DIPUTADOS
ARGENTINA

“2020, Ano del General Manuel Belgrano”

Proyecto de Ley
Programa de Oncopediatria Nacional

El Senado y la Camara de Diputados,

ARTICULO 1.- Créase el Programa Nacional de Oncopediatria, que
funcionard en la o6rbita conjunta del Ministerio de Salud y el
Ministerio de Desarrollo Social de la Nacidén o los organismos
que en su futuro los reemplacen, con el objeto de prevenir y
diagnosticar de forma precoz enfermedades oncoldégicas en
nifios, nifias y adolescentes vy brindarles atencidén integral
basada en la persona, para garantizar el més alto nivel de
vida posible a los y las pacientes y a sus familias.

ARTICULO 2.- Son objetivos del Programa Nacional de
Oncopediatria: Reducir 1la prevalencia de factores de riesgo
modificables para el cancer. Mejorar el diagndéstico temprano y
calidad de 1la atencién. Mejorar la calidad de vida de los
pacientes v sus familias. Garantizar la generacidn,
disponibilidad y uso de conocimiento e informacidén para la
toma de decisiones. Fortalecer la gestidén del recurso humano
para el control del céancer. Asegurar cuidados paliativos.

ARTICULO 3.- La presente ley es de orden publico y se basa en
la Convencidédn de Derechos del Nifio y la Nifia, la Ley 26.061 de
proteccidén integral de la nifiez y en el interés superior del
nifio y la nifia.

ARTICULO 4.- A los efectos de la presente Ley, se considera
paciente oncopedidtrico/a a toda persona de hasta dieciocho
(18) afios de edad inclusive, que padezca cancer en cualquiera



de sus tipos, y que se encuentre debidamente certificado por
el o la profesional tratante.

ARTICULO 5.- Serd obligacién del o de la profesional tratante,
realizar la notificacidén del diagndéstico de céancer, asi como
también del alta del o de la ©paciente al Registro
Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA) sin dilaciones.
Siempre que se brinden datos personales o sensibles de los/as
pacientes oncopedidtricos/as se realizard con la debida
proteccidén a la privacidad e intimidad de los/las mismos/as de
acuerdo a lo establecido por la Ley Nacional 25.326, la
Constitucidn Nacional y tratados internacionales de derechos
humanos. Todos/as los/as pacientes oncopedidtricos/as
registrados/as gozaradn del Certificado Unico de Oncopediatria
(CUO) el que serd otorgado gratuitamente con un plazo maximo
de quince (15) dias a partir de la notificacidén al Registro.

ARTICULO 6.- Todas las personas que gocen del Certificado
Unico Oncopedidtrico, tendrdn acceso sin restricciones y en
pie de igualdad a las siguientes prestaciones: A. Prestaciones
basicas:

1. Prestaciones de tratamiento y rehabilitacidén: Se entiende
por prestaciones de tratamiento y rehabilitacidén a aquellas
que, mediante el desarrollo de un proceso continuo vy
coordinado de metodologias % técnicas especificas,
instrumentado por un equipo multidisciplinario, tienen por
objeto la recuperacidédn y la disminucidén de la morbimortalidad
de los/as pacientes, utilizando para ello todos los recursos

humanos y técnicos necesarios.

Se incluye:

- Acceso a todos los medicamentos especificos oncoldgicos,
medicacién de profilaxis y no especificos.

- Estudios diagnésticos y controles médicos clinicos vy
oncoldgicos periddicos adecuados y suficientes.

- Cirugias, dispositivos médicos y probtesis.

- Prestaciones de fisioterapia para la recuperacidn de la
6ptima movilidad muscular y capacidad respiratoria.

- Acceso a sillas de rueda, muletas o cualquier otro
instrumento necesario para la rehabilitacién del o de 1la
paciente de acuerdo al tratamiento indicado por el/la
profesional tratante.



- Estimulacién  temprana para promover y favorecer el
desarrollo arménico de las diferentes etapas evolutivas del o
de la paciente.

2. Prestaciones educativas: Se entiende por prestaciones
educativas a aquellas que desarrollan acciones de
enseflanza-aprendizaje mediante una programacidén sistematica
especificamente disefiada, para realizarlas en un periodo y un
lugar predeterminado compatible con los tiempos de
tratamientos médicos e implementarlas segin los requerimientos
de cada paciente, en virtud de la Ley 26.206 de Educacidn
Nacional.

3. Prestaciones asistenciales: Se entiende por prestaciones
asistenciales a aquellas que tienen por finalidad la cobertura
de los requerimientos basicos esenciales para una vida de
calidad del o de la paciente oncopediatrico/a y su familia
segun el tipo de cancer y el tratamiento en curso.

Se incluye:
- Asistencia y acompafiamiento psicoldgico sistemdtico del o de
la paciente.

- Asesoramiento y control nutricional continuo.

La asistencia vy acompafamiento psicoldégico se extendera
también a la familia del o de la paciente, incluso durante el
momento del duelo.

B. Prestaciones complementarias:

1. Cobertura de transporte publico para el traslado del o de
la paciente 4 2 personas acompanantes a efectores v
prestadores de salud y a su domicilio.

2. Cobertura de transporte privado y adecuado y/o ambulancia
para trasladar al o a la paciente y a los/las acompafiantes a
efectores y prestadores de salud y a su domicilio en caso de
pacientes neutropénicos/as

3. Cobertura del servicio de sepelio en la provincia de origen
4. Cobertura de servicios publicos de agua, electricidad y gas

Los servicios vy prestaciones desarrolladas en el presente

articulo al solo efecto enunciativo, integraran las



prestaciones que deberdn Dbrindarse a favor de los/las
pacientes ocopedidtricos/as y sus familias o personas que
los/las tengan a su cuidado, pudiendo ser ampliadas por la
reglamentacioén.

ARTICULO 7.- El1 Programa Nacional de Oncopediatria debe
garantizar al o la paciente y su nucleo familiar, el acceso a
una vivienda digna y cercana al lugar de tratamiento con las
condiciones edilicias y de seguridad sanitaria iddéneas para
constituir un hébitat ©propicio durante el tratamiento,
incluyéndose la cobertura de gastos de alquiler, en el caso de
residan a més de 100 kildémetros de distancia del efector de
salud. Asimismo, debe garantizar vivienda digna con las mismas
condiciones indicadas en el parrafo anterior, para el o la
paciente que resida a menos de 100 kildmetros del efector de
salud, incluyéndose la cobertura de refaccidén de vivienda vy
gastos de alquiler hasta que se concluya la misma.

ARTICULO 8.- Serd Autoridad de Aplicacién la que determine el
Poder Ejecutivo Nacional.

ARTICULO 9.- Son funciones de 1la Autoridad de Aplicacién:
Realizar camparfias de informacién, capacitacioén y
sensibilizacién por medios masivos de comunicacidén y redes
sociales sobre deteccidn precoz de patologias oncoldgicas en
nifios, nifias y adolescentes vy la estimulacidén temprana
integral. Realizar campafias de informacidén y sensibilizacidn
en medios masivos de comunicacién y redes sociales sobre la
importancia de la donacién de sangre y médula oésea. Realizar
campafias de donacidén voluntaria de sangre y médula bsea en el
territorio y los efectores de salud. Procesar y analizar la
informacidén del Registro Oncopedidtrico Hospitalario Argentino
a los fines de fortalecer las politicas puUblicas de salud
oncoldgica infantil y adolescente. Realizar seguimiento
oportuno y adecuado y monitoreo de adherencia a tratamientos vy
calidad de atencidén de los/as pacientes oncopediatricos/as.
Organizar la atencidn oncopediatrica teniendo en cuenta la
accesibilidad geografica, el grado de complejidad de 1la
patologia, vy los resultados institucionales. Fomentar las
investigaciones epidemioldgicas sobre el cancer infantil.
Gestionar el funcionamiento de la red de centros oncoldgicos
que atienden pacientes oncopedidtricos/as a nivel nacional.
Controlar el cumplimiento de la presente ley y establecer los



mecanismos de sanciones para los efectores de salud,
profesionales de la salud vy laboratorios incumplidores.
Articular la capacitacidén de los equipos de salud a través del
Programa de Capacitacidén de Recursos Humanos en Cancer.
Proveer a la autonomia, el autocuidado y el desarrollo o6ptimo
e 1integral de pacientes oncopedidtricos/as. Coadyuvar con las
maximas autoridades de salud las distintas Jjurisdicciones en
la elaboracién de politicas publicas de abordaje de
enfermedades oncoldgicas en nifios, nifias y adolescentes.

ARTICULO 10.- Establécese una licencia laboral especial
remunerada para trabajadores vy trabajadoras publicos/as en
relaciodn de dependencia, con contratos de locacidén de
servicios, prestaciones, residencias, pasantias o cualquier
otra modalidad de trabajo, formacién o capacitacién
remunerada, de hasta ciento ochenta (180) dias al afio, la cual
serd solicitada por el/la profesional tratante de acuerdo al
tratamiento necesario del/la paciente y que podréd ser renovada
en caso de ser necesario, con el mismo recaudo.

ARTICULO 11.- Sustituyase el Articulo 158 de la Ley Nacional
20.744 de Contrato de Trabajo, el qgue quedard redactado de 1la
siguiente forma:

Art. 158. — Clases.

El trabajador gozarad de las siguientes licencias especiales:

a) Por nacimiento de hijo, dos (2) dias corridos.

b) Por matrimonio, diez (10) dias corridos.

c) Por fallecimiento del cdédnyuge o de la persona con la cual
estuviese unido en aparente matrimonio, en las condiciones
establecidas en la presente ley; de hijo o de padres, tres (3)
dias corridos.

d) Por fallecimiento de hermano, un (1) dia.

e) Para rendir examen en la ensefilanza media o universitaria,
dos (2) dias corridos por examen, con un maximo de diez (10)
dias por afio calendario. f) Por tratamiento de hijo/a
oncopedidtrico/a, por el tiempo que solicite el/la profesional
tratante, con un méximo de ciento ochenta (180) dias al afo,
la cual podré ser renovada en caso de ser necesario, con el
mismo recaudo.



ARTICULO 12.- Sustituyase el Articulo 6 de la Ley 24.714, el
que quedara redactado de la siguiente forma:

ARTICULO 6°- Se establecen las siguientes prestaciones:

a) Asignacidén por hijo.

b) Asignacién por hijo con discapacidad.

c) Asignacién prenatal.

d) Asignacién por ayuda escolar anual para la educacidn
inicial, general béasica y polimodal. (Inciso sustituido por
art. 2° de la Ley N° 25.231 B.O. 31/12/1999)

e) Asignacidén por maternidad.

f) Asignacidén por nacimiento.

g) Asignacién por adopciédn.

h) Asignacidén por matrimonio.

i) Asignacidén Universal por Hijo para Proteccidn Social.

j) Asignacidén por Embarazo para Proteccidédn Social.

k) Asignacidén por hijo/a oncopedidtrico/a.

ARTICULO 13.- Incorpdérase el Articulo 14 septies a la Ley

24.714, el que quedard redactado de la siguiente forma:

Articulo 14 septies- La asignacién por hijo o hija
oncopedidtrico/a consistird en el pago de una suma mensual
equivalente a la pensidén no contributiva por discapacidad, que
se abonard a la persona por cada hijo o hija de hasta 18 afios,
gue se encuentre a su cargo, a partir del mes en que el o la
nifio/a quede incorporado en el Registro Oncopedidtrico
Hospitalario Argentino y mientras permanezca en el mismo. La
misma no serd incompatible con la ©percepcidén de otras

asignaciones.

ARTICULO 14.- Incorpdérase el Articulo 14 octies a la Ley
24.714, el que quedard redactado de la siguiente forma:

Articulo 14 octies- Para acceder a la asignacidén por hijo o
hija oncopedidtrico/a, se requerira:

a) Que el nifio, la nifia o adolescente sea argentino/a, hijo/a
de argentino/a nativo/a o por opcidén, naturalizado/a o
residente, con residencia legal en el pais no inferior a TRES
(3) afios previos a la solicitud.



b) Acreditar 1la identidad de la persona dque percibira el
beneficio y 1la del nifilo, la nifila o adolescente, mediante
Documento Nacional de Identidad.

c) Acreditar el wvinculo entre la persona que percibirada el
beneficio y el nifio, la nifia o adolescente, mediante la
presentacidén de las partidas correspondientes y en 1los casos
de adopcidn, tutelas y curatelas los testimonios Jjudiciales
pertinentes.

d) La acreditacidn de la situacién de paciente
oncopedidtrico/a serd determinada en los términos del articulo
5 de la presente ley.

e) Hasta los dieciocho (18) afios de edad inclusive, deberéa
acreditarse el cumplimiento de los controles médicos
periddicos.

La persona que perciba el Dbeneficio deberd presentar una
declaracidén Jjurada relativa al cumplimiento de los requisitos
exigidos por la presente y a las calidades invocadas, de
comprobarse la falsedad de algunos de estos datos, se
producird la pérdida del beneficio, sin perjuicio de las

sanciones que correspondan .

ARTICULO 15.- Créase la Red Nacional de Laboratorios de
Histocompatibilidad con sede en todas las Jjurisdicciones o
zonas geograficas, a los fines de realizar la tipificacidn
genética de muestras de forma agil.

ARTICULO 16.- Las obras sociales comprendidas en la Ley
Nacional 23.660 y las prepagas comprendidas en la Ley Nacional
26.682, deberan cumplir con la totalidad de las prestaciones
previstas en la presente ley con una cobertura al 100%
respecto de sus afiliados/as. En el caso de solicitud de
estudios o tratamientos de urgencia, los mismos deberdn ser
autorizados en un plazo no mayor a cuarenta y ocho (48) horas
desde la solicitud y ejecutados en un plazo no mayor a siete
(7) dias.

ARTICULO 17.- La autoridad de aplicacién reglamentara la
presente ley en el plazo méaximo de ciento ochenta (180) dias.

ARTICULO 18.- Comuniquese al Poder Ejecutivo Nacional.



Sebastian

Gabriel Frizza
Diputado Nacional
Marcelo Orrego
Diputado Nacional
Garcia de Luca
Diputado Nacional
Domingo Amaya
Diputado Nacional
Juan Aicega
Diputado Nacional
Gustavo Hein

Diputado Nacional
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FUNDAMENTOS
Sr. Presidente:

El objeto del presente proyecto de ley es establecer un marco
normativo especifico e integral protectorio de nifios, nifias vy
adolescentes con céncer, basada en la Convencidén de Derechos
del Nifio y la Nifia, la Ley 26.061 de proteccién integral de la
nifiez y en el interés superior del nifio y la nifia. En este
marco creamos el Programa Nacional de Oncopediatria, que
funcionard en la o6rbita conjunta del Ministerio de Salud y el
Ministerio de Desarrollo Social de la Nacidén, con el objeto de
prevenir % diagnosticar de forma precoz enfermedades
oncoldgicas en nifios, nifias vy adolescentes vy Dbrindarles
atencidén integral basada en la persona, para garantizar el més
alto nivel de wvida posible a los y las pacientes y a sus

familias.

A su vez este proyecto establece prestaciones minimas,
basicas, de tratamiento y rehabilitacidn, educativas vy
asistenciales y complementarias, las cuales asistirédn a los y
las pacientes oncoldégicos/as y a sus familias, sobre la base



del respeto a la igualdad de derechos y de acceso a la salud.
Se establece la creacidén de una licencia especial con goce de
haberes para padres y madres de pacientes oncoldgicos/as tanto
en el Aambito 9publico como ©privado para garantizar el
acompafiamiento oportuno e integral del nlcleo familiar y sobre
todo proteger la economia familiar en momentos donde es
necesario asegurar la mayor calidad de vida posible para los y
las pacientes. En este sentido también, el mayor aporte del
proyecto es la creacidén de una asignacidén universal por hijo o
hija oncopedidtrico/a, que serd equivalente a una pensidén no
contributiva por discapacidad y que serd abonada mensualmente
bajo condiciones estrictas de controles médicos adecuados vy
suficientes, en proteccidén y beneficio del o de la paciente.

Cabe destacar que este proyecto fue impulsado y creado por las
Mamas de apoyo a la LEY ONCOPEDIATRICA, agradezco y admiro
profundamente su entrega diaria.

Por todo lo expuesto, solicito a mis pares la aprobacidén del
siguiente proyecto de ley.

Gabriel Frizza
Diputado Nacional
Marcelo Orrego
Diputado Nacional
Sebastian Garcia de Luca
Diputado Nacional
Domingo Amaya
Diputado Nacional
Juan Aicega
Diputado Nacional
Gustavo Hein

Diputado Nacional






