JU“TH .D[ A"D R.LU(] A CONSEJERIA DE HACIENDA Y ADMINISTRACION PUBLICA

Secretaria General para la Administracion Publica

PROYECTO DE DECRETO POR EL QUE SE REGULA EL PERMISO PARA ATENDER EL CUIDADO
DE HIJOS E HIJAS CON CANCER U OTRA ENFERMEDAD GRAVE.

INFORME DE EVALUACION DEL ENFOQUE DE DERECHOS DE LA INFANCIA.

El articulo 139.1 de la Ley 18/2003, de 29 de diciembre, por la que se aprueban medidas
fiscales y administrativas, dispone que: «7odos los proyectos de ley y reglamentos que apruebe el Consejo
de Gobierno deberan tener en cuenta de forma efectiva el objetivo de la igualdad por razon del género y
del respeto a los derechos de los nirios segun la Convencion de los Derechos del Nifio. A tal fin, en la
tramitacion de las citadas disposiciones, deberd emitirse un informe de evaluacion del impacto por razon
de género del contenido de las mismas.». Este precepto ha sido desarrollado por el Decreto 103/2005, de
19 de abril, por el que se regula el Informe de Evaluacion del Enfoque de Derechos de la Infancia en los
proyectos de Ley y Reglamentos que apruebe el Consejo de Gobierno.

El presente proyecto de Decreto tiene por objeto el desarrollo reglamentario del permiso previsto
en el articulo 49.e) del Real Decreto Legislativo 5/2015, de 30 de octubre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley del Estatuto Basico del Empleado Publico, para atender al cuidado de hijos e hijas
afectados por cancer u otra enfermedad grave que sean menores de edad o mayores que convivan con las
personas progenitoras, guardadoras con fines de adopcidn o acogedoras de caracter permanente,
considerandose que el mismo es susceptible de repercutir positivamente sobre los derechos de los nifios y
las ninas, responde a la linea de avanzar en las actuaciones publicas relativas a la atencion de la infancia.

La condicion de enfermedad crdnica y en particular la discapacitante, compromete a la persona
enferma y a su cuidador, que generalmente es un familiar. El cuidador se ocupa del enfermo en el
ambiente del hogar, sin recibir retribucién econdmica y realiza o supervisa los cuidados necesarios para
adelantar las actividades de la vida diaria y las actividades instrumentales de la vida diaria. En el caso de
nifnos con cancer, ademas de las tareas rutinarias que asume el cuidador debe afrontar problemas
relacionados con la salud y acatamiento terapéutico en medio de la necesidad del nifo de explorar y de
construir limites, debe buscar una relacién familiar mientras asume responsabilidades terapéuticas, debe
manejar la vida con lo que es y puede ser versus como se hubiera deseado que fuera y mirar cémo
mantiene la calidad de vida de su ser querido anteponiendo muchas veces la calidad de vida propia.
Respecto al tiempo de cuidado, los familiares cuidan a la persona a su cargo desde el momento de su
diagndstico en el 98,8 % de los casos. El 51,8 %, de los progenitores prolongan el cuidado del hijo o hija
afectados durante 6 meses o menos, el 10,6 %, de 7 a 18 meses, el 28,2 %, de 19 a 36 meses y mas de
37 meses el 9,4 %. En cuanto al numero de horas diarias dedicadas al cuidado de los hijos o hijas con
cancer u otra enfermedad grave para el 70,6 % de los cuidadores es de 24 horas al dia.

Los padres juegan un papel fundamental no sdlo apoyando a sus hijos en la superacion de la
enfermedaad, sino también pueden contribuir significativamente en el proceso de diagndstico y el
tratamiento. Los hijos e hijjas necesitan la ayuda de sus progenitores, guardadores o acogedore para
superar el tratarmiento con un minimo de efectos psicoldgicos, mantener su autoestima, proporcionar un
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