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Resumen:

El presente trabajo tiene como objetivo presentar las normas oncopediatricas
vigentes en la Republica Argentina tanto en el plano nacional como provincial, a traves
de un abordaje cronologico respecto de su evolucion y un analisis comparativo de los
criterios comunes que presentan. La sancion de la Ley Nacional 27.674 constituye un
hito de significativa importancia en la materia. A su vez, existen normas sobre
oncopediatria en catorce provincias (Buenos Aires, Chaco, Chubut, Cordoba,
Corrientes, Entre Rios, La Pampa, Mendoza, Misiones, Rio Negro, Salta, San Juan,
Tierradel Fuegoy Tucuman), mientras que hay nueve provincias(Catamarca, Formosa,
Jujuy, LaRioja, Neuquén, San Luis, Santa Cruz, Santa Fe y Santiago del Estero, con mas
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires), que no han abordado el tema en el plano
normativo, estas no cuentan con regulacion explicita en materia de CP pediatricos o
normas de oncopediatria. Aun asi, las normas de once provincias (Rio Negro, Entre
Rios, Tucuman, Salta, Chaco, Misiones, Rio Negro, Mendoza, San Juan, Corrientes y
Chubut) son los antecedentes de la sancion de la Ley Nacional la cual registra la
adhesion de diez provincias (Chaco, Tierra del Fuego, Misiones, Tucuman, Chubut,
Salta, La Pampa, Buenos Aires, Corrientes y Cordoba).

Palabras clave: Oncopediatria, Cuidados Paliativos, Oncologia, Derecho de Salud,

Pediatria, Proteccion Integral del Nino, Nina y Adolescente, Cancer Infantil.

1. Introduccion

Este articulo se propone analizar la normativa vigente en Argentina, tanto en el nivel
nacional como provincial, sobre oncopediatria, es decir, sobre las politicas publicas
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dirigidas a los ninos y las ninas con cancer. Se trata de un universo de personas
particularmente vulnerables, que requieren un abordaje que excede al plano
estrictamente médico-asistencial, pues estan involucrados otros aspectos como los
relacionados con el apoyo a los padres, la educacion, la cobertura de salud y otras
dimensiones de su vida.

El trabajo se enmarca en una investigacién mas amplia, de tipo colaborativa, que esta
orientada a la recopilacion de la normativa relacionada a Cuidados Paliativos en
Argentina. Es indudable, como lo ha afirmado Lafferriere¥, que existe una intrinseca
conexion entre la normativa de oncologia y los cuidados paliativos, pues de hecho la
mayoria de los programas y servicios en esa rama asistencial surgieron en el marco de
los tratamientos oncologicos.

Nuestro analisis incluye el relevamiento de la legislacién de las provincias y sus
decretos reglamentarios, pues las provincias se vieron en la necesidad de reqular y
crear un marco juridico propio que vele por los derechos y garantias en oncopediatria.
También la Nacion dictd una ley especifica (27.674), publicada en el Boletin Oficial el
18/7/2022, que ha recibido adhesion por varias provincias.

Desde ya cabe aclarar que este estudio se limita al plano normativo y no ingresa en la
aplicacion concreta de esas normas. Asi, puede suceder que en una provincia exista
una ley sobre el tema, pero ello no significa que existan todos los servicios indicados
enlaley. Tal estudio excede los alcances de este articulo.

En primer lugar, se hara mencion al marco juridico en que se encuentra Argentina,
principalmente el ordenamiento que rige en materia estatal, asi como una exposicion
enorden cronoldgico de lanormativa encontrada. En el siguiente apartado, se realizara
el anélisis de esa normativa a la luz de distintas variables que permiten una
comparacion de las normas segun sus alcances y beneficios, abordando temas como
el origen de la norma, si hay una definicién de oncopediatria, si se abordan derechos
de los ninos con cancer, lo referido a la autoridad de aplicacién, a la creacion de un
reqgistro, al certificado, a la cobertura por el sistema de salud, a las prestaciones de
salud, especialmente a los cuidados paliativos, a las prestaciones educativas,
complementarias y post-tratamiento, a la reinsercion, a la prevision de salas de juego
terapéuticas, alavivienda, a las licencias, al presupuesto, ala conmemoracion de una
fecha especial y a las asignaciones econdmicas. Por ultimo, se ofrecera un balance
conclusivo y perspectivas en la materia analizada a lo largo del trabajo.

2. Desarrollo cronoloégico de la normativa sobre oncopediatria

A modo preliminar, y con la intencién de dar mayor claridad al alcance normativo en
materia de oncopediatria, es necesario plantear un marco cronoldgico que permita
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vislumbrar los avancesy retrocesos, que hatenido la Argentina alo largo de su historia,
principalmente en relacion al marco normativo de cuidados paliativos infantiles, cuyo
proceso se vio influenciado -en gran medida- por enfermedades oncologicas, méas
especificamente, en este campo a tratar, la oncopediatria. Por lo tanto, se abordara la
paulatina creacién de legislacion desde un panorama federal.

Parrafo aparte requiere ser aclarada la naturaleza que se presenta en el ordenamiento
Juridico Argentino, y este es el “federalismo” ;Qué significa esto? Sequn Bidart
Campos, “El estado federal se compone de muchos estados miembros (que en nuestro
caso se llaman “provincias”), organizando una dualidad de poderes: el del estado federal,
y tantos locales cuantas unidades politicas lo forman.”® Es decir, que si bien existe una
unidad cémo Estado en si mismo, también existe una autonomia local, de cada una de
las provincias que componen la Nacion. De dicha relacion, surge la imperiosa
necesidad de que las provincias “deleguen” parte de su autonomia a un todo, al Estado,
asila misma logra coordinar y unir a todas ellas.

Sibien se delegan estas facultades, las mismas no son entregadas en su totalidad, sino
que existen algunas, cuya materia se encuentra en poder de cada una de ellas, tal es el
caso de los derechos de salud, que se ven amparados por la Constitucidén Argentina
conforme su art. 121: “las provincias conservan todo el poder no delegado por esta
constitucion al gobierno federal, y el que expresamente se hayan reservado por pactos
especiales al tiempo de su incorporacion™®.

Bajo dicha orbita, es que debemos comprender que dentro de las facultades delegadas
por las Provincias, no se encuentralaregulacion del derecho a la salud, si bien existen
situaciones excepcionales, es importante recalcar desde un inicio, que las provincias
son quienes tienen las competencias de legislar, reqular y ejecutar leyes destinadas a
la salud, por tal motivo, es que las mismas podran decidir si adherirse o0 no a las leyes
nacionales que sancione el Congreso de la Nacion Argentina, quedando a su arbitrio las
politicas publicas que cada una considere apropiado.

Gran parte de la desregulacion en materia de salud en Argentina se vio originado en la
década de 1970, periodo en que, al retomar la democracia, el Estado avanz6 en un
proceso de descentralizacion de la administracion publica con motivo de crear una
coparticipacion efectiva, principalmente en instituciones sanitarias, lo que
desencaden6 en la sancion de legislacion orientada en una corriente
descentralizadora.

% G. J. Bidart Campos, Manual de la Constitucién Reformada - Tomo 1, Cap VIII, sub I. inc. 1, Buenos Aires,
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Ahora bien, como constata Lafferriere’™, en materia de cuidados paliativos (en
adelante, “CP”) la garantia de los derechos de los pacientes se vio intimamente
relacionada e influida por la corriente concientizadora de la lucha contra el cancer, por
lo que existe un entrelazamiento en materia de cuidados del paciente y la normativa
oncologica.

En primer lugar, hay que mencionar la Ley Nacional 15.766 (Lucha contra el cancer) en
el ano 1960, que sirve de marco general en materia de oncologia, modificada por
Decreto-Ley 1718/1963"", y requlada dos anos después por el Decreto 6180/1965'2. Sin
embargo no contenia referencias explicitas a oncopediatria.

En 1988 se sanciona la Ley 23.611%, que estipula como de interés nacional la lucha
contra el cancer, los linfomas, las leucemias y demas enfermedades neoproliferativas
malignas, aunque tampoco hace mencién explicita a los ninos, ninas o adolescentes.

En 2001 la oncopediatria como concepto que debe ser tratado, se incorpora en el
Programa Nacional de Garantia de Calidad de la Atencion Médica, (Resolucion
435/2001°4), que busca que los Protocolos Nacionales Convencionales en Oncologia
Clinica, Oncohematologia y Oncopediatria se adhieran al Programa Nacional, en cuyo
Anexo se resalta la contemplacion de tratamientos paliativos bajo el Estadio IV de
“Esdfago”’, bajo el detalle: “Es correcto el uso paliativo de cualquier terapia estandar.
Debiendo evaluar frente a cada caso particular la utilidad de las distintas modalidades
terapéuticas”.

En 2007, la Provincia de Rio Negro, a través de la Ley 4.196'% instituye el 1° de marzo de
cada ano como el “Dia Internacional del Nino Enfermo con Cancer Infantil”.

La provincia pioneraenlaintroduccion de laoncopediatriaen su sistema normativo fue
Tucuman por medio de la Ley 8.277' (Creacion del Sistema de Proteccion al enfermo
oncologico infantil), la cual introdujo al ordenamiento, en el afio 2010, la aplicacién de
un marco regulatorio para los pacientes en razon de su corta edad, teniendo en
consideracion que para dicho sector de la sociedad, se debia aplicar mayor énfasis en
procedimientosy tratos diferenciados del resto de la poblacion.

La provincia de Salta en el afio 2011 (Decreto 630/2011) declara el 15 de febrero de cada
ano como “Dia Internacional de la Lucha contra el Cancer Infantil”.

190 afferriere, J.N.(2023). Los cuidados paliativos en la normativa juridica sobre salud en Argentina. Rev
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Hasta esa fecha, a nivel Nacional, no se habia hecho mencidn alguna a la cobertura de
las prestaciones en materia de cancer infantil. El 15 de febrero de 2013, siguiendo los
pasos de la provincia antes mencionada, el Congreso sanciona la Ley N°26.803'%7 que
instituye el 15 de febrero como el “Dia Nacional para la Lucha contra el Cancer Infantil”.

Tres meses despues, el 29/04/2013 Chaco adhiere ala Ley Nacional por medio de laLey
provincial 7.203."%8, Al igual que Salta, en 2013, sancioné la Ley 7.786'9, que afirma una
postura en sintonia con la antedicha bajo la creacion del Sistema intersectorial e
interdisciplinario para la atencidn de los tratamientos de cancer infanto-juvenil.

En el ano 2014, la provincia de Chaco con la Ley 7.482 crea el Programa
Multidisciplinario para el Diagnostico y Tratamiento del Cancer Infanto Juvenil. Sin
embargo, la misma no se encontrara dentro de los criterios en el presente articulo, al
no encontrarse presente dentro de las normas seleccionadas en el marco IUS de
investigacion.

Posterior a ello, en el ano 2016, la provincia de Entre Rios expidio el Decreto
N°2610/2015™ para la creacion del Servicio de Cuidados Paliativos en el Hospital
Materno Infantil San Roque de Parang, lo que significd laimplementacion de CP dentro
de unainstitucion especializada en el cuidado materno/infantil.

El17 de octubre de 2019 la Legislatura de Misiones aprobo la Ley XVII-112™, que crea el
Programa “El cancer infantil se cura”.

En Mendoza, en 2020, se sanciono la Ley N°9.287" que crea el Programa Provincial de
Cuidado Integral de Ninos, Ninas y Adolescentes con Cancer la cual fue reglamentada
por el Decreto N°747/2021",

De forma escalonada, la provincia de Corrientes (19/5/2021), Chubut (17/9/2021) y San
Juan (17/1/2022), crearon sus respectivos programas provinciales de Cuidado Integral
de Nifios, Nifias y Adolescentes con Cancer, a saber, por medio de las leyes N°6.561™,
[-710™y 2349-Q™¢, respectivamente, dando - de esta forma - continuidad a la corriente
proteccionista de los cuidados paliativos pediatricos.
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En el marco de estas iniciativas, el Congreso de la Nacion aprueba la Ley Nacional
N°27.674" creando el Régimen de Proteccion Integral del nifio, nifia y adolescente con
cancer. El objetivo es reducir la mobimortalidad por cancer en ninos, ninas vy
adolescentes y garantizar sus derechos, siendo asi el continuador del “Programa
Nacional de Cuidado Integral del Nifio y Adolescente con Cancer”(PROCUINCA), creado
porlaResolucion del MSN N° 1565 de fecha 26 de septiembre de 2016, segun lo normado
por el Decreto 68/2023).

La Ley 27.674 contempla, entre otras cosas, cumplir con el Registro el Registro
Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA)- recopilacién sistematica creada en el
ano 2000 de datos de los pacientes de cancer infantil en Argentina-, la capacitacién en
diagnosticos precoz, la gestion de centros oncoldgicos, desarrollo de guias para la
atencion, formacion de equipos de salud, seguimiento post-tratamiento. También
reconoce los derechos de los pacientes de: recibir los mejores cuidados y tratamiento
ambulatorio preferentemente, acompanamiento de familiares durante Ia
hospitalizacion, instrucciones claras de la informacion relacionada a su salud, el
consentimiento de tratamientos y el trato individualizado, acceder a apoyos por fuera
del sanitario, como psicologicos, educativos y de cuidados paliativos.

Por otro lado, otorga el “Certificado Unico Oncopediatrico” (CUOP) a pacientes
registrados y establece la cobertura tanto del sistema publico, como privado sin la
necesidad de un costo de copago. Asimismo, reconoce una asignacion econémica
similar a la Asignacion por Hijo con Discapacidad, asistencia de estacionamiento
prioritario (o transporte gratuito de transporte publico), la vivienda para familias que
requieran residir en las instituciones lejanas a su domicilio y por ultimo la habilitacion
de licencias sin goce de haberes a los familiares del paciente para acompanar a su hijo
o hija.

Alfinal de estanorma, se invitaalas provinciasy ala Ciudad Autonoma de Buenos Aires
a adherir a la ley. Ello tuvo un impacto positivo, tanto en provincias que ya contaban
con leyes sobre oncopediatria, como a las que aun no las tenian. Chaco, fue la primera
en responder, aprobando la Ley 3640-G™ tan solo un mes después (promulgada el
7/9/2022). Esa ley crea el Programa Provincial PATU de cuidado del nifo, nifa y
adolescente con cancer. Sin embargo, la misma ley dispone una adhesion parcial a la
Ley 27.674, adhiriéndose a los arts. 3, 4,7, 8, 9,10, 11,12 y 13 de dicha norma con rango
nacional.
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Tierra del Fuego, promulga en fecha 22/9/2022, la Ley 1.438™, que crea el Programa de
Proteccion Integral a pacientes oncologicos infanto-juveniles y adhiere a la Ley
Nacional N°27.674 de Proteccion Integral del Nifio, Nifla y Adolescente con Cancer.

Es de destacar, que si bien existio una adhesion por parte de varias provincias ala Ley
27.674, también ellas mantienen la posibilidad de dictar nueva legislacion sobre la
materia, ello en paralelo con la adhesion correspondiente. Una de las provincias que
aplico la doble regulacion fue Misiones, la que por medio de la Ley XVII-174'9, incorporé
a su ordenamiento juridico el Programa Provincial de Hematooncologia Pediatrica, al
igual que estipula su adhesion a la Ley Nacional 27.674 (Régimen de proteccion del
nifo, nifay adolescente con cancer).

En mismo sentido, la provincia de Tucuman en fecha 27/9/2022, modificé su ya
normativa vigente Ley 8.277, y manifestd su adhesion provincial a la Ley Nacional
27.674 de Proteccion Integral del Nino, Nina y Adolescente con Cancer, todo ello
gracias ala Ley 9.584',

Luego, las provincias de Chubut (Ley I-739'%?) y Salta (Ley N°8.339'%), se adhirieron ala
Ley Nacional N°27.674, en fecha 29/09/2022 y 13/10/2022 respectivamente.

Es importante destacar que no solo se vio un avance en la adhesién de la normativa
Nacional, sino que también diversas provincias continuaron su proceso de legislacion
en materia de CP pediatricos y oncopediatria, entre ellas Entre Rios(Ley 11.032'%), cred
el Programa Provincial de Acompanamiento Integral a Familiares de Pacientes
Menores Oncologicos Cronicos.

La Pampa(en fecha 22/12/2022), y Buenos Aires (09/01/2023), también se adhirieron a
la Ley Nacional 27.674 de Proteccién Integral del Nino, Nina y Adolescente con Cancer,
bajo sus respectivas leyes provinciales 3.503'® y 15.403'8,

El Poder Ejecutivo de la Nacion, a inicios del ano 2023reglamentd la Ley Nacional
N°27.674 de Régimen de Proteccion Integral del nifio, nifa y adolescente con cancer,
por Decreto N°68/2023"7.
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La provincia de Buenos Aires, a través de la Ley N°15.417'%, sin hacer mencion a la
normativa Nacional, instituye el dia 15 de febrero de cada ano como el “Dia del Cancer

Infantil”.

En Corrientes rige la Ley N°6.638'%°, en adhesién provincial a la Ley Nacional N°27.674
de Proteccidn Integral del Nino, Nina y Adolescente con Cancer. Al igual que en la
provincia de Cordoba (Ley N°10.895%), el dia 3/7/2023.

A mayor claridad y de un modo orientativo, es que acompanamos un cuadro detallado
del orden cronologico de cada una de las normativas previamente mencionadas, segun
la jurisdiccion de las cuales ha sido emanada, asi como la aclaracion de cuales
contemplan la adhesién a la Ley Nacional N° 27.674.

Jurisdiccién Norma FechaB.O. Adhesion a Ley Nacional
Nacion Res. 435/2001 11/05/2001
Rio Negro Ley 4.196 21/06/2007
Tucuman Ley8.277 28/04/2010
Salta Decreto 630/2011 15/02/20M
Nacion Ley 26.803 14/01/2013
Chaco Ley7.203 29/04/2013
Salta Ley 7.786 09/10/2013
Chaco Ley 7.482 19/11/2014
Entre Rios Decreto 2610/2015 25/02/2016
Misiones Ley XVII-112 17/10/2019
Mendoza Ley 9.287 30/12/2020
Corrientes Ley 6.561 19/05/2021
Mendoza Decreto 747/2021 15/06/2021
Chubut Ley I-710 17/09/2021
San Juan Ley 2.349-0 17/01/2022
Nacion Ley 27.674 18/07/2022
Chaco Ley 3.640-G 07/09/2022 5‘712‘32“"” parcial a la Ley Nacional N°
Tierradel Fuego | Ley1.438 22/09/2022 | Adhesion ala Ley Nacional N° 27.674
Misiones Ley XVII-174 23/09/2022 | Adhesién ala Ley Nacional N° 27.674
Tucumaén Ley 9.584 27/09/2022 | Adhesion a la Ley Nacional N° 27.674
Chubut Ley 1-739 29/09/2022 | Adhesion ala Ley Nacional N° 27.674
Salta Ley 8.339 13/10/2022 | Adhesion a la Ley Nacional N° 27.674
Entre Rios Ley 11.032 19/12/2022
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La Pampa Ley 3.503 22/12/2022 | Adhesion ala Ley Nacional N° 27.674
Buenos Aires Ley 15.403 09/01/2023 | Adhesion a la Ley Nacional N° 27.674
Nacion Decreto 68/2023 10/02/2023 5?%'??e”tac'°” delaLey Nacional N
Buenos Aires Ley 15.417 05/05/2023

Corrientes Ley 6.638 30/05/2023 | Adhesion ala Ley Nacional N° 27.674
Cérdoba Ley 10.895 03/07/2023 | Adhesion a la Ley Nacional N° 27.674

3. Analisis comparativo de las normas oncopediatricas nacionales y provinciales

Las normas oncopediatricas, en general, tienen como finalidad establecer un marco
normativo especifico e integral protectorio de ninos, ninas y adolescentes con cancer,
basadaenlaConvenciénde DerechosdelNinoylalLey Nacional N226.061de proteccidn
integral de la ninez, toda vez que el interés superior del nino asilo requiere.

El objeto se encuentra vinculado a prevenir y diagnosticar de forma precoz
enfermedades oncologicas en ninos y adolescentes y brindarles atencion integral
basada en la persona, para garantizar el mas alto nivel de vida posible a los pacientesy
a sus familias estableciendo prestaciones minimas, basicas, de tratamiento,
educativas y asistenciales, las cuales se brindarén a los pacientes oncologicos y a sus
familias, sobre la base del respeto a laigualdad de derechos y de acceso a la salud con
creacion -por ejemplo- de una licencia especial con goce de haberes para padres y
madres de pacientes oncologicos para garantizar el acompanamiento oportuno e
integral del nucleo familiar y sobre todo proteger la economia familiar en momentos
donde es necesario asegurar la mayor calidad de vida posible para los pacientes.

Por ello, tras un analisis de las normas descritas a lo largo de este trabajo se procede a
realizar un analisis comparativo de ellas tomando como criterio algunas cuestiones
que son comunes. Entre las mismas es posible senalar: Creaciény origen de la norma:
Programa - Adhesiéon - Modificaciéon de norma provincial; Definiciéon de
oncopediatria/cancer infantil; Derechos para los ninos con cancer; Autoridad de
Aplicacién; Registro Oncopediatrico; Certificado; Cobertura; Prestaciones en salud y
cuidados paliativos; Prestaciones educativas; Prestaciones complementarias;
Prestaciones post-tratamiento: Reinsercion; Sala de juego terapéutica; Vivienda;
Licencias; Presupuesto, Conmemoracién de la fecha y Asignaciones econdmicas.

3.1. Creacion y origen de la norma: Programa - Adhesion - Modificacion de norma
provincial

En cuanto a la creacion de la normativa puede observarse que las Provincia de la
Pampa (Ley N° 3503/22) y Salta(Ley N° 8339/22) adhieren a la Ley Nacional N° 27.674
de mientras que las Provincias de Buenos Aires, Chaco, Chubut, Cordoba, Corrientes,
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Misiones y Tucuman no solo registran formal adhesidn a la norma citada sino que con
esta causa establecen sus propios programas provinciales de abordaje.

Asi, la provincia de Buenos Aires a través de la Ley N° 15.403/22 crea el Sistema
Provincial de Cuidado Integral del Nino, Nina y Adolescente con cancer, Chaco a través
de la Ley N° 3640-6/22 crea el denominado programa PATU el cual comprende el
cuidado integral del nino, nina y adolescente con cancer, Chubut a través de la Ley | N2
710/21 crea el Régimen de Proteccion Integral del Nifno, Nina y Adolescente con Cancer
y Cordoba a través de la Ley N° 10.895/23 crea el Régimen de Proteccion Integral del
Nino, Nina y Adolescente con Cancer.

Corrientes a través de la Ley N° 6638/23 crea el Régimen de Proteccion Integral del
Nino, Nina y Adolescente con Cancer el cual no implica la derogacion del Programa
Provincial de Cuidado Integral de Ninos, Ninas y Adolescentes con Cancer, establecido
por la anterior Ley provincial N2 6561/21 por lo que - la normativa actual- debe
interpretarse y aplicarse como complementario de este.

Misiones a través de la LEY XVII - N2 174 crea el Programa Provincial de
Hematooncologia Pediatrica para la atencion integral de ninos, ninas y adolescentes
con diagnostico de cancer complementario del el programa “El cancer infantil se cura”
instaurado por la Ley XVII - N2 112 y Tucuman a través de la Ley N° 9584/22 crea el
Sistema de Proteccidén al Enfermo Oncologico Infantil.

Por su parte, las provincias de Mendoza y San Juan, s6lo cuentan con normas propias
sinregistrar adhesion ala mencionada norma nacional, manteniendo vigentes aquellos
programas o sistemas anteriores a la sancion de la Ley N° 27.674. La primera cuenta
con la Ley N°9287/20 por la cual tiene establecido el Programa Provincial de Cuidado
Integral de Ninos, Ninas y Adolescentes con Cancer y la segunda tiene creado el
Programa Provincial de Cuidado Integral de los Ninos, Ninas y Adolescentes Enfermos
de Cancer a través de la Ley N° 2349-0/22.

Las provincias de Chaco, Chubut, Corrientes, Mendoza y Misiones (LEY XVII - N.2174),
muestran general coincidencia al establecer entre sus objetivos la promocién en la
formacion, capacitacion, perfeccionamiento y actualizacion de equipos
interdisciplinarios de salud publica para el tratamiento del cancer en ninos, ninasy
adolescentes para obtener un enfoque multidisciplinario del mismo.

Las provincias de Chaco y Misiones (LEY XVII - N2 112) registran coincidencia en este
punto al instar la promocion de la educacién oncoldgica en los diferentes niveles,
personal, familiary comunitario, asicomo elacceso ainformacién completay oportuna
sobre su enfermedad.

Chaco, Chubut, Corrientes y Mendoza se asemejan al propiciar el acceso del paciente
y su familia a cuidados paliativos y atencion psicoldgica en todo el proceso de la
enfermedady con posterioridad ala misma, ya sea de modo ambulatorio o domiciliario.
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Las provincias de Chubut, Corrientes y Mendoza muestran coincidencia al establecer
un sistema de informacion estratégica que incluya la vigilancia epidemioldgica, el
monitoreo y la evaluacion de la calidad y del impacto del programa.

Las provincias de Corrientes, Mendoza y Misiones LEY XVII - N2 174 coinciden en la
necesidad de mejorar la sobrevida global de los pacientes.

Las provincias de Corrientes y Misiones LEY XVII - N2 174 coinciden en garantizar a los
enfermos oncolégicos el cumplimiento del acceso a la educacion, para lo cual debera
contarse con los medios y tecnologias necesarias que mejoren la eficacia y
productividad de las actividades académicas y brindar espacios de recreacion a los
pacientes en tratamiento.

La Provincia de Chaco registra individualmente los objetivos de promover y coordinar
la participacion de los distintos sectores involucrados en la lucha contra el cancer,
mediante acciones multisectoriales, mientras que la provincia de Chubut suma el de
mejorar la calidad de vida del paciente y su entorno familia, la de Corrientes establecer
un sistema de informacion estratégica que permita proveer a médicos y pacientes
informacién digitalizada en forma clara, precisa y completa, sobre los requisitos y la
circulacién de tramites y su seguimiento en tiempo real y la de Misiones (LEY XVII - N2
112) generar informacion completa y oportuna sobre la enfermedad.

3.2. Definicion de oncopediatria/cancer infantil

Sélo las provincias de San Juan (Ley N°2349-0)y Tucuman (Ley N° 8277) presentan una
definicion explicita vinculada al cancer infantil, considerando la primera a enfermo
oncoldgico infantil como “toda persona que posea hasta 20 anos de edad, inclusive, de
diagnostico reciente y debidamente certificado por médico especialista”(articulo 2°). En
cambio, Tucuman considera enfermo oncologico infantil a “toda persona de hasta
dieciocho (18) arios de edad inclusive, que padezca cdncer en cualquiera de sus tipos,
enfermedad debidamente certificada por la Autoridad de Aplicacion”(articulo 2°).

La presencia de definiciones concretas en las normas legales, facilita su
interpretacion a la hora del ejercicio de los derechos consagrados en esta y el acceso
ala cobertura de las prestaciones reconocidas (Font, Nine, 2023).

3.3. Derechos para los ninos con cancer

La Ley Nacional N° 27.674, especificay promulga a los ninos, ninas y adolescentes que
padecen cancer, al igual que quienes estan hospitalizados en general, el derecho: “a
recibir los mejores cuidados disponibles, -priorizando el tratamiento ambulatorio, siendo
la estancia en el hospital lo mds breve posible de acuerdo al tratamiento-; a estar
acompanado/a de sus referentes familiares o de cuidado; a recibir informacion sobre su
enfermedad y su tratamiento, -de una forma que pueda comprenderla con facilidad y
pudiendo tomar decisiones, con la asistencia de sus progenitores cuando fuera
necesario-; al consentimiento informado, conforme a lo establecido en el art. 26 CCYCN;
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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 enfermedad
y el bienestar del nino, nina o adolescente, -siempre y cuando se respete el derecho a la
intimidad de estos ultimos, y que puedan expresar su conformidad con los tratamientos
que se le aplican-; a recibir acompanamiento psicologico, -tanto ellos como sus
referentes familiares o de cuidado-; a rechazar medicamentos y tratamientos
experimentales; al descanso, el esparcimiento y el juego; a la educacion; y a recibir
tratamiento del dolor y cuidados paliativos”(Articulo 6°).

Las provincias de Buenos Aires(Ley N°15.403)y Misiones (LEY XVII - N2174) reconocen
entre los derechos de los ninos, ninas y adolescentes con cancer -en general- l0s
siguientes derechos: “a recibir los mejores cuidados disponibles tales como soporte
pediatrico y clinico de excelencia incluidos los cuidados paliativos, a estar acompanado
por su padre, madre o de las personas cuidadoras elegidas por la familia, a recibir una
atencion individualizada, dentro de las posibilidades, con el mismo equipo de
profesionales, a la continuidad de su educacion a traves del otorgamiento de becas de
apoyo para su escolaridad y/o fortaleciendo su trayectoria educativa, accediendo a
dispositivos del sistema educativo en tiempo y forma, a que su padre, su madre o las
personas autorizadas reciban toda la informacion sobre la enfermedad y su bienestary a
que su padre, su madre o las personas cuidadoras reciban ayuda psicologica y/o social

or parte de personal calificado” cf. Ley N° 15.403, articulo 3°y LEY XVII - N2 174, articulo
3°).

Ambas legislaciones se muestran coincidentes -en este punto- con las disposiciones
contenidas enlaley nacional 27674 la que contempla -a su vez- el derecho a manifestar
su consentimiento informado en los términos del articulo 26 del CCCN y a rechazar
medicamentos y tratamientos experimentales.

Por su parte, la provincia de Buenos Aires individualmente reconoce a estos pacientes
el “derecho arecibirinformacion sobre su enfermedady su tratamiento, de una forma que
pueda comprenderla con facilidad” (Ley N° .403) y la provincia de Misiones (LEY XVII -
N.2 174, articulo 3°), ademas, los “derechos al descanso, al esparcimiento y el juego”.

A suvez, desde Tierra del Fuego se contemplaron los derechos protegidos de las ninas,
ninos y jovenes con cancer siendo estos plenos sujetos de derechos, por lo que
garantiza enunciativamente el “derecho a la salud; la calidad de vida; la no
discriminacion; al disfrute del mas alto nivel posible de salud y a servicios de calidad para
el tratamiento y cuidados; al alivio del dolor; 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 demds integrantes de la familia ampliada;
alojamiento adecuado y movilidad para las ninas, ninos, jovenes y sus cuidadores; a la
informacion apropiada, clara, precisa y completa; a la intimidad; a ser oido; al
esparcimiento, la recreacion, el juego; al descanso; a la educacion; a saber la verdad de
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su condicion; a tomar decisiones; a que se contemplen sus necesidades; y a cuidados
paliativos si asilo desea”(Ley N° 1438, articulo 7°).

Tal como es mencionado en la misma Ley, “todos estos derechos reconocidos 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 Constitucién Nacional), la Constitucion
Nacional, el Cédigo Civil y Comercial de la Nacién (Ley nacional 26.994), Ley nacional
26.061 de Proteccion Integral de los Derechos de los ninos, ninas y adolescentes, Ley
nacional 26.529 Derechos del paciente, historia clinica y consentimiento informado, Ley
nacional 27.674 Régimen de proteccion integral del nifio, nina y adolescentes con cdncer
y la Constitucién de cada jurisdiccion a tratar”(Ley N° 1438, articulo 7°).

3.4. Autoridad de Aplicacion

A nivel nacional, se considera que la autoridad de aplicacion sea el Ministerio de Salud
de la Nacion (articulo 5°), ya que la normativa, especifica un ente dependiente de este
ultimo, a fin de realizar una labor més especifica en la materia, por lo que designa al
Instituto Nacional del Cancer como autoridad de aplicacion de la Ley N° 27674, el que
debe coordinar su accionar con las jurisdicciones y con los organismos nacionales
competentes enrazén de la materia-entre otras funciones que se le confiere-, a saber:
establecer un sistema de informacién estratégica 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 y articular
politicas de cuidados con los organismos respectivos (cf. articulo 6°).

La provincia de Chaco, La Pampa, Entre Rios, Cordoba, Salta, San Juan, Tierra del
Fuego, Mendoza, Tucuman y Misiones (Ley N° 3640-G, Ley N° 3503, Ley N° 11032, Ley
N° 9287, Ley N° 8339, Ley N° 8277, Ley N° 1438, LEY XVII - N2 112 y LEY XVII - N2 174)
constituyen como autoridad de aplicacién uUnicamente al Ministerio de Salud
Provincial.

En las provincias de Chubut y Corrientes la aplicacion de la normativa es compartida.
Si bien, por disposicion de laley | N2 710/21y la Ley | 739/022 los programas creados
funcionan bajo la érbita del Ministerio de Salud provincial, este comparte la aplicacién
de los mismos con los Ministerios de Educacion y Desarrollo Social, Familia, Mujer y
Juventud de manera tal que los derechos, prestaciones y beneficios establecidos
tanto en el ordenamiento provincial como en el ordenamiento nacional, se presten de
manera coordinada, concurrente y complementaria.

En relacion a las funciones de la autoridad de aplicacion puede observarse que en la
provincia de Chubut (LEY | N2 710/21) las mismas estaran en consonancia con las
prestaciones de salud, educativas y de asistencia social reconocidas por el texto legal
mientras que en la provincia de Cordoba se la faculta a dictar reglamentos, protocolos
de actuacion y normas de aplicacion, disponer las acciones que resulten conducentes
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para garantizar el acceso y celebrar convenios, tanto con entidades del sector publico
como del sector privado, para la adecuada implementacion, desarrollo y ejecucion del
régimen establecido coincidiendo en este ultimo punto conla normativa de la provincia
de Misiones (LEY XVII - N2112)la cual agrega la posibilidad de formalizar convenios con
medios de comunicacion a fines de difundir informacion sobre el programa creado.

Por su parte, la misma provincia (LEY XVII - N2 174) menciona que la autoridad de
aplicacion debe unificar los lineamientos programaticos y guias de practicas
terapéuticas o protocolos para la deteccion, diagnostico precoz y tratamiento del
cancer en ninos, ninas y adolescentes de acuerdo a los criterios y evidencias vigentes;
establecer un sistema eficiente de referencia y contrarreferencia que asegure el
correcto y oportuno diagnéstico y tratamiento; coordinar el funcionamiento del
sistema en red; potenciar los circuitos de atencion, derivacién y seguimiento del
paciente; fortalecer la capacidad de los servicios de salud con infraestructura y
recursos, adecuando los procedimientos del sistema de salud; crear salas de juegos
terapéuticas en los establecimientos sanitarios que brindan atencion a pacientes
oncopediatricos e instrumentar espacios de asistencia, apoyo, orientacion vy
contencion para el paciente y su nucleo familiar; promover la conformaciéon de un
equipo multidisciplinario en los establecimientos sanitarios para un abordaje integral
de la enfermedad oncoldgica desde el momento de la deteccion y durante todo el
tratamiento, internacidn, y seqguimiento con posterioridad a los tratamientos; generar
estrategias de apoyo para la continuidad de la escolarizacion de los pacientes
internados o externados en sus domicilios y impulsar la investigacién cientifica, la
formaciony capacitacion de los profesionales de la salud en el abordaje integral de las
enfermedades oncoldgicas ( todo ello con facultad que se presenta extendida a las
provincias y a CABA en la Ley Nacional N° 27.674)

En cambio, la Provincia de Buenos Aires (Ley N° 15403), delega la funcion al Poder
Ejecutivo, bajo la consideracion que este ultimo determinara qué ente publico sera
responsable como Autoridad de aplicacion.

3.5. Registro Oncopedidatrico

La Ley Nacional N° 27.674 crea el Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino
(ROHA) el que funcionara bajo la ¢rbita del Programa Nacional de Cuidado Integral del
Nino, Nina y Adolescente con Cancer establecido por la misma normativa.

Las provincias de Corrientes, Tierra del Fuego, Misiones y Chubut crean un registro
especifico para asentar los casos de pacientes pediatricos con diagnéstico de
enfermedades oncoldgicas.

Tanto Tierra del Fuego como Misiones, estipulan un doble registro que comprende
registros especificos, tales como Registro Unico de Pacientes Oncopediatricos vy el
Registro Unico Provincial de Enfermedades Oncolégicas (RUPEO), respectivamente,
que se veran reflejados dentro del ROHA.
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Si bien la provincia de Entre Rios también estipula la creacion de un registro similar a
lo dictaminado por las provincias anteriormente mencionadas, esta lo hace bajo la
creacion de un registro interno correspondiente a su programa provincial.

La doble registracion puede presentar dificultades practicas a la hora de asentar los
datos. Sin embargo, estas aparentes complicaciones, parecieran encontrase zanjadas
por la normativa nacional en tanto que, el decreto reglamentario de la ley nacional
estatuye al cancer oncopediatrico como enfermedad de registro obligatorio en el
ROHA creado por la norma junto con los detalles filiatorios, clinicos,
anatomopatoldgicos de los tumores, centros tratantes y migracion asistencial; a fin de
conocer los datos de incidencia y supervivencia obligando a las instituciones publicas
y privadas nacionales o provinciales que brindan servicios de salud a pacientes de
hasta 18 anos inclusive. Dichas instituciones deben adherir a la red del “Programa
Nacional de Cuidado Integral del Nifno, Nina y Adolescente con Cancer’, mediante
cesion de datos en los términos de los incisos b)y ¢), segun corresponda, del apartado
3 delarticulo 11de laley de “Proteccion de los Datos Personales” 25326 (reglamentacion
del art. 3, inc. a) de la ley 27674), formalizdndose convenios entre la Nacion y las
provincias a los efectos del cruce de los datos personales y de la enfermedad (Font,
Nine, 2023).

3.6. Certificado

La ley Nacional N° 27.674 lo referencia como “credencial” (articulo 7°), el cual sera
extendido para quienes se encuentren inscriptos en el ROHA y con tratamiento activo
cuya acreditacion, sequn lo preceptuado en el decreto reglamentario, dependera de
cada tipo de patologia oncologica conforme la indicacién del profesional tratante.

Esta credencial se renovard automaticamente cada ano hasta los dieciocho anos de
edad inclusive, solo cesando su vigencia con el alta definitiva del paciente, la que al no
encontrarse universalmente estandarizada, por lo que se define a los efectos de la ley
-de acuerdo a los términos de la reglamentacién-, por consenso de expertos y
expertas, como una duracion de cinco (5) aflos en todos los casos oncolégicos a partir
del diagnostico y con posibilidad de extension segun cada caso en particular y
conforme la indicacién del profesional tratante.

Asimismo, las provincias de Corrientes, Mendoza, San Juan, Chubut (LEY | N2 710/21)y
Misiones (LEY XVII - N2 174) prevén la necesidad de expedir un certificado oncolégico
de tramite gratuito para aquellos pacientes pediatricos que se encuentren bajo
tratamiento previa intervenciény evaluacién de los servicios de asistencia social de la
institucion de salud tratante.

En los casos de las provincias de Chubut (LEY | N2 710, articulo 7°) y Mendoza (Ley N°
8297, articulo 7°) el certificado facilitara atencion psicolégica, ayuda economica,
transporte y un lugar de pernocte en caso de internaciones largas, incluyendo las
licencias que pudieran corresponder segun la legislacion vigente.
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En la provincia de Corrientes (Ley N° 6561, articulo 11) este instrumento facilitara el
acceso a prestaciones basicas vinculadas a tratamiento y rehabilitacion, prestaciones
educativas, prestaciones asistenciales y prestaciones complementarias ligadas al
acceso al transporte publicoy privado, cobertura de sepelioy servicios publicos(agua,
electricidad y gas)y cobertura de limpieza y desinfeccién de prendas personales que
permitan la higiene del paciente y del familiar que lo acompana (cf. articulo 12).

3.7. Cobertura

A nivel Nacional, la Ley N° 27.674 hace una mencién a la cobertura desde una mirada
enunciativa (articulo 8°), contemplando las leyes 23.660 y 23.661, asi como también, 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 prepagay las entidades
que brinden atencion al personal de las universidades, y todos aquellos agentes que
brinden servicios médicos asistenciales a sus afiliados, independientemente de la
figura juridica que posean, por lo que abre un amalgama de posibles entidades
responsables de la cobertura.

Sin embargo, la cobertura integral -en la practica- no es tal y se ajusta a la realidad
nacional o provincial segun fuera el caso fundamentalmente cuando se trata del
acceso a tecnologia sanitaria extranjera o medicacion de “alto costo” donde las obras
sociales no cuentan con recursos suficientes para afrontar el gasto, trasladando en
forma de bono u otro medio similar este costo al paciente en el proceso de diagnostico
y unavez que se cuenta con este el prestador se hace cargo del tratamiento™ (Maceira,
Suarezy Diaz, 2023).

Por su parte, las provincias de Buenos Aires, Chaco, Corrientes, Salta, Mendoza, Tierra
del Fuego, Tucumany Misiones (LEY XVII - N2174) - en general-, preceptuan que todas
las obras sociales, mutualesy prepagas, deberan brindar a sus afiliados, cualquiera sea
su categoria, la cobertura del cien por ciento (100%) del valor de las prestaciones de
prevencion, promocion, diagnostico, terapéutica farmacoldgica, no farmacoldgica y
quirurgica, consulta, seguimiento y control, rehabilitacion, atencion psicologica y
contencion emocional tanto para el paciente como para su familia y todas aquellas
tecnologias que pudieran estar directa o indirectamente relacionadas con el
diagnostico oncoldgico que sean indicadas por los profesionales de la salud.

En igual sentido se promulga la Ley Nacional N° 27.674, agregando su decreto
reglamentario (68/2023) que la cobertura debera garantizarse de conformidad con los
protocolos y recomendaciones establecidos o adoptados por la autoridad sanitaria de
acuerdo con la mejor evidencia cientifica disponible y solo respecto de ANMAT, a los
fines de garantizar su acceso adecuado y oportuno (articulo 8°).

%1 Maceira, D., Suarez, P. y Diaz. ( 2023). Argentina: Integracion Funcional del Sistema de Salud. Red
Oncopediatrica en Argentina: Antecedentes, capacidades y desafios. Banco Mundial.
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En ningun caso se podra exigir a las y los pacientes oncopediatricos el pago de
coseqguros, copagos o similares.

En particular, la provincia de Misiones (LEY XVII - N2 174) ordena la cobertura de
cuidados paliativos que permiten paliar o reducir los sintomas o dolores producidos
por la enfermedad.

Por otro lado, la provincia de Tucuman y San Juan, también especifican los supuestos
en los que el tratamiento sea desarrollado fuera de la Provincia, procurando la
cobertura total de los gastos de estadia, tanto del paciente, como de un acompanante,
alolargo de todo el tratamiento diagnosticado.

En igual sentido, las provincias de Chubut, Corrientes y Mendoza disponen que los
efectores publicos que cubran tratamientos oncopediatricos deben asistir clinica y
administrativamente alos pacientes en busca de solucionar controversia con las Obras
Sociales y las autorizaciones de tratamiento pertinentes, agregando - la provincia de
San Juan- que si se requiriese el traslado del paciente a un centro de mayor
complejidad se le debe cubrir tanto al paciente como a los padres los gastos
relacionados al traslado, estadia y manutencion mientras dure el tratamiento en dicho
centro.

3.8. Prestaciones en salud y cuidados paliativos

La Ley Nacional N° 27.674 no contiene un apartado especifico con reconocimiento
expreso a este tipo de prestaciones pero pueden deducirse de los derechos que le
otorga a los pacientes oncopediatricos vinculados a la atencién y los cuidados que se
le deben brindar en el proceso de diagndstico y tratamiento de la enfermedad, al
control del dolor y el acceso a cuidados paliativos (cf. articulo 4°).

Buenos Aires coincide con el criterio explicitado para la ley nacional (Ley N° 15.403,
articulo 3°) mientras que Chaco (Ley N° 3640-G) entre los objetivos del programa que
crea, establece los de propiciar el acceso de los pacientes a un diagnostico precoz y
tratamiento oportuno (articulo 2°, inciso e) y el acceso del paciente y su familia a
cuidados paliativos (articulo 2°, inciso f). Lo propio reconoce la provincia de Chubut
(LEY I N2 710) procurando la formacion de recurso humano a través de la formacion
paliativista (articulo 3%, inciso d), adhiriendo Mendoza (Ley N° 9287, articulo 2°, incisos
d, ey f; articulo 3° incisos b, c y d), Salta (Ley N° 7786, articulos 1°y 8°) San Juan (Ley
N°2349-0, articulo 5° incisos 1,2, 5y 6)y Tucuman (Ley N° 8277, articulo 4° incisos 3, 5
yB).

Asimismo, en sentido coincidente a estas disposiciones se encuentran Corrientes(Ley
N° 6561, articulo 3 incisos d, e, f y g) a la vez que garantiza el acceso a prestaciones
basicas entre las que se mencionan: “Prestaciones de tratamiento y rehabilitacion: 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,
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instrumentado por un equipo multidisciplinario, tienen por objeto la recuperacion y la
disminucion de la morbimortalidad de los pacientes, utilizando para ello todos los
recursos humanos y técnicos necesarios, incluyendo: a) acceso a todos los
medicamentos especificos oncoldgicos, medicacion de profilaxis y no especificos; b)
estudios diagndsticos y controles médicos clinicos y oncoldgicos periodicos adecuados
y suficientes; c)cirugias, dispositivos médicos y protesis; d) prestaciones de fisioterapia
parala recuperacion de la 6ptima movilidad musculary capacidad respiratoria; e)acceso
a sillas de rueda, muletas o cualquier otro instrumento necesario para la rehabilitacion
del paciente de acuerdo al tratamiento indicado por el profesional tratante, y; f)
estimulacion temprana para promover y favorecer el desarrollo armoénico de las
diferentes etapas evolutivas del paciente” (articulo 12, A, 1), Misiones (Ley XVII-N° 174,
articulo 2, incisos 2 y 3; articulo 3, incisos 1, 4, 5y 8) que prevé también cobertura en 1)
las pruebas y examenes con fines de diagndstico; 2) la atencién, asistencia y control
medico multidisciplinario de la enfermedad, sus complicaciones y patologias asociadas;
3)las intervenciones quirtrgicas, los tratamientos farmacolégicos y no farmacoldgicos
especificos para el cdncer, inmunoterapia, terapia hormonal, radioterapia, trasplante y
todo otro tratamiento terapéutico indicado por el profesional interviniente; 4) el
seguimiento y control clinico multidisciplinario con posterioridad a la internacion o a la
finalizacion del tratamiento; 5) cuidados paliativos que permiten paliar o reducir los
sintomas o dolores producidos por la enfermedad; 6) el servicio de rehabilitacion y
fisioterapia para la recuperacion de la optima movilidad muscular y capacidad
respiratoria; 7) la atencion psicolégica y contencién emocional adecuada para el
paciente y su nucleo familiar durante todo el proceso de la enfermedad y con
posterioridad, incluso durante el momento del duelo; 8)el acceso a dispositivos médicos,
protesis, sillas de ruedas, muletas o cualquier otro producto necesario para la
rehabilitacion del paciente de acuerdo al tratamiento indicado por el profesional
tratante; 9)las actividades y técnicas dirigidas a favorecer el desarrollo arménico de las
facultades cognitivas, fisicas, emocionales y sociales; 10) los servicios de consulta,
asistencia, atencién y seguimiento médico, mediante el uso de las TIC” (articulo 4)y
Tierra del Fuego (Ley N° 1438, articulo 3°, inciso a; articulo 5° articulo 10) cuya
normativa detalla entre las prestaciones cubiertas las de “a) estudios de diagndstico y
seguimiento, priorizando su inmediatez; b) internacion y honorarios profesionales por
cualquier tipo de cirugia y/o tratamiento, asi como medicamentos oncoldgicos y no
oncoldgicos, material descartable y estudios que fueran necesarios; ¢) medicamentos
oncologicos y no oncoldgicos, de soporte clinico, y coadyuvantes, como asi también los
prescriptos para el manejo del dolor, sean estos suministrados en la internacion o
indicados como tratamiento ambulatorio [...]; 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 situacion de internacion, 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 psicolégica, psicopedagdgica
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y psiquidtrica con especialidad en psicooncologia infantojuvenil, o general segun sea el
caso, para el paciente y su grupo familiar, en etapa de diagnodstico o de tratamiento,
durante la internacion o en modalidad ambulatoria, segun prescripcion de un miembro
del equipo interdisciplinario tratante; f) rehabilitacién 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"(articulo 14).

Las provincias de Cordoba (Ley N° 10.895), Entre Rios (Ley N° 11.032) y La Pampa (Ley
N° 3503) no registran precisiones relacionadas con la tematica abordada en tanto
muestran adhesiones a la legislacion nacional.

En lo que a los cuidados paliativos respecta, los mismos son consagrados como
derechos de los pacientes pero sélo dos provincias los registran especificamente:
Tucuman (Ley N° 8277), por medio de ciertos elementos a tener en cuenta, designa la
incorporacion cuidados paliativos, siempre y cuando el menor padezca una
enfermedad avanzada, progresiva e incurable, potencialmente mortal y/o presente
sintomas que provoquen impactos emocionales en este y su familia (articulo 5°). Asi
como contempla el supuesto de internacion domiciliaria en el caso asi lo requiera 'y
Salta (Ley N° 7786), la cual contempla que “Se realizardn acciones tendientes a la
formacion, capacitacion, perfeccionamiento y actualizacion de los equipos
interdisciplinarios para el tratamiento del cdncer infanto-juvenil incluyendo los cuidados
paliativos como asi también la educacion oncoldgica en los niveles personal, familiar y
comunitario asi como el acceso a la informacion completa y oportuna sobre su
enfermedad”(articulo 9°).

Por otra parte, en este punto, se ha constatado que en relacion a la mencion de los
cuidados paliativos, principalmente en normativa de oncopediatria, no se ha
desarrollado manifestacion que pueda entender su inclusion dentro de los derechos'y
garantias sancionados legislativamente, salvo en la legislacion de la provincia de Salta
vinculado a la formacion de los equipos interdisciplinarios (articulo 9) quienes estan
encargados de derivar a cuidados paliativos a aquellos pacientes que padezcan una
enfermedad avanzada, progresiva e incurable potencialmente mortal (articulo 16)

Igualmente, la provincia de Misiones, reconoce a los pacientes oncopediatricos el
derecho arecibir cuidados paliativos(articulo 3) garantizando su cobertura(articulo 4).

3.9. Prestaciones educativas

En relacion a las prestaciones educativas, vale la aclaracion respecto a la legislacion
nacional especifica en cuanto establece que la autoridad de aplicacion, en
coordinacion con las provincias y la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, debe disenary
gjecutar politicas destinadas a garantizar el acceso a la educacion a ninos, ninas y
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adolescentes que se hallen inscriptos en el ROHA y arbitrar las medidas pertinentes
para fortalecer sus trayectorias educativas en los términos de ley 26.206 de educacion
nacional, de acuerdo a lo precisado en su decreto reglamentario.

La provincia de Corrientes (Ley N° 6561) plantea una definicion, a fin de darle un marco
de interpretacion, por lo que entiende por prestaciones educativas a “aquellas que
desarrollan acciones de ensenanza aprendizaje mediante una programacion sistemdtica
especificamente disenada, durante un periodo y un lugar determinado, estos siendo
compatibles con el tratamiento médico”(articulo 12, A. 2). Por lo que aborda una mirada
integradora entre la pedagogiay el aspecto clinico del menor.

Tanto la provincia de Corrientes, como desde el aspecto Nacional (Ley N° 27.674,
articulo 12), se marca una relacion con la Ley de Educacion N° 26.206 bajo una mirada
vinculante con la misma Ademas, la Nacién, al igual que la provincia de Tierra del
Fuego, dejan via libre a la autoridad de aplicacion respectiva, a fin de que disene y
gjecute politicas destinadas a garantizar el acceso a la educacion a ninos, ninas y
adolescentes; y arbitrar las medidas pertinentes para fortalecer sus trayectorias
educativas(Ley N° 1438, articulo 22).

La provinciade San Juan garantizaatodo paciente pediatrico elacceso ala educacion,
“a través de la escuela hospitalaria o en el caso de recibir tratamiento en su domicilio, a
la escuela domiciliaria”(Ley N° 2349-0, articulo 6°).

Por su parte, la provincia de Chubut (LEY | N2710/21) garantiza el inicio o continuidad
de la escolarizacion en los niveles de educacion inicial primaria y secundaria y
modalidades respectivas mientras dure la enfermedad a través de trayectorias
escolares sostenidas por medio del vinculo con la escuela de referencia del alumno, en
pos de su reinsercion con los objetivos de reducir el ausentismo, la repitencia, la
desercidn escolar provocados por la enfermedad y los efectos negativos derivados del
aislamiento que produce la enfermedad; favorecer los procesos de relaciéon y
socializacion de los alumnos, necesarios para su desarrollo proyectando al alumno
hacia el futuro y la vida; y resignificar la situacion adversa habilitando nuevos
aprendizajes que favorezcan la promocion de la salud, la prevencion de accidentes o
enfermedades y el protagonismo en el cuidado de la propia salud (cf. articulo 6°).

Asimismo, Chaco (Ley N¢ 6.589, especificamente -respecto de las modalidades
educativas- contempla la educacién hospitaliaria y domiciliaria (articulo 27). Ello se
refleja en la infraestructura de los hospitales provinciales que brindan asistencia a
pacientes pediatricos oncoldgicos a través de la salas educativas especificas como las
que se encuentran, por ejemplo, en el Hospital Pediatrico Dr. Avelino L. Castelan de la
ciudad de Resistencia.
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3.10. Prestaciones complementarias

En caracter de prestacién complementaria la Ley Nacional N° 27.674 expresa que,
mientras dure el tratamiento, se debe otorgar a los ninos, ninas y adolescentes con
cancer ‘estacionamiento prioritario en zonas reservadas y senalizadas paralos vehiculos
que trasladen a las personas beneficiarias y gratuidad en la utilizacion del transporte
publico y transporte colectivo terrestre”(articulo 10, incisos a)y b)). En este sentido, el
decreto 68/2023 aclara que estos beneficios seran para aquellas personas inscriptas
en el ROHA que justifiquen razones asistenciales, es decir, aquellas que favorezcan la
plena integracién social entre las que se encuentran causas familiares, medicas,
educacionales, laborales o de cualquier otra indole que requieran el traslado desde y
hacia un lugar distinto al de su domicilio encontrandose vigente hasta el alta del
paciente (cf. reglamentacion articulo 10).

En mismo sentido, las provincias de Chaco (Ley N° 3640-G, articulo 8°), Tierra del
Fuego, Corrientes y Tucuman - luego confirmado por la Ley Nacional - exigen bajo
similares caracteristicas, la cobertura de traslado en el transporte publico o en
cualquier medio de transporte habilitado y adecuado para tal fin. Asimismo, Tierra del
Fuego y la Ley Nacional, hacen explicita la cobertura de estacionamiento marcado y
exclusivo para la persona que se encuentra en tratamientos oncolégicos.

En las provincias de Misiones (LEY XVII - N2 174, articulo 11) y Corrientes (Ley N° 6561,
articulo 12, B, 1-5) se implementa el beneficio de gratuidad del servicio de agua potable
y cloaca destinado ala vivienda familiar donde residen ninos, ninas y adolescentes que
tienen diagndstico de enfermedades oncoldgicas o hematooncoldgicas, garantizando
la exencion del pago del servicio y de los derechos de conexion o perforacion mientras
que en la misma provincia de Corrientes, junto a San Juan (Ley N° 2349-0, articulo 7°)
propician que todo nino, nina o adolescente que se encuentre en tratamiento, debe
contar con un habitat confortable, sismo resistente y con bano instalado, mientras
dure su tratamiento.

Asimismo, las provincias de Salta (Ley N° 7786, articulo 12) y San Juan (Ley N° 2343-0,
articulo 9°) establecen cobertura nutricional durante el tratamiento de todo nifio, nifia
y/o adolecente, bajo el periodo que el profesional asilo considere necesario para paliar
las repercusiones de la enfermedad, de los medicamentos y de los tratamientos
aplicados. Ello bajo la condicién de ser incluido al menor en el programa
correspondiente.

En caso de fallecimiento del paciente, y que este no tenga cobertura de servicio
funebre, la provincia de Corrientes (Ley N° 6561, articulo 12, B, 3)y de San Juan (Ley N°
2349-0, articulo 11) fijan el deber de brindar dicha cobertura por parte del Estado.

Por ultimo, a fin de dar un apoyo emocional al paciente y a su familia, Tierra del Fuego
(Ley N° 1438, articulo 21) y Corrientes (Ley N° 6561, articulo 12, A, 3) contemplan la
necesidad de un tratamiento psicoldgico.
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A su vez, siendo la provincia de Corrientes (Ley N° 6561, articulo 12, B, 5) la que tiene
presente prestaciones complementarias, refiere la obligacion de coberturaenrelacion
alalimpiezaydesinfeccion de prendas personales que permitan la higiene del paciente
y del familiar que lo acompana.

Es de destacar que la provincia de Chaco (Ley N° 3640 - G, articulo 4°) ha hecho
mencion a una cuestion particular, al tener en consideracion los recaudos necesarios
para preservar la fertilidad de los pacientes, debiendo las obras sociales, mutuales y
prepagas tomar los recaudos necesarios para dicho fin.

3.11. Prestaciones post-tratamiento: Reinsercion

La provinciade SanJuan prevé que, en el caso especial que el nino, nina o adolescente,
presente secuelas relacionadas con la enfermedad o el tratamiento, debe ser incluido
en el Programa de Discapacidad (Ley 2349-0, articulo 10).

Asimismo, tal como se ha mencionado anteriormente, Corrientes hace una mencion
explicita a la incorporacion en su programa de un tratamiento psicologico, ya sea
durante el proceso y posterior a él(Ley N° 6561, articulo 12, A, 3).

3.12. Sala de juego terapéutica

Las provincias de Corrientes (Ley N° 6561, articulo 9°), Tierra del Fuego (Ley N° 1438,
articulo 23), Mendoza (Ley N° 9287, articulos 5y 6), Chubut (LEY | N¢ 710/21, articulo 5°)
y Misiones (LEY XVII - N2 174, articulos 17y 18) contemplan la implementacion de Salas
de Juego Terapeéuticas cuyos objetivos especificos centran en disminuir el nivel de
ansiedad y angustia; posibilitar una via de canalizacion de la agresién que se genera;
estimular potencialidades y aspectos sanos del nino, nina y adolescente y su familia;
dotar de sentido para el paciente algunas actividades que antes rechazaba; mejorar las
expectativas del paciente respecto de su recuperacion, buscando relativizar el
impacto negativo que la enfermedad tiene en su vida; evaluar y entrenar multiples
capacidades del paciente: normalmente al ser actividades de alta motivacion se crean
unas condiciones privilegiadas para el aprendizaje con refuerzo inmediato; facilitar el
desarrollo de unabuenarelacion terapéutica conlos profesionales tratantesy el nucleo
familiar; lograr una mejora en el diagnostico; realizar psico-profilaxis quirurgica.

Las provincia de Corrientes(Ley N° 6561, articulo 7°y Mendoza(Ley N° 9287, articulo 5°)
-ademas - establecen que esta sala debe tener una sala de bano adaptada para
pacientes oncopediatricosy que debe estar a cargo de psicélogos o psicopedagogosy
demas profesionales capacitados a tal fin, con el objetivo de crear un espacio dentro
de la estructura hospitalaria habilitada para brindar a todos los ninos, ninas y
adolescentes internados, la posibilidad de elaborar las vivencias generadas por la
internacion a través del juego.
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3.13. Vivienda

La Ley Nacional N° 27.674 (articulo 11), requla el derecho a la vivienda dejando via libre
alas autoridad de aplicacion, con motivo de que esta seala que por medio de convenios
coordine junto a los entes competentes, la cobertura de remodelacion de vivienda,
comprendiendo mano de obra y material, o alquiler de vivienda, como asi también el
suministro eléctricoy de gas en caso de ser necesario, mientras el paciente lo requiera
por su estado de salud.

En sentido coincidente se muestran las provincias de Corrientes (Ley N° 6561, articulo
14)y Chubut (LEY I N° 710, articulo 8°).

Por su parte, entre las provincias que han regulado el acceso a este derecho,
corresponde hacer mencion a la provincia de Salta (Ley N° 7786, articulo 19), San Juan
(Ley N° 2349-0, articulo 7°), Misiones (LEY XVII - N® 174, articulo 11)y Tierra del Fuego,
ello en aras de garantizar un habitat confortable durante el tratamiento del menory
también el de su familia. Esta ultima provincia, va mas alla en el presente criterio, pues
decide otorgar un seguro de caucion o fianza bancaria destinado a garantizar
alquileres de vivienda a largo plazo.

3.14. Licencias

La Ley Nacional N° 27.674 reconoce explicitamente licencias especiales para los
progenitores o representantes legales de los ninos, ninas y adolescentes
diagnosticados con cancer (articulo 13) por un plazo de tres meses (decreto 68/2023)
sin goce de haberes que permita acompanar a los ninos, ninas y adolescentes a
realizarse los estudios, rehabilitaciones y tratamientos inherentes a la recuperacion y
mantenimiento de su estado de salud, sin que ello fuera causal de pérdida de
presentismo o despido de su fuente de trabajo. Durante la licencia el trabajador
percibira de la ANSES, las asignaciones correspondientes y una suma igual a la
retribucion que le corresponda al periodo de licenciay las obras sociales, entidades de
medicina prepaga y todos aquellos agentes que brinden servicios médicos
asistenciales a sus afiliados y/o afiliadas no podran suspender la cobertura médica del
trabajador y/o de la trabajadora y/o de sus dependientes. En este orden de ideas la
ANSES dicto laresolucion N2215/2023 alos efectos de establecer la practicade acceso
ala prestacion.

Las provincias de Buenos Aires (Ley N° 15.403, articulo 6°), Tierra del Fuego (Ley N°
1438, articulo 24,) Chaco (Ley N° 3640-G, articulo 6) y Corrientes (Ley N° 6561, articulo
13) coinciden con el reconocimiento aunque con particularidades propias a cada
jurisdiccion.

En Buenos Aires (Ley N° 15.403, articulo 6°) y Corrientes (Ley N° 6561, articulo 13) a
quienes estén en relacion de dependencia en empleo publico provincial, gozan del
derecho a una licencia especial de hasta ciento ochenta dias al ano con goce de
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haberes que permitaacompanarlos en sus estudios, rehabilitaciones y/o tratamientos.
Excedido el referido plazo, existira el derecho a licencia sin goce de haberes. El plazo
delalicencia establecidorige paralafecha que figure enla prescripcion del profesional
0 médico tratante del paciente oncopediatrico.

Por su parte, en la provincia de Chaco (Ley N° 3640-G, articulo 7°) gozan de 120 dias
prorrogables, con la debida percepcion de sus haberes mensuales, mientras dure el
tratamiento.

Entre Rios (Ley N° 11.032, articulo 11), contempla hasta cinco (5) dias continuos o
discontinuos, por afno calendario, ampliandose hasta un total de diez (10) dias cuando
sea para la atencién de un hijo menor de doce (12) afios. Sin embargo, exceptua dichos
lapsos y topes de edad a aquellos empleados de la administracion publica que sean
beneficiarios del programa AIFPMOC creado en ley anterior, haciendo al meicén que
podran gozar de una licencia con goce de sueldo mientras las particularidades del
tratamiento oncologico del paciente menor lo requieran.

3.15. Presupuesto

La Ley Nacional N° 27.674, articulo 14)y las provincias de Buenos Aires (Ley N° 15.403,
articulo 8°), Tucuman (Ley N° 8277, articulo, 8°), Chaco (Ley N° 3640-G, articulo 10),
Cordoba (Ley N°10.895, articulo 4°), La Pampa (Ley N° 3503, articulo 3°), Salta (Ley N°
7786, articulo 20)y Misiones (LEY XVII - N2 112, articulo )y LEY XVII - N2 174, articulo 22)
-en consonancia con esta-, facultan al Poder Ejecutivo a asignar las partidas
presupuestarias que fueren menester para dar cumplimiento a las respectivas
legislaciones.

3.16. Conmemoracion de la fecha

La Ley Nacional N° 26.803 instituye en el amplio territorio de la Republica Argentina, el
Dia Nacional para la Lucha contra el Cancer Infantil, con el objeto de concientizar a la
poblacidn sobre los aspectos y efectos de esta.

Aun asi, la provincia pionera en el presente criterio, fue la provincia de Rio Negro (Ley
N°4.196), esta adhiriendo el 1° de marzo de cada afio como el Dia Internacional del Nifio
Enfermo con Cancer Infantil.

En cambio, la provincia de Salta (Decreto N° 630/2011), marca la fecha 15 de febrero,
esta toma como considerando la promocién impulsada por la Fundacion de ayuda al
Nino con Cancer - H.0.Pe., declarando asi de Interés Provincial el “Dia Internacional de
la Lucha contra el Cancer Infantil”.

La provincia de Chaco ( Ley N° 7.203), Misiones (LEY XVII - N2 112, articulo 7) y Buenos
Aires (Ley N° 15.417), son las unicas que se adhirieron a la conmemoracién del Dia
Provincial para la Lucha contra el Cancer Infantil, el 15 de febrero de cada ano, en
consonancia con lo dispuesto en la Ley Nacional N2 26.803.
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3.17. Asignaciones econémicas

Es posible observar que ni la Ley Nacional 27.674 ni ninguna provincia que requla la
cuestidn oncopediatrica registran disposiciones concretas vinculadas a asignaciones
economicas.

3.18. Cuadro comparativo

A modo de conclusion, se acompana un cuadro pormenorizado que detalla el
contenido y alcance, que tiene cada una de las normativas analizadas en el presente
trabajo.
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Definicion

Autoridad

Jurisdiccion Norma B.O. Creacion Objetivos Fuentes L Derechos . Funciones Registro Certificado
Oncopediatria Aplic.
Nacién Res. 435/2001 11/05/2001 Art. 1 Art. 2 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Rio Negro Ley 4.196 21/06/2007 | Art.1 N/M N/M N/M N/M Art. 4 N/M N/M N/M
Tucuman Ley 8.277 28/04/2010 | Art.lyart.3 Art. 4° N/M Art. 2° N/M Art. 9 N/M N/M N/M
Salta Decreto 630/2011 | 15/02/20M Art. 1 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Nacion Ley 26.803 14/01/2013 Art. 1 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Chaco Ley7.203 29/04/2013 | Art.1 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Salta Ley7.786 09/10/2013 | Articulo 1 Art.1,2y3 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Chaco Ley 7.482 19/11/2014 Art. 1 Art. 2 N/M N/M N/M N/M N/M Art. 15 N/M
Entre Rios Decreto 2610/2015 | 25/02/2016 | Art. 1 Considerando Considerando | Considerando N/M Art.7 Art. 6 N/M N/M
Misiones Ley XVII-112 17/10/2019 Art.1 grrttl% ATt 3, Art. 7 N/M N/M Art. 8, Art. 9 art. 6 N/M N/M
Mendoza Ley9.287 30/12/2020 | Art.1 Art. 2 N/M N/M N/M Art.2,(e,fyg) |Art.3 N/M Art. 7
Corrientes Ley 6.561 19/05/2021 art. 1 Art. 3 N/M N/M N/M Art. 2 Art. 4 Art. 1 Art. 11y 12
Mendoza Decreto 747/2021 | 15/06/2021 Art. 1 Considerando Considerando | N/M Considerando | Art. 2 N/M N/M Art.7
Chubut Ley I-710 17/09/2021 | Art.1 Art.2y3 N/M N/M N/M Art. 12 art13,14y15 | Art.9 Art. 7
SandJuan Ley 2.349-Q 17/01/2022 | Art.1 Art. 3 N/M Art. 2 N/M Art. 12 Art.5 N/M Art. 4
Nacion Ley 27.674 18/07/2022 | Art.2 Art1, Art3 N/M N/M Art. 4 Art. 5 art. 6 Art. 3(a) Art.7
Chaco Ley 3.640-G 07/09/2022 | Art1,art.13 Art 2 N/M N/M N/M Art.9yart. 10 N/M N/M N/M
Tierra del Ley1.438 22/09/2092 | Art-hartZyart At Sart.5y gy Art. 4 Art.Byart.7 |Art.8yart.28 |Art.9 Art. Tl art. 12y |\
Fuego 10 art. 10 art. 13
. Art. 1, art. 10,
Misiones Ley XVII-174 23/09/2022 Art. 2, Art. 5 N/M N/M Art. 3 Art.7 Art.8yart. 14 [ Art.6 Art. 6
art.13yart. 19
Tucuman Ley 9.584 27/09/2022 | Art.1 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Chubut Ley I-739 29/09/2022 | Art.1 N/M N/M N/M N/M Art. 2 Art. 2 N/M N/M
Salta Ley 8.339 13/10/2022 Art. 1 N/M N/M N/M N/M Art. 2 N/M N/M N/M
Entre Rios Ley 11.032 19/12/2022 | Art.1 Q:ttg art.3y |\ y/m N/M N/M Art. 4 N/M Art.8yart.9 | N/M
La Pampa Ley 3.503 22/12/2022 | Art1 N/M N/M N/M N/M Art2 N/M N/M N/M
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Buenos Aires | Ley 15.403 09/01/2023 | Artl,art2 Art. 2, art. &4 N/M N/M Art. 3 Art.7 N/M N/M N/M
Nacién Decreto 68/2023 10/02/2023 | Art.1 Considerando Considerando | N/M N/M Art. 2 N/M Considerando | N/M
Buenos Aires | Ley 15.417 05/05/2023 | Art.1 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Corrientes Ley 6.638 30/05/2023 | Art.1yart. 2 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Cordoba Ley 10.895 03/07/2023 | Art.1 N/M N/M N/M N/M Art. 2 Art. 3 N/M N/M
. Prest. .
Jurisdiccion | Norma Cobertura Prest. Prest. Educ. | Prest. Asist. A5|g'n. Prest. Post .Sala Vivienda Licencias | Presupuesto | Convenios Dia
Salud Econom. Complem. trat. | Juego conmemorat.
. Res.
Nacion 435/2001 N/M Anexo | N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M
Rio Negro Ley4.196 | N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M Art. 1
Art. 4
Tucuman Ley8.277 | Art.5yart.7 (63)Iy5y N/M N/M N/M Art. 6 N/M N/M N/M N/M Art. 8 N/M N/M
art.5
Salta Decreto |\ N/M | N/M N/M N/M N/M N/M [ N/IM | N/M N/M N/M N/M Art.1
630/201 )
Nacion égy803 N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M Art. 2 Art. 1
Chaco Ley7.203 | N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M Art. 1
Art. 6, art. 7, grrtt; Art. 8, art. 12,
Salta Ley7.786 | art.10, art. 11, ’ N/M art. 14, art. 15 | Art. 18. Art. 9 N/M N/M Art. 19 N/M N/M N/M N/M
yart.
art.12yart. 17 9 yart. 16
grrtt% Art. 3, art. 9, Art. Tl
Chaco Ley7.482 | Art.4yart. 8 yaI:t Art. 13 N/M N/M art. 10y art. art.13y N/M N/M N/M Art. 16 N/M N/M
1 14
Entre Rios | DSCT810 | \/pm N/M [ N/M N/M N/M N/M N/M - |[N/M | N/M N/M Art.2yart.5 | N/M N/M
2610/2015 2yart.
. Ley XVII-
Misiones " N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M N/M Art.9 Art. 6, Art.7
Art. 2
(d, ey
fly Art.5
Mendoza Ley9.287 | Art. 4 art. 3 N/M N/M N/M N/M N/M v6 N/M N/M N/M Art. 8 N/M
(b,cy
d)
Art. 3 Art. 6,y art Art. 9
Corrientes Ley6.561 | Art.6,7y8 (d, e, f|Art.12,B Art.12,(1y3) | N/M 12(.B)Iy ’ N/M y]d Art. 14 Art. 13 N/M Art. 14y 15 | N/M
yaly :
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art. 12
(A-1)
Decreto Art.5
Mendoza N/M N/M | N/M N/M N/M Art. 4 N/M  |yart. |N/M N/M N/M N/M N/M
747/2021 .
Chubut Leyl-710 | Art.10 éjr)t'3 Art. 6 Art. 14 N/M Art.4yart. 14 | Art.14 | Art.5 | Art.8 Art.7 Art. 10 Art. 8 N/M
Le Art.5
SanJuan 233’49_0 Art.8y9 (12,5 | Art.8 N/M N/M art.8,9y1  |Art.10 |N/M | Art.7y8 N/M N/M N/M N/M
) y 6)
Nacién '5%74 Art. 8 Art.4 | Art.12 N/M Art. 9 fo”'g'ym' N/M o [N/M [ Art T Art. 13 Art. 14 Art.8() | N/M
Ley Art. 2 Art. 4, art.by
Chaco 3840.c | A3 eyh | VM N/M N/M o N/M [ N/M | N/M Art.6yart.7 |N/M N/M N/M
Art.
3(a), Art. 14, art Art. 14 (h), art
Tierradel 1| 438 |AtT0yart. jart.d5 4, o) Art. 14 N/M 21, art.26y  |NM | AT g artigy | ATE2AYArt a3 N/M N/M
Fuego 16 art. 10 23 25
art. 27 art. 20
y art.
14
Art. 2
(2y3), Art. 17
Misiones | L&Y XV art ayart12 |35 [ /M Art.Siyart 1y N/M N/M | yart. | Art. 11 N/M Art.21yart. | )\t g N/M
174 (14,5 15 A 22
y8)y
art. 4
Tucuman | Ley9.584 | N/M N/M [ N/M N/M N/M N/M N/M |[N/M | N/M N/M N/M N/M N/M
Chubut Ley 739 | N/M N/M | N/M N/M N/M N/M N/M | N/M | N/M N/M N/M N/M N/M
Salta Ley 8.339 | N/M N/M | N/M N/M N/M N/M N/M |[N/M | N/M N/M Art.3 N/M N/M
Entre Rios 1L19(§32 N/M N/M [ N/M N/M N/M N/M N/M | N/M | N/M Art. 11 Art. 10 Art. 12 N/M
LaPampa | Ley3.503 | N/M N/M | N/M N/M N/M N/M N/M |[N/M | N/M N/M Art3 N/M N/M
Buenos Ley Art.5 Art.3 | N/M N/M N/M N/M N/M o [N/M | N/M Art. 6 Art. 8 N/M N/M
Aires 15.403
Decreto Art. 6
Nacion 68/2023 Considerando | (c,d, | Considerando | Considerando | Considerando | Considerando | N/M N/M Considerando | Considerando | N/M N/M N/M
ye)
Buenos
Airos Ley 15.417 | N/M N/M | N/M N/M N/M N/M N/M | N/M | N/M N/M N/M N/M Art.1
Corrientes | Ley6.638 | N/M N/M | N/M N/M N/M N/M N/M |[N/M | N/M N/M N/M N/M N/M
Cordoba 15%95 N/M N/M | N/M N/M N/M N/M N/M | N/M | N/M N/M Art. 4 Art.3 N/M
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4. Balance conclusivo y perspectivas

Al'término de esta comparacion, se ofrece un balance conclusivo y algunas perspectivas en
la materia. En primera aproximacion, puede decirse que se observan criterios coincidentes
entre las normas nacional y provinciales en torno a los criterios de comparacion elegidos.
Ello refleja que la Ley Nacional brinda pautas comunes en la materiay la provincia las adapta
a sus particularidades territoriales.

En lo especifico puede resaltarse el certificado oncopediatrico este (que es contemplado
por cinco provincias, ademas de la Ley Nacional adherida por diez provincias) permite que
los pacientes puedan acceder alos beneficios estipulados(de acuerdo al alcance fijado por
provincia): asignacion econdémica gratuidad para la utilizacion del transporte publico,
acceso a vivienda para pacientes en situacion de vulnerabilidad social, acceso a la
educacion y licencias laborales para quien esté a cargo del paciente, y en -algunos casos-
en conjunto con asociaciones de la sociedad civil o instituciones cientificas busca
garantizar el acceso a pacientes y familias contencion emocional y espiritual,
asesoramiento profesional, legal y todo aquello que sea necesario para la realizacién del
tratamiento, controles peridédicos y acompafamiento en la etapa del duelo en su caso™?.

Lacreacionde unalicenciaespecial con goce de haberes para padresy madres de pacientes
oncologicos permite garantizar el acompanamiento oportuno e integral del nucleo familiar
y sobre todo proteger la economia familiar en momentos donde es necesario aseqgurar la
mayor calidad de vida posible para los pacientes.

Por ultimo, la cuestion de la cobertura no es menor en tanto la cobertura a las prestaciones
de oncopediatria deberan ser ofrecidas tanto porlas obras sociales enmarcadas en las leyes
23.660y 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 prepaga y las
entidades que brinden atencién al personal de las universidades, asi como también todos
aquellos agentes que brinden servicios médicos asistenciales a sus afiliados los cuales
estaran obligados a otorgar como minimo las prestaciones basicas enumeradas por la
legislaciéon™, cosa que en el resto de las provincias que requlan la cobertura, hacen mencién
a las obras sociales, pero bajo una perspectiva asistencial, en el programa creado asista a
los familiares y/o ala persona en latramitacion y/o complicacién que pueda surgir con estas.

Gracias al presente analisis, es posible sostener que son las provincias quiénes primero
impulsan la legislacion sobre oncopediatria, ya sea en cuidados generales como en
cuestiones puntuales oncoldgicas. En 2022, el Congreso Nacional dicta la Ley 27.674 que

¥2Marrama, S.(2022). Vulnerabilidad en el final de la vida humana: leyes provinciales y proyecto de ley nacional
de cuidados paliativos [en linea]. Temas de Derecho de Familia, Sucesiones y Bioética. Disponible en:
https://repositorio.uca.edu.ar/handle/123456789/13803

155 Ministerio de Justicia y Derechos Humanos de la Nacion (2023). Cuidados Paliativos. Disponible
en:https://www.argentina.gob.ar/justicia/derechofacil/leysimple/salud/cuidados-paliativos
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ofrece un marco general y sisteméatico a nivel federal. Resta aun la adhesion de varias
provincias a esta ley, y ello deja claro que queda un largo camino por aplicar legislaciones
vigentes para garantizar los derechos de los nifos, ninas y adolescentes con cancer.

No puede dejar de senalarse que la Ley 27.674, ha sido pasible de criticas de parte de
doctrina especializada en su seguimiento™ las cuales se encuentran centradas
fundamentalmente en la cobertura integral de todas las prestaciones lo cual podria generar
superposicion de subsidios en aquellas familias que ya tienen acceso a otras prestaciones
de este tipo, el desconocimiento del desarrollo de la investigacion oncologica la cual no
encuentra hoy en dia con la asignacion de un mayor presupuesto destinado a fomentar el
desarrollo de la capacitacion a traves de becas especificas, la superposicion normativa en
elreconocimientoyaccesoalderecho alaeducacionylacreacién especificade unalicencia
para padres y una prestacion frente a la necesidad de vivienda no son circunstancias
privativas de este tipo de patologia sino que se extienden a todos aquellos que padecen una
enfermedad amenazante para la vida.

Asimismo, esta tematica permite la comparacién entre aquellas provincias que adhirieron a
la normativa nacional y aquellas que no.

La primera opcion supone que, en todo caso, al decir de Lafferriere™® al momento de adherir
a la ley nacional, seria aconsejable que las legislaturas provinciales dejen expresamente
establecida la obligacion de cobertura tanto por el Sector Publico provincial, como por las
obras sociales provincialesy otros agentes semejantes sobre los que se ejerza competencia
el nivel provincial para favorecer el acceso a los cuidados paliativos a muchas personas que
son empleadas publicas provinciales o bien que se atienden por el sector publico provincial,
previendo la asignacién de partidas presupuestarias especificas.

La segunda -por su parte- da a entender que los programas existentes para pacientes
oncolodgicos operan de marco para la provision de las prestaciones cubiertas'™®.

La sancion de la ley nacional N° 27.674 viene a sumarse al escenario de regulaciones sobre
la tematica que ya existia en distintas provincias del paisy en la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires generandose -en algunas de estas- la necesidad de adherir ala misma o bien dictar su
propia normativa.

En este sentido, puede advertirse que aquellas provincias que dictaron una legislacion
especificaenlamateria presentan -porlo general-unaadhesion adaptadaalarealidad local,

¥4 Ciruzzi, M.S.(2022). Abordaje legal de las enfermedades limitantes 0 amenazantes de la vida. ¢Es necesaria
una ley formal? Breve reflexion en torno a las leyes de oncopediatria y de cuidados paliativos. TR LALEY
AR/D0OC/2789/2022.

15 |afferriere, J. N. (2022). La adhesién provincial a la ley nacional de cuidados paliativos y la cobertura de
salud. Disponible en:https://centrodebioetica.org/la-adhesion-provincial-a-la-ley-nacional-de-cuidados-
paliativos-y-la-cobertura-de-salud/

16 | afferriere, J.N. (2023). Los cuidados paliativos en la normativa juridica sobre salud en Argentina. Rev
Argent Salud Publica. 2023;15:e113.
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vistdé en concreto en la legislacién de Rio Negro, Entre Rios, Tucuman, Salta, Chaco,
Misiones, Rio Negro, Medonza, San Juan, Corrientes y Chubut.

A pesar de ello, producto de la presente investigacion se ha constatado que enrelacion alos
cuidados paliativos, ellos aparecen dentro de los derechos y garantias sancionados
legislativamente (Ley Nacional N2 27.674 art. 4 inciso k). Seria deseable un mayor desarrollo
de este punto, como ocurre en la provincia de Salta que promueve la formacion de los
equipos interdisciplinarios (articulo 9) quienes estan encargados de derivar a cuidados
paliativos a aquellos pacientes que padezcan una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable potencialmente mortal(articulo 16).

Similar ala provincia de Misiones, que reconoce a los pacientes oncopediatricos el derecho
arecibir cuidados paliativos (articulo 3) garantizando su cobertura(articulo 4).
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