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DICTAMEN DE COMSION N° 5y 2
EN MAYORIA

CAMARA LEGISLATIVA:

La Comisibn N° 2 Economia, Presupuesto vy
Haciendas Finanzas y Politicas Fiscal, ha considerado el Dictamen de la
comision N° 5 de Accion Social. Familia y Minoridad. Salud Publica. Deportes y
Recreacion. Vivienda. Tierras Fiscales. Asistencia. Prevision Social y Trabajo sobre el
Asunto 060/21 Bloque Partido Verde Proyecto de Ley Creando en el
ambito de la Provincia el “Plan de Proteccién Integral a Pacientes
Oncoldgicos Infanto - Juvenil.; y en mayoria por las razones expuestas en
el informe que se acompafia y las que dara el miembro informante,

aconseja su Sancion.
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FUNDAMENTOS

SENOR PRESIDENTE:

Los fundamentos seran expuestos en Camara por el

miembro informante.
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S/Asunto N° 060/21

LA LEGISLATURA D E LA PROVINCIA DE TIERRA DEL FUEGO
ANTARTIDA E ISLAS DEL ATLANTICO SUR
SANCIONA CON FUERZA DE LEY:

“ADHESION LEY NACIONAL 27.674. PROGRAMA DE PROTECCION INTEGRAL A
PACIENTES ONCOLOGICOS INFANTO-JUVENILES”
CAPITULO |
Adhesion a Ley Nacional

Articulo 1°.- Adhesion. Adhiérese la provincia de Tierra del Fuego, Antartida e Islas
del Atlantico Sur, a la Ley nacional 27.674 "Creacién del Régimen de Proteccion
Integral del Nifio, Nifia y Adolescente con Cancer".

CAPITULO I

De la Creacién del Programa y sus Principios

Articulo 2°. — Creacién. Créase el “Programa de Proteccién Integral a pacientes
oncologicos infanto-juveniles” en el ambito de la provincia de Tierra del Fuego,
Antartida e Islas del Atlantico Sur.
Articulo 3°.- Objetivos. El Programa tiene como objetivo:
a) garantizar la equidad en el acceso al tratamiento integral al paciente oncolégico de
hasta dieciocho (18) afios cumplidos al momento del diagnéstico, quienes transgurrida
esa edad, continuaran siendo beneficiarios de esta ley, hasta la finalizacion del
tratamiento indicado por el equipo médico tratante; y
b) mejorar la calidad de vida de las nifias, nifios y jovenes con cancer y sy entorno
familiar. .
Articulo 4°.- Definiciones. Entiénde por trat@o: |
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a) continuo, que incluye las intervenciones que van desde la deteccién precoz hasta

los cuidados paliativos o la sobrevida;

b) integral, implica reconocer a la persona como una integralidad fisica, psicolégica y

social, inserta en una familia;

c) adecuado, basado en la evidencia cientifica y en estandares de calidad

aceptados; y

d) oportuno, que debe desarrollarse en tiempo 6ptimo.
Articulo 5°. — Alcance. Los derechos y prestaciones contempladas en el Programa
seran validos desde la presuncion diagnéstica, durante el tratamiento curativo, los
cuidados paliativos o la sobrevida, segun corresponda y en todo lo concerniente a los
efectos de la enfermedad y/o su tratamiento y cuidado integral posterior. Priorizando la
oportunidad e inmediatez en el goce de las prestaciones que se establecen en esta ley.
Articulo 6°.- Principios Rectores. Constituyen principios rectores para la aplicacion,
interpretacién y ejecucién del Programa:

a) principio de igualdad y no discriminacion;

b) equidad en el acceso a un cuidado de calidad, continuo, integral, adecuado y

oportuno; y

c) celeridad e inmediatez en las intervenciones socio-sanitarias, clinicas y

administrativas.
Articulo 7°.- Derechos Protegidos. Las nifias, nifios y jovenes con cancer son plenos
sujetos de derechos. El Programa debe garantizar los siguientes:

a) la salud;

b) la calidad de vida;

¢) la no discriminacién;

d) al disfrute del mas alto nivel posible de salud y a servicios de calidad para el

tratamiento y cuidados;

e) al alivio del dolor;
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f) la participacion constante y continua de los progenitores o tutores en todas las

etapas del diagnéstico, tratamiento y cuidados, asi como el contacto con sus

hermanos y demas integrantes de la familia ampliada;

g) alojamiento adecuado y movilidad para las nifias, nifios, jovenes y sus cuidadores;

h) a la informacién apropiada, clara, precisa y completa;

i) a la intimidad; ’

j) a ser oido;

k) al esparcimiento, la recreacion, el juego;

) al descanso;

m) a la educacioén;

n) a saber la verdad de su condicion;

) a tomar decisiones;

0) a que se contemplen sus necesidades; y

p) a cuidados paliativos si asi lo desea.
Todos ellos deben ser interpretados en armonia con las disposiciones de la
Convencion Internacional de los Derechos del Nifio (Ley nacional 23.849), los tratados
internacionales con jerarquia constitucional (articulo 75 inciso 22 de la Constitucion
Nacional), la Constitucién Nacional, €l Cédigo Civil y Comercial de la Nacién (Ley
nacional 26.994), Ley nacional 26.061 de Proteccién Integral de los Derechos de los
nifios, nifas y adolescentes, Ley nacional 26.529 Derechos del paciente, hisforia clinica

nifio, nifla y adolescentes con cancer y la Constitucion Provincial.
CAPIiTULO Il
De la Promocién y Coordinacion del Programa

Salud o el organismo que en e uro lo reemplace, y elaborara y| arficulara lZSU/

acciones de promocién y coordinacion del Rrograma.
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Articulo 9°.- Acciones. La autoridad de aplicacion en el marco de la ejecucion del
Programa debe:
a) establecer un sistema eficiente que asegure el correcto y oportuno diagnéstico y
derivacion para el tratamiento adecuado de los nifias, nifios y jovenes con cancer;
asi como el adecuado seguimiento de las derivaciones por tratamiento de acuerdo a
lo que recomienda el Instituto Nacional del Cancer (INC);
b) elaborar lineamientos programaticos alineados a las guias practicas para la
deteccion, diagnostico y tratamiento de nifias, nifios y jovenes disefiados por el INC;
c) promover la participaciéon en las capacitaciones ofrecidas por el Instituto Nacional
del Cancer, otros organismos y organizaciones similares a nivel nacional, provincial
y/o municipal, de los equipos de salud incluyendo no solo a profesionales
especializados en oncologia sino a todas las profesiones y especialidades: anatomia
patolégica, anestesiologia, medicina clinica, cuidados paliativos, nutricion,
psicologia, kinesiologia, y trabajadores sociales, entre otros;
d) establecer criterios especificos a fin de que los tiempos de espera para toda
practica vinculada a causas oncolégicas se reduzcan al menor tiempo posible;
garantizar la capacitacion, el equipamiento de la infraestructura minima requerida
ara la deteccion temprana, los cuidados paliativos, la asistencia nutricional y
psicolégica y la rehabilitacion;
f) propiciar la participacion de organizaciones involucradas en la lucha contra el
(gancer, coordinando acciones conjuntas;

| s

ver la educacion y sensibilizacién oncoloégica en los niveles personal,

o M::‘(’ jliar, educativo y comunitario;
‘\\O \¢ N
e@s\ o <©°h) establecer sanciones para el caso de incumplimiento de esta ley;
v

i) comunicar al Abogado del Nifio. conforme Ley provincial 1.331 todo inconveniente
administrativo o juridico que obstaculice las prestaciones que deban recibir los
beneficiarios del programa, a fin de que realice las intervenciones necesarias para la

proteccioén plena de sus representados; y\

olontlsm
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j) realizar toda accién que garantice el cumplimiento de la Ley nacional 27.674.
Articulo 10.- Unidad de Diagnéstico, Referencia y Seguimiento. Créase en el marco
del Programa, la Unidad de Diagnostico, Referencia y Seguimiento (Unidad de
Diagnéstico), que tiene como objetivo:

a) promover el diagnéstico oportuno del céncér infantil, monitorear las derivaciones
procurando su inmediatez en caso de ser necesario; y
b) realizar el seguimiento intra tratamiento y post tratamiento de pacientes,
desarrollando cuidados paliativos y programas de atencion a los sobrevivientes.
La Unidad de Diagnoéstico estara integrada por un equipo interdisciplinario compuesto
por los médicos, laboratorio, hemoterapia, anatomia patoldgica, nutricion, kinesiologia,
salud mental, enfermeria, farmacia y toda otra area que a criterio de la autoridad de
aplicacién resulte necesaria.
CAPITULO IV
Del Registro Unico de Pacientes Oncopediatricos
Articulo 11.- Creacién. Créase en el marco del Programa, el Registro Unico de

Pacientes Oncopediatricos, el que se incorporara al Registro Oncopediatrico
italario Argentina (ROHA).

lo 12.- Objetivos del Registro. El Registro tiene como objetivos:

| establecer un sistema de informacion estratégica que incluya la deteccion
‘ temprana;

antizar la vigilancia epidemioldgica;

itir el seguimiento adecuado de las derivaciones por tratamientos curativos

xo“\
=2 y la articulacion eficiente con los equipos interdiscplinarios del Programa vy

o
demas equipos de cuidados paliativos; y
d) permitir el monitoreo y evaluacién del impacto del Programa.
Articulo 13.- Informacion clinica. Establé%&&sistema digital integrado que incluya

los antecedentes clinicos y somales/ﬁegwmwnto de consultas tratamientos y

Federico

{
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comunicaciéon compartida con los centros tratantes en diferentes circunstancias y
etapas del tratamiento.
CAPITULO V
De las Prestaciones
Articulo 14.- Prestaciones del Programa. Las prestaciones basicas seran cubiertas al
cien por ciento (100%), en las condiciones indicadas por prescripciéon médica, aun si
fueran adaptadas a solicitud de los progenitores o tutores del paciente oncolégico, o
por el mismo paciente. Las prestaciones del presente Programa incluyen:
a) estudios de diagnoéstico y seguimiento, priorizando su inmediatez;
b) internacion y honorarios profesionales por cualquier tipo de cirugia y/o
tratamiento, asi como medicamentos oncolégicos y no oncolégicos, material
descartable y estudios que fueran necesarios;
c) medicamentos oncol6gicos y no oncoldgicos, de soporte clinico, y coadyuvantes,
como asi también los prescriptos para el manejo del dolor, sean estos suministrados
en la internacién o indicados como tratamiento ambulatorio. Se entendera por
medicamento de soporte clinico y coadyuvante aquellos que tengan por finalidad la

prévencién y control de los efectos adversos que surgieran con motivo de la
enfe\;medad y/o el tratamiento;

d) cuidados paliativos, que incluyan la capacitacién de profesionales, la medicacién
para el manejo del dolor y los elementos de confort y cuidado, tanto en situacion de

dn, como en tratamiento ambulatorio o a domicilio, tratandose este de un

psicooncologia infantojuvenil, o general segun sea el caso, para el paciente y su
grupo familiar, en etapa de diagnéstico o de tratamiento, durante la internacién o en

odalidad ambulatoria, segun prescripcion de un miembro del egquipo

interdisciplinario tratante;, §l

b %&%ﬁé%lﬁc STA
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f) rehabilitacion integral en centro de salud especializado, en internacion, en
domicilio y/o ambulatorio a cargo de un equipo interdisciplinario a fin de recuperar al
maximo la funcionalidad e independencia del paciente y mejorar su calidad de vida
general.

Esta prestacion comprende asimismo la provisién de todas las prétesis e insumos
ortopédicos y elementos de confort necesarios a tal fin;

g) suplementos nutricionales, dietarios y toda medicacién que contribuya a paliar las
repercusiones que la enfermedad y su tratamiento provocan en el cuerpo del
paciente;

h) gastos de estadia, transporte y demas acciones de acompafamiento a las
familias en tareas de cuidado que se detallan en el Capitulo VIl de esta ley;

La presente enumeracién no posee caracter taxativo, pudiendo ampliarse por
prescripcion médica otras prestaciones que se consideren adecuadas; e

i) preservacion de la fertilidad: los obligados deben proveer en forma inmediata el
tratamiento de preservacion de tejido ovarico o de esperma y oncofertilidad antes de

que comience el tratamiento oncoldgico, de acuerdo a las indicaciones del equipo
tratante. Los costos a que refiere el tratamiento mencionado correran por cuenta de
los \obligados en su totalidad y deben cumplirse con la celeridad necesaria a fin de
evitar la demora en el inicio del tratamiento oncolégico, segun la Ley nacional 26.862
de Reproduccién Asistida.

CAPIiTULO VI
De las Obligaciones de los Prestadores

deben garantizar la cobertura total del cien por ciento (100%) de las prestaciones que
sean indicadas por los profesionales y la celeridad de las gestiones internas acortando

“Las Islas Malvinas, Georgias y Sandwich de Sur son y serdn Argentinas”
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Articulo 16. -Prohibicién. Prohibese al Sistema de Salud Publica de la Provincia, a
todos los efectores que brinden servicios y coberturas en el territorio de la Provincia, a
las obras sociales, a las prepagas asi como también todos aquellos agentes que
brinden servicios médicos asistenciales a sus afiliados, cobrar cualquier tipo de bono,
extra, coseguro, recargo y/o copago para cumplir con la cobertura de las prestaciones
establecidas en este Programa.

Articulo 17.-Informacién y difusion. Las instituciones prestadoras de los servicios de
salud, de los subsistemas publico, de la seguridad social y privado, asi como la
delegacion de la Casa Tierra del Fuego en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires y toda
otra delegacién oficial en otra jurisdiccién provincial, deben exhibir informacién sobre
los derechos de pacientes de acuerdo al contenido de esta ley, en los lugares de
transito de los mismos.

CAPITULO VII
Del Acompaiamiento a las Familias en Tareas de Cuidado
N Articulo 18.- Vivienda. El Estado provincial garantizara condiciones dignas y
\ equitativas de viviendas para los pacientes oncopediatricos y sus familias que se
ncuentren en situacién de vulnerabiiidad habitacional en la Provincia, previa
valuacion de la Unidad de Diagnéstico.
Artiﬁlbj&- Estadias. En el caso de pacientes que deban realizar tratamiento

oncolégicos fuera de la Provincia y que no sean alcanzados por el beneficio previsto en

,O‘LLLL%”%C o 11 inciso b) de la Ley nacional 27.674, el Poder Ejecutivo Provincial debe

2 ] 5
\ \\L M \Equrar la cobertura al cien por ciento (100%) de la estadia durante los dias de
e N\ \jo
‘gf tamiento para el paciente y sus acompanantes.
\

Articulo 20.- Seguro de caucién o fianza. El Banco Tierra del Fuego (BTF) podra

torgar un seguro de caucién o fianza bancaria destinado a garantizar alquileres de

~
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Articulo 21.- Asistencia psicolégica. Cuando asi lo requiera el grupo familiar del
paciente, debera contar con la asistencia y acompafiamiento psicol6gico necesario.
Articulo 22.- Educacién. La autoridad de aplicacién debe disefar y ejecutar politicas
destinadas a garantizar el acceso a la educacién a nifas, nifos y adolescentes
comprendidos en esta ley y arbitrar las medidas para el cumplimiento del articulo 12 de
la Ley nacional 27.674 . |
Articulo 23.- Salas de Juegos Terapéuticas. La autoridad de aplicacion debe
contemplar el establecimiento de Salas de Juegos Terapéuticas para nifias, nifios y
jovenes hospitalizados con riesgo de vida nivel Il y Ill, a cargo de psicopedagogos y/o
psicélogos.
Los objetivos de las Salas son:

a) disminuir el nivel de ansiedad y angustia;

b) posibilitar una via de canalizacién de la agresion que se genera;

c) estimular potencialidades y aspectos sanos de las nifias, nifios, y su familia;

d) dotar de sentido para el paciente algunas actividades que antes rechazaba,

e) mejorar las expectativas del paciente respecto de su recuperacion;

(\ f) evaluary entrenar multiples capacidades del paciente;

. facilitar el desarrollo de una buena relacién terapéutica con los profesionales del
pital y el nucleo familiar;

lograr una mejora del diagnoéstico; e

realizar psicoprofilaxis quirargica.

dure el diagnoéstico y el tratamiento, con goce integro de haberes.
/ 9\

‘T'/‘»bm aM
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En el caso que ambos progenitores, tutores o cuidadores sean empleados del Estado,
el beneficio sera otorgado a uno de ellos y al otro se le otorgara la licencia por el tiempo
que duren las derivaciones por internaciéon fuera de la Provincia. Esta Licencia sera
autorizada por el Ente fiscalizador sanitario correspondiente de acuerdo al
procedimiento previsto en el reglamento médico y juntas médicas vigentes.

Articulo 25.- No contemplados en la Licencia Especial. Los progenitores o
representantes legales o quienes se encuentren a cargo de las personas comprendidas
en este Programa, que no se encuentren contemplados en el articulo 24 de esta ley,
tendran derecho a las licencias establecidas en el articulo 13 de la Ley nacional 27.674.
Articulo 26.- Traslados. El Estado provincial, la Obra Social del Estado Fueguino
(OSEF) o en su caso a quien le corresponda, deben garantizar los traslados de corta,
media y larga distancia desde su domicilio o lugar de estadia al centro de salud donde
el paciente realiza el tratamiento y viceversa, y todo otro traslado, inclusive aéreo, que
fuera necesario para la continuidad del tratamiento del paciente y los acompafantes
necesarios, segun las especificaciones indicadas por el equipo médico tratante. Esta
garantia incluye los traslados en caso de derivaciones para tratamientos curativos, los

slados que resulten necesarios en los cuidados paliativos y rehabilitaciones.
Articulo 27.- Asistencia en Traslados. Las personas comprendidas en este Programa
con la asistencia de la autoridad de aplicacién pueden acceder a los beneficios
incluido en el articulo 10 de la Ley nacional 27.674 sobre el estacionamiento prioritario
U%r;z/onas reservadas Yy la gratuidad en la utilizacion del transporte publico y transporte
qléghvo terrestre.

&@éﬁlo 28.- Asistencia de Casa de Tierra del Fuego. La Secretaria de Vinculacion
@‘éanltana o el organismo que en el futuro lo reemplace, de la delegacion de la Casa de
Tierra del Fuego en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires en coordinaciéon con la
autoridad de aplicacién, deben facilitar, asistir y asesorar a las personas comprendidas

en esta ley, en los tramites pertinent las internaciones, tratamientos hospitalarios,
traslados, viviendas y de manera prioritaria €r la contencion a las familias derivadas.
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CAPITULO VIII
Disposiciones finales
Articulo 29.- Invitase a los municipios a adherir a esta ley, a efectos de lo previsto en
el articulo 24 de la presente.
Articulo 30.- En caso de duda sobre la aplicacion de normas prevalecera la mas
favorable para los sujetos comprendidos en esta ley.

Articulo 31°.- El gasto que demande el programa sera detraido previo a la distribucion
de coparticipacion a los municipios

Articulo 32.- El Poder Ejecutivo reglamentara la presente ley en el plazo de sesenta
(60) dias a partir de su promulgacion.

Articulo 33.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.
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La Comision N° 5 de Accién Social. Familia'y Minoridad.
Salud Publica. Deportes y Recreacion. Vivienda. Tierras Fiscales. Asistencia.
Prevision Social y Trabajo ha considerado el Asunto 060/21 BLOQUE PARTIDO
VERDE Proy. de Ley creando en el ambito de la Provincia el “Plan de Proteccién
Integral a pacientes oncolégicos infanto- juveniles - Adhesién Ley nacional 27674,
(Com. 5 y 2), y en mayoria, por las razones expuestas en el informe que se
acompana y las que dara el miembro informante, aconseja la sancién del siguiente..-
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LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE TIERRA DEL FUEGO,
ANTARTIDA E ISLAS DEL ATLANTICO SUR
SANCIONA CON FUERZA DE LEY:

“ADHESION LEY NACIONAL 27.674. PROGRAMA DE PROTECCION INTEGRAL
A PACIENTES ONCOLOGICOS INFANTO-JUVENILES”
CAPITULO |
Adhesion a Ley Nacional
Articulo 1°.- Adhesion. Adhiérese la provincia de Tierra del Fuego, Antartida e
Islas del Atlantico Sur, a la Ley nacional 27.674 "Creacién del Régimen de
Proteccién Integral del Nifio, Nifia y Adolescente con Cancer".
CAPITULOII
De la Creacién del Programa y sus Principios

Articulo 2°. — Creacion. Créase el “Programa de Proteccion Integral a pacientes
oncolégicos infanto-juveniles” en el ambito de la provincia de Tierra del Fuego,
Antartida e Islas del Atlantico Sur.
Articulo 3°.- Objetivos. El Programa tiene como objetivo:
a) garantizar la equidad en el acceso al tratamiento integral al paciente oncologico
de hasta dieciocho (18) afios cumplidos al momento del diagnéstico, quienes
transcurrida esa edad, continuaran siendo beneficiarios de esta ley, hasta la
finalizacion del tratamiento indicado por el equipo médico tratante; y
b) mejorar la calidad de vida de las nifias, nifios y jovenes con cancer y su entorno
familiar.
Articulo 4°.- Definiciones. Entiéndese por tratamiento:

a) continuo, que incluye las intervenciones que van desde la deteccidén precoz

hasta los cuidados paliativos o la sobrevida;

b) integral, implica reconocer a la persona como una integralidad fisica,

psicolégica y social, inserta en una familia;

c) adecuado, basado en la evidencia cientifica y en estandares de calida%e/@::
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aceptados; y

d) oportuno, que debe desarrollarse en tiempo 6ptimo.
Articulo 5°. — Alcance. Los derechos y prestaciones contempladas en el Programa
seran validos desde la presuncién diagnéstica, durante el tratamiento curativo, los
cuidados paliativos o la sobrevida, segun corresponda y en todo lo concerniente a
los efectos de la enfermedad y/o su tratamiento y cuidado integral posterior.
Priorizando la oportunidad e inmediatez en el goce de las prestaciones que se
establecen en esta ley.
Articulo 6°.- Principios Rectores. Constituyen principios rectores para la
aplicacion, interpretacion y ejecucion del Programa:

a) principio de igualdad y no discriminacion;

b) equidad en el acceso a un cuidado de calidad, continuo, integral, adecuado y

oportuno; y

c) celeridad e inmediatez en las intervenciones socio-sanitarias, clinicas y

administrativas.
Articulo 7°.- Derechos Protegidos. Las nifias, nifios y jévenes con cancer son
plenos sujetos de derechos. El Programa debe garantizar los siguientes:

a) la salud,

b) la calidad de vida;

¢) la no discriminacién;

d) al disfrute del mas alto nivel posible de salud y a servicios de calidad para el

tratamiento y cuidados;

e) al alivio del dolor,

f) la participacion constante y continua de los progenitores o tutores en todas las

etapas del diagnoéstico, tratamiento y cuidados, asi como el contacto con sus

hermanos y demas integrantes de la familia ampliada; ] r ‘{TZ*"“O\*‘

g) alojamiento adecuado y movilidad para las nifias, nifios, jovenes y SUSq
\M(\\,e%g"
<

cuidadores;
h) a la informacién apropiada, clara, precisa y completa;

i) a la intimidad,

////dtt/)@/f 'u(/
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j) a ser oido;

k) al esparcimiento, la recreacion, el juego;

) al descanso;

m) a la educacion;

n) a saber la verdad de su condicion;

i) a tomar decisiones;

0) a que se contemplen sus necesidades; y

p) a cuidados paliativos si asi lo desea.
Todos ellos deben ser interpretados en armonia con las disposiciones de la
Convencién Internacional de los Derechos del Nifio (Ley nacional 23.849), los
tratados internacionales con jerarquia constitucional (articulo 75 inciso 22 de la
Constitucion Nacional), la Constitucién Nacional, el Cédigo Civil y Comercial de la
Nacién (Ley nacional 26.994), Ley nacional 26.061 de Proteccién Integral de los
Derechos de los nifios, nifias y adolescentes, Ley nacional 26.529 Derechos del
paciente, historia clinica y consentimiento informado, Ley nacional 27.674 Régimen
de proteccion integral del nifio, nifia y adolescentes con cancer y la Constitucion
Provincial.

CAPITULO liI
De la Promocion y Coordinacion del Programa

Articulo 8°.- Autoridad de Aplicacién. La autoridad de aplicacion es el Ministerio
de Salud o el organismo que en el futuro lo reemplace, y elaborara y articulara las
acciones de promocién y coordinacién del Programa.

Articulo 9°.- Acciones. La autoridad de aplicacién en el marco de la ejecucion del

Programa debe:

a) establecer un sistema eficiente que asegure el correcto y oportuno diagnéstico ¢,

acuerdo a lo que recomienda el Instituto Nacional del Cancer (INC); &
b) elaborar lineamientos programaticos alineados a las guias practicas para dé;q\é

deteccion, dlagnostlco y t;atamlgnto de nifias, nifios y jovenes disefiados por el‘?
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INC;

c) promover la participacion en las capacitaciones ofrecidas por el Instituto
Nacional del Cancer, otros organismos y organizaciones similares a nivel
nacional, provincial y/o municipal, de los equipos de salud incluyendo no solo a
profesionales especializados en oncologia sino a todas las profesiones y
especialidades: anatomia patoldgica, anestesiologia, medicina clinica, cuidados
paliativos, nutricién, psicologia, kinesiologia, y trabajadores sociales, entre otros;
d) establecer criterios especificos a fin de que los tiempos de espera para toda
practica vinculada a causas oncoldgicas se reduzcan al menor tiempo posible;

e) garantizar la capacitacion, el equipamiento de la infraestructura minima
requerida para la deteccion temprana, los cuidados paliativos, la asistencia
nutricional y psicolégica y la rehabilitacion;

f) propiciar la participacién de organizaciones involucradas en la lucha contra el
cancer, coordinando acciones conjuntas;

g) promover la educacion y sensibilizacién oncolégica en los niveles personal, fa-
miliar, educativo y comunitario;

h) establecer sanciones para el caso de incumplimiento de esta ley;

i) comunicar al Abogado del Nifio conforme Ley provincial 1.331 todo inconvenien-
te administrativo o juridico que obstaculice las prestaciones que deban recibir los /\\

)

beneficiarios del programa, a fin de que realice las intervenciones necesarias para

)y

la proteccién plena de sus representados; y

I
|1 [
|

de Diagnostico), que tiene como objetivo: 4

j) realizar toda accién que garantice el cumplimiento de la Ley nacional 27.674. i

|

Articulo 10.- Unidad de Diagnéstico, Referencia y Seguimiento. Créase en el
marco del Programa,-la Unidad de Diagnéstico, Referencia y Seguimiento (Unidad

a) promover el diagnéstico oportuno de! cancer infantil, monitorear las derivacio-
. . . J

nes procurando su inmediatez en caso de ser necesario; y 7’\‘;9}

b) realizar el seguimiento intra tratamiento y post tratamiento de pacientes, de{ -N\f“ 90

T

rrollando cuidados paliativos y programas de atencion a los sobrevuv:enteg&‘i&”‘@v

integrada por un equipo mterdscnphnaﬁg

@d/ do iy L

/
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La Unidad de Diagnéstico es
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compuesto por los médicos, laboratorio, hemoterapia, anatomia patolégica, nutricion,
kinesiologia, salud mental, enfermeria, farmacia y toda otra area que a criterio de la
autoridad de aplicacion resulte necesaria.
CAPITULO IV

Del Registro Unico de Pacientes Oncopediatricos
Articulo 11.- Creacién. Créase en el marco del Programa, el Registro Unico de Pa-
cientes Oncopediatricos, el que se incorporara al Registro Oncopediatrico Hospitala-
rio Argentina (ROHA).
Articulo 12.- Objetivos del Registro. El Registro tiene como objetivos:

a) establecer un sistema de informacion estratégica que incluya la deteccién
temprana;

b) garantizar la vigilancia epidemioldgica;

c) permitir el seguimiento adecuado de las derivaciones por tratamientos curati-
vos y la articulacién eficiente con los equipos interdiscplinarios del Programa y
demas equipos de cuidados paliativos; y

d) permitir el monitoreo y evaluacion del impacto del Programa.

Articulo 13.- Informacioén clinica. Establécese un sistema digital integrado que in-
cluya los antecedentes clinicos y sociales, seguimiento de consultas, tratamientos y L

comunicacion compartida con los centros tratantes en diferentes circunstancias y | |

etapas del tratamiento. J
CAPITULO V
De las Prestaciones

Articulo 14.- Prestaciones del Programa. Las prestaciones basicas seran cubier-\%

tas al cien por ciento (100%), en las condiciones indicadas por prescripcion médica, . /

aun si fueran adaptadas a solicitud de los progenitores o tutores del paciente onco- |

légico, o por el mismo paciente. Las prestaciones del presente Programa incluyen: / ' ﬂNEZ

a) estudios de diagnéstico y seguimiento, priorizando su inmediatez; W‘,@—m_\s\::o({,e\s
. - . . . ; ; ; Vel )
b) internacién y honorarios profesionales por cualquier tipo de cirugia y/o -

miento, asi como medicamentos oncoldgicos y no oncolégicos, material descarta-
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¢) medicamentos oncoldgicos y no oncolégicos, de soporte clinico, y coadyuvan-
tes, como asi también los prescriptos para el manejo del dolor, sean estos sumi-
nistrados en la internacién o indicados como tratamiento ambulatorio. Se entende-
ra por medicamento de soporte clinico y coadyuvante aquellos que tengan por fi-
nalidad la prevencién y control de los efectos adversos que surgieran con motivo
de la enfermedad y/o el tratamiento;

d) cuidados paliativos, que incluyan la capacitacién de profesionales, la medica-
cién para el manejo del dolor y los elementos de confort y cuidado, tanto en situa-
cién de internacién, como en tratamiento ambulatorio o a domicilio, tratdndose es-
te de un domicilio temporal dentro del radio de su centro de tratamiento, como el
de su ciudad de origen;

e) asistencia psicolégica, psicopedagdgica y psiquiatrica con especialidad en psi-
cooncologia infantojuvenil, o general segun sea el caso, para el paciente y su
grupo familiar, en etapa de diagnéstico o de tratamiento, durante la internacion o
en modalidad ambulatoria, segun prescripcién de un miembro del equipo interdis-
ciplinario tratante;

f) rehabilitacion integral en centro de salud especializado, en internacién, en do-
micilio y/o ambulatorio a cargo de un equipo interdisciplinario a fin de recuperar al
maximo la funcionalidad e independencia del paciente y mejorar su calidad de vi-
da general.

Esta prestacion comprende asimismo la provisién de todas las prétesis e insumos
ortopédicos y elementos de confort necesarios a tal fin; f
g) suplementos nutricionales, dietarios y toda medicacién que contribuya a paliar
las repercusiones que la enfermedad y su tratamiento provocan en el cuerpo del

paciente; /

milias en tareas de cuidado que se detallan en el Capitulo VII de esta ley; no?

3\
La presente enumeracion no posee caracter taxativo, pudiendo amphars@ pﬁoﬁ

prescripcién médica otras prestaciones que se consideren adecuadas; e
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i) preservacion de la fertilidad: los obligados deben proveer en forma inmediata el

tratamiento de preservacién de tejido ovarico o de esperma y oncofertilidad antes

de que comience el tratamiento oncolégico, de acuerdo a las indicaciones del

equipo tratante. Los costos a que refiere el tratamiento mencionado correran por

cuenta de los obligados en su totalidad y deben cumplirse con la celeridad nece-

saria a fin de evitar la demora en el inicio del tratamiento oncolégico, segun la Ley

nacional 26.862 de Reproduccion Asistida.

CAPITULO VI
De las Obligaciones de los Prestadores

Articulo 15.- Cobertura. La Obra Social del Estado Fueguino (OSEF), o a la que en
futuro la reemplace y demas obligados conforme al articulo 8° de Ley nacional
27.674, deben garantizar la cobertura total del cien por ciento (100%) de las presta-
ciones que sean indicadas por los profesionales y la celeridad de las gestiones inter-
nas acortando los tiempos de aprobacién de presupuestos para que se cumplan de-
bidamente los protocolos de tratamiento.
Articulo 16. -Prohibicion. Prohibese al Sistema de Salud Publica de la Provincia, a
todos los efectores que brinden servicios y coberturas en el territorio de la Provincia,
a las obras sociales, a las prepagas asi como también todos aquellos agentes que
brinden servicios médicos asistenciales a sus afiliados, cobrar cualquier tipo de
bono, extra, coseguro, recargo y/o copago para cumplir con la cobertura de las pres-
taciones establecidas en este Programa.
Articulo 17.-Informacién y difusion. Las instituciones prestadoras de los servici \\
de salud, de los subsistemas publico, de la seguridad social y privado, asi como/ la
delegacion de la Casa Tierra del Fuego en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires y
toda otra delegacion oficial en otra jurisdiccion provincial, deben exhibir informacién
sobre los derechos de pacientes de acuerdo al contenido de esta ley, en los Iugqres/
de transito de los mismos.

j ,:; 7 /(/)} ] ) /
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CAPITULO VI

Del Acompaiiamiento a las Familias en Tareas de Cuidado
Articulo 18.- Vivienda. El Estado provincial garantizara condiciones dignas y equita-
tivas de viviendas para los pacientes oncopediatricos y sus familias que se encuen-
tren en situacion de vulnerabilidad habitacional en la Provincia, previa evaluacién de
la Unidad de Diagnéstico.
Articulo 19.- Estadias. En el caso de pacientes que deban realizar tratamiento on-
colégicos fuera de la Provincia y que no sean alcanzados por el beneficio previsto en
el articulo 11 inciso b) de la Ley nacional 27.674, el Poder Ejecutivo Provincial debe
procurar la cobertura al cien por ciento (100%) de la estadia durante los dias de tra-
tamiento para el paciente y sus acompanantes.
Articulo 20.- Seguro de caucién o fianza. El Banco Tierra del Fuego (BTF) podra
otorgar un seguro de caucién o fianza bancaria destinado a garantizar alquileres de
vivienda a largo plazo en caso de ser necesario para cumplir con el articulo 19 de
esta ley.
Articulo 21.- Asistencia psicolégica. Cuando asi lo requiera el grupo familiar del

paciente, debera contar con la asistencia y acompafiamiento psicolégico necesario.

Articulo 22.- Educacion. La autoridad de aplicacién debe disefiar y ejecutar politi
cas destinadas a garantizar el acceso a la educacion a nifias, nifios y adolescent
comprendidos en esta ley y arbitrar las medidas para el cumplimiento del articulo 12
de la Ley nacional 27.674 .

Articulo 23.- Salas de Juegos Terapéuticas. La autoridad de aplicacion de
contemplar el establecimiento de Salas de Juegos Terapéuticas para nifias, nifio
jovenes hospitalizados con riesgo de vida nivel Il y Ill, a cargo de psicopedagog
y/o psicélogos.

Los objetivos de las Salas son:

a) disminuir el nivel de ansiedad y angustia;
posibilitar una via de canalizacién de la agresion que se genera;

estimular potencialidades y aspectos sanos de las nifias, nifios, y su familia; :

l

dotar de sentido pa aciente ajgunas actividades que antes rechazaba;
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e) mejorar las expectativas del paciente respecto de su recuperacion;

f) evaluary entrenar multiples capacidades del paciente;

g) facilitar el desarrollo de una buena relacién terapéutica con los profesionales

del hospital y el nacleo familiar;

h) lograr una mejora del diagnéstico; e

i) realizar psicoprofilaxis quirurgica.
Articulo 24.- Licencia Especial por Cuidados. Créase la Licencia Especial por
Cuidados Familiares de Pacientes Oncolégicos Infanto-Juveniles, para los agentes
dependientes del Gobierno de la Provincia, incluyendo entes autarquicos y organis-
mos descentralizados, Poder Legislativo y Poder Judicial para el cuidado de hijos, o
nifias, nifos y jovenes a cargo, que padezcan de enfermedades oncolégicas, por el
plazo que dure el diagnéstico y el tratamiento, con goce integro de haberes.
En el caso que ambos progenitores, tutores o cuidadores sean empleados del Esta-
do, el beneficio sera otorgado a uno de ellos y al otro se le otorgara la licencia por el
tiempo que duren las derivaciones por internacién fuera de la Provincia. Esta Licen-
cia sera autorizada por el Ente fiscalizador sanitario correspondiente de acuerdo al
procedimiento previsto en el reglamento médico y juntas médicas vigentes.
Articulo 25.- No contemplados en la Licencia Especial. Los progenitores o repre-
sentantes legales o quienes se encuentren a cargo de las personas comprendidas
en este Programa, que no se encuentren contemplados en el articulo 24 de esta ley,
tendran derecho a las licencias establecidas en el articulo 13 de la Ley nacional
27.674.
Articulo 26.- Traslados. El Estado provincial, la Obra Social del Estado Fueguino
(OSEF) o en su caso a quien le corresponda, deben garantizar los traslados de cor-
ta, media y larga distancia desde su domicilio o lugar de estadia al centro de s@ﬁ@
donde el paciente realiza el tratamiento y viceversa, y todo otro traslado, mclusN@
aéreo, que fuera necesario para la continuidad del tratamiento del paciente y los,
acompariantes necesarios, segun las especificaciones indicadas por el equipo médi'é‘

co tratante. Esta garantia incluye Ios traslados en caso de derivaciones para trata-

/ < / 1 f |
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mientos curativos, los traslados que resulten necesarios en los cuidados paliativos y
rehabilitaciones.
Articulo 27.- Asistencia en Traslados. Las personas comprendidas en este Pro-
grama con la asistencia de la autoridad de aplicacién pueden acceder a los benefi-
cios incluidos en el articulo 10 de la Ley nacional 27.674 sobre el estacionamiento
prioritario en zonas reservadas y la gratuidad en la utilizacion del transporte publico y
transporte colectivo terrestre.
Articulo 28.- Asistencia de Casa de Tierra del Fuego. La Secretaria de Vincula-
cion Sanitaria o el organismo que en el futuro lo reemplace, de la delegacién de la
Casa de Tierra del Fuego en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires en coordinacion
con la autoridad de aplicacién, deben facilitar, asistir y asesorar a las personas
comprendidas en esta ley, en los tramites pertinentes a las internaciones, tratamien-
tos hospitalarios, traslados, viviendas y de manera prioritaria en la contencién a las
familias derivadas.
CAPIiTULO VIII

Disposiciones finales
Articulo 29.- Invitase a los municipios a adherir a esta ley, a efectos de lo previsto
en el articulo 24 de la presente.
Articulo 30.- En caso de duda sobre la aplicacion de normas prevalecera la mas
favorable para los sujetos comprendidos en esta ley.
Articulo 31.- Autorizase al Poder Ejecutivo a realizar las adecuaciones y afectacio-
nes presupuestarias correspondientes que demande el cumplimiento de la present
ley.
Articulo 32.- El Poder Ejecutivo reglamentara la presente ley en el plazo de sesen

—

(60) dias a partir de su promulgacion.

Articulo 33.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.

i
SR

S

Jrmmee=

4 )L % ! .
; MARTINEZ
. YnLam\ ga%%f prov'mcila(‘)
g ngDER LEBISLATY

“Las Islas Malvinas, Georgias y Sandwich de Sur son y seran Argentinas”




%,

%2022 - 40° ANIVERSARIO BE M"

HEROICA DE MALVINAS'::=
Provincia de Tierra del Fuego,
Antdrtida e Islas del Atléntico Sur
Republica Argentina
PODER LEGISLATIVO ~ SiAsunto 060/21
LISTADO DE FI MANTES
Leg. Daniel RIVAROLA ! ANl RI ARGL/A
" eglsla or Frovincial
' Bloque FORJA

Leg.

Leg.

Leg.

Leg.

Leg.

Leg.

PODER LEGISLAT

Liliana MARTINEZ ALLENDE % vzttt

/

Damian LOFFLER

Mobnica ACOSTA
,. z‘
| |
Maria Victoria VUOTO
. Ll
Myriam MARTINEZ \am NoeLnfuLM ARTINEZ

M
adora Provincial
/ ’%ﬁﬁ LEGISLATIVO
N

Andrea FREITES | K)/w

“Las Islas Malvinas, Georgias y Sandwich de Sur son y serdn Argentinas”



PODER LEGISLATIVO

PROVINCIA DE TIERRA DEL FUEGO,
ANTARTIDA E ISLAS DEL ATLANTICO SUR
REPUBLICA ARGENTINA
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Fundamentos

Sefiora presidenta

Tengo el agrado de dirigirme a usted, con el objeto de someter a consideracién de la
Camara legislativa un proyecto de ley que tiene por finalidad reducir la morbimortalidad por cancer
en nifios, nifias y jévenes, garantizando el pronto acceso a sus derechos, mejorando su calidad de
vida y acompailando a las familias en este proceso. Creando a tal fin el “Programa de Proteccion

Integral a pacientes oncolégicos infanto-juveniles “Dr. Pedro Rocha”.

Se entiende como paciente oncopediétrico al que padece «cancer infantily. Debe verse
que conforme los datos publicados en la resolucion 1565-E/2016 del Ministerio de Salud de la Na-
cidn, el cancer es la principal causa de muerte por enfermedad en la segunda infancia, diagnosti-

candose mil cuatrocientos (1.400) casos nuevos por afio en nuestro pais.

Las caracteristicas de la enfermedad en la nifiez difieren considerablemente de las
observadas en enfermos pertenecientes a otros grupos de edad. En primer lugar, el cancer infanto
juvenil -a diferencia del cancer en adultos- es una enfermedad que evoluciona mas
rapidamente, al ser los nifios personas en crecimiento. Por eso, luego del diagnodstico, el
tratamiento debe realizarse en forma inmediata, debiendo cumplirse con los tiempos definidos en
los protocolos, para que cada nifio/a tenga todas las posibilidades de curacién y sobrevida posibles.

En general, la leucemia representa alrededor de una tercera parte de todos los
diagndsticos por cancer infantil. Los otros tumores malignos méas comunes son los linfomas y los
fufnores del sistema nervioso central. Existen varios tipos tumorales que se dan casi
exclusivamente en los niflos y nifias, como los neuroblastomas, los nefroblastomas, los
meduloblastomas y los retinoblastomas.

Sin embargo, es indudable el desarrollo alcanzado en relacién con el diagnéstico y
tratamiento de las enfermedades oncopediatricas, lo que ha condicionado un aumento de la
sobrevida en los tltimos veinte (20) afios llegando el ochenta por ciento (80%) de estos nifios y

nifias a las edades adultas.
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Otra diferencia es que el cancer en nifios, nifias y jovenes es una enfermedad de baja
incidencia, pero de alta complejidad y altos requerimientos, y solo puede ser tratado en Centros
especializados en Cancer Infantil, por lo que no deben recibir tratamiento en Centros de Adultos.

Segun normas internacionales, las Unidades de Oncohematologia Pediatrica necesitan
de un Equipo integral de atencién conformado por profesionales especializados en estas patologias,
asi como Infraestructura y Equipamiento adecuados para realizar estudios, procedimientos y
tratamientos. Basadas en resultados cientificamente comprobados, dichas normas también
establecen como requerimiento, la cantidad minima de 25 casos nuevos por afio para justificar la
apertura de un servicio de calidad. Es por ello que los centros tratantes se encuentran en las
ciudades con mayor densidad de poblacion, motivo por el cual muchos de los pacientes de la
provincia de Tierra del Fuego, Antartida e Islas del Atlintico Sur deben migrar para recibir
la atencion necesaria.

En general, las familias tienen otros hijos y todos sus miembros deben organizarse
para poder cumplir con las exigencias del tratamiento y trasladarse a los centros habilitados
especialmente para ello.

En muchas situaciones las familias atraviesan por dificiles procesos para asegurar el
cuidado de sus nifios y nifias. En muchos casos los progenitores o tutor/a dejan de trabajar para
poder brindar estos cuidados, quedando en una situacién econdémica desfavorable. Ademas, en
otros casos cuando la familia vive lejos de los centros de salud tienen que alquilar algin lugar que
les permita estar cerca de donde se realiza el tratamiento. Son recurrentes las dificultades respecto a
los tramites, el transporte, el traslado, el alojamiento y la migracién, que tiene como consecuencias:
desarraigo, ausencia de redes de contencién, pérdida de situaciones laborales, carencia de
alojamientos, complicaciones econémicas y familias divididas.

Segun el ROHA (Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino), entres los afios
2.000 a 2.019 se diagnosticaron con cancer en la Provincia a ochenta y cuatro (84) nifios, ni-
fias y jovenes. De los cuales, un 54,8% padeci6 leucemia, un 11,9% del sistema nervioso central y
un 7,1% linfoma.

Informando el registro que de todos los casos diagnosticados, se registré un cien por

ciento (100%) de migracion asistencial a la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Situacion que

requiere especial atencion.
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Sabido es que el diagndstico oportuno del cancer en la nifiez y adolescencia mejora el
pronostico del nifio/a y adolescente y disminuye la mortalidad precoz, haciendo que el tratamiento
sea menos intenso y con menos complicaciones, y pudiendo disminuir las secuelas orgénicas y
psicolégicas.

Los resultados globales no se optimizaran solo con mejoras generales de los diferentes
contextos socio-sanitarios, sino con politicas especificas que favorezcan la accesibilidad en tiempo
y forma al diagndstico y tratamiento adecuado y un cuidado integral posterior.

Desde esta perspectiva, el “Programa de Proteccion Integral a Pacientes
Oncoldgicos infanto- Juveniles. Dr. Pedro Rocha” que debera desarrollarse en el ambito del
Ministerio de Salud de la Provincia, tendrd como objetivo garantizar un tratamiento adecuado
integral al paciente oncoldgico hasta los 18 afios cumplidos al momento del diagnostico, y facilitar
las tareas de cuidado y movilidad a la familia.

Las politicas especificas deben considerar la enfermedad en toda su dimension,
debiendo realizar el abordaje integral tanto de los pacientes como de sus familias, considerando
todos los factores que conlleven a una mejor calidad de vida, teniendo en cuenta los aspectos
médicos, sanitarios, psicosociales, educacionales, ambientales, nutricionales, de recreacion y otros,
desde el momento de la presuncion diagnostica, durante el tratamiento curativo, los cuidados
paliativos o la sobrevida y contemplando también a los diferentes profesionales, medicaciones,
estudios y procedimientos, desde el nacimiento hasta los 18 aflos cumplidos al momento del
diagnostico.

En primer lugar, el Programa tendrd como misidén promover un acceso equitativo a un
cuidado y tratamiento de calidad, continuo, integral, adecuado y oportuno de los nifios, nifias y
jovenes con cancer desde un enfoque de derechos humanos.

En segundo lugar, y considerando que la Organizaciéon Mundial de la Salud se ha
manifestado acerca de la necesidad de sistemas de datos sobre el cancer infanto juvenil para
impulsar la mejora continua de la calidad de la asistencia y promover la adopcién de politicas. Se
propone crear un Registro Provincial de Pacientes Oncopediatricos, que de manera articulada con
el Registro Nacional, permita documentar la informacién de pacientes en el plano local.

En tercer lugar, se proponen medidas de acompafiamiento al grupo familiar, debiendo
dar cobertura a los gastos de vivienda, alojamiento, transporte, acompafiamiento psicologico y

demas soportes necesarios e imprescindibles, incluyendo la creacién de una licencia especial a
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aquellos agentes dependientes del Gobierno de la Provincia de Tierra del Fuego Antértida e Islas
del Atlantico Sur , incluyendo sus entes autdrquicos y organismos descentralizados, que tengan a
su cargo familiares a fin de que puedan asistirlos, ello en concordancia con los mas elementales
principios humanitarios establecidos en los tratados sobre derechos humanos de jerarquia
constitucional (art. 24 de la Convencién Internacional sobre los Derecho del Nifio).

La Red Nacional de Organizaciones de Ayuda a Nifos y Adolescentes con Cancer
estd conformada por 33 organizaciones que representan a 20 provincias de todo el pais. El 76% de
ellas han sido fundadas por padres y madres de nifios y adolescentes con cancer. Algunos de ellos
han sobrevivido a la enfermedad y otros han fallecido.

Estas organizaciones trabajan en red desde hace 20 afios, capacitandose y ayudando
tanto a las familias y a los hospitales publicos, como también impulsando el desarrollo de la
oncologia pediatrica en la salud publica en todo el pais, en concordancia con los lineamientos

establecidos por el Instituto Nacional del Cancer (INC).

En cada una de las provincias en donde existe un Servicio de Oncologia Pediatrica
hay una organizacioén de ayuda local. Existen también organizaciones que ayudan a las familias
afectadas en algunas ciudades/provincias en las que no se realiza tratamiento localmente. Los
servicios que ofrecen a las familias son totalmente gratuitos y abarcan ayudas, tanto para el
mejoramiento de la calidad de vida ( acompafiamiento, actividades de recreacién, apoyo
psicologico, apoyo educativo, etc.), como para el cumplimiento del tratamiento en tiempo y en

forma (acceso a todo tipo de medicacion y soporte nutricional, transporte, ayuda en tramites).

Ademas de sus vivencias personales como madres y padres de nifios con céncer,
quienes dirigen las organizaciones que integran la Red cuentan con la experiencia de haber
ayudado a miles de familias en todo el pais. Conocen en profundidad las necesidades y dificultades
que enfrentan estas familias y las barreras que se deben enfrentar para que los chicos con céncer

accedan al tratamiento y cuidado, en tiempo y en forma.

El presente proyecto ha sido impulsado por un grupo de padres y madres de nifios y
jovenes que atravesaron el cancer, y que el mismo ha sido mejorado con los invaluables aportes de
las asociaciones civiles, fundaciones y equipos profesionales de nuestra Provincia que cotidiana-
mente frabajan para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias, como la Fundacion
Natali Dafne Flexer, Luccau Ushuaia, y por profesionales y fundaciones del pais entre ellas la Fun-

dacion Pediatrica Argentina.
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Finalmente debo seflalar que recientemente fue sancionada y promulgada la Ley na-
cional 27.674 la cual crea un Régimen de Proteccion Integral del Nifio, Nifia y Adolescente con
Céncer que tiene por objetivos como este proyecto garantizar equidad y accesibilidad a la mejor
calidad de atencion a nifios y adolescentes con cancer, desde un enfoque de derechos y en todas las

fases de estas enfermedades.
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