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CANCER INFANTIL
INTRODUCCION

Rendir cuentas no es solo narrar y explicar la actividad que hemos
llevado adelante. Es ante todo, reafirmar el vinculo con los fueguinos y las
fueguinas, el de compromiso por nuestra tierra, cuidando el presente y
construyendo el futuro. Trabajamos para y con la comunidad de la
Provincia de Tierra del Fuego, Antartida e Islas del Atlantico Sur, haciendo
de la transparencia una politica de Estado y del acceso a la informacion un

derecho ciudadano garantizado.

Uno de los ejes fundamentales de nuestro proyecto es garantizar
qgue los ninos, niNas y adolescentes con cancer reciban una atencion
humanizada, centrada no solo en su enfermedad, sino en su desarrollo

emocional, psicologico y social.

Es necesario que reciban cuidados de calidad, en entornos segurosy
respetuosos, garantizando el acceso universal y gratuito a los servicios
oncoldégicos pediatricos, asegurando que todos los nifos y ninas, sin
importar su condicion socioecondmica, tengan derecho a un diagnostico
temprano, tratamiento oportuno y atenciéon integral. Esto incluye el acceso

a medicamentos, terapias especializadas y tecnologia avanzada.
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Esta politica publica en oncopediatria se constituye sobre el
compromiso del Estado de proteger los derechos de los nifos y ninas con
cancer, creando un sistema de salud inclusivo y equitativo, donde nuestras
infancias y adolescencias reciban la atencidn que merecen en un marco de
respeto, dignidad y proteccion de sus derechos; con una vision de justicia

social, priorizando siempre el bienestar de los pacientes y sus familiares.
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Informe de Gestion Legislativa
CANCER INFANTIL

INDICE
INTRODUCCION 2

Ley Provincial 1438 - Programa de protecciéon Integral a pacientes oncolégicos
infanto-juveniles, adhesion a la Ley nacional Nro. 27.674. (Presentado como
Asunto 060/21)

Programa de Proteccién Integral a Pacientes Oncoldgicos Infanto-Juvenil Se
propone la creacidon de un programa de tratamiento integral para pacientes
oncoldgicos de hasta 18 anos en el ambito provincial, gue garantice la equidad en
el acceso al tratamiento desde el momento del diagndstico, y que establezca
dispositivos de seguimiento que permita el nexo entre las derivaciones de la
provincia y el seguimiento fuera de ella, a cargo del Ministerio de Salud. 6

Ley Provincial 1531 - Instruye en el ambito de la provincia, el mes de
septiembre de cada afno como “Mes de la Concientizaciéon del Cancer Infantil”
(Presentado como Asunto 464/22)

Establece el mes de septiembre de cada ano como el “Mes de la Concientizacion
del Cancer Infantil”, en donde el poder ejecutivo debe hacer una intensiva
campana de divulgacion y concientizacion a través de los medios de
comunicacion, mediante la distribucion de gacetillas en los hospitales publicos y

clinicas privadas de la Provincia. 15
4
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PROYECTOS DE LEY PRESENTADOS POR LA LEGISLADORA
VICTORIA VUOTO EN CARACTER DE AUTORA

Ley Provincial 1438 - Programa de proteccion Integral a
pacientes oncolégicos infanto-juveniles, adhesién a la Ley
nacional Nro. 27.674. (Presentado como Asunto 060/21).

Sancion: 08 de Septiembre de 2022. Promulgacion: 21/09/22. D.P. N°.
2447/22. Publicacion: B.O.P. 22/09/22.

CAPITULO |
Adhesion a Ley Nacional

Articulo 1°.- Adhesién. Adhiérese la provincia de Tierra del Fuego, Antartida
e Islas del Atlantico Sur, a la Ley nacional 27.674 "Creacion del Régimen de
Proteccion Integral del Nino, Nina y Adolescente con Cancer".

CAPITULO Il
De la Creacién del Programa y sus Principios

Articulo 2°- Creacién. Créase el “Programa de Proteccidén Integral a
pacientes oncoldgicos infanto-juveniles” en el ambito de la provincia de
Tierra del Fuego, Antartida e Islas del Atlantico Sur.

Articulo 3°.- Objetivos. EI Programa tiene como objetivo: a) garantizar la
equidad en el acceso al tratamiento integral al paciente oncoldgico de
hasta dieciocho (18) anos cumplidos al momento del diagndstico, 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 nifas, niNos y jévenes con cancer y su
entorno familiar.

Articulo 4°.- Definiciones. Entiéndese por tratamiento: a) continuo, que
incluye las intervenciones que van desde la deteccion precoz hasta los
cuidados paliativos o la sobrevida; b) integral, implica reconocer a la
persona como una integralidad fisica, psicoldgica y social, inserta en una
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familia; c) adecuado, basado en la evidencia cientifica y en estandares de
calidad aceptados; y d) oportuno, que debe desarrollarse en tiempo
optimo.

Articulo 5°- Alcance. Los derechos y prestaciones contempladas en el
Programa seran validos desde la presuncion diagndstica, 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, nifos y jovenes con cancer
son plenos sujetos de derechos. El Programa debe garantizar los
siguientes:

a) la salud;

b) la calidad de vida;

c) la no discriminacion;

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 diagndstico, tratamiento y cuidados, asi como
el contacto con sus hermanos y demas integrantes de la familia
ampliada;

g) alojamiento adecuado y movilidad para las nifas, ninos, jOvenes y sus
cuidadores;

h) a la informacion apropiada, clara, precisay completa;

i) alaintimidad;

j) aseroido;
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k) al esparcimiento, la recreacion, el juego;
l) al descanso;

m)a la educacion;

Nn) a saber la verdad de su condicion;

0) a tomar decisiones;

p) a que se contemplen sus necesidades; y
g) 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 Nifo (Ley nacional 23.849),
los tratados internacionales con jerarquia constitucional (articulo 75 inciso
22 de la Constitucion Nacional), la Constitucion Nacional, el Cédigo Civil y
Comercial de la Nacion (Ley nacional 26.994), Ley nacional 26.061 de
Proteccion Integral de los Derechos de los nifios, niRas y adolescentes, Ley
nacional 26.529 Derechos del paciente, historia clinica y consentimiento
informado, Ley nacional 27.674 Régimen de proteccion integral del nino,
nina y adolescentes con cancer y la Constitucion Provincial.

CAPITULO III
De la Promocién y Coordinacion del Programa

Articulo 8°.- Autoridad de Aplicacion. 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 promocion y coordinacion del
Programa.

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
diagndstico y derivacion para el tratamiento adecuado de los nifas,
NiNOs 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 ninas, ninos y jovenes
disenados por el INC;

c) promover la participacidon 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

8
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sino a todas las profesiones y especialidades: anatomia patoldgica,
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 oncologicas 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 psicoldgica y la rehabilitacion;

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

g) promover la educacion y sensibilizacion oncoldgica en los niveles
personal, familiar, educativo y comunitario;

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

i) comunicar al Abogado del Nino 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 proteccion plena
de sus representados; y

J) realizar toda accion 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 Diagnostico), que tiene como objetivo:

a) promover el diagnostico oportuno del cancer 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 Diagndstico estara
integrada por un equipo interdisciplinario compuesto por los
meédicos, laboratorio, hemoterapia, anatomia patoldgica, nutricion,
kinesiologia, salud mental, enfermeria, farmacia y toda otra area que
a criterio de la autoridad de aplicacion resulte necesaria.

9
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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 Hospitalario Argentina (ROHA).

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

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

b) garantizar la vigilancia epidemioldgica;

c) permitir el seguimiento adecuado de las derivaciones por
tratamientos curativos y la articulacion eficiente con los equipos
interdisciplinarios del Programa y demas equipos de cuidados
paliativos; y

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

Articulo 13.- Informacién clinica. Establécese un sistema digital integrado
gue incluya los antecedentes clinicos y sociales, seguimiento de consultas,
tratamientos y comunicacion 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
prescripcion meédica, aun si fueran adaptadas a solicitud de los
progenitores o tutores del paciente oncoldgico, o por el mismo paciente.
Las prestaciones del presente Programa incluyen:

a) estudios de diagndstico y seguimiento, priorizando su inmediatez;

b) internacién y honorarios profesionales por cualquier tipo de cirugia
y/o tratamiento, asi como medicamentos oncolégicos y no
oncoldgicos, material descartable y estudios que fueran necesarios;

c) medicamentos oncoldgicos y no oncoldgicos, de soporte clinico, y
coadyuvantes, como asi también los prescriptos para el manejo del
dolor, sean estos suministrados en la internacidon o indicados como
tratamiento ambulatorio. Se entendera por medicamento de soporte
clinico y coadyuvante aquellos que tengan por finalidad la
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prevencion y control de los efectos adversos que surgieran con
motivo de la enfermedad y/o el tratamiento;

d) cuidados paliativos, que incluyan la capacitacion de profesionales, la
medicacion para el manejo del dolor y los elementos de confort y
cuidado, tanto en situacidon de internacidén, como en tratamiento
ambulatorio o a domicilio, tratandose este de un domicilio temporal
dentro del radio de su centro de tratamiento, como el de su ciudad
de origen;

e) asistencia psicologica, psicopedagdgica y psiquiatrica con
especialidad en psicooncologia infantojuvenil, o general segun sea el
caso, para el paciente y su grupo familiar, en etapa de diagndstico o
de tratamiento, durante la internacion o en modalidad ambulatoria,
segun prescripcion de un miembro del equipo interdisciplinario
tratante;

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 provision de todas las
protesis e insumos ortopédicos y elementos de confort necesarios a
tal fin;

g) suplementos nutricionales, dietarios y toda medicacion 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 acompanamiento
a las familias en tareas de cuidado que se detallan en el Capitulo VII
de esta ley; La presente enumeracion 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
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
necesaria a fin de evitar la demora en el inicio del tratamiento
oncoldgico, segun la Ley nacional 26.862 de Reproduccion Asistida.
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CAPITULO VI
De las Obligaciones de los Prestadores

Articulo 15.- Cobertura. La Obra Social del Estado Fueguino (OSEF), o a la
qgue 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 prestaciones que sean indicadas por los profesionales y la
celeridad de las gestiones internas acortando los tiempos de aprobacion
de presupuestos para que se cumplan debidamente 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 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
Autdnoma de Buenos Aires y toda otra delegacion oficial en otra
jurisdiccion provincial, deben exhibir informacion sobre los derechos de
pacientes de acuerdo al contenido de esta ley, en los lugares de transito de
los mismos.

CAPITULO VII
Del Acompafamiento a las Familias en Tareas de Cuidado

Articulo 18.- Vivienda. El Estado provincial garantizard condiciones dignas
y equitativas de viviendas para los pacientes oncopediatricos y sus familias
gue se encuentren en situacion de vulnerabilidad habitacional en la
Provincia, previa evaluacion de la Unidad de Diagnostico.

Articulo 19.- Estadias. En el caso de pacientes que deban realizar
tratamiento oncoldgicos 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
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(100%) de la estadia durante los dias de tratamiento para el paciente y sus
acompanantes.

Articulo 20.- Seguro de caucién o fianza. El Banco Tierra del Fuego (BTF)
podra otorgar un seguro de caucidn 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 acompanamiento
psicolégico necesario.

Articulo 22.- Educacioén. La autoridad de aplicacién debe disefar y ejecutar
politicas destinadas a garantizar el acceso a la educacion a nifas, ninos 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
ninas, NniNos y jovenes hospitalizados con riesgo de vida nivel Il y I, 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 canalizacion de |la agresion que se genera;

c) estimular potencialidades y aspectos sanos de las nifas, ninos, 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;

g) facilitar el desarrollo de una buena relacién terapéutica con los
profesionales del hospital y el nucleo familiar;

h) lograr una mejora del diagndstico; e

i) realizar psicoprofilaxis quirurgica.

Articulo 24.- Licencia Especial por Cuidados. Créase la Licencia Especial
por Cuidados Familiares de Pacientes Oncoldgicos Infanto-Juveniles, para
los agentes dependientes del Gobierno de la Provincia, incluyendo entes
autarquicos y organismos descentralizados, Poder Legislativo y Poder
Judicial para el cuidado de hijos, o nifas, ninos y jévenes a cargo, que
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padezcan de enfermedades oncoldgicas, por el plazo que dure el
diagndstico y el tratamiento, con goce integro de haberes. 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 internacion fuera de la Provincia.
Esta Licencia sera autorizada por el Ente fiscalizador sanitario
correspondiente de acuerdo al procedimiento previsto en el reglamento
meédico 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 acompanantes necesarios,
segun las especificaciones indicadas por el equipo médico tratante. Esta
garantia incluye los traslados en caso de derivaciones para tratamientos
curativos, los traslados 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 aplicacion pueden acceder a
los beneficios 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
Vinculacion Sanitaria 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 coordinacidon con la autoridad de aplicacion, deben
facilitar, asistir y asesorar a las personas comprendidas en esta ley, en los
tramites pertinentes a las internaciones, tratamientos hospitalarios,
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traslados, viviendas y de manera prioritaria en la contencioén a las familias
derivadas.

CAPITULO VI
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.- E|l Poder Ejecutivo reglamentara la presente ley en el plazo de
sesenta (60) dias a partir de su promulgacion.

Articulo 33.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Ley Provincial 1531 - Instruye en el ambito de la provincia, el
mes de septiembre de cada afno como “Mes de Ila
Concientizacion del Cancer Infantil” (Presentado como
Asunto 464/22)

Sancion: 13 de Diciembre de 2023. Promulgacion: 29/12/23. D.P.N.: 3283/23.
Publicacién: B.O.P. 29/12/23.

Articulo 1°.- Instituyese en el ambito de la provincia de Tierra del Fuego,
Antartida e Islas del Atlantico Sur, el mes de septiembre de cada afno como
“Mes de la Concientizaciéon del Cancer Infantil”.

Articulo 2°- El Poder Ejecutivo arbitrara los medios necesarios que para,
durante el mes de septiembre, se realice una intensiva campafa de
divulgacion y concientizacion a través de los medios de comunicacion,
mediante la distribucion de gacetillas en los hospitales publicos y clinicas
privadas de la Provincia.
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Articulo 3°.- El Poder Ejecutivo reglamentara la presente ley en un plazo de
noventa (90) dias a partir de su promulgacion.

Articulo 4°.- Comuniquese al Poder Ejecutivo
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