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Buenos'Aires, #2 6 GCT 2021

Sefiora Presidenta del H. Senado.

Tengo el agrado de dirigirme a la sefiora
Presidenta, comunicédndole que esta H. Camara ha sancionado, en sesion de la

fecha, el siguiente proyecto de ley que paso en revision al H. Senado.

El Senado y Camara de Diputados, etc.

CREACION DEL REGIMEN DE PROTECION INTEGRAL DEL NINO,
NINA Y ADOLESCENTE CON CANCER

Articulo 1°- Objeto. El objeto de la presente ley es crear un régimen de

proteccion integral para los nifios, nifias y adolescentes que padezcan cancer y con
residencia permanente en el pais.

Articulo 2°- Creacion. Créase el Programa Nacional de Cuidado Integral

del Nifio, Nifia y Adolescente con Céncer, con el objetivo de reducir la

morbimortalidad por céncer en nifios, nifias y adolescentes y garantizarle sus
derechos. ' '

Articulo 3°- Funciones del programa. Seran funciones del Programa:

a) Cumplir con el Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino
(ROHA) de los

citntes de hasta dieciocho (18) afios de edad,
inclusive;
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b) Difundir y capacitar en estrategias para optimizar el diagndstico
precoz en cancer infantil;

c) Gestionar el funcionamiento de la red de los centros oncolégicos
que atienden a dichos pacientes a nivel nacional;

d) Elaborar lineamientos programéticos y guias de practica para la
deteccion, diagndstico y tratamiento;

e) Asistir a los centros oncologicos para que brinden una atenciéon de
calidad que respete todos los derechos de los nifios, nifias y
adolescentes con cancer;

f) Capacitar a los equipos de salud a través del Programa de Becas de
Capacitacion de Recursos Humanos en Cancer;

g) Realizar un seguimiento y cuidado clinico post tratamiento

oncoldgico.

Articulo 4°- Derechos. Los nifios, nifias y adolescentes que padecen cancer

y todo nifio, nifia y adolescente hospitalizado/a en general tienen los siguientes

derechos:

a) A recibir los mejores cuidados disponibles, priorizando el

b)

tratamiento ambulatorio, siendo la estancia en el hospital lo més
breve posible de acuerdo al tratamiento;

A estar acompafiado/a de sus referentes familiares o de cuidado.
Estas personas podran participar de la estancia hospitalaria, sin que
les comporte costos adicionales ni obstaculice el tratamiento del
nifio, nifia o adolescente;

A recibir informacién sobre su enfermedad y su tratamiento, de una
forma que pueda comprenderla con facilidad y pudiendo tomar

decisiones, con la asistencia de sus progenitores cuando fuera
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d) Al consentimiento informado, conforme a lo establecido en el
articulo 26 del Cédigo Civil y Comercial;

e) A recibir una atencion individualizada, con el mismo profesional de
referencia;

f) A que sus referentes familiares o de cuidado reciban toda la
informacidén sobre la enfermedad y el bienestar del nifio, nifia o
adolescente, siempre y cuando se respete el derecho a la intimidad
de estos 0ltimos, y que puedan expresar su conformidad con los
tratamientos que se le aplican; | .

g) A recibir acompafiamiento psicologico, tanto ellos como sus
referentes familiares o de cuidado;

h) A rechazar medicamentos y tratamientos experimentales;

1) Al descanso, el esparcimiento y €l juego;

j) A laeducacién;

k) A recibir tratamiento del dolor y cuidados paliativos.

Articulo 5°- Autoridad de aplicacién. La autoridad de aplicacion de la
presente ley es el Instituto Nacional del-Céncer dependiente del Ministerio de
Salud de la Nacién, el que debe coordinar su accionar con las Jurisdicciones y con
los organismos nacionales competentes en razon de la materia. En las respectivas
jurisdicciones sera autoridad de aplicacién la que determinen las provincias y la

Ciudad Autdénoma de Buenos Aires.

Articulo 6°- Funciones de la autoridad de aplicacién. Seréan funciones de
la autoridad de aplicacion en el marco del programa:
a) Aumentar la cobertura de la red que constituye el Registro

; p’ifalario Argentino (ROHA);
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b) Desarrollar un sistema eficiente de seguimiento y tratamiento de los
pacientes; : : !

c) Establecer un sistema eficiente de referencia y contra referencia que
asegure el correcto y oportuno diagndstico y tratamiento de los
nifios, nifias y adolescentes con cancer;

d) Asegurar la calidad de los servicios de deteccidn temprana,
diagndstico y tratamiento desde un enfoque de derechos;

e) Promover la creacion de una red nacional de laboratorios de
histocompatibilidad, a partir de los laboratorios existentes, a los
fines de agilizar la tipificacion genética de las muestras;

f) Establecer un sistema de informacion estratégica que incluya la
vigilancia epidemioldgica, el monitoreo y la evaluacién de la
calidad y del impacto del programa;

g) Fomentar las investigaciones epidemioldgicas sobre el cancer
infantil;

h) Articular con las areas del Poder Ejecutivo nacional que desarrollen
actividades de cuidado de la salud de nifias, nifios y adolescentes a
los fines del cumplimiento de los objetivos del programa;

i) Promover la aplicacion de guias practicas terapéuticas y/o
protocolos, conforme a criterios y evidencias establecidas por los
organismos competentes;

j) Celebrar convenios de cooperacidbn y coordinacién con las
autoridades sanitarias provinciales y de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires; a los fines de cumplir e implementar los objetivos del

programa.

Articulo 7°- C:%‘ El Instituto Nacional del Cancer extendera una
allen’}

credencial a quienes s Critos en el Registro Oncopediatrico Hospitalario
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Argentino y con tratamiento activo. Dicho certificado establecera la condicion de
beneficiario de la presente ley y se renovard automaticamente cada afio, sélo
cesando su vigencia con el alta definitiva del paciente, hasta los dieciocho (18)
afios de edad inclusive, debiendo recdmendar la autoridad de aplicacion los modos

de atencion y derivacion del paciente pasando la mayoria de edad.

Articulo 8°- Cobertura. El sistema publico de salud, las obras sociales
enmarcadas en las leyes 23.660 y 23.661, la obra social del Poder Judicial de la
Nacion, la Direccion de Ayuda Social para el Personal del Congreso de la Nacién,
las entidades de medicina prepaga y las entidades que brinden atencién al personal
de las universidades, asi como también todos aquellos agentes que brinden
servicios médicos asistenciales a sus afiliados, independientemente de la ﬁgura
juridica que posean, deben brindar al nifio, nifia y adolescente con céncer una
cobertura del ciento por ciento (100%) en las prestaciones previstas en la presente
ley, para las practicas de prevencion, promocidn, diagndstico, terapéutica y todas
aquellas tecnologias que pudieran estar directa o indirectamente relacionadas con

el diagnoéstico oncolodgico.

Articulo 9°- Asignacion economica. El Estado nacional debe otorgar una
asistencia econémica equivalente a la establecida en el inciso b) del articulo 18 de
la ley 24.714, para las personas comprendidas en el articulo 1° de la presente ley.
La autoridad de aplicacion determinara en cada caso las condiciones, requisitos,
plazo y subsistencia de la asignacién econémica, que no durard mas alla del plazo
de duracion del tratamiento estimado segun indicacion médica. Su pago, por cuenta
y orden de la autoridad de aplicacion, estara a cafgo de la Administracion Nacional
de la Seguridad Social (ANSES). En caso de fallecimiento de la nifia, nifio y/o

o_ representantes legales, en situacion de
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vulnerabilidad social, seran alcanzados por el beneficio establecido en el decreto
599/06.

Articulo 10.- Asistencia. Mientras dure el tratamiento, la autoridad de
aplicacion, a través del organismo que corresponda, debe otorgar a los nifios, nifias
y adolescentes con cancer:

a) Estacionamiento prioritario en zonas reservadas y seﬁaliiadas para
los vehiculos que trasladen a las personas beneficiarias de la
presente ley;

b) Gratuidad en la utilizacion del transporte publico y trahsporte
colectivo terrestre de acuerdo a lo establecido en el articulo 22 de la

ley 22.431.

Articulo 11.- Vivienda. Para los pacientes con familias en situacién de
vulnerabilidad social la autoridad de aplicaciéon promoverd ante los organismos
pertinentes la adopcion de planes y medidas que faciliten a las personas
comprendidas en la presente ley:

a) El acceso a una vivienda adecuada o la adaptacion de la vivienda

familiar a las exigencias que su condicién les demande;

b) En caso de tratarse de nifios, nifias o adolescentes cuyo tratamiento se

realice de manera ambulatoria y deban trasladarse y permanecer junto
a su grupo familiar a una distancia mayor a los cien (100) kilémetros
de su lugar de residencia para dicho tratamiento, la autoridad de
aplicaciéon, en coordinacién con las respectivas jurisdicciones,
garantizard a la familia el acceso a un subsidio habitacional que les

permita facilitar y edprir los gastos de locacion de vivienda durante el

iento.
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Articulo 12.- Educacion. La autoridad de aplicacion, en coordinacién con
las provincias y la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, debe disefiar y ejecutar
politicas destinadas a garantizar el acceso a la educacién a nifios, niflas y
adolescentes comprendidos en la presente ley y arbitrar las medidas pertinentes
para fortalecer sus trayectorias educativas en los términos de ley 26.206 de

educacion nacional.

Articulo 13.- Licencias. Uno de los progenitores o representantes legales o
quienes se encuentren a cargo de las personas comprendidas en el articulo 1° de la
presente ley, que estén en relacion de dependencia en empleo publico o privado,
gozard del derecho de licencias especiales sin goce de haberes que permita
acompafiar a los nifios, niflas y adolescentes a realizarse los estudios,
rehabilitaciones y tratamientos inherentes a la recuperacion y mantenimiento de su
estado de salud, sin que ello fuera causal de pérdida de presentismo o despido de
su fuente de trabajo. El plazo de la licencia establecido en el presente articulo rige
para la fecha que figure en la prescripcion del profesional o médico tratante del
paciente oncopedidtrico en tratamiento, debidamente acreditado por la autoridad
de aplicacion.

Durante la licencia el/la trabajador/a percibira de la Administracion
Nacional de la Seguridad Social (ANSES), las asignaciones correspondientes y
una suma igual a la retribuciéon que le corresponda al periodo de licencia, de
conformidad con las exigencias, plazos, topes y demas requisitos que prevean las

reglamentaciones respectivas.

Articulo 14.- Los gastos que demande el cumplimiento de la presente ley

seran atendidos con las partidas que al efecto destine en forma anual el Presupuesto

General de la AdministracidnPublica para los organismos comprometidos en su

gjecucion.
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Articulo 15.- Invitese a las provincias y a la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires a adherir a la presente ley.

Articulo 16.- Comuniquese al Poder Ejecutivo nacional.

Saludo a usted muy atentamente.
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