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AGRADECIMIENTOS:

Muy buenas tardes y muchas gracias a cada uno de ustedes por venir a acompafiar esta
charla organizada por la Cdmara de Diputados de la provincia de Corrientes y en esta
tercera jornada de la que participamos con algun tema en particular.

Quiero agradecer en nombre propio y de todo el cuerpo que represento a las
autoridades y organizadores de la Xll Feria Provincial del Libro aca en la ciudad de
Corrientes, para nosotros es un espacio ideal, con nuestro stand que esta adentro
contarle a la ciudadania lo que se hace en la Cdmara de Diputados, de qué manera se
trabaja y en ese sentido lo hacemos con los nifios y con los mayores.

Con los nifios desde el punto de vista ludico ir aprendiendo algunos valores que tienen
que ver con el sistema republicano, con el sistema democratico y con los mayores a
través de un dispositivo de manera tal que cualquier correntino pueda hacer llegar su
opinidn, su critica, sugerencias para que nosotros después dentro de la actividad
legislativa podamos atender este tipo de propuestas.

Hoy venimos a contarle el desarrollo de la Ley Oncopediatrica Provincial y Nacional, y
quiero en esto agradecer especialmente al senador Dr. Eduardo Vischi, que nos
acompafia en esta jornada, al Dr. Roberto Jabornisky quien nos ayudd y mucho al
momento de redactar el proyecto de Ley; agradecer a Griselda, que se vino desde
Curuzu Cuatia, presidente de la Fundacidon Vero Luque que ahora también nos va a
contar un poco las vicisitudes y las circunstancias por la que transitan padres, madres y
familiares de nifio, nifias y adolescentes con problemas de cancer.

A medida que uno recorre la provincia, en cada oportunidad que llega a los pueblos del
interior basicamente donde las cosas se comentan, porque somos menos, entonces hay
como mas cercania; nos llamaba la atencién que en cada lugar existian vecinos,
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familiares, amigos, compoblanos que siempre estaban en una tarea de solidaridad para
juntar recursos; para acercar a familiares que tenian sus hijos en tratamiento oncolégico
en la ciudad de Corrientes o en su defecto, en el Hospital Garrahan de Buenos Aires.

Muchos de los papds y de las mamas ademas de transitar la enfermedad de sus hijos con
problemas de cancer, se encontraban con distintas vicisitudes en funcién de que habia
un estado ausente.

Tropezaban con el inconveniente de que muchos de ellos eran trabajadores informales,
razén por la cual, tener que trasladarse a Corrientes capital o en su defecto a Buenos
Aires para acompafiar el tratamiento de sus hijos, le generaba una serie de
contratiempos. Econdmicos y burocraticos.

Nos contaban en algunas visitas que hicimos, papas y mamas que estando en Corrientes
capital iban a la obra social, publica y privada, y a veces la burocracia determinaba que
era un dia martes la respuesta en mesa de entrada era: venga el lunes, a ver si el auditor
autorizaba la practica.

En funcion de esto nos empezamos a preguntar, por qué no, buscar un estado que
acomparfie, que contenga, que saque obstaculos, que le genere de manera integral un
acompafiamiento durante todo el tratamiento de los chicos.

Los datos estadisticos con los que arrancamos establecen que alrededor de 1.500 nifios
o nifas en la Argentina se le detecta y se le pronostica cancer. Estamos hablando de
alrededor de 4 nifios o nifias por dia en la Argentina.

En funcidn de ese mal dato, de tantos nifios o nifias con esta enfermedad, vimos un dato
positivo: que cuando existe la deteccién precoz, temprana; y un tratamiento cuya
aplicacion debe hacerse con un protocolo, en tiempo y forma, el 70 por ciento de los
nifios se recuperan. Se curan de cancer.
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Y eso fue el disparador para que en la Cdmara de Diputados de Corrientes profundizamos
el vinculo con los papas y mamas, muchos de ellos organizados en fundaciones,
asociaciones, o grupos de WhatsApp empezamos a ver que, en la Argentina, no teniamos
una legislacion de estas caracteristicas y que solamente habia un antecedente que era
la de la provincia de Mendoza.

Y nos pusimos en la tarea. Reconociendo que este proyecto, ya ni siquiera interesa quién
lo firmd como autor o autores. Esto fue una ley que se gestd de abajo hacia arriba.

Esta ley fue el resultado de poner en la agenda de los gobiernos y de la politica, un
problema tan sensible. Y fueron las fundaciones, las asociaciones, de los grupos, de los
mamas y papas con hijos con la enfermedad oncoldgica, los que hicieron posible que la
politica no juegue alli las cuestiones que a veces no tienen que ver con un proyecto de
ley, la famosa grieta de la que hablamos en la Argentina.

Este fue una ley que se construyd de abajo hacia arriba, y transversal. Donde todo el
mundo puso lo mejor para que pudiésemos avanzar. En funcién de esto lo convocamos
a Roberto Jabornisky para que nos cuente sobre qué tematica especifica debiamos
trabajar.

Estdbamos en momento de pandemia bastante dura, por la cual muchas de nuestras
reuniones la hicimos de manera virtual.

Roberto nos conectd con los principales directivos del Instituto Nacional del Cancer con
guienes mantuvimos una reunién por plataforma virtual; con fundaciones que estan en
Buenos Aires; articulamos con los integrantes de la comisidon de Salud de la provincia
que en ese momento estaba el diputado Juan Carlos Alvarez, hoy intendente de Monte
Caseros; vicepresidente quien nos acompafia, la Da. Maria del Carmen Pérez Duarte; la
diputada Albana Rotela secretaria de la Comision de Salud de Camara de Diputados en
ese momento, y los diputados Chain y Acevedo, quienes trabajaron de manera
acelerada, pero con mucha prolijidad, y pudimos llegar en el mes de marzo del 2021 con
la posibilidad de poder votarlo en el recinto.

Creamos en funcién de esta Ley un programa provincial de cuidado integral de nifios,
nifias y adolescentes con cancer que se articula a través de dos ministerios: Desarrollo
Social y Salud Publica. Y lo que tiende, es buscar una atencion integral del nifio y la nifa
con cancer y su familia.
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En funcion de esto lo que la ley trata de asegurar es correr los obstaculos durante el
tratamiento de esta enfermedad oncoldgica, se les obliga a las obras sociales a la
atencidn y la provisién de farmacos sea 100% gratuito, se les establece un plazo para la
autorizacion de las practicas de 48 horas, se les establece el tiempo maximo en el que
les deben proveer la medicacidn que estamos hablando de 7 dias y esto tiende
fundamentalmente. Ahi estdn los articulos.

(Se pasa power point sobre los articulos).

La veo a Silvina Sanchez. Es una mamaé que tuvo su nifo Santos Piedrabuena, que
lamentablemente al igual que Vero no pudieron vencer la enfermedad. Muchas Gracias
por estar aca.

Y mientras Peteco le muestra los articulos y temas que trata esta Ley. Muchos de las
mamas y papas que encabezan la lucha son los que perdieron sus hijos con esta
enfermedad, vaya sino un ejemplo para todos.

iAplausos!
A mi me gustaria dejar acd mi parte para luego hacer un cierre final de agradecimientos.

Decia que lo que tratamos con esta Ley y que lo logramos en parte, tengo que confesar
con absoluta honestidad que todavia nos esta faltando algunos detalles para que
tengamos una reglamentacién acorde con las necesidades que tienen quienes estan en
este tratamiento.

Se invita dentro del articulado que tenemos de esta Ley a los municipios para que
puedan adherirse, puedan firmar un convenio con el Ministerio de Salud Publica a los
efectos de que los municipios acompafien.

Porque en muchos casos, se da la circunstancia que nifios que estan en tratamiento aca
en Corrientes o en Buenos Aires, como no tienen la salubridad que se necesita para
continuar el tratamiento en su casa, terminan quedandose mas tiempo que el que
corresponde, no solamente con todo lo que trae aparejado -al nifio y a sus familiares-
sino también ocupando un lugar que otro nifio pueda estar necesitando para iniciar su
tramite y su tratamiento pertinente.

Asi que bueno, esto es un poco el camino que hemos recorrido para llegar a esta Ley
Oncopediatrica Provincial.

Nosotros una vez que lo aprobamos por unanimidad en Diputados lo remitimos al
Senado de la provincia. Debo reconocer que el Senado se preocupd y se ocupd por este
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tema, y a los efectos de no demorarla sancion pertinente lo aprobd tal cual lo remitimos
nosotros desde Diputados. Se promulgd y se puso en vigencia.

El compromiso nuestro no concluyé con la aprobacién de la Ley provincial, deciamos que
necesitabamos una Ley nacional, un tema que atendia una cuestién tan especifica, tan
especial, tan tocante, necesitabamos que eso se pudiera concretar en la Nacion.

Hubieron varios proyectos en el Congreso, eso se lo voy a dejar a Peteco para que lo
explique, al senador Vischi (Peteco para los amigos).

En Diputados se habia aprobado la media sancién, pero faltaba el senado asi que
aprovechamos que Peteco lo habia votado la Ley como Diputados provincial en el 2021
para que en este 2022 ya siendo Senador de la Nacion sea un poco el abanderado para
impulsar el tratamiento en el Senado y tener la Ley completa.

Felizmente hoy tenemos una Ley Oncopediatrica provincial y nacional. Este fue el logro
del trabajo del esfuerzo, de la dedicacién, del compromiso de tantisimos padres,
madres y familiares que a lo largo y ancho de la provincia de Corrientes y el pais entero
lograron esta Ley que es absolutamente justa y necesaria y que genera una fuerte
presencia del Estado.

iMuchas Gracias!

(VIDEO)

DISERTACION DR. EDUARDO VISCHI - SENADOR NACIONAL

Buenas tardes. En primer lugar, agradecer a la Honorable Camara de Diputados de la
provincia por la invitacion, especialmente a Pedro Cassani, su presidente, por hacerme
parte de esto tan importante que tiene que ver con una realidad con que la ley pudo, de
alguna forma, contemplar una situacidn en la que seguro es el alivio de muchas familias
argentinas.
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En Corrientes me toco participar también de esa sesion. En ese momento recuerdo cémo
el autor del proyecto era Perucho, presidente, me tocé como vicepresidente presidir la
votacion; asi que tengo un recuerdo bastante vivo de ese momento tan especial que nos
tocd vivir en la Cdmara de Diputados.

Voy a terminar de donde terminaba el presidente.
En la Argentina se dio una situacion muy parecida a lo que pasé en Corrientes.

A partir de las vivencias de una familia que habia perdido un chico con problemas de
cancer, se inicid a través de las redes sociales la posibilidad de que muchos se vayan
plegando a apoyar la posibilidad de que desde el Estado se pueda dar una ayuda y
contemplar las distintas situaciones que se dan a partir de lo que es esta enfermedad.

Entonces, casi mas de 300 familias, -mds 30 organizaciones de padres y el 75% creada
por los mismos padres- como el caso de Griselda y de Jorge, los padres de Vero Luque.

La iniciativa realmente, a partir del 2019, se inicio de ahi, de las mismas bases como
decia recién el presidente de la Camara.

Y a partir de ahi la ley entré a la Cdmara de Diputados en septiembre de 2020 vy
lamentablemente la pandemia atrasé muchisimo la situacion.

Porque nosotros, aqui, recuerdo haber hablado varias veces con Perucho, habremos
tenido dos semanas de receso y después trabajamos permanentemente en forma
presencial en las discusiones de la cdmara legislativa provincial.

Trabajabamos virtualmente a través de las comisiones, plataforma Zoom, y creo que ha
sido una de las etapas mads productivas que ha tenido la Legislatura provincial en ese
tiempo. Una serie de normas que surgieron a partir de la oportunidad que teniamos de
tener una disponibilidad para trabajar en esos temas.

En el caso nacional, y ustedes tal vez recuerden la imagen cuando el Congreso de la
Nacién habia puesto una serie de pantallas para poder trabajar en forma virtual pero no
es la misma situacion.

Es muy dificil en el Congreso de la Nacién, que todos los diputados puedan acceder a las
comisiones; y esto demord bastante las sanciones en la Cdmara de Diputados, hasta el
punto de que algunos de los actuales senadores y justo el presidente de la Comision de
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Salud del Senado de la Nacidn, fue el diputado coautor de este proyecto o por lo menos
revisor de ese proyecto que habia surgido de las instituciones, y otra senadora Beatriz
Avila, de Tucuman, también.

Fueron Diputados en ese momento y tenian la posibilidad de explicarnos a todos los
senadores lo que significaba esa Ley a partir de ni bien se constituian la Comisién de
salud en la Cdmara de Senadores de la Nacién, a partir de ahi, fue unanime la decision.

Esto se dio a parte de junio de este ano y recuerdo perfectamente que una cosa es ver
el texto escrito; y otra cosa es recibirle a Griselda y Jorge en Buenos Aires, escucharlos y
charlar con ellos de una forma personal las vivencias que tiene una familia a partir de
algo tan importante como es el diagndstico.

Entender todo lo que surge en la familia y en la situacién del nifio también que genera
un cambio fundamental.

Entender que, en muchos casos, en muchas familias niegan la situacidn, en otros casos
caen en una situacion de depresion complicada, compleja.

Entonces, yo creo que el diagnéstico como un momento crucial en este tema.

¢Y por qué marco el diagnéstico?

Porque tiene que ver con lo que la ley contempla, la necesidad de la deteccion lo antes
posible de la enfermedad.

Porque también como se decia, mas del 70%, un porcentaje alto de chicos se puede
curar.

Pero también es cierto que la enfermedad avanza mucho mas rdpido en los chicos que
en los mayores.

Por eso es importante la deteccién y por eso es importante lo que la ley provee en el
apoyo a las investigaciones, a los institutos y laboratorios para la deteccién del cancer.

A partir de ahi, también me parece crucial la contencion psicolégica a la familia.
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Me parece que en ese tema también estd contemplado la necesidad de que podamos
tener la visualizacién de como va a ser el proceso a partir de ese momento que tiene
gue ver con diagndstico y con una serie de medidas que hay que tomar en el proceso de
curacién, del tratamiento; que tiene que ver con la movilidad, con dejar el trabajo, con
el cambio de vida que esto genera.

A su vez a partir de ahi entender que, en un tratamiento para un chico con cancer, el
transporte no es el mismo.

No es lo mismo transportarse en un colectivo publico, cuando a lo mejor tiene las
defensas bajas y esta en un proceso de tratamiento.

La vivienda, contemplar la situacién de la vivienda en la que actualmente viven o donde
tengan que parar mientras se resuelve el tratamiento.

Entender la cuestion educativa. Porque también a partir de ahi se descoloca la situacion,

y hay que entender que la escuela tiene que adaptarse a una nueva forma para tratar
de que no se atrase, y para mantenerlo en la vida escolar y por supuesto su
esparcimiento, su juego.

Tratar de encontrar alivios a una situacion dificil.

Todas estas cuestiones estan contempladas en la ley.

Vuelvo a decir lo mismo, una cosa es lo que estd escrita y recién lo hablaba con Griselda,
y algo muy importante desde la deteccidn lo importante también es la posibilidad de
estar inscritos en el ROHA que es el Registro Oncoldgico Hospitalario Argentino, donde
a partir de ahi se va a dar una especie de carnet o lo que signifique para poder comprobar
gue existe la enfermedad porque eso habilitaria la posibilidad de una serie de
beneficios.

En el caso de la Ley de Corrientes, el empleado publico tiene una licencia con goce de
haberes. En el caso nacional hay una licencia sin goce de haberes, pero hay una
suplantacidn de un recurso tal vez escaso, pero por lo menos el Anses le da una
cobertura especifica para poder sobrellevar en ese tiempo.

El 100% de la posibilidad de que las obras sociales puedan financiar todo el tratamiento
y fundamentalmente algo que también es lo que tal vez sea lo que mads, a veces le
preocupa a las familias, es que los remedios lleguen a tiempo, lo mas rapido posible;
porque el tratamiento como todos sabemos es urgente, y entonces cuanto mas rapido



DIPUTADOS

CORRIENTES

agilicemos las cuestiones burocraticas, es donde seguramente vamos a tener la
posibilidad de que se vayan solucionando las cuestiones lo mas rapidamente posible.

Creo que sin lugar a dudas la ley por haber surgido justamente de los mismos padres,
tiene un abordaje integral para poder resolver las cuestiones.

Pero fundamentalmente creo que lo que tiene de implicancia esta ley, es la posibilidad
de igualar a todos los argentinos ante la posibilidad de una curacion.

Y esto es muy importante, porque en el caso de la Argentina, segun la estadistica, casi
1.500 chicos por afio, la mayoria, el 50% del tratamiento se realiza en Buenos Aires.

El 50% mas en hospitales publicos.

Ademas, en el caso de Corrientes casi el 70% de atiende en el Hospital Publico.

Y no nos olvidemos que casi el 50% de los argentinos no tienen obra social.

Por lo tanto, la posibilidad de que esto le genere el acceso a tener las mismas
posibilidades a todos los argentinos a tener una respuesta, es importante.

Pero también nos tiene que interpelar a los politicos el federalismo de la salud, porque
evidentemente si no tenemos en Buenos Aires; o en el caso de aca de Corrientes aca
en Capital, muchas veces los tratamientos son muy dificiles de acceder.

Bueno, esta es una ley que de alguna forma pone un pie de igualdad y le da la
oportunidad a muchas familias para que puedan lograr este acceso.

Asi que con esto queria, mas o menos, dar un detalle de lo que ha sido la Ley Nacional y
a su vez hace muy poquitos dias el presidente de la Nacion ya la ha promulgado y recién
habldbamos con Griselda, viene una parte muy importante que tiene que ver con la
Reglamentacidn para que sea efectiva, para que sea realmente ejecutiva y para que se
puedan sortear todas las cuestiones burocraticas para una persona, una familia que esta
avanzando en este tema.

Asi que yo quiero felicitar a todas las familias que hicieron posible esta ley. Quiero
brindar mi compromiso y sostenerlo; y ya le dije personalmente a Griselda y a Jorge,
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para ayudar en todo lo que sea necesario, para avanzar en que cuestiones de estas se
allanen y podamos hacer que muchas familias puedan sobrellevar este tiempo lo mejor
posible.

Creo algo importante de decir al final: no es bueno o no es lo ideal que para cada tipo de
patologia tengamos que tener una ley.

Porque esto significa que tenemos que darle empujones a ciertos tratamientos, porque
algunas cosa en el sistema de salud, o en el sistema social, o algin problema tenemos
en el pais que genera esta situacion, pero bienvenido sea que pudimos haber logrado
esto, que es tan importante y que necesitaba urgente nuestro pais para poder avanzar
en una posible solucion.

Muchisimas gracias.

DR. ROBERTO JABORNISKY

Bueno, buenas tardes, muchas gracias al doctor Cassani, un placer para miy creo que es
un dia tan lindo como este para festejar, para mi, yo lo tomo, asi como una cuestién de
festejo y alegria. Uno puede pensar, en esto hablando del cancer, que esto sea alegria,
en realidad la alegria es por muchas cuestiones.

Porque hay esperanza que las grietas se pueden solucionar en nuestra Argentina.

Hay esperanza de que las politicas publicas realmente se van a ir yendo para aquellos
que realmente lo necesitan; y hay esperanza porque hay estadistas que van pensando
no solamente en conformar el reclamo de un grupo de personas, sino que pensarlo
desde el punto de lo que es el rol del Estado y la responsabilidad que tiene el Estado.

Pero también hay esperanza por una sociedad que va entendiendo que necesita
comprometerse para que las leyes funcionen, que las leyes actien y no sean
simplemente algo escrito en un papel.



DIPUTADOS

CORRIENTES

Muy bien lo decia el Senador Vischi que realmente que él ha trabajado silenciosamente
en el Senado, para que todas estas cuestiones realmente pasen que, por qué nos vamos
a encargar de una sola patologia porque tendriamos que empezar a hacer programas de
todas las patologias, pero ellos vieron una de las cuestiones los senadores, en forma
unanime, no solamente los senadores. Y en forma unanime.

Esto empez6 acd hace un afio aca en Corrientes no solo en la Cdmara de Diputados como
la CAmara de Senadores de decir:

Es un problema que aqueja a los nifios de la Argentina, y no es un problema mas.

Es la cuarta causa de muerte en nifios entre 1y 4 afios; y es la segunda causa de muerte
—la primera son los accidentes- entre los niflos de 5 y 19 afos.

O sea: nuestros chicos si nosotros no hacemos algo como sociedad se pueden morir.

Y sobre el final le voy a decir por qué la alegria; porque muy bien dijeron ellos, estos
chicos tienen esperanzas, el cancer infantil se cura.

éPeroy entonces? ¢El Estado no ha hecho nada en estos tiempos?

Muy bien lo dijeron los dos, si ustedes vieron este esquema presupuestario van a ver
gue la barra verde es el presupuesto destinado a las drogas oncoldgicas, a los bancos de
drogas oncoldgicas en todo el pais.

Pero si ustedes miran al lado como fue aumentando a lo largo de los afios con todos los
gobiernos, pero si ustedes miran al lado cdmo eso fue ejecutado, cémo se utilizd el
presupuesto, ven que hay una gran brecha entre lo que se destina de plata y como se
utiliza.

Entonces esta vision de estadista, de decir, mire, nosotros desde la Camara de
Diputados, en la Cdmara de Senadores, provinciales o nacionales, establecemos un
presupuesto. Todo bien, nosotros ponemos los numeros y hacemos un presupuesto
como corresponde, pero cdmo podemos hacer para que eso realmente impacte en la
poblacién. ¢Y por qué debe impactar en la poblacion?

Este esquema que ustedes ven ahi es un panorama que hizo la Organizacion
Panamericana para la Salud.

Los circulos mas grandes son aquellos paises que mas tienen gastos en salud, que mas
ponen plata para que la salud sea mejor, generalmente son los paises mas ricos, aquellos
gue ustedes mas chiquititos son los paises que menos invierten en salud.

La parte de abajo ese porcentaje que ustedes ven es lo que se llama el gasto de bolsillo.
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En aquellos paises o aquellos lugares donde menos se invierte en salud quienes tienen
gue poner son los ciudadanos,

Aquellos ciudadanos que como muy bien lo dijo el doctor Vischi que no tienen, que no
tienen cobertura, son los que mas gastan.

Ese que se llama gasto de bolsillo, el gasto directo de las personas, se considera que
puede empobrecer a una familia, cuando estd menos del 30 %.

Muchas de nuestras familias en el interior, sobre todo del interior que tienen que ir a
Buenos Aires porque muchos quedan sin trabajo, sin licencia para visitar; aquellos que
pueden y tienen recursos para acompafiar a los chicos realmente lo pueden hacer y van,
pero muchas de otras familias se empobrecen.

Y mads aun, ese Estado que a partir de esta ley empieza a acompaiiar, permite que esos
chicos no solamente los padres acompafien, porque no son solo padres o madres, son
familias que muchas veces dejan al resto de la familia sin educacion, al resto de la familia
sin trabajo, los hermanos sufren econdmicamente, esos hermanos también se
enferman.

Y muchas veces entre estas cuestiones de decidir si tratarlo a este que esta enfermo o
cuidarlos a estos cinco que estan sanos, muchas veces, -a veces- hacen esta cuestion y
eligen a estos cinco por una cuestion légica de supervivencia.

Y este que tiene cancer, que tiene peor prondstico, tiene mas gasto del Estado, tiene
peores cuestiones y mas sufrimiento porque estos papas y esas mamas no tienen la
posibilidad de estar al lado suyo.

Entonces es una alegria, épor qué?, y una felicidad!

El doctor una vez, estabamos charlando, en pandemia, y me llaman de la Presidencia de
Camara de Diputados, y el doctor Cassani me dice: “Pira —porque me dicen Pirafia-, Pira,
a ver, me preocupa esto. Me preocupa profundamente porque tengo nietos, y nadie
estd exento de que esto le pueda pasar.

¢A ver qué podemos hacer, qué hacer con esto? Y tuvo la habilidad, la calle politica, el
caminar, de ir a preguntarle a las personas que sufrian.

No ponerse como dijo el doctor Vischi, no hacer una cosa de arriba para abajo, de
“nosotros hacemos la ley y ustedes se arreglan”, sino ir a la poblacién y preguntarle:
équé necesitan?, ¢qué necesitan los médicos, équé necesitan las familias, hay algo,
alguna experiencia en Argentina que se puede hacer esto?
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Por eso es esta alegria, porque a estas personas a las que nosotros los elegimos para que
nos representen, estaban representando nada mas y nada menos que a las familias de
la segunda causa de mortalidad infantil entre chicos de 5y 19 afios, que no es poca cosa.

iSalio la ley, alegria!

Pero ustedes le conocen los que trabajan el doctor Cassani, los que trabajan con el
doctor Vischi, que es un ser inquieto, que él no quiere decir solamente salié esta ley, del
trabajo, él insiste, continuamente, en silencio, pero insiste, y me dice: “A ver, tenemos
un problema —como dijo el doctor Vischi- problema del diagndstico, necesitamos hacer
un diagndstico temprano”.

Y estamos nosotros aca en una gran cuestion que es lo que significa la cultura, la
ensefianza, el aprendizaje, la educacién, que es la Feria del Libro.

El Garrahan, que el 40 % de los canceres se atienden en el Garrahan, de la Argentina en
el Garrahan.

Aca en Capital se atiende casi el 90 % en el Juan Pablo,” pero qué podemos hacer”,
porque esta en Paso de los Libres, porque es de Paso de los Libres el doctor Vischi”équé
hago con los médicos que estan en Paso de los Libres, qué hago con los chicos que estan
en Sauce, en Yataity Calle, en Villa Carolina, en Colonia Carolina?”.

Entonces, vamos a darle, vamos a darle a ellos alguna herramienta a estos médicos y asi
se le ocurre, bueno, busquemos un libro que a ellos le puede llegar.

Y buscamos este libro, precisamente por el Hospital Garrahan, se llama “El nifio con
cancer”, para distribuirlos a los médicos, para que le llegue a los médicos, para empezar
a hacer efectiva esta ley, para empezar a trabajar en esta ley.

Quedd, con esto, no quedd tranquilo porque va a seguir insistiendo, asi que al equipo de
trabajo le digo preparense porque después viene otro paso mas, y quedd tranquilo. Y
permitanme hacerle un homenaje a esta personita que esta ahi. (Se ve el power)

Ese es mi hermano, yo soy el mayor, yo soy del 62 y él del 63, fallecié hace doce afios
por un infarto.

Mi hermano vino a estudiar Medicina a Corrientes, acd, porque él no queria estudiar
Medicina, queria estudiar Oncologia, a él no le importaba nada la Medicina, lo que le
importaba era la Oncologia.

Estuvo dos afios aca y dijo no, yo tengo que irme a un centro oncolégico mejor, y se fue
y se recibié en la UBA, pero cuando estaba en la UBA vio que habia problemas en el
interior, porque tenemos escasos recursos en el interior, entonces se volvié a Posadas,
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hizo la residencia de Pediatria, pero cuando termind de hacer la residencia de Pediatria,
de reconocer esto, de reconocer las cuestiones de la Pediatria, se volvidé otra vez al
Garrahan.

Ahi estd (imagen del video), esa es la foto de él.

La que esta parada junto a él es la doctora Cabral Castellar, los dos estaban haciendo
formacién en Oncologia en el Hospital Garrahan.

La doctora Cabral Castellar es la actual jefa del Servicio de Oncologia, el Servicio de
Oncologia es un servicio extraordinario dentro de la regién; y es, acd esta la directora
del Juan Pablo, es con las habitaciones; no les digo solamente en el Juan Pablo, son las
mas lindas de todo el sistema de salud del nordeste, son una maravilla como atienden a
esos chicos; producto del trabajo de muchas personas que entendieron que la ley no es
solamente una cuestién en el papel sino que tenemos que trabajar todos.

Esto es responsabilidad. Muchas veces criticamos y decimos, |la responsabilidad es de los
politicos. L a gente politica en forma estadistica ya ha dado una ley, ahora nosotros como
sociedad tenemos que continuar, trabajando, tenemos que continuar abriendo puertas
para que estos padres, como decian los politicos recién, la filmacidon de recién que
estaban en la Cdmara de Senadores, estos padres que son los verdaderos héroes de todo
esto y los que tanto han insistido, realmente se vean conformes.

Esta es una politica publica. Las politicas publicas son llevadas adelante por personas que
son nuestros representantes, pero son elementos para trabajar nosotros en sociedad,
gue también tenemos nosotros responsabilidad como ciudadanos que somos.

Asi que, la alegria, es que el 80 % de estos chicos se curan y la alegria mia anda corriendo
por ahi, ahora creo que se fue, recién estaba cansada, aburrida de discurso, esta tirada
en el piso.

La alegria, que la uUnica que descubrimos lo que tenia, que tenia que tomar un
medicamento le dijimos que, -le tuve que decir que, para que tome el medicamento,
que las chicas de Sapucay no tomaban ese medicamento, que solamente las de Ard Bera
tomaban, y como ella es fanatica de Ara Berd, entonces alld esta, esta saltando, estd
jugando-. (Se refiere a Justina, una nena curada de cancer)

Lo que ha pasado esa mama3, lo que han pasado sus papas, esos abuelos al principio,
ahora verla a ella que es una nena.

Si ustedes la ven entre todos los chicos realmente la ven indiferenciada, y es una chica
gue, gracias a muchas circunstancias, tiene futuro.
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Entonces, esa alegria, alegria que nuestros politicos han encontrado, que hay esperanza
de salvar a muchas grietas, alegria porque estamos trabajando por los nifios, y alegria
porque esos nifios y esas familias tienen futuro y esperanza, asi que muchas gracias.

GRISELDA CASTILLO, FUNDACION VERO LUQUE

Hola buenas tardes soy Griselda Castillo, mamd de Vero Luque, perddn estoy
emocionada, mama de Vero y de Luciana y presidente de la Fundacién Vero Luque.

Esta fundacidn nacié por un grupo de papas que nos ayudaban, cuando estuvimos en
Buenos Aires con Verodnica haciendo su tratamiento.

Cuando Verodnica se nos enfermé en primer lugar vinimos a Corrientes a la Clinica del
Nifo, fuimos derivados del Sanatorio de Curuzu Cuatia por la obra social, estuvimos un
par de meses dando vueltas.

Justamente por estas cosas que buscamos con la Ley que no pasen en la burocracia de
las obras sociales. ibamos, veniamos.

Mi marido que esta ahi en el medio (se emociona) iba todos los dias a los Laboratorios,
a la Obra Social para que nos den la autorizacidn de los estudios que necesitaba hacerse
Verdnica.

Verdnica en su momento no dieron inmediatamente con el diagndstico, estuvo dos
meses dando vueltas, que estoy segura que fue lo que agravo su situacion; hasta que
fuimos derivados al Garrahan, donde 10 dias después de haber ingresado fue
diagnosticada con un Sarcoma Ewing Metastdsico Oseo, que es un tipo de tumor en los
huesos.
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Para los que no la conocen Verdnica, la pueden buscar en las paginas, nosotros tenemos
la pagina Fundacion Vero Luque o el Instagram Fundacion Vero Luque, la pueden buscar
como Vero cantando con Ricardo Arjona.

Era una nifla demasiado alegre, buena, estudiosa, buena hija, la verdad que no tengo
mas que palabras de halagos para con mi hija y me siento orgullosa de ser la mama de
Vero y la mama de Luciana.

Porque a Luciana le tocé quedarse aca, en Corrientes en casa solita; porque nosotros
somos los cuatro. Si bien tengo mis hermanos, mi mama un montén de familia, pero
éramos los cuatro en casa con nuestro perro Ciro.

Hoy son Luciana y Ciro, nuestros compafieros de la vida y los que nos dan fuerzas para
seguir.

Si ustedes ven a Vero en algun video van a entender de donde tenemos la fuerza
nosotros para seguir, y por qué creamos la fundacion Vero Luque en honor de ella.

Cuando anddbamos por los pasillos de los hospitales vimos y vemos hasta el dia de hoy
la cantidad de necesidad que tenemos los papds oncopediatricos.

Entonces los papas del grupo de mi Vero que eran los que nos ayudaban cuando
nosotros estabamos, porque como dijo el Dr. Perucho Cassani y el Dr. Peteco Vischi
vivimos de rifas, de venta de pollos, de la generosidad de la ciudadania.

Nosotros hemos tenido muchas respuestas de nuestra ciudad y de todo el mundo
cuando Verdnica se hizo conocida por el sefior Ricardo Arjona, hoy tiene una cancién
gue se llama “Ella baila sola”; y gracias a ellos Vero nunca ha tenido ninguna necesidad;
pero si vimos la necesidad que han tenido y tienen un montdn de papds y por eso
nuestra fundacién ayuda a nifios con Cancer.

Tratamos la parte econdmica, buscamos turnos, hablamos con los médicos. Tengo muy
buena relacidon con la Dra. Cabral del Hospital Pediatrico Juan Pablo Il, con los doctores
del Garrahan, la Dra. Mirian, la Dra. Mechy; con un montdén de especialistas que nos
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cuentan como es el proceso de la enfermedad o qué tiempo tardan los tratamientos y
de mds, de esa manera le puedo comentar a los papas y ayudarlos de alguna forma.

La Fundaciéon Vero Luque fue creada justamente para ayudar a las familias y dar
contencidn. La idea nuestra es dar contencién psicoldgica, econdmica y en lo que
podamos.

Hemos tenido buena respuesta también de nuestro municipio; de la Municipalidad de
Curuzu Cuatia; siempre nos ayudaron cuando decidimos hacer la fundacién. El primer
sefior que confidé en nosotros se llama Luis Tripaldi, hoy no esta también fallecié. Y él
confid siempre en que ibamos a poder ayudar a las familias, asi que por él y por Verdnica
es que debemos continuar.

Contamos con un espacio para hacer nuestra propia casa que se va a llamar Fundacién
Vero Luque “Casa Repipdn” asi le llama su papa a ella y a Luciana “Requeteque”, asi que
esperemos tengan la fuerza que nos manda Verdnica -siempre digo-, porque de otra
forma nos podriamos para construir esa casa y ayudar a las familias.

Cuando el Dr. Perucho Cassani nos mostro el escrito de la Ley no dudamos un segundo
en involucrarnos y luchar para que sea ley provincial; sabiamos de la ley que fue la
primer provincia Mendoza, que fue la primera provincia con Ley provincial.

Haciamos reuniones con el Dr. Perucho via Zoom donde participd Luicito Tripaldi con
nosotros; después fuimos muy felices.

Creo que desde que fallecid6 mi Verdnica, cuando se sanciond la Ley el dia que fue
undnime por que vimos que si se puede.

Entonces si nosotros como papds, que somos dos papas que peleamos para poder darle
un poquito a un montdén de otras personitas; podemos, creo, que con la cantidad de
personas que estamos hoy de acuerdo con que se ley; vamos a poder hacer un montén
de cosas y estos nifios van a poder van a poder tener una cobertura, una buena atencién
médica, una vivienda digna, un traslado inmediato, la medicacién en tiempo y forma, un
acompafiamiento psicoldgico, una cobertura econdmica también porque es lo que mas
se necesita hay muchos papas que no tienen.
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Hoy justamente estuve hablando con un papd de una nifiita que fue trasladada del
Hospital Pediatrico Juan Pablo Il al Garrahan, por no tener respuesta al tratamiento
entonces fue trasladada para hacer otro tratamiento y estamos felices, nosotros somos
papas felices por haberse logrado esta Ley.

Agradezco mucho a la Cdmara de Diputados por haberme invitado a poder contar lo que
hacemos, por ahi me olvido de un montdén de cosas porque tenia un montén de cosas
para decir, pero no me estoy acordando de nada.

Graciela que todos los dias me escucha, al Dr. Peteco que nos recibié cuando fuimos por
la Ley Nacional, hemos tenido reuniones con un montdn de senadores y diputados antes
de que se sancione la Ley para tratar justamente esto y cudl era la necesidad, la urgencia
de la ley.

Tania Buitrago, es la mama redactora de la Ley Nacional y la verdad que es una mama
gue no se dan unaidealo que pelea todos los dias con todo el mundo, con todo el mundo
para que hoy tengamos la Ley, lo que se ha peleado, lo que peleamos y lo que vamos a
seguir peleando porque somos papas que necesitamos que la Ley esté vigente a parte
de haber sido sancionada que esté vigente para que nuestros nifos y nosotros los papas
podamos hacer uso de esa ley.

Silvina Sdnchez es una mama que nos acompaid en la ley, ella es de la localidad de
Mercedes.

Yo les voy a contar un poquito cdmo trabajamos nosotros como fundacion, se arman los
WhatsApp, los mensajes si necesitan medicacion mandamos, conseguimos medicacion
gue nos donan todo el tiempo, hacemos una rifa y salimos a vender hacemos venta de
pollos.

La Fundacion Vero Luque vive de beneficios que hace para poder solventar los gastos de
las familias que estan en tratamiento y hoy nos va a tocar hacer muchos beneficios mas
si queremos hacer nuestra casa.
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Acd en Corrientes tenemos muchas mamas a las que les digo por ejemplo “hoy la
internaron o le dieron el alta a Mia y necesito que le lleven carne, shampoo, productos
de higiene, sabanas, toallas, le hacemos su casita en el hospedaje donde le alquilamos”

Nosotros alquilamos algin hospedaje para poder albergar a ellos que estan aca en su
tratamiento y Patricia la mama de Lina que esta por alla, Adriana que son un montén
gue conocimos en esta lucha nos ayudan inmediatamente y la verdad que les agradezco
porque de otra forma no podriamos tampoco nosotros porque verdaderamente somos
dos papas que peleamos para que ellos puedan tener algo.

Yo agradezco a todos que me estan mirando muy atentamente y me estan poniendo
muy nerviosa, busquenla a Vero y van a saber porque que mama Griselda, papa Jorge y
Luciana siguen de pie.

23 DE JULIO DE 2022.
FERIA DEL LIBRO
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