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Dictamen de las comisiones

Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publica,
de Familias, Niflez y Juventudes y de Presupuesto y
Hacienda han considerado los proyectos de ley de la
sefiora diputada Avila, de la sefiora diputada EI Suka-
ria y otros/as sefiores/as diputados/as, de la sefora
diputada Najul y otros/as sefiores/as diputados/as, de
la sefiora diputada Lopez J. y otros/as sefiores/as dipu-
tados/as, del sefior diputado Bucca y otros/as sefiores/
as diputados/as, del sefior diputado Cisneros y otro/a
sefior/a diputado/a, y del sefior diputado Ritondo y
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otros/as seflores/as diputados/as referentes a la creacion
del Régimen de Proteccion Integral del Niflo, Nifia y
Adolescente con Cancer; y han tenido a la vista los ex-
pedientes 5.909-D.-2020, del sefior diputado Frizza
y otros sefiores diputados; 5.912-D.-2020, del sefior
diputado Asseff y otros/as sefores/as diputados/as;
7.023-D.-2020, del sefior diputado Menna y otro/as se-
fior/as diputado/as, y 92-D.-2021, de la sefiora diputada
Caselles, todos ellos relacionados al mismo tema; y, por
las razones expuestas en el informe que se acompaiia y
las que dara el miembro informante, aconsejan la san-
cion del siguiente

PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados, ...

CREACION DEL REGIMEN DE PROTECCION
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 resi-
dencia permanente en el pais.

Art. 2° — Creacion. Créase el Programa Nacional
de Cuidado Integral del Niflo, Nifia y Adolescente con
Cancer, con el objetivo de reducir la morbimortalidad
por cancer en nifios, nifias y adolescentes y garantizar-
les sus derechos.

Art. 3° — Funciones del programa. Seran funciones
del programa:

a) Cumplir con el Registro Oncopediatrico Hos-
pitalario Argentino (ROHA) de los pacientes
menores de hasta los 18 afios de edad, inclu-
sive;

b) Difundir y capacitar en estrategias para opti-
mizar el diagnéstico precoz en cancer infantil,
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¢) Gestionar el funcionamiento de la red de los
centros oncologicos que atienden a dichos pa-
cientes a nivel nacional;

Elaborar lineamientos programaticos y guias
de practica para la deteccion, diagndstico y
tratamiento;

Asistir a los centros oncoldgicos para que
brinden una atencién de calidad que respete
todos los derechos de los nifios, nifias y ado-
lescentes con cancer;

Capacitar a los equipos de salud a través del
Programa de Becas de Capacitacion de Recur-
sos Humanos en Cancer;

Realizar un seguimiento y cuidado clinico post
tratamiento oncologico.

d)

g

Art. 4°— Derechos. Los niflos, nifias y adolescentes
que padecen cancer y todo nifo, nifia y adolescente
hospitalizado/a en general tienen los siguientes dere-
chos:

a) A recibir los mejores cuidados disponibles,
priorizando el tratamiento ambulatorio, siendo
la estancia en el hospital lo mas breve posible
de acuerdo al tratamiento;

A estar acompaiado/a de sus referentes fami-
liares o de cuidado. Estas personas podran par-
ticipar de la estancia hospitalaria, sin que les
comporte costos adicionales ni obstaculice el
tratamiento del nifio, nifla o adolescente;

A recibir informacion sobre su enfermedad y
su tratamiento, de una forma que pueda com-
prenderla con facilidad y pudiendo tomar de-
cisiones, con la asistencia de sus progenitores
cuando fuera necesario;

Al consentimiento informado, conforme a lo
establecido en el articulo 26 del Codigo Civil
y Comercial,

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

A que sus referentes familiares o de cuidado
reciban toda la informacion sobre la enferme-
dad y el bienestar del nifio, nifia o adolescente,
siempre y cuando se respete el derecho a la in-
timidad de estos Ultimos, y que puedan expre-
sar su conformidad con los tratamientos que
se les aplican;

A recibir acompafiamiento psicologico, tanto
ellos como sus referentes familiares o de cui-
dado;

A rechazar medicamentos y tratamientos ex-
perimentales;

i) Al descanso, el esparcimiento y el juego;
J) Alaeducacion;

k) A recibir tratamiento del dolor y cuidados pa-
liativos.

b)

d)

e

g

h)
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Art. 5° — Autoridad de aplicacion. La autoridad de
aplicacion de la presente ley es el Instituto Nacional
del Cancer, dependiente del Ministerio de Salud de la
Nacion, el que debe coordinar su accionar con las juris-
dicciones y con los organismos nacionales competentes
en razon de la materia. En las respectivas jurisdicciones
sera autoridad de aplicacion la que determinen las pro-
vincias y la Ciudad Auténoma de Buenos Aires.

Art. 6° — Funciones de la autoridad de aplicacion.
Seran funciones de la autoridad de aplicacion en el
marco del programa:

a) Aumentar la cobertura de la red que consti-
tuye el Registro Oncopediatrico Hospitalario
Argentino (ROHA);

Desarrollar un sistema eficiente de seguimien-
to y tratamiento de los pacientes;

Establecer un sistema eficiente de referencia
y contrarreferencia que asegure el correcto y
oportuno diagndstico y tratamiento de los ni-
flos, ninas y adolescentes con cancer;
Asegurar la calidad de los servicios de detec-
cién temprana, diagndstico y tratamiento des-
de un enfoque de derechos;

Promover la creacion de una red nacional de
laboratorios de histocompatibilidad, a partir de
los laboratorios existentes, a los fines de agi-
lizar la tipificacion genética de las muestras;
Establecer un sistema de informacion estraté-
gica que incluya la vigilancia epidemioldgica,
el monitoreo y la evaluacion de la calidad y del
impacto del programa;

Fomentar las investigaciones epidemiologicas
sobre el cancer infantil;

Articular con las areas del Poder Ejecutivo na-
cional que desarrollen actividades de cuidado
de la salud de nifas, nifios y adolescentes a los
fines del cumplimiento de los objetivos del
programa;

i) Promover la aplicacion de guias practicas te-
rapéuticas y/o protocolos, conforme a criterios
y evidencias establecidos por los organismos
competentes;

Celebrar convenios de cooperacion y coordi-
nacion con las autoridades sanitarias provin-
ciales y de la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires, a los fines de cumplir ¢ implementar los
objetivos del programa.

b)
9

d)

g

h)

J)

Art. 7° — Credencial. El Instituto Nacional del Can-
cer extendera una credencial a los pacientes que se
hallen inscritos en el Registro Oncopediatrico Hos-
pitalario Argentino cuya sola presentacion sirve para
acreditar la condicion de beneficiario de la presente
ley. Dicho certificado se renovard automaticamente
cada afio, y solo cesara su vigencia con el alta defini-
tiva del paciente, hasta los 18 afos de edad, inclusive,
debiendo recomendar la autoridad de aplicacion los
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modos de atencion y derivacion del paciente pasando
la mayoria de edad.

Art. 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 Na-
cién, la Direccion de Ayuda Social para el Personal
del Congreso de la Nacion, las entidades de medici-
na prepaga y las entidades que brinden atencion al
personal de las universidades, asi como también to-
dos 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 cancer una cobertura del ciento por
ciento (100 %) en las prestaciones previstas en la pre-
sente ley, para las practicas de prevencion, promocion,
diagnostico, terapéutica y todas aquellas tecnologias
que pudieran estar directa o indirectamente relaciona-
das con el diagnostico oncoldgico.

Art. 9° — Asignacion economica. El Estado nacional
debe otorgar una asistencia econémica equivalente al
monto de la asignacion universal por hijo con discapa-
cidad, prevista en el decreto 1.602/09, para las personas
comprendidas en el articulo 1° de la presente ley, cuyos
progenitores o representantes legales se encuentren en
situacion de desempleo y no cuenten con ninglin otro
beneficio de caracter previsional. La autoridad de apli-
cacion determinara en cada caso las condiciones, pla-
70 y subsistencia de la asignacion econdmica, que no
durara mas alla del plazo de duracion del tratamiento
estimado segun indicacion médica, dispuesto en el de-
creto 599/06 y sus modificatorias, a los progenitores o
representantes legales en situacion de vulnerabilidad de
las personas comprendidas en el articulo 1° de la pre-
sente ley, en caso de su fallecimiento.

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

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

b) Gratuidad en la utilizacién del transporte pu-
blico y transporte colectivo terrestre de acuer-
do a lo establecido en el articulo 20 de la ley
22.431.

Art. 11. — Vivienda. Para los pacientes con familias
en situacion de vulnerabilidad social la autoridad de
aplicacion promovera 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 adap-
tacion de la vivienda familiar a las exigencias
que su condicion les demande;

b) En caso de tratarse de niflos, nifias o adoles-
centes cuyo tratamiento se realice de manera
ambulatoria y deban trasladarse y permanecer
junto a su grupo familiar a una distancia ma-
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yor a los cien (100) kilometros de su lugar de
residencia para dicho tratamiento, la autoridad
de aplicacion, en coordinacion con las respec-
tivas jurisdicciones, garantizara a la familia el
acceso a un subsidio habitacional que le per-
mita facilitar y cubrir los gastos de locacion
de vivienda durante el plazo que dure el tra-
tamiento.

Art. 12. — Educacion. La autoridad de aplicacion,
en coordinacion con las provincias y la Ciudad Auto-
noma de Buenos Aires, debe disefiar y ejecutar poli-
ticas destinadas a garantizar el acceso a la educacion
a nifos, nifias y adolescentes comprendidos en la pre-
sente ley y arbitrar las medidas pertinentes para for-
talecer sus trayectorias educativas en los términos de
ley 26.206, de educacion nacional.

Art. 13. — Licencias. Uno de los progenitores o re-
presentantes legales de las personas comprendidas en
el articulo 1° de la presente ley, gozara del derecho
de licencias especiales que permitan acompafiar a los
niflos, nifias y adolescentes a realizarse los estudios,
rehabilitaciones y tratamientos inherentes a la recu-
peracion y mantenimiento de su estado de salud, sin
que ello fuera causal de pérdida de presentismo o des-
pido de su fuente de trabajo. El plazo de la licencia
establecida en el presente articulo rige para la fecha
que figure en la prescripcion del profesional o médico
tratante del paciente oncopediatrico.

Durante la licencia el/la trabajador/a percibira de la
Administracion Nacional de la Seguridad Social las
asignaciones correspondientes y una suma igual a la
retribucion que le corresponda al periodo de licencia,
de conformidad con las exigencias y demds requisitos
que prevean las reglamentaciones respectivas.

Art. 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 gene-
ral de la administracioén publica para los organismos
comprometidos en su ejecucion.

Art. 15. — Invitese a las provincias y a la Ciudad
Autéonoma de Buenos Aires a adherir a la presente ley.

Art. 16. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.
Sala de las comisiones, 25 de octubre de 2021.

Pablo R. Yedlin. — Roxana N. Reyes. —
Carlos S. Heller. — Carmen Polledo.*
—  Laura Russo. — Luciano A.
Laspina. — Paola Vessvessian. — Ariel
Rauschenberger. — Norma A. Abdala
de Matarazzo. — Marcelo P. Casaretto.
— Camila Crescimbeni.* — Francisco
Guevara. — Rubén Manzi. — Maria L.
Montoto.* — Claudia Najul.* — Estela
M. Neder. — Paula M. Oliveto Lago. —
Luis M. Pastori. — Walberto E. Allende.

* Integra dos (2) comisiones.
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— Federico Angelini. — Miguel A. Bazze.
— Atilio F. Benedetti. — Herndn Berisso.*
— Claudia A. Bernazza. — Rosana A.
Bertone. — Sofia Brambilla. — Mara
Brawer* — Daniel A. Brue. — Ricardo
Buryaile. — José M. Cano.* — Nilda M.
Carrizo.* — Sergio G. Casas. — Marcos
Cleri. — Alfredo Cornejo. — Lucia B.
Corpacci. — Federico Fagioli. — Omar
Ch. Félix. — Eduardo Fernandez. —
Gustavo R. Fernandez Patri. — Daniel J.
Ferreyra. — Ana C. Gaillard. — Alejandro
Garcia. — José L. Gioja. — Itai Hagman.
— Gustavo R. Hein. — Estela Hernan-
dez. — Maria de las Mercedes Joury.
— Florencia Lampreabe. — Susana G.
Landriscini. — Jimena Latorre. — Mario
Leito. — Jimena Lopez. — Silvia G.
Lospennato.* — Monica Macha. — Leonor
M. Martinez Villada.* — Germadn P,
Martinez. — Maria R. Martinez. — Maria
L. Masin. — Lorena Matzen. — Victoria
Morales Gorleri. — Flavia Morales. —
Patricia Mounier. — Rosa R. Murioz. —
Maria G. Ocaria.* — Blanca I. Osuna. —
Maria G. Parola. — Elda Pértile. — Carlos
Y. Ponce. — Dina Rezinovsky. — Jorge A.
Romero. — Victor H. Romero. — Victoria
Rosso.* — Sebastian N. Salvador. —
Diego H. Sartori. — Maria L. Schwindt.
— Ayelén Sposito.* — Mariana Stilman. —
Facundo Sudrez Lastra. — Pablo Torello.
— Fernanda Vallejos. — Carlos A. Vivero.
— Liliana P. Yambrun.

INFORME

Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publica,
de Familias, Niflez y Juventudes y de Presupuesto y
Hacienda han considerado los proyectos de ley de la
sefiora diputada Avila, de la sefiora diputada El Sukaria
y otros/as seflores/as diputados/as, de la sefiora diputa-
da Najul y otros/as sefores/as diputados/as, de la sefio-
ra diputada Lopez J. y otros/as sefiores/as diputados/
as, del sefior diputado Bucca y otros/as sefiores/as dipu-
tados/as, del sefior diputado Cisneros y otro/a sefior/a
diputado/a, y del sefor diputado Ritondo y otros/as
sefiores/as diputados/as referentes a la creacion del Ré-
gimen de Proteccion Integral del Nifio, Nifia y Adoles-
cente con Cancer, y han tenido a la vista los expedientes
5.909-D.-2020, del sefior diputado Frizza y otros sefio-
res diputados; 5.912-D.-2020, del sefior diputado As-
seff y otros/as sefores/as diputados/as; 7.023-D.-2020,
del sefior diputado Menna y otro/as sefior/as diputado/
as, y 92-D.-2021, de la sefora diputada Caselles, todos
ellos relacionados al mismo tema. Luego de su estudio

* Integra dos (2) comisiones.
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resuelven despacharlos favorablemente, unificandolos
en un solo dictamen, con las modificaciones propuestas
en el dictamen que antecede.

Pablo R. Yedlin.

ANTECEDENTES

1

PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados,...

CREACION SISTEMA NACIONAL
DE PROTECCION AL ENFERMO ONCOLOGICO
INFANTIL

Articulo 1° — Créase el Sistema Nacional de Pro-
teccion al Enfermo Oncologico Infantil, que regird
en todo el territorio de la Republica Argentina, y que
tendra como finalidad garantizar el tratamiento de los
nifios y adolescentes con enfermedades oncologicas,
desde el diagnostico inicial hasta su finalizacion.

Art. 2°— A los efectos de la presente, se considera en-
fermo oncologico infantil a toda persona de hasta die-
ciocho (18) afios de edad inclusive, que padezca cancer
en cualquiera de sus tipos, enfermedad debidamente
certificada por la autoridad de aplicacion y que acredite
no poseer beneficios sociales y demuestre su carencia
de recursos para afrontar los gastos derivados de su en-
fermedad. El paciente oncologico que haya cumplido
los dieciocho (18) anos de edad y se encuentre en trata-
miento, continuara el mismo hasta su finalizacion.

Art. 3° — La autoridad de aplicacion de la presente
ley sera determinada por el Poder Ejecutivo.

Art. 4° — El sistema que se establece por en el ar-
ticulo 1° tiene como fin garantizar el tratamiento de
los niflos y adolescentes con enfermedades oncoldgi-
cas, propendiendo al mejoramiento de la salud y la
calidad de vida de los enfermos y su grupo familiar
conviviente, a través de la elaboracion de politicas,
programas y servicios de salud, de prevencion prima-
ria, secundaria y terciaria.

Art. 5° — El objeto de la presente ley es promover y
adoptar un abordaje intersectorial e interdisciplinario
del cancer infantil en todos los niveles de atencion y
prevencion, adoptando para ello medidas tendientes a:

1. Propiciar la aplicaciéon de la presente ley a
todos los casos detectados de enfermos on-
cologicos infantiles, de acuerdo con el Re-
gistro Oncopediatrico Hospitalario Argentino
(ROHA), dependiente del Instituto Nacional
del Céancer.

2. Promover la participacion de los distintos sec-
tores involucrados en la lucha contra el can-
cer, coordinando acciones interdisciplinarias y
multisectoriales para optimizar los resultados
del sistema.
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3. Brindar la atencion de todos los profesionales
en las especialidades que en cada caso se re-
quieran, propiciando el acceso de los pacientes
a un diagnostico precoz y tratamiento oportu-
no de calidad.

4. Brindar medicamentos oncoldgicos, no on-
coldgicos de soporte y coadyuvantes para el
manejo del dolor, tanto en internacién como
en forma ambulatoria.

5. Libre acceso a tratamientos especiales, tras-
plantes, nutricion, cuidados paliativos, rehabi-
litacion y protesis. A los fines de la presente ley,
se entiende por cuidados paliativos a la asisten-
cia total y activa del paciente, y de su nucleo fa-
miliar, por un equipo interdisciplinario, cuando
la enfermedad amenace su vida y cuando el ob-
jetivo esencial del tratamiento ya no consista en
prolongar la vida sino en contribuir a una vida
digna hasta el final de la misma.

6. Promover la formacion, capacitacion, perfeccio-
namiento y actualizacion de equipos interdisci-
plinarios para el tratamiento del cancer infantil.

7. Fomentar la educacion oncoldgica en todos
los niveles, asi como el acceso a informacion
completa y oportuna sobre la enfermedad.

8. Propiciar el acceso del paciente y su nucleo
familiar a una cobertura psicoldgica y con-
tencion emocional adecuada durante todo el
proceso de la enfermedad y con posterioridad.

9. Facilitar el traslado y alojamiento de las fami-
lias y nifios que requieren atencion medica on-
coldgica lejos de su lugar de residencia.

10. Otorgar educacion continua y recreacion a los
pacientes en tratamiento.

Art. 6° — Se debera otorgar la cobertura médica
oncologica gratuita a los pacientes, a su nucleo fa-
miliar y guarda legal debidamente acreditada, brin-
dando acceso a los tratamientos farmacologicos y no
farmacologicos especificos para el cancer, asi como
aquellas terapéuticas que permitan paliar o reducir los
sintomas o dolores producidos por la enfermedad que
hagan a su tratamiento, todo ello sin ningun costo o
arancel diferenciado, incluyendo el plan nutricional
que se considere adecuado.

Art. 7° — Para el caso de pacientes que no posean
obra social o servicio médico alguno, el Poder Eje-
cutivo proporcionara mediante el area que crea con-
ducente la total asistencia enunciada en el articulo 6°.

Art. 8° — El Poder Ejecutivo debera adoptar las me-
didas conducentes a garantizar el traslado para el trata-
miento del enfermo oncoldgico infantil y un acompa-
fante en el transporte publico o en cualquier medio de
transporte habilitado y adecuado para tal fin, conforme
lo determine la reglamentacion y segun el caso lo re-
quiera. Los traslados programados y urgencias se reali-
zaran a cargo de la prestadora de salud del paciente, en
cualquier medio de transporte habilitado y adecuado,
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a reintegro conforme lo determine la reglamentacion.
Para los enfermos que no tengan obra social o presta-
cién medica alguna, el Poder Ejecutivo determinara la
modalidad de provision de idéntico servicio.

Art. 9° — En el caso de que el tratamiento oncolo-
gico se realice fuera de la provincia de residencia del
paciente o en el exterior del pais, el Poder Ejecutivo
debera procurar la cobertura total de gastos de estadia
al paciente oncologico y su acompaiante durante el
tiempo de tratamiento; la reglamentacion determinara
la cobertura de los montos y las distancias.

Art. 10. — El Poder Ejecutivo realizara las adecua-
ciones y afectaciones presupuestarias correspondien-
tes que demandare el cumplimiento de la presente ley.

Art. 11. — Invitase a las provincias y a la Ciudad
Autéonoma de Buenos Aires a adherir a la presente ley.

Art. 12. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Beatriz L. Avila.

2

PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados,...

CREACION DEL PROGRAMA NACIONAL
DE CUIDADO 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 resi-
dencia permanente en el pais.

Art. 2° — Creacion. Créase el Programa Nacional de
Cuidado Integral del Nifio y Adolescente con Cancer,
con el objetivo de reducir la morbimortalidad por can-
cer en nifos, nifias y adolescentes y garantizar los dere-
chos de los nifos, nifias y adolescentes que lo padezcan.

Art. 3° — Derechos. Los niios y las nifias que pade-
cen cancer y todo nifio o nifia hospitalizado/a en gene-
ral tienen los siguientes derechos:

a) A recibir los mejores cuidados disponibles.
Solo ingresaran en el hospital si no pueden
recibir los cuidados necesarios en el ambito
ambulatorio. La estancia en el hospital serd lo
mas breve y rapida posible;

b) A estar acompanado/a de su padre, su madre
o de las personas cuidadoras elegidas por su
familia. Estas personas podran participar de
la estancia hospitalaria, sin que les comporte
costes adicionales ni obstaculice el tratamien-
to del nifio o de la nina;

¢) A recibir informacion sobre su enfermedad y
su tratamiento, de una forma que pueda com-
prenderla con facilidad;

d) A recibir una atencion individualizada, siem-
pre con el mismo profesional de referencia;
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e) A negarse a que lo/la sometan a pruebas para
investigar o estudiar su enfermedad, si la in-
tencion no es curarlo/la;

f) A que su padre, su madre o las personas au-
torizadas reciban toda la informacién sobre
la enfermedad y el bienestar de su hijo o hija,
siempre y cuando se respete el derecho a la in-
timidad del menor y que puedan expresar su
conformidad con los tratamientos que se apli-
can al nifio o a la nifa;

g) A que su padre, su madre o las personas cui-
dadoras reciban ayuda psicologica o social por
parte de personal cualificado;

h) A rechazar medicamentos y tratamientos ex-
perimentales.

Art. 4° — Autoridad de aplicacion. La autoridad de
aplicacion de la presente ley es el Instituto Nacional
del Cancer, dependiente del Ministerio de Salud de la
Nacion, el que debe coordinar su accionar con las ju-
risdicciones y con los organismos nacionales compe-
tentes en razon de la materia.

En las respectivas jurisdicciones sera autoridad de
aplicacion la que determinen las provincias y la Ciu-
dad Autonoma de Buenos Aires.

Art. 5° — Funciones. Seran funciones de la autori-
dad de aplicacion en el marco del Programa Nacional
de Cuidado Integral del Nifo, Nifia y Adolescente con
Cancer:

a) Cumplir con el registro de casos de cancer en
pacientes menores de dieciocho (18) afios;

b) Ayudar en la coordinaciéon y promocion y
gestionar el funcionamiento de la red de los
centros oncologicos que atienden a estos pa-
cientes a nivel nacional;

¢) Difundir guias de deteccion temprana del can-
cer en niflos y adolescentes;

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

e) Asistir a los centros oncologicos para que
brinden una atencion de calidad que respete
todos los derechos de los nifios, nifias y ado-
lescentes con cancer; y

f) Capacitar a los equipos de salud.

A los fines de cumplir con estas funciones, debera
articular su actividad con las areas que desarrollen ac-
tividades de cuidado de la salud en la poblacion obje-
tivo antes definida.

Art. 6° — Registro. El Registro Oncopediatrico Hos-
pitalario Argentino, que funciona en el &mbito del Ins-
tituto Nacional del Céncer, lleva un registro de todos
los casos de cancer pediatrico diagnosticados en el
pais.

Art. 7° — Credencial. El Instituto Nacional del
Cancer extendera una credencial a los pacientes que
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se hallen inscritos en el Registro Oncopediatrico
Hospitalario Argentino cuya sola presentacion sirve
para acreditar la condicion de beneficiario de la pre-
sente ley.

Dicho certificado se renovara automaticamente cada
aflo, y solo cesara su vigencia con el alta definitiva del
paciente. El adolescente que cumpla la mayoria de edad
mientras curse la enfermedad, no dejara de acceder a
los beneficios establecidos en la presente ley.

Art. 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 Na-
cion, la Direccion de Ayuda Social para el Personal
del Congreso de la Nacion, las entidades de medici-
na prepaga y las entidades que brinden atencion al
personal de las universidades, asi como también to-
dos aquellos agentes que brinden servicios médicos
asistenciales a sus afiliados, independientemente de la
figura juridica que posean, deben brindar a las perso-
nas comprendidas en el articulo 1° de la presente ley
cobertura del ciento por ciento (100 %) en la provision
de medicamentos, estudios diagnosticos, traslados y
practicas de atencion de su estado de salud de todas
aquellas patologias que estén directa o indirectamente
relacionadas con el cancer.

Art. 9° — Asignacion economica. El Estado nacional
debe otorgar una asistencia econdmica equivalente al
monto de la asignacion universal por hijo con disca-
pacidad, prevista en el decreto 1.602/09, para las per-
sonas comprendidas en el articulo 1° de la presente
ley, cuyos progenitores o representantes legales se en-
cuentren en situacion de desempleo y no cuenten con
ningln otro beneficio de caracter previsional.

La autoridad de aplicacion determinara en cada caso
las condiciones, plazo y subsistencia de la asignacion
econdmica, que no durard mas all4 del plazo de dura-
cion del tratamiento estimado seglin indicacion médica.

Inclilyase en el subsidio de contencion familiar, dis-
puesto en el decreto 599/06 y sus modificatorias, a los
progenitores o representantes legales en situacion de
vulnerabilidad de las personas comprendidas en el ar-
ticulo 1° de la presente ley, en caso de su fallecimiento.

Art. 10. — Asistencia. Mientras dure el tratamiento,
la autoridad de aplicacion, a través del organismo que
corresponda, debe otorgar a los nifios, nifias y adoles-
centes que padecen cancer:

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

b) Gratuidad en la utilizacion del transporte pa-
blico y transporte colectivo terrestre de acuer-
do a lo establecido en el inciso @) del articulo
22 delaley 22.431;

¢) Libre transito y estacionamiento para los vehi-
culos que trasladen a las personas beneficiarias
de la presente ley;
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d) Exencion del pago de la tarifa de peaje en toda
la red vial nacional;

e) Otorgamiento de la tarifa social de gas para la
unidad familiar en donde reside el nifio, nifa
o adolescente;

f) Promover la continuidad de la educacion del
nifio, nifia o adolescente a través del otorga-
miento de becas de apoyo para la escolaridad
y/o fortalecimiento de su trayectoria educati-
va.

Art. 11. — Vivienda. La autoridad de aplicacion debe
promover, ante los organismos pertinentes, la incor-
poracion de los beneficiarios de la presente ley en la
seleccion de adjudicatarios de viviendas construidas
o créditos otorgados con los fondos de la ley 24.464
del FONAVI.

Art. 12. — Licencias. Los progenitores o represen-
tantes legales de las personas comprendidas en el
articulo 1° de la presente ley gozaran del derecho de
licencias especiales que permitan acompanar a los
nifios, nifias y adolescentes a realizarse los estudios,
rehabilitaciones y tratamientos inherentes a la recupe-
racion 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 onco-
pediatrico.

Durante la licencia el/la trabajador/a percibira de la
Administracion Nacional de la Seguridad Social las
asignaciones correspondientes y una suma igual a la
retribucion que le corresponda al periodo de licencia,
de conformidad con las exigencias y demas requisitos
que prevean las reglamentaciones respectivas.

Art. 13. — Los gastos que demande el cumplimiento
de la presente ley seran atendidos con las partidas que
al efecto destine en forma anual el presupuesto gene-
ral de la administracion publica para los organismos
comprometidos en su ejecucion.

Art. 14. — Invitase a las provincias y a la Ciudad
Autéonoma de Buenos Aires a adherir a la presente ley.

Art. 15. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Soher El Sukaria. — Lidia I. Ascarate. —
Herndn Berisso. — Adriana Cdceres. —
Maria de las Mercedes Joury. — Jimena
Latorre. — Leonor M. Martinez Villada.
— Maria C. Piccolomini. — Carmen
Polledo. — Dina Rezinovsky. — Adriana
N. Ruarte. — Julio E. Sahad. — David P.
Schlereth. — Héctor A. Stefani. — Pablo
Torello.

Los/as  seiiores/as  diputados/as Manzi,
Cornejo V., Angelini, Brambilla, Morales
Gorleri, Crescimbeni, del Cerro, Scaglia,
Ocaria y Jetter solicitan ser adherentes.
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PROYECTO DE LEY
El Senado y Camara de Diputados, ...

Articulo 1° — Créase el Programa Nacional de On-
copediatria, que funcionard en la orbita conjunta del
Ministerio de Salud y el Ministerio de Desarrollo So-
cial de 1a Nacion o los organismos que en su futuro los
reemplacen, con el objeto de prevenir y diagnosticar
de forma precoz enfermedades oncoldgicas en nifios,
nifias y adolescentes y brindarles atencion integral ba-
sada en la persona, para garantizar el mas alto nivel
de vida posible a los y las pacientes y a sus familias.

Art. 2° — Son objetivos del Programa Nacional de
Oncopediatria:

a) Reducir la prevalencia de factores de riesgo
modificables para el cancer;

b) Mejorar el diagndstico temprano y calidad de
la atencion;

¢) Mejorar la calidad de vida de los pacientes y
sus familias;

d) Garantizar la generacion, disponibilidad y uso
de conocimiento e informacién para la toma
de decisiones;

e) Fortalecer la gestion del recurso humano para
el control del cancer;

/) Asegurar cuidados paliativos.

Art. 3° — La presente ley es de orden publico y se
basa en la Convencion de Derechos del Nifio y la
Nifa, la ley 26.061, de proteccion integral de la nifiez,
y en el interés superior del nifio y la nifa.

Art. 4° — A los efectos de la presente ley, se con-
sidera paciente oncopediatrico/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 profe-
sional tratante.

Art. 5° — Sera obligacion del o de la profesional
tratante, realizar la notificacion del diagndstico de
cancer, asi como también del alta del o de la pacien-
te al Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino
(ROHA) sin dilaciones.

Siempre que se brinden datos personales o sensi-
bles de los/as pacientes oncopedidtricos/as se realizara
con la debida proteccion a la privacidad e intimidad de
los/las mismos/as de acuerdo a lo establecido por la
ley nacional 25.326, la Constitucion Nacional y trata-
dos internacionales de derechos humanos.

Todos/as los/as pacientes oncopediatricos/as regis-
trados/as gozaran del certificado tinico de oncopedia-
tria (CUO), el que sera otorgado gratuitamente con un
plazo maximo de quince (15) dias a partir de la notifi-
cacion al registro.
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Art. 6°— Todas las personas que gocen del certifica-
do tnico oncopediatrico tendran acceso sin restriccio-
nes y en pie de igualdad a las siguientes prestaciones:

a) Prestaciones basicas:

1. Prestaciones de tratamiento y rehabili-
tacion: se entiende por prestaciones de
tratamiento y rehabilitacion a aquellas
que, mediante el desarrollo de un proceso
continuo y coordinado de metodologias
y técnicas especificas, instrumentado por
un equipo multidisciplinario, tienen por
objeto la recuperacion y la disminucion
de la morbimortalidad de los/as pacientes,
utilizando para ello todos los recursos hu-
manos y técnicos necesarios. Se incluye:

— Acceso a todos los medicamentos
especificos oncologicos, medica-
cion de profilaxis y no especificos.

— Estudios diagnosticos y controles
médicos clinicos y oncologicos pe-
riodicos adecuados y suficientes.

— Cirugias, dispositivos médicos y
protesis;

— Prestaciones de fisioterapia para la
recuperacion de la 6ptima movilidad
muscular y capacidad respiratoria.

— Acceso a sillas de ruedas, muletas o
cualquier otro instrumento necesario
para la rehabilitacion del o de la pa-
ciente de acuerdo al tratamiento in-
dicado por el/la profesional tratante.

— Estimulacion temprana para promo-
ver y favorecer el desarrollo armoé-
nico de las diferentes etapas evoluti-
vas del o de la paciente.

2. Prestaciones educativas: se entiende
por prestaciones educativas a aquellas
que desarrollan acciones de ensefianza-
aprendizaje mediante una programacion
sistematica especificamente disefiada,
para realizarlas en un periodo y un lu-
gar predeterminados compatibles con los
tiempos de tratamientos médicos e im-
plementarlas segun los requerimientos de
cada paciente, en virtud de la ley 26.206,
de educacion 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 pa-
ciente oncopediatrico/a y su familia se-
gun el tipo de cancer y el tratamiento en
curso. Se incluye:

— Asistencia y acompaflamiento psico-
16gico sistematico del o de la paciente.
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— Asesoramiento y control nutricional
continuo.

La asistencia y acompafiamiento psi-
coldgico se extendera también a la fami-
lia 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 y 2 personas
acompanantes a efectores y prestadores
de salud y a su domicilio.

2. Cobertura de transporte privado y ade-
cuado y/o ambulancia para trasladar al
o0 a la paciente y a los/las acompafiantes
a efectores y prestadores de salud y a su
domicilio en caso de pacientes neutropé-
nicos/as.

3. Cobertura del servicio de sepelio en la
provincia de origen.

4. Cobertura de servicios publicos de agua,
electricidad y gas.

Los servicios y prestaciones desarrollados en el
presente articulo al solo efecto enunciativo, integraran
las prestaciones que deberan brindarse a favor de los/
las pacientes oncopediatricos/as y sus familias o per-
sonas que los/las tengan a su cuidado, pudiendo ser
ampliadas por la reglamentacion.

Art. 7° — El Programa Nacional de Oncopediatria
debe garantizar al o la paciente y su ntcleo familiar, el
acceso a una vivienda digna y cercana al lugar de tra-
tamiento con las condiciones edilicias y de seguridad
sanitaria idoneas para constituir un habitat propicio
durante el tratamiento, incluyéndose la cobertura de
gastos de alquiler, en el caso de que residan a mas de
100 kilémetros 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 kilo-
metros del efector de salud, incluyéndose la cobertura
de refaccion de vivienda y gastos de alquiler hasta que
se concluya la misma.

Art. 8° — Sera autoridad de aplicacion la que deter-
mine el Poder Ejecutivo nacional.

Art. 9° — Son funciones de la autoridad de aplica-
cion:

a) Realizar campafias de informacion, capacita-
cién y sensibilizacion por medios masivos de
comunicacion y redes sociales sobre deteccion
precoz de patologias oncoldgicas en nifios, ni-
fas y adolescentes y la estimulacién temprana
integral;

b) Realizar campafas de informacion y sensibili-
zacion en medios masivos de comunicacion y
redes sociales sobre la importancia de la dona-
cion de sangre y médula Osea;
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¢) Realizar campafias de donacion voluntaria
de sangre y médula osea en el territorio y los
efectores de salud;

d) Procesar y analizar la informacion del Regis-
tro Oncopediatrico Hospitalario Argentino a
los fines de fortalecer las politicas ptblicas de
salud oncologica infantil y adolescente;

e) Realizar seguimiento oportuno y adecuado y
monitoreo de adherencia a tratamientos y ca-
lidad de atencion de los/as pacientes oncope-
diatricos/as;

f) Organizar la atencion oncopediatrica teniendo
en cuenta la accesibilidad geografica, el grado
de complejidad de la patologia y los resultados
institucionales;

g) Fomentar las investigaciones epidemioldgicas
sobre el cancer infantil;

h) Gestionar el funcionamiento de la red de cen-
tros oncoldgicos que atienden pacientes onco-
pediatricos/as a nivel nacional;

i) Controlar el cumplimiento de la presente ley y
establecer los mecanismos de sanciones para
los efectores de salud, profesionales de la sa-
lud y laboratorios incumplidores;

J) Articular la capacitacion de los equipos de sa-
Iud a través del Programa de Capacitacion de
Recursos Humanos en Cancer;

k) Proveer a la autonomia, el autocuidado y el
desarrollo 6ptimo e integral de pacientes on-
copediatricos/as;

/) Coadyuvar con las maximas autoridades de
salud las distintas jurisdicciones en la elabo-
racion de politicas publicas de abordaje de
enfermedades oncoldgicas en nifios, nifias y
adolescentes.

Art. 10. — Establécese una licencia laboral especial
remunerada para trabajadores y trabajadoras publicos/
as en relacion de dependencia, con contratos de loca-
cion de servicios, prestaciones, residencias, pasantias
o cualquier otra modalidad de trabajo, formacion o ca-
pacitacion remunerada, de hasta ciento ochenta (180)
dias al afio, la cual sera solicitada por el/la profesio-
nal tratante de acuerdo al tratamiento necesario del/
la paciente y que podra ser renovada en caso de ser
necesario, con el mismo recaudo.

Art. 11. — Sustitiyase el articulo 158 de la ley na-
cional 20.744, de contrato de trabajo, el que quedara
redactado de la siguiente forma:

Articulo 158: Clases. El trabajador gozara de
las siguientes licencias especiales:

a) Por nacimiento de hijo, dos (2) dias co-
rridos;
b) Por matrimonio, diez (10) dias corridos;

¢) Por fallecimiento del conyuge 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 ensefianza me-
dia o universitaria, dos (2) dias corridos
por examen, con un maximo de diez (10)
dias por ano calendario;

f) Portratamiento dehijo/aoncopediatrico/a,
por el tiempo que solicite el/la profesio-
nal tratante, con un maximo de ciento
ochenta (180) dias al afio, la cual podra
ser renovada en caso de ser necesario,
con el mismo recaudo.

Art. 12. — Sustityase el articulo 6° de la ley 24.714,
el que quedara redactado de la siguiente forma:

Articulo 6° Se establecen las siguientes pres-
taciones:

a) Asignacion por hijo;

b) Asignacion por hijo con discapacidad,;

¢) Asignacion prenatal;

d) Asignacion por ayuda escolar anual para
la educacion inicial, general basica y po-

limodal. (Inciso sustituido por articulo 2°
de laley 25.231 B.O. 31/12/1999.);

e) Asignacion por maternidad;

f) Asignacion por nacimiento;

g) Asignacion por adopeion;

h) Asignacion por matrimonio;

i) Asignacion universal por hijo para pro-
teccidn social;

J) Asignacion por embarazo para protec-
cién social;

k) Asignacion por hijo/a oncopediatrico/a.

Art. 13. — Incorporase el articulo 14 septies a la ley
24.714, el que quedara redactado de la siguiente forma:

Articulo 14 septies: La asignacion por hijo
o hija oncopediatrico/a consistira en el pago de
una suma mensual equivalente a la pensién no
contributiva por discapacidad, que se abonard a
la persona por cada hijo o hija de hasta 18 aflos,
que se encuentre a su cargo, a partir del mes en
que el o la nino/a quede incorporado/a en el Re-
gistro Oncopediatrico Hospitalario Argentino
y mientras permanezca en el mismo. La misma
no serd incompatible con la percepcion de otras
asignaciones.

Art. 14. — Incorpérase el articulo 14 octies a la ley
24.714, el que quedara redactado de la siguiente forma:

Articulo 14 octies: Para acceder a la asignacion
por hijo o hija oncopediatrico/a, se requerira:

a) Que el nifio, la nina o adolescente
sea argentino/a, hijo/a de argentino/a

Congreso de la Nacién Argentina
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nativo/a o por opcion, naturalizado/a o
residente, con residencia legal en el pais
no inferior a tres (3) afios previos a la
solicitud;

Acreditar la identidad de la persona que
percibira el beneficio y la del nifo, la
nifia o adolescente, mediante documento
nacional de identidad;

Acreditar el vinculo entre la persona
que percibira el beneficio y el nifo, la
nifia o adolescente, mediante la presen-
tacion de las partidas correspondientes
y en los casos de adopcion, tutelas y
curatelas los testimonios judiciales per-
tinentes;

La acreditacion de la situaciéon de pa-
ciente oncopediatrico/a sera determina-
da en los términos del articulo 5° de la
presente ley;

Hasta los dieciocho (18) afios de edad in-
clusive, debera acreditarse el cumplimien-
to de los controles médicos periodicos.

b)

¢)

d)

e

La persona que perciba el beneficio debe-
ra presentar una declaracion jurada relativa al
cumplimiento de los requisitos exigidos por la
presente y a las calidades invocadas, de compro-
barse la falsedad de algunos de estos datos, se
producira la pérdida del beneficio, sin perjuicio
de las sanciones que correspondan.

Art. 15. — Créase la Red Nacional de Laboratorios
de Histocompatibilidad con sede en todas las jurisdic-
ciones o zonas geograficas, a los fines de realizar la
tipificacion genética de muestras de forma agil.

Art. 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 deberan 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.

Art. 17. — La autoridad de aplicacion reglamentara
la presente ley en el plazo maximo de ciento ochenta
(180) dias.

Art. 18. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Claudia Najul. — Lidia I. Ascarate. — Maria
S. Carrizo. — Gonzalo P. del Cerro.
— Ximena Garcia. — Jimena Latorre.
— Gabriela Lena. — Lorena Matzen. —
Miguel Nanni. — Fabio J. Quetglas. —
Estela M. Regidor Belledone. — Roxana
N. Reyes. — José L. Riccardo. — Victor H.
Romero. — Federico R. Zamarbide.
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PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados, ...

CREACION DEL PROGRAMA NACIONAL
DE CUIDADO 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,
nifas y adolescentes que padezcan cancer y que ten-
gan residencia permanente en el pais.

Art. 2° — Creacion. Créase el Programa Nacional
de Cuidado Integral del Nifo, Nifia y Adolescente con
Cancer, con el objetivo de reducir la morbimortalidad
por cancer en nifios, nifias y adolescentes y garantizar
los derechos de los niflos, nifias y adolescentes que lo
padezcan.

Art. 3° — Derechos. Los nifos, nifias y adolescentes
que padecen cancer y todo nifo, nifia y adolescente
hospitalizado/a en general tienen derecho:

a) A recibir los mejores cuidados disponibles:
soporte pediatrico y clinico de excelencia. Los
cuidados paliativos representan un derecho y
una indispensable herramienta para el trata-
miento integral del paciente;

A recibir desde el momento del diagnostico,
tanto quien padece la enfermedad como su
entorno familiar inmediato, la atencidén de un
equipo interdisciplinario formado en cuidados
paliativos;

A estar acompafiado/a de su padre, madre
o de las personas cuidadoras elegidas por la
familia. Estas personas podran participar de
la estancia hospitalaria, sin que les comporte
costos adicionales ni obstaculice el tratamien-
to del nifio, nifia o adolescente;

A recibir informacion sobre su enfermedad y
su tratamiento, de una forma que pueda com-
prenderla con facilidad,

A recibir una atencion individualizada, dentro
de las posibilidades, con el mismo equipo de
profesionales;

A la continuidad de su educacion a través del
otorgamiento de becas de apoyo para su esco-
laridad y/o fortaleciendo su trayectoria edu-
cativa, accediendo a dispositivos del sistema
educativo en tiempo y forma;

A negarse a que lo/la sometan a pruebas para
investigar o estudiar su enfermedad, si la in-
tencion no es curarlo/a;

A que su padre, su madre o las personas autori-
zadas reciban toda la informacion sobre la en-
fermedad y su bienestar, siempre y cuando se
respete el derecho a la intimidad de la persona

b)

d)

J]

h)
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y que su voluntad sea expresamente conforma-
da con los tratamientos que se le apliquen;

i) A que su padre, su madre o las personas cui-
dadoras reciban ayuda psicologica o social por
parte de personal calificado;

J) A rechazar medicamentos y tratamientos ex-
perimentales, si la intencién no es mejorar su
sobrevida y/o su calidad de vida.

Art. 4° — Funciones. Seran funciones de la autori-
dad de aplicacion en el marco del Programa Nacional
de Cuidado Integral del Nifio, Nifia y Adolescente con
Cancer, las siguientes:

a) Cumplir con el registro de casos de cancer en
pacientes menores de dieciocho (18) afios;

b) Ayudar en la coordinacion para la eficiencia
en el funcionamiento de la red de los centros
oncologicos que atienden a estos pacientes a
nivel nacional,

¢) Difundir guias de deteccion temprana del can-
cer de nifios, ninas y adolescentes;

d) Elaborar lineamientos programaticos y guias
de practica para la deteccion, diagndstico y
tratamientos;

e) Asistir a los centros oncologicos para que
brinden una atencion de calidad que respete
todos los derechos de los nifios, nifias y ado-
lescentes con cancer;

f) Promover la creacion de equipos interdiscipli-
narios formados en cuidados paliativos para el
acompafiamiento del nifio, nifia y adolescente
como asi también de su entorno familiar;

g) Capacitar a los equipos de salud;

h) Realizar campaiias de concientizacion en todo
el territorio nacional sobre la importacion de la
donacion de médula 6sea y de sangre;

i) Propiciar, fomentar y gestionar la creacion de
la Red Nacional de Laboratorios de Histocom-
patibilidad, conjuntamente con los organismos
y entes publicos y privados que correspondan.
La red con sede en todas las jurisdicciones o
zonas geograficas tendrd como objetivo rea-
lizar la tipificacién genética de muestras de
forma agil;

Para el cumplimiento de sus funciones, la autori-
dad de aplicacion debera articular su actividad con las
areas que desarrollen actividades de cuidado de la sa-
lud en la poblacion objetivo antes definida.

Art. 5°— Registro. El Registro Oncopediatrico Hos-
pitalario Argentino (ROHA), que funciona en el 4ambi-
to del Instituto Nacional del Céncer, lleva un registro
de todos los casos de cancer pediatrico diagnosticados
en el pais, y debera brindar un registro anual actuali-
zado.

Art. 6° — Credencial. El Instituto Nacional del Can-
cer extendera una credencial denominada certificado
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unico oncopediatrico (CUO), a los pacientes que se
hallen inscritos en el Registro Oncopediatrico Hospi-
talario Argentino, cuya sola presentacion sirve para
acreditar la condicion de beneficiario de la presente
ley.

El otorgamiento de la credencial es gratuito, se en-
tregara a los quince dias habiles como maximo poste-
rior al ingreso en el ROHA y sera renovado automati-
camente cada afio.

La credencial solo cesara en su vigencia con el alta
definitiva del paciente. El adolescente que cumpla la
mayoria de edad mientras curse la enfermedad, no
dejara de acceder a los beneficios establecidos en la
presente ley.

Art. 7° — 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 Na-
cion, la Direccion de Ayuda Social para el Personal
del Congreso de la Nacion, las entidades de medi-
cina prepaga y las entidades que brinden atencion
al personal de las universidades, asi como también
todos aquellos agentes que brinden servicios médi-
cos asistenciales a sus afiliados independientemente
de la figura juridica que posean, deben brindar a las
personas comprendidas en el articulo 1° de la pre-
sente ley cobertura del ciento por ciento (100%) en
la provision de medicamentos especificos y no es-
pecificos (de profilaxis), estudios diagndsticos como
radioterapia, quimioterapia, traslados y practicas de
atencion. Sera el Ministerio de Salud como asi tam-
bién los organismos de proteccion de derechos de la
infancia de cada provincia, quienes velaran para que
dicha cobertura sea en tiempo y forma.

La cobertura establecida en el primer parrafo ade-
mas comprende:

a) Las coberturas en la totalidad de las practicas
a realizarse implican también aquellas patolo-
glas que estan directa o indirectamente rela-
cionadas con el cancer;

b) El tratamiento de aquellos pacientes que no se
recuperan hasta el final de la vida;

¢) El tratamiento del nifio, nifia y adolescente, y
el acceso a los centros de atencion pediatrica
mediante el traslado en la forma que el médico
tratante lo disponga. Cada provincia evaluara
los recursos pertinentes para la realizacion y
cobertura de los mismos;

d) En caso de acceder por criterio médico a la
posibilidad de trasplante, todo lo que surja de
dicha posibilidad sera considerado parte del
tratamiento y, por lo tanto, la cobertura se res-
petard al cien por ciento (100 %);

e) El lugar de residencia (costo de alojamiento)
de al menos 1 cuidador/a del nifio, nifia y ado-
lescente durante su estadia hospitalaria, como
asi también la cobertura de ambos cuando el
tratamiento se realice de manera ambulatorio
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en centros de atencion que superen los 100 ki-
lometros desde el centro de vida del nifio, nifa
o adolescente;

f) El traslado en transporte privado adecuado
y/o ambulancia para él o la paciente y los/las
acompafiantes a efectores y prestadores de sa-
lud y a su domicilio en caso de pacientes neu-
tropénicos.

Art. 8° — Asignacion economica. El estado nacio-
nal debe otorgar una asistencia econdémica equivalen-
te al monto de la asignacion universal por hijo con
discapacidad, prevista en el decreto 1.602/09, para las
personas comprendidas en el articulo 1° de la presen-
te ley, cuyos progenitores o representantes legales se
encuentren empleados o desempleados (cualquiera
sea su situacion laboral) y no cuenten con ningtin otro
beneficio de caracter previsional.

La autoridad de aplicacion determinara en cada
caso las condiciones, plazo y subsistencia de la asig-
nacion econdémica, que no durara mas alla del plazo de
duracion del tratamiento estimado segin indicacion
médica.

Asimismo, sera facultad de cada provincia ge-
nerar las condiciones necesarias para que tanto el/
la paciente como su nucleo familiar cuenten con las
mejores condiciones sociales para afrontar el proce-
so de tratamiento, lo cual implica condiciones habi-
tacionales, sanitarias, alimentarias y econdmicas del
grupo familiar.

Art. 9° — Asistencia. Mientras dure el tratamiento,
la autoridad de aplicacion, a través del organismo que
corresponda, debe otorgar a los niflos, nifias y adoles-
centes que padecen cancer:

a) Estacionamiento prioritario en zonas reserva-
das y sefializadas para los vehiculos que trasla-
den a las personas beneficiarias de la presente
ley;

b) Gratuidad en la utilizacion del transporte pa-
blico y transporte colectivo terrestre de acuer-
do a lo establecido en el inciso a), del articu-
lo 22, de laley 22.431;

¢) Libre transito y estacionamiento para los vehi-
culos que trasladen a las personas beneficiarias
de la presente ley;

d) Exencion del pago de la tarifa de peaje en toda
la red vial nacional cuando sea para el trasla-
do por razones del tratamiento del nifio, nifia
y adolescente;

e) Otorgamiento de la tarifa social de gas y luz
para la unidad familiar en donde reside el
nifio, nifia o adolescente; para la misma sera
necesaria la gestion por parte de los plausible
beneficiarios en cada empresa prestataria del
servicio.

Art. 10. — Vivienda. La autoridad de aplicacion
debe garantizar al o la paciente y su acompanante
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una vivienda digna con las condiciones edilicias y
de seguridad sanitarias e idoneas para construir un
habitat propicio durante el tratamiento, de acuerdo a
las condiciones particulares de cada situacion. Para
ello debe:

a) Promover, ante los organismos pertinentes,
la incorporacion de los beneficiarios de la
presente ley en la selecciéon de adjudica-
tarios de viviendas construidas o créditos
otorgados con los fondos de la ley 24.464
del FONAVI;

b) Garantizar una vivienda (residencia) digna en
el supuesto del articulo 7° inciso e), que in-
cluye la cobertura de gastos de alquiler, en el
caso que residan a mas de 100 kilometros de
distancia del efector de salud,

¢) Desarrollar, gestionar y ejecutar las acciones
pertinentes para la refaccion de la vivienda
de la o el paciente y su ntcleo familiar, y la
cobertura de los gastos de alquiler hasta que
concluya la refaccion.

Art. 11. — Licencias. Los progenitores o represen-
tantes legales de las personas comprendidas en el
articulo 1° de la presente ley que sean empleados/as
publicos o privados gozaran del derecho a una licen-
cia laboral especial remunerada de hasta 180 dias al
aflo, que les permita acompafiar a los nifios, nifias y
adolescentes a realizarse los estudios, rehabilitaciones
y tratamientos inherentes a la recuperacion y manteni-
miento 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 prescrip-
cién del profesional o médico tratante del paciente
oncopediatrico. Durante la licencia el/la trabajador/a
percibird de la Administraciéon Nacional de la Segu-
ridad Social las asignaciones correspondientes y una
suma igual a la retribucion que le corresponda al pe-
riodo de licencia, de conformidad con las exigencias
y demas requisitos que prevean las reglamentaciones
respectivas.

Art. 12. — Autoridad de aplicacion. El Poder Ejecu-
tivo designara la autoridad de aplicacion de la presen-
te ley, la que debe coordinar su accionar con las juris-
dicciones y con los drganos nacionales competentes
en razon de la materia.

En las respectivas jurisdicciones serd autoridad de
aplicacion la que determinen las provincias y la Ciu-
dad Autéonoma de Buenos Aires.

Art. 13. — Los gastos que demanden el cumplimien-
to de la presente ley seran atendidos con las partidas
que al efecto destine en forma anual el presupuesto
general de la administracion ptblica para los organis-
mos comprometidos en su ejecucion.

Art. 14. — Invitase a las provincias y a la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires a adherir a la presente ley.
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Art. 15. — Comuniquese al Poder Ejecutivo

Jimena Lopez. —Alicia N. Aparicio.—Rosana
A. Bertone. — Lia V. Caliva. — Ramiro
Gutiérrez. — Florencia Lampreabe. —
Claudia G. Mdarquez. — Maria L. Masin. —
Vanesa L. Massetani. — Maria C. Moisés.
— Rosa R. Murioz. — Maria L. Schwindt. —
Carlos A. Selva. — Ayelén Sposito. — Mirta
Tundis. — Fernanda Vallejos. — Liliana P.
Yambrun.

5
PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados, ...
ESPERA CERO

Articulo 1° — La presente ley tiene por objeto ga-
rantizar el diagnodstico temprano, acceso inmediato
a los medicamentos oncolodgicos y la continuidad de
los tratamientos médicos para pacientes oncoldgicos
pediatricos.

Art. 2°— El Ministerio de Salud de la Nacion, en con-
junto con el Instituto Nacional del Cancer, en el marco
del Consejo Federal de Salud, deberd establecer linea-
mientos tendientes a prevenir, asegurar el diagnostico
temprano y el inmediato acceso a drogas oncoldgicas
hasta el final de tratamiento, como herramientas estra-
tégica para el abordaje del cancer infantil.

Art. 3° — La coordinacion de banco de drogas es-
peciales, dependiente del Ministerio de Salud de la
Nacion, debera mantener un stock permanente y sufi-
ciente de drogas oncologicas que asegure su provision
inmediata durante todo el tratamiento de pacientes on-
cologicos pediatricos.

A los fines de la determinacion del stock suficiente, se
deberd tener en cuenta la vigilancia epidemioldgica en
canceres pediatricos y las estadisticas que surjan del Re-
gistro Oncopediétrico Hospitalario Argentino (ROHA).

Art. 4° — Los pacientes oncologicos pediatricos bene-
ficiarios de la presente ley que deban trasladarse desde
su lugar de residencia a otra jurisdiccion para garantizar
el acceso y la continuidad de su tratamiento gozan para
si y un acompanante de la gratuidad en el transporte
aéreo y/o terrestre de pasajeros por el trayecto hacia y
desde la jurisdiccion del hospital, servicio o centro de
salud donde se efectue el diagnostico o reciba las pres-
taciones médicas asistenciales correspondientes.

Art. 5° — Son beneficiarios de la presente ley los ni-
fos, nifias y adolescentes de 0 a 18 afios, que cuenten
con cobertura de salud publica exclusiva, con diagnos-
tico de cancer y/o patologias o clasificadas dentro de
las oncoldgicas con medicacion y tratamiento similar.

Art. 6° — La autoridad de aplicacion de la presente
ley sera determinada por el Poder Ejecutivo nacional.

Art. 7° — Son deberes y funciones de la autoridad
de aplicacion:
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a) Coordinar con los diferentes organismos del
Estado nacional, las provincias y la Ciudad
Autéonoma de Buenos Aires, la provision de
drogas oncoldgicas a los beneficiarios de la
presente ley, procurando el acceso a las mis-
mas en el menor tiempo posible;

b) Asistir en las investigaciones referidas a me-
joras en las técnicas de diagndstico temprano
de cancer infantil, medicamentos y drogas on-
coldgicas y especiales, con foco en aquellas
que sean de mayor uso en los tratamientos de
canceres en pacientes pediatricos;

¢) Colaborar con el Instituto Nacional del Can-
cer en la gestion del Programa Nacional de
Cuidado Integral del Nifio y Adolescente con
Cancer;

d) Asistir técnicamente en los procesos de adqui-
sicion de medicamentos oncoldgicos y otras
drogas especiales que asi lo requieran;

e) Actualizar el vademécum de acuerdo a las re-
comendaciones médicas y avances en la tecno-
logia médica disponible;

f) Realizar un informe anual en el que se estimen
los recursos presupuestarios necesarios para
garantizar el stock suficiente de medicamentos
oncologicos y el cumplimiento de las demas
disposiciones de la presente ley;

g) Coordinar con las obras sociales, prepagas,
mutuales y aquellos agentes y organizaciones
que brinden servicios médico-asistenciales a
las personas afiliadas o beneficiarias, indepen-
dientemente de la figura juridica que posean, a
fin de implementar los mecanismos adminis-
trativos necesarios para garantizar el acceso
inmediato a los medicamentos oncoldogicos
para los nifos, nifias y adolescentes con can-
cer.

Art. 8. — Los centros de salud que presten servi-
cios asistenciales a los beneficiarios de la presente ley
deberan designar un tutor responsable de velar por el
inmediato comienzo del tratamiento y acceso a los
medicamentos, la continuidad del mismo, y el respeto
a los derechos del paciente.

Art. 9. — Los gastos que demande el cumplimiento
de la presente ley durante el ejercicio vigente al mo-
mento de su promulgacion seran atendidos con los
recursos del presupuesto nacional, a cuyos fines el
sefior jefe de Gabinete de Ministros efectuara las rees-
tructuraciones presupuestarias que fueren necesarias.
En los presupuestos subsiguientes, deberan preverse
los recursos necesarios para dar cumplimiento a los
objetivos de la presente ley, a través de la inclusion
del programa respectivo en la jurisdiccion correspon-
diente.

A los fines de la determinacion del presupuesto
anual correspondiente, debera considerarse el informe
anual realizado por la autoridad de aplicacion, con-
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forme lo dispuesto en el articulo 6°, inciso e), de la
presente ley.

Art. 10. — Invitase a las provincias y la: Ciudad Au-
tonoma de Buenos Aires a adherir a los lineamientos
de la presente ley y a celebrar los convenios necesa-
rios para su aplicacion.

Art. 11.— Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Eduardo Bucca. — Felipe Alvarez. — Alberto
Asseff. — Rosana A. Bertone. — Esteban
M. Bogdanich. — Graciela Camario. —
Mayda Cresto. — Alcira E. Figueroa.
— Sebastian Garcia de Luca. — Estela
Hernandez. — Ingrid Jetter. — Claudia
G. Marquez. — Maria C. Moisés. —
Claudia B. Ormachea. — José L. Ramon.
— Dina Rezinovsky. — Alejandro “Topo™
Rodriguez. — Nancy Sand. — Alma L.
Sapag.

Buenos Aires, 19 de febrero de 2021.

A la presidencia de la Honorable Camara de Diputa-
dos de la Nacion, diputado Sergio Massa

S/D.

Por medio de la presente solicito la rectificacion del
articulo 5° del proyecto de ley presentado el dia 18 de
febrero del corriente, registrado bajo el nimero 7.067-
D.-2020, debido a un error de tipeo.

El mismo quedaré redactado de la siguiente mane-
ra: “Articulo 5°: Son beneficiarios de la presente ley
los niflos, nifias y adolescentes de 0 a 18 afios, que
cuenten con cobertura de salud publica exclusiva, con
diagnostico de cancer y/o patologias clasificadas den-
tro de las oncoldgicas con medicacion y/o tratamiento
similar.”.

Sin otro particular, lo saludo cordialmente.

Eduardo L. Bucca.

6
PROYECTO DE LEY
El Senado y Camara de Diputados,...
LEY NACIONAL ONCOPEDLN”%TRICA; CUIDADO
INTEGRAL PARA NINOS, NINAS

Y ADOLESCENTES PACIENTES
ONCOLOGICOS

TITULOI
Disposiciones generales

Articulo 1° — Objeto. Esta ley tiene por objeto ga-
rantizar el derecho de los niflos, nifias y adolescentes
que sean pacientes oncoldgicos al disfrute del mas
alto nivel posible de salud, en los términos del articu-
lo 24 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio.
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Art. 2° — Ambito de aplicacion. Los beneficios de
esta ley estan destinados a las y a los pacientes onco-
pediatricos y a su grupo familiar, desde el diagnostico
de la enfermedad hasta el alta médica certificada por
el o la profesional tratante.

Art. 3° — Definicion. A los efectos de esta ley, se
entiende por “paciente oncopediatrico” a toda persona
menor de 19 afios de edad que tenga algln tipo de
enfermedad oncologica certificada por el o la profe-
sional tratante.

TITULO IT
Beneficios
CariTuLo 1

Certificado unico

Art. 4° — Certificado unico. Créese el certificado
unico para las y los pacientes oncopediatricos, el cual
debe tener por fin acreditar la situacion descrita en el
articulo 2° de esta ley.

La autoridad de aplicacion debe otorgar el certifi-
cado a las y los pacientes oncopediatricos en forma
gratuita y dentro de un plazo de 15 dias corridos desde
que fue solicitado.

Art. 5° — Solicitud. El certificado unico del articulo
4° de esta ley debe ser solicitado por el o la profesional
tratante después del diagndstico.

El o la profesional tratante solo puede actuar pre-
vio consentimiento prestado por el o la paciente on-
copediatrico o sus representantes legales, segiin sea
el caso, de conformidad con el articulo 26 del Codigo
Civil y Comercial.

Art. 6° — Vigencia del certificado. El certificado tie-
ne vigencia mientras subsista la situacion descrita en
el articulo 2° de esta ley.

El profesional tratante debe notificar a la autoridad
de aplicacion cuando certifique el alta médica del pa-
ciente oncopediatrico.

Art. 7° — No obligatoriedad. El certificado tnico es
prueba suficiente de la existencia de la situacion des-
crita en el articulo 2° de esta ley. No es requisito para
acceder a los beneficios de esta ley. En caso de que
el o la paciente oncopediatrico no tenga el certificado
unico, puede probar que se encuentra en la situacion
descrita en el articulo 2° de esta ley, en los términos y
condiciones que disponga la reglamentacion.

Art. 8° — Datos sensibles. Los datos que se recolec-
ten en cumplimiento de lo dispuesto por este capitulo
se consideran datos sensibles y estan protegidos de
conformidad con la ley 25.326.

Carituro I
Prestaciones de tratamiento y rehabilitacion

Art. 9° — Prestaciones de tratamiento y rehabilita-
cion. Las y los pacientes oncopediétricos tienen dere-
cho a todas las prestaciones de tratamiento y rehabi-
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litacidon que sean necesarias para la recuperacion o la
reduccion de la morbilidad y mortalidad prevenible.

Estan incluidas las siguientes prestaciones:

a) Acceso a todos los medicamentos especificos
oncologicos, medicacion de profilaxis y no es-
pecificos;

b) Estudios diagnosticos y controles médicos cli-
nicos y oncologicos periddicos adecuados y
suficientes;

¢) Cirugias, dispositivos médicos y protesis;

d) Acceso a sillas de rueda, muletas o cualquier
otro instrumento necesario para la rehabilita-
cion, de acuerdo al tratamiento indicado por el
o la profesional tratante;

e) Prestaciones de fisioterapia para la recupera-
cion de la 6ptima movilidad muscular y capa-
cidad respiratoria;

f) Terapia de estimulacion temprana para pro-
mover y favorecer el desarrollo arménico de
las diferentes etapas evolutivas del o de la pa-
ciente;

g) Asistencia y acompafiamiento psiquidtrico,
psicologico, psicopedagdgico del o de la pa-
ciente, y asistencia y acompafiamiento psi-
quiétrico y psicoldgico del grupo familiar del
paciente, incluso en caso de duelo;

h) Asesoramiento y control nutricional continuo;

i) Transporte privado adecuado o ambulancia
para trasladar al o a la paciente hacia el esta-
blecimiento de salud, o hacia su residencia en
caso de pacientes neutropénicos;

J) Servicio de sepelio.

Art. 10. — Urgencias. Los estudios y tratamientos
calificados de urgencia por el o la profesional tratante
deben ser autorizados dentro de las 48 horas de la soli-
citud, y deben ser ejecutados dentro de 7 dias corridos
de la autorizacion.

Art. 11. — Cobertura. El sector publico de la sa-
lud, las obras sociales enmarcadas en la ley 23.660
y en la ley 23.661, el Instituto Nacional de Servicios
Sociales para Jubilados y Pensionados creado por
la ley 19.032, las entidades y agentes de salud com-
prendidos en la ley 26.682, de marco regulatorio de
medicina prepaga, las entidades que brinden atencion
dentro de la reglamentacion del decreto 1.993/11, las
obras sociales de las fuerzas armadas y de seguridad,
las obras sociales del Poder Legislativo y Judicial y
las comprendidas en la ley 24.741, de obras sociales
universitarias, y todos aquellos agentes y organizacio-
nes que brinden servicios médico-asistenciales a las
personas afiliadas o beneficiarias, independientemen-
te de la figura juridica que posean, deben cubrir las
prestaciones de los articulos 9°y 10 en forma integral.

Estas prestaciones quedan incluidas en el Programa
Nacional de Garantia de Calidad de la Atencion Médi-
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cay en el Programa Médico Obligatorio con cobertura
total.

CaprituLo III
Educacion

Art. 12. — Derecho a la educacion. Las y los pa-
cientes oncopediatricos tienen derecho a planes y
programas de estudios especiales, disenados para ser
realizados en tiempo y en lugar compatible con los
tratamientos médicos, y seglin las necesidades del pa-
ciente. Se debe priorizar la salud integral y el interés
superior de los nifios, nifias y adolescentes.

CapfTuLo IV
Transporte

Art. 13. — Transporte urbano. Las lineas de colecti-
vo urbano, y las de trenes de pasajeros excepto las de
larga distancia, que estén sometidas al contralor de au-
toridad nacional, deben transportar gratuitamente a las
y a los pacientes oncopediatricos y a hasta 2 acompa-
fantes, en el trayecto que medie entre la residencia del
o de la paciente y cualquier destino al que deban con-
currir por razones médicas, educacionales, asistencia-
les, familiares o de cualquier otra indole que tiendan a
favorecer su salud integral y su interés superior.

La reglamentacion debe establecer las caracteris-
ticas de los pases que deban exhibir y las sanciones
aplicables a los transportistas en caso de inobservan-
cia de lo dispuesto por este articulo.

Art. 14. — Transporte larga distancia. Las lineas
aéreas, las de trenes de pasajeros de larga distancia, y
las de colectivo de larga distancia, deben ofrecer tari-
fas reducidas destinadas a pacientes oncopedidtricos
y a hasta un acompafante, para el trayecto que me-
die entre la residencia del o de la paciente y cualquier
destino al que deban concurrir por razones médicas,
educacionales, asistenciales, familiares o de cualquier
otra indole que tiendan a favorecer su salud integral y
su interés superior.

El valor de las tarifas no puede superar el 30 % del
valor ofrecido al publico.

CarituLo V
Servicios publicos

Art. 15. — Gas, electricidad y agua. Los servicios
gas, y de electricidad y agua que estén bajo jurisdic-
cion federal deben ser gratuitos cuando el usuario sea
un o una paciente oncopediatrico y su grupo familiar.

Los entes reguladores de los servicios publicos y
las empresas prestadoras deben garantizar que la cali-
dad y las condiciones del servicio publico sean equi-
valentes a las que reciben el resto de las y los usuarios.

Art. 16. — Tecnologias de la informacion y las co-
municaciones. Los licenciatarios y licenciatarias de
servicios de las tecnologias de la informacion y las
comunicaciones (TIC), regulados por la ley 27.078,
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deben ofrecer tarifas reducidas destinadas a usuarios
que sean pacientes oncopediatricos y a su grupo fa-
miliar.

El valor de las tarifas no puede superar el 50 % del
precio ofrecido al publico y determinado segtn el ar-
ticulo 48 de la ley 27.078.

La autoridad de aplicacion de la ley 27.078 y los
licenciatarios y licenciatarias deben garantizar que la
calidad y las condiciones del servicio publico sean
equivalentes a las que reciben el resto de las y los
usuarios.

CapiTuLo VI
Vivienda digna, adecuada y suficiente

Art. 17. — Derecho a la vivienda digna. El paciente
oncopediatrico y su grupo familiar, tienen derecho a
una vivienda digna, que:

a) Esté ubicada a 100 kilémetros o menos del es-
tablecimiento de salud donde el o la paciente
recibe el tratamiento;

b) Tenga condiciones edilicias y de seguridad sa-
nitaria que sean adecuadas y suficientes para
constituir un habitat propicio durante el trata-
miento, para el o la paciente y para su grupo
familiar.

Art. 18. — Cobertura de alquiler. Otérguese un sub-
sidio mensual en favor del grupo familiar del o de la
paciente oncopediatrico que resida en una vivienda
que no cumpla con el requisito del inciso @) del articu-
lo 17 de esta ley, ya sea que la vivienda cumpla o no
cumpla con el requisito del inciso b).

El monto del subsidio debe ser equivalente al valor
promedio del alquiler de un inmueble destinado a vi-
vienda que cumpla con todos los requisitos del articu-
lo 17 de esta ley.

Art. 19. — Cobertura de mejora. Otorguese un sub-
sidio unico en favor del grupo familiar del o de la pa-
ciente oncopediatrico que resida en una vivienda que
cumpla con el requisito del inciso a) pero no cumpla
con el requisito del inciso b) del articulo 17 de esta
ley.

El monto del subsidio debe ser equivalente al valor
de las mejoras que sean necesarias introducir en la vi-
vienda, para que cumpla con el requisito del inciso b)
del articulo 14 de esta ley, sumado al valor promedio
del alquiler de un inmueble destinado a vivienda que
cumpla con los requisitos del articulo 17 de esta ley
durante la introduccion de las mejoras.

CarituLo VII
Licencia laboral

Art. 20. — Empleados del sector publico. Los em-
pleados y empleadas publicos cuya relacion de em-
pleo publico esté regulada por la ley 25.164, por la ley
24.600, y en general todos los empleados y empleadas

Argentina

Congreso de la Nacién
w Informacién Parlamentaria

publicos que cumplan funciones en todos los 6rganos
y entes del Estado nacional, que tengan un hijo o hija
que sea paciente oncopediatrico, tienen derecho a una
licencia remunerada de hasta 180 dias al afio cuando
asi lo recomiende el o la profesional tratante. La licen-
cia es renovable con igual requisito.

Art. 21. — Empleados del sector privado. Las y los
trabajadores cuya relacion de trabajo esté regulada por
laley 20.744,laley 26.727 y la ley 26.844, que tengan
un hijo o hija que sea paciente oncopediatrico, tienen
derecho a la licencia especial que disponen sus res-
pectivos regimenes.

CapiTuro VIII
Asignacion por hijo o hija paciente oncopedidtrico

Art. 22. — Asignacion por hijo o hija paciente onco-
pediatrico. Se establece la asignacion por hijo o hija
paciente oncopediatrico, en los términos dispuestos
por la ley 24.714.

CarituLo IX

Red Nacional de Laboratorios
de Histocompatibilidad

Art. 23. — Red Nacional de Laboratorios de Histo-
compatibilidad. Créese la Red Nacional de Labora-
torios de Histocompatibilidad con presencia en todas
las jurisdicciones del pais, esta red debe tener por fin
la realizacion de la tipificacion genética de muestras
de forma agil, segin lo disponga la reglamentacion.

TITULO III
Autoridad de aplicacion

Art. 24. — Autoridad de aplicacion. El Poder Eje-
cutivo debe designar a la autoridad de aplicacion de
esta ley.

Art. 25. — Campariia de difusion y concientizacion.
La autoridad de aplicacion debe realizar campafias
masivas de difusion de informacion y de concienti-
zacion sobre:

a) La deteccion precoz de enfermedades oncold-
gicas en nifos, nifias y adolescentes;

b) La estimulacion temprana integral;
¢) Donacién de sangre y médula dsea.

Art. 26. — Donacion de sangre y de médula dsea. La
autoridad de aplicacion debe facilitar la donacion de
sangre y médula 6sea en favor de las y los pacientes
oncopediatricos. Debe realizar campafias masivas de
donacion en todas las jurisdicciones del pais.

Art. 27. — Investigacion. La autoridad de aplicacion
debe coordinar con las universidades nacionales y con
las instituciones cientificas para fomentar las inves-
tigaciones epidemioldgicas sobre las enfermedades
oncologicas en niflos, nifias y adolescentes.
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Art. 28. — Monitoreo y evaluacion. La autoridad de
aplicacion debe elaborar e instrumentar un sistema de
monitoreo y evaluacion de la implementacion de esta
ley, incluyendo la construccion de indicadores prio-
rizados que permitan evaluar el acceso y el ejercicio
efectivo de los derechos reconocidos y garantizados
por esta ley.

Art. 29. — Rendicion de cuentas. La autoridad de
aplicacion debe enviar al Honorable Congreso de la
Nacion un informe anual con el estado de avance e
indicadores respecto de la implementacion de esta ley.

TITULO IV
Disposiciones finales

Art. 30. — Agréguese como articulo 61 bis de la ley
26.206, al siguiente:

Articulo 61 bis: El Ministerio de Educacion,
en acuerdo con el Consejo Federal de Educacion,
desarrollara e implementara planes, programas y
materiales de estudios especiales, disefiados para
ser realizados en tiempo y en lugar compatible
con los tratamientos médicos, y seglin las necesi-
dades de los/as alumnos/as. Se debe priorizar la
salud integral y el interés superior de los nifios,
nifias y adolescentes.

Art. 31. — Agréguese como inciso f) del articulo 158
de la ley 20.744 (t. 0. 1.976), el siguiente:

f) Por tratamiento de hijo oncopediatrico,
por el tiempo que solicita el profesional
tratante, con un maximo de 180 dias al
aflo renovable con igual recaudo.

Art. 32. — Agréguese como inciso g) del articulo 38
de la ley 26.844, el siguiente:

g) Por tratamiento de hijo oncopediatrico,
por el tiempo que solicita el profesional
tratante, con un maximo de 180 dias al
aflo renovable con igual recaudo.

Art. 33. — Agréguese como inciso /) del articulo 6°
de la ley 24.714, el siguiente:

) Asignacion por hijo paciente oncopedia-
trico.

Art. 34. — Agréguese como articulo 14 novies, el
siguiente:

Articulo 14 novies: La asignacion por hijo
paciente oncopediatrico/a consistira en el pago
de una suma mensual equivalente a la pension
no contributiva por discapacidad, que se abo-
nard a la persona por cada hijo o hija de hasta
18 afios, que se encuentre a su cargo, a partir de
que se certifique el diagndstico ante la ANSES y
mientras dure la enfermedad. La misma no sera
incompatible con la percepcion de otras asigna-
ciones.
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Art. 35. — Financiamiento. Los gastos que sean ne-
cesarios para la aplicacion de esta ley se deben tomar
de los créditos que correspondan a las partidas presu-
puestarias de los organismos publicos de que se trate.

Art. 36. — Reglamentacion. El Poder Ejecutivo de la
Nacion debe reglamentar esta ley dentro de los 60 dias
corridos de su entrada en vigencia.

Art. 37. — Invitacion. Invitese a las provincias y a
la Ciudad Autonoma de Buenos Aires a adherir a esta
ley.

Art. 38. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Carlos A. Cisneros. — José M. Cano. —
Gladys Medina.

7

PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados, ...

REGIMEN DE PROTECCION INTEGRAL
DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES
CON CANCER

CarituLo I
Disposiciones generales

Articulo 1° — Objeto. La presente ley tiene por ob-
jeto instituir un régimen para la proteccion integral de
nifios, nifias y adolescentes diagnosticados con cancer.

Art. 2° — Sujetos comprendidos. Son sujetos com-
prendidos en la presente ley toda persona de hasta
dieciocho (18) afios de edad inclusive que cuente con
diagnostico de cancer en cualquiera de sus tipos, de-
bidamente certificado por el/la profesional tratante y
que tenga residencia permanente en el pais.

Art. 3° — Derechos. Los niflos, nifias y adolescentes
diagnosticados con cancer tienen derecho a:

a) La atencion integral de su salud, a recibir un
trato digno y respetuoso y a obtener asistencia
médica de calidad;

b) Contar con el acompanamiento de sus proge-
nitores, adultos responsables, referentes afec-
tivos o cuidadores designados por su grupo
familiar mientras dure su tratamiento;

¢) Recibir la informacion sanitaria necesaria so-
bre su estado de salud y las distintas etapas de
su tratamiento;

d) Al esparcimiento, al juego, al descanso, y a de-
sarrollar actividades recreativas propias de su
edad mientras dure su tratamiento;

e) Volver a su hogar y permanecer con su grupo
familiar en todos los momentos en los que el
tratamiento lo permita;

/) Acceder a una educacion de calidad, adapta-
da a sus condiciones y posibilidades, mientras
dure su tratamiento;
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g) Intervenir y otorgar su consentimiento infor-
mado en el marco de lo establecido en la Con-
vencion sobre los Derechos del Nifo, la ley
26.061, de proteccion integral de los derechos
de nifias, nifios y adolescentes y su decreto
reglamentario, la ley 26.529, de derechos del
paciente en su relacion con los profesionales
e instituciones de la salud, y el articulo 26 del
Codigo Civil y Comercial de la Nacion, a los
fines de la toma de decision sobre terapias o
procedimientos médicos o bioldgicos que in-
volucren su vida o su salud;

h) Que se respete y priorice su interés superior;

i) Ser oido y a que su opinion sea tenida en cuen-
ta.

Art. 4° — Marco normativo. A los fines de lo dis-
puesto en la presente ley resultan plenamente aplica-
bles las disposiciones pertinentes previstas en la Con-
vencion Internacional sobre los Derechos del Nifio, en
el Codigo Civil y Comercial de la Nacion, y en las
leyes 26.061, de proteccion integral de los derechos
de nifias, nifios y adolescentes; 26.259, de derechos
del paciente en su relacion con los profesionales e
instituciones de la salud; 23.611, de lucha contra el
cancer; 26.206, de educacion nacional, y demas nor-
mativa complementaria.

CapituLo II

Programa Nacional de Cuidado Integral de Nifias,
Nifios y Adolescentes con Cancer

Art. 5°— Creacion. Créase, bajo la orbita de la auto-
ridad de aplicacion, el Programa Nacional de Cuidado
Integral de Ninas, Nifios y Adolescentes con Cancer
con el objeto de reducir la morbimortalidad por cancer
en nifios, nifas y adolescentes, y garantizar el pleno
goce de sus derechos consagrados en la Convencion
Internacional sobre los Derechos del Nifio y la ley
26.061, de proteccion integral de los derechos de ni-
fas, nifios y adolescentes.

Art. 6°— Objetivos. Son objetivos del Programa Na-
cional de Cuidado Integral de Nifas, Nifios y Adoles-
centes con Céncer:

a) Promover la equidad en el acceso al tratamien-
to de calidad en todo el territorio nacional;

b) Aumentar la sobrevida global de los pacientes;

¢) Asegurar la calidad de los servicios médicos
para una deteccion temprana, diagndstico y
tratamiento desde un enfoque de derechos;

d) Mejorar la calidad de vida del paciente y su
entorno familiar;

e) Garantizar la generacion, disponibilidad y uso
de conocimiento e informacion para la toma
de decisiones;

/) Fortalecer las gestiones de los recursos huma-
nos;
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g) Promover la asistencia de cuidados paliativos;

h) Aumentar las posibilidades de que nifias, ni-
flos y adolescentes con cancer puedan aten-
derse en sus localidades de origen durante la
mayor parte del tratamiento;

i) Establecer un sistema de informacion estraté-
gica que incluya la vigilancia epidemiologica,
el monitoreo y la evaluacion de la calidad y del
impacto del programa.

Art. 7° — Equipo interdisciplinario. El programa
contard con el apoyo y asesoramiento de un equipo
interdisciplinario conformado por patélogos, anes-
tesiologos, paliativistas, psicologos y trabajadores
sociales, sin perjuicio de otras especialidades que se
determinen en la reglamentacion, y que tendra la fun-
cion de brindar asesoramiento técnico y formular re-
comendaciones sobre politicas ptblicas a la Autoridad
de Aplicacion a los fines de garantizar el cumplimien-
to de sus objetivos.

Art. 8° — Registro Oncopedidatrico Hospitalario Ar-
gentino. El Registro Oncopediatrico Hospitalario Ar-
gentino (ROHA), bajo la 6rbita del Instituto Nacional
del Cancer (INC), debe llevar un registro de todos los
pacientes menores de diecinueve (19) afios con nuevo
diagnostico de cancer a los fines de relevar la inci-
dencia del cancer infantil en la Argentina, y elaborar
informes anuales que permitan efectuar un analisis
cualitativo y cuantitativo de la incidencia y situacion
del cancer infantil a escala provincial, regional y na-
cional, con el debido resguardo de la proteccion de los
datos personales.

Art. 9° — Funciones. Son funciones de la autoridad
de aplicacion en el marco del programa:

a) Cumplir con el registro de casos de cancer en
pacientes menores de diecinueve (19) afios;
Gestionar el funcionamiento de la red de los
centros oncologicos que atienden a estos pa-
cientes a nivel nacional,

Difundir guias de deteccion temprana del can-
cer en nifias, nifios y adolescentes;

Elaborar lineamientos programaticos y guias
de practica para la deteccion, diagndstico y
tratamiento de nifios, nifias y adolescentes;
Asistir a los centros oncologicos para que
brinden una atencion de calidad que respete
todos los derechos de nifas, nifios y adoles-
centes con cancer;

Fomentar las investigaciones epidemiologicas
sobre el cancer infantil;

Articular la capacitacion de los equipos de sa-
lud a través del Programa de Capacitacion de
Recursos Humanos en Cancer;

Articular con las areas del Poder Ejecutivo na-

cional que desarrollen actividades de cuidado
de la salud de nifas, nifos y adolescentes a los

b)

)

d)

e

g

h)
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fines del cumplimiento de los objetivos del
programa;

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

j) Celebrar convenios de cooperacion y coordi-
nacion con las autoridades sanitarias provin-
ciales y de la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires, a los fines de cumplir e implementar los
objetivos del programa.

Capituro IIT
Cobertura y asistencia integral

Art. 10. — Certificado. La autoridad de aplicacion
extendera un certificado-credencial a los y las pacien-
tes que se encuentren inscritos en el Registro Onco-
pediatrico Hospitalario Argentino (ROHA) cuya sola
presentacion acredita la condicion de beneficiario de
la presente ley.

El certificado-credencial debe otorgarse de mane-
ra gratuita en un plazo maximo de quince (15) dias a
partir de la notificacion del diagnostico al registro y
solo cesara en su vigencia con el alta definitiva del/
la paciente.

El/la adolescente que cumpla la mayoria de edad
mientras curse la enfermedad, no dejara de acceder a
los beneficios establecidos en la presente ley.

Art. 11. — 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 Nacion, las entidades de medicina pre-
paga y las entidades que brinden atencion al personal
de las universidades, asi como también todos aque-
llos agentes que brinden servicios médicos asisten-
ciales a sus afiliados independientemente de la figura
juridica que posean, deben garantizar a las personas
comprendidas en la presente ley la cobertura del cien
por ciento (100 %) en la provision de medicamentos,
la realizacion de estudios diagndsticos, tratamientos
y cualquier otra practica de atencion de su estado de
salud, de todas aquellas patologias que estén directa
o indirectamente relacionadas con el cancer infantil.
Quedan comprendidos dentro de la cobertura garanti-
zada en el presente articulo la cobertura en salud men-
tal y todos los tratamientos y terapias psicologicos que
el/la paciente o su familia requieran.

Todos estos procedimientos y practicas quedan in-
cluidos en el Programa Médico Obligatorio (PMO),
asi como los de diagndstico, medicamentos, trata-
mientos y terapias de apoyo, con los criterios y mo-
dalidades de cobertura que establezca la autoridad de
aplicacion.

La simple tenencia del certificado-credencial por
parte del beneficiario garantiza la cobertura prevista
en la presente ley.
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Art. 12. — Plazo. En todos los casos, la autoriza-
cion de cobertura de estudios, tratamientos o practicas
de urgencia destinadas a los pacientes comprendidos
en el presente régimen debe concretarse dentro de las
cuarenta y ocho (48) horas de realizada la solicitud
correspondiente.

El incumplimiento de dicho plazo serd considerado
una infraccion y dara lugar a las sanciones previstas
en las leyes 23.660, 23.661 y 26.682.

Art. 13. — Transporte. La autoridad de aplicacion,
a través del organismo que corresponda, debe otorgar
a las personas comprendidas en la presente ley que
cuenten con el certificado-credencial correspondiente
y al menos a dos (2) acompafiantes, pasajes de trans-
porte terrestre o fluvial de pasajeros de jurisdiccion
nacional en el trayecto que medie entre su domicilio y
el de los efectores o prestadores de salud al que deban
concurrir por razones asistenciales debidamente acre-
ditadas. En casos de necesidad y por motivos exclusi-
vamente asistenciales, se otorgaran pasajes para viajar
en transporte aéreo.

En el supuesto de tratarse de pacientes para los
cuales la utilizacion del transporte publico terrestre,
fluvial o aéreo represente un riesgo grave y cierto para
su salud, debidamente certificado por el/la profesional
tratante, debe garantizarse la cobertura de transporte
privado o traslado en ambulancia para el/la paciente
y los/as acompafiantes, entre su domicilio y el de los
efectores o prestadores de salud al que deban concurrir
por razones asistenciales debidamente acreditadas.

Art. 14. — Asistencia. Mientras dure el tratamien-
to, las personas comprendidas en la presente ley que
cuenten con el certificado-credencial correspondiente,
tendran derecho a:

a) Gozar de un tratamiento tarifario especial en
los servicios publicos de provision de energia
eléctrica, agua y gas que se encuentren bajo ju-
risdiccion nacional para el domicilio familiar
en donde residan. Los trdmites y procedimien-
tos necesarios para acceder a dicho beneficio
seran determinados por la reglamentacion;

b) Libre transito y estacionamiento para los ve-
hiculos en los cuales se trasladen por razones
asistenciales;

¢) Exencion del pago de la tarifa de peaje en toda
la red vial nacional para vehiculos en los que
se trasladen por razones asistenciales.

Art. 15. - Vivienda. La autoridad de aplicacion debe
promover ante los organismos pertinentes, la adopcion
de planes y medidas que faciliten a las personas com-
prendidas en la presente ley el acceso a una vivienda
adecuada o la adaptacion de la vivienda familiar a las
exigencias que su condicion les demande.

En caso de tratarse de nifios, nifias y adolescentes
comprendidos en la presente ley cuyo tratamiento se
realice de manera ambulatoria y deban trasladarse y
permanecer junto a su grupo familiar a una distancia
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mayor a los cien (100) kilémetros de su centro de
vida, la autoridad de aplicacion garantizara a la fami-
lia el acceso a un subsidio habitacional que les permita
facilitar y cubrir los gastos de locacion de vivienda
durante el plazo que dure el tratamiento.

Art. 16. — Educacion. La autoridad de aplicacion,
en coordinacion con las provincias y la Ciudad Auto-
noma de Buenos Aires, debe disefiar y ejecutar poli-
ticas destinadas a garantizar el acceso a la educacion
a ninos, nifias y adolescentes comprendidos en la pre-
sente ley y arbitrar las medidas pertinentes para for-
talecer sus trayectorias educativas en los términos de
ley 26.206, de educacion nacional.

A tal efecto, las autoridades jurisdiccionales de-
ben elaborar mecanismos de apoyo, seguimiento,
recuperacion y evaluacion de los aprendizajes de los
alumnos que permitan alcanzar los objetivos reque-
ridos para su promociéon como alumno/a regular y
que resulten compatibles con los tiempos y el lugar
de realizacion de sus tratamientos médicos; impulsar
el otorgamiento de becas de apoyo para garantizar su
continuidad educativa y promover regimenes espe-
ciales de inasistencias escolares justificadas para los
alumnos comprendidos en la presente ley cuyo trata-
miento les impida asistir regularmente.

CapituLo IV
Autoridad de aplicacion

Art. 17. — Autoridad de aplicacion. El Poder Ejecu-
tivo nacional determinara la autoridad de aplicacion
de la presente ley.

Art. 18. — Funciones. Seran funciones de la autori-
dad de aplicacion:

a) Ejecutar y coordinar el Programa Nacional de
Cuidado Integral de Nifas, Nifios y Adoles-
centes con Cancer creado por la presente ley;

b) Arbitrar las medidas pertinentes para garanti-
zar el cumplimiento de las disposiciones de la
presente ley;

¢) Realizar campafias de difusion e informacion
sobre deteccion precoz de patologias oncolo-
gicas en nifos, nifias y adolescentes;

d) Impulsar campafias de comunicaciéon y con-
cientizacion publica sobre la importancia de la
donacion de sangre y médula 6sea;

e) Difundir material de capacitacion y promover
la realizacion de talleres destinados al entorno
familiar de nifios, nifias y adolescentes diag-
nosticados con cancer, a los fines de capaci-
tarlos sobre los distintos procesos de la enfer-
medad y las medidas que deben adoptar para
garantizar una adecuada alimentacion, aseo,
limpieza del hogar, tratamiento y cuidado de
la salud de los pacientes;

f) Procesar y analizar la informacion del Regis-
tro Oncopediatrico Hospitalario Argentino
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(ROHA) a los fines de fortalecer las politicas
de salud oncoldgicas infantil y adolescente, y
arbitrar acciones para aumentar la cobertura
del registro;

g) Concientizar sobre los riesgos de la utilizacion
de productos fumigantes en zonas donde resi-
dan nifios, nifias y adolescentes;

h) Impulsar acciones para promover la realiza-
cion de estudios de compatibilidad por parte
de los progenitores no convivientes;

i) Arbitrar las medidas pertinentes para promo-
ver la creacion de un laboratorio central de
analisis genéticos de alta complejidad que
permita optimizar y agilizar la realizacién de
estudios de compatibilidad entre pacientes que
requieran trasplantes de 6rganos y/o tejidos y
potenciales donantes, y reducir el tiempo que
transcurre entre que una persona manifiesta su
decision de donar hasta que ingresa a la nomi-
na con su muestra sanguinea tipificada;

) Promover la creacion de una red nacional de
laboratorios de histocompatibilidad a los fines
de agilizar la tipificacion genética de las mues-
tras;

k) Celebrar convenios con las autoridades sani-
tarias provinciales y de la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires, a los fines de cumplir e im-
plementar los objetivos determinados en la
presente ley.

CapiTuLo V
Disposiciones finales

Art. 19. — Financimiento. Las disposiciones previs-
tas en la presente ley se financiaran con las partidas
presupuestarias que a tal efecto determine el Presu-
puesto General de la Administracion Publica para la
autoridad de aplicacion.

Art. 20. — Adhesion. Invitase a las provincias y a
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires a adherir a la
presente ley.

Art. 21. — Reglamentacion. Esta ley debe ser regla-
mentada dentro de los noventa (90) dias de su publi-
cacion en el Boletin Oficial.

Art. 22. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Cristian A. Ritondo. — Hernan Berisso. —
Virginia Cornejo. — Alicia Fregonese. —
Sebastian Garcia de Luca. — Alejandro
Garcia. — Maria de las Mercedes Joury.
— Silvia G. Lospennato. — Martin N.
Medina. — Victoria Morales Gorleri. —
Maria G. Ocaiia. — Carmen Polledo. —
Maria L. Rey. — Pablo Torello.

La sefiora diputada Jetter solicita ser

adherente.
Imprenta
del Congreso

= de la Nacién



