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3.01.02. Proposicions de llei

Proposicié de llei d’atencié pal-liativa pediatrica integral
202-00053/15

PRESENTACIO: GP JUNTS
Reg. 44374 / Admissié a tramit: Mesa del Parlament, 01.07.2025

A la Mesa del Parlament

Monica Sales de la Cruz, portaveu del Grup Parlamentari de Junts, d’acord amb
el que estableixen els articles 111.5 1 112 del Reglament del Parlament, presenta la
proposicio de llei segiient:

Proposicié de llei d’atenci6 palliativa pediatrica integral

Exposicié de motius

Latenci6 palliativa és un dret dels pacients reconegut per organismes internacio-
nals 1 una prestacio sanitaria clarament descrita a la legislacié catalana.

La Convenci6 dels Drets dels infants, aprovada per les Nacions Unides I'any 1989
recull al seu article 6 que I'infant té el dret intrinsec a la vida i que els Estats membres
han d’assegurar al maxim possible la supervivencia i el desenvolupament de I'infant, i
al seu article 23 el dret a I'infant amb necessitats especials a rebre les atencions neces-
saries 1 insten als estats perque, d’acord amb els recursos disponibles, es presti a I'in-
fant beneficiari i als qui tinguin la responsabilitat de la seva cura I'ajuda sol-licitada,
i que aquesta sigui 'adequada a la situaci6 de I'infant i dels pares o d’altres persones
que en tinguin cura, de manera gratuita sempre que sigui possible.

L’Estatut d’Autonomia de Catalunya, garanteix el dret a les cures palliatives. Al
seu article 20 recull el dret de totes les persones a rebre un tractament adequat del
dolor i cures palliatives integrals i a viure amb dignitat el procés de llur mort. Aixi
mateix, la Llei 21/2000, de 29 de desembre, de drets de les persones en el procés
final de la vida estableix els drets dels pacients en situacié terminal, incloent-hi I’ac-
c€s a cures palliatives.

També la Constitucié Espanyola en el titol I reconeix el dret a la dignitat de la
persona (art. 10), el dret a la integritat fisica i moral (art. 15) i el dret a la proteccid
de la salut (art. 43).

En els darrers anys, el Consell d’Europa ha publicat recomanacions especifiques
en que advoca per la definici6 de I’atenci6 Palliativa com un dret i una prestacié més
de l'assisténcia sanitaria.
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Latenci6 palliativa es una forma de prestar assisténcia centrada en les persones.
I en Tatencié palliativa pediatrica integral les persones son el pacient pediatric, la
seva unitat familiar i els professionals que els atenen. Cal no oblidar el seu entorn
escolar, els centres en regim residencial educatius i socials. No contemplar pacient
pediatric com a persona suposa no entendre la multidimensionalitat d’un subjecte
que té una identitat i una dignitat propies, pertany a una cultura determinada, té o
assumeix una serie de valors propis o familiars i esta sostingut per una xarxa d’en-
llagos humans, materials i espirituals. Atendre’l de forma integral suposa, per tant,
tenir en compte tant els problemes objectius com les necessitats que presenta i ma-
nifesta en les diferents esferes de la persona: fisica, psicologica, espiritual, social.

Els pacients pediatrics, sovint, volen ser a casa, i les families, generalment pre-
fereixen cuidar-los a casa durant la malaltia i fins la mort. Malgrat aixo, els recursos
comunitaris son, sovint, inadequats per permetre a les families tenir cura dels pa-
cients pediatrics a casa.

Lequip assistencial s’ha d’adaptar, tant com sigui possible, a la dinamica de cada
familia, per intentar que es mantingui la normalitat de la vida familiar i social sense
interrompre la seva activitat quotidiana.

Lassistencia s’ha de prestar on el pacient pediatric i la unitat familiar decidei-
xin romandre, fins i tot a zones rurals o despoblades. L’atencié a domicili suposa
un impacte positiu en la qualitat de vida del pacient, ja que redueix la sensaci6 de
por, aillament i desemparament. Ofereix oportunitats importants de comunicacio i
socialitzacid. A més, altres membres de la unitat familiar poden compartir respon-
sabilitats a les cures.

Cal tenir en compte la participaci6 dels germans del pacient a les cures. Cal fo-
mentar-la i atendre els possibles sentiments de culpa i solitud, ja que durant el procés
de malaltia i defunci6 pateixen i veuen alterats els vincles i les relacions familiars.

Actualment, I’estimacid de pacients que cal atendre a Catalunya és d’entre 5.389
19.391, ja que dels 1.539.581 menors de 19 anys s’estima que precisen aquesta aten-
ci6 entre 35 i 60 per cada 10.000 infants i adolescents.

A Catalunya aquesta atenci6 la va estructurar el Departament de Salut el 2020
amb el desplegament d’'una Xarxa d’atenci6 palliativa pediatrica integral (XAPPI).
La seva finalitat era establir nivells i circuits per garantir I'accessibilitat, equitat i
qualitat en la continuitat assistencial i 'acompanyament del malalt, i la seva familia,
durant els diferents episodis del tractament i procés de la malaltia.

Fins llavors, la prestacié d’aquesta atencid es feia de forma heterogenia a dife-
rents hospitals de Catalunya. Amb aquest model organitzatiu integral naixia amb la
voluntat d’establir una coordinaci6 entre centres i serveis implicats en I'atencié que
doni cobertura a tot el territori.

Mitjangant la creaci6 de la xarxa s’havia de disposar de 3 nivells d’atencié amb
equips multidisciplinaris formats per professionals de la medicina, la infermeria,
psicologia i el treball social amb formacié especialitzada de pediatria i especifica
en cures palliatives.

En primer lloc, amb els serveis d’atenci6 palliativa pediatrica integral (els SAPPI),
formats pels tres hospitals de referéncia en la tematica: ’'Hospital Universitari Vall
d’Hebron, I’Hospital Sant Joan de Déu i I’'Hospital Parc Tauli; que collaboren entre
ells per establir circuits i criteris homogenis de funcionament participant, a més, en
projectes conjunts d’avaluacié i de recerca. Les SAPPI assumeixen només l'atencid
als infants i adolescents que es trobin en un grau de complexitat assistencial més
elevat.

Progressivament s’havia d’ampliar la XAPPI en un segon nivell a centres hospi-
talaris de proximitat territorial, per garantir la millor oferta a professionals de refe-
réncia especifics en atencid palliativa pediatrica, mantenint un circuit definit i cons-
tant amb les SAPPI. Un segon nivell que havia arribar a evitar un desplacament més
Ilarg als nens i families i permetria aproximar ’atenci6 al seu lloc de residencia.
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El desplegament total de la xarxa havia de comptar, en el tercer nivell, amb la
implicacid i la participacié imprescindible dels professionals més propers al domicili
de I'infant o adolescent: I'atenci6 pediatrica de primaria, els hospitals que ofereixen
atenci6 basica pediatrica i els centres d’atencié intermedia que ofereixen atencid
palliativa.

Aquesta segona fase no es va implementar fins I'any 2024, amb la incorporacio
de 7 nous centres hospitalaries: Hospital Trueta de Girona, Sant Pau de Barcelona,
Germans Trias 1 Pujol de Badalona, Althaia de Manresa, Arnau de Vilanova de
Lleida, Joan XXIII de Tarragona i Verge de la Cinta de Tortosa.

També I'any 2021 es va posar en funcionament la primera fase del centre d’aten-
ci6 intermedia pediatric, La Casa de Sofia, tnic a I’Estat, de referéncia per a tota
la poblacié de Catalunya, gestionat per Sant Joan de Déu, amb 15 llits i un hospital
de dia.

Durant I'any 2024 es van atendre 931 pacients en els diferents centres assisten-
cials de la XAPPI. D’aquests, 327 van ser nous pacients, mentre que 155 es van do-
nar d’alta i 155 van acabar amb defuncid.

Un bon reflex de la feina realitzada pels equips assistencials amb les families ve
donat pel percentatge de casos en els quals la mort es produeix en el lloc desitjat,
que durant I'any 2024 va ser del 95,2%.

Des dels professionals fins a la unitat familiar, i els mateixos pacients afectats,
pateixen les conseqiiencies que, actualment no existeixi encara una equitat territo-
rial complerta amb I'existencia d’unitats especialitzades i multidisciplinaries a to-
tes vegueries, i el no desplegament encara d’aquest tercer nivell, amb la implicaci6
i la participacié dels professionals més propers al domicili de 'infant o adolescent:
l’atenci6 pediatrica de primaria, els hospitals de proximitat amb atenci6 basica pe-
diatrica i els centres d’atencié intermedia que ofereixen atencid palliativa, propi-
cia que molts d’aquests pacients no puguin ser atesos al seu domicili. Al contrari,
aquests menors tenen, avui dia, en ’ambit sanitari menys drets que una persona
adulta, fet incomprensible des de qualsevol punt de vista, contrari als Drets de la In-
fancia, i més en una societat que presumeix de defensar aquests drets, mentre s’obli-
da d’aquells que més ho necessiten.

Tanmateix, ja en el nou Codi Deontologic Medic de 2022, a ’article 38, es con-
templa tant I'obligacié d’aplicar mesures adequades per procurar el major benestar
possible i dignitat al pacient, encara que se’n pugui derivar un escurcament de la
vida, com l’evitaci6 de I'obstinacié terapeutica, tenint sempre en compte la volun-
tat explicita o anticipada del pacient. També es contempla al mateix article la pun-
tualitzacié que no es provocara intencionadament la mort del pacient, distingint-lo
clarament de I'eutanasia, fins i tot en el cas de la sedaci6 palliativa que es considera
absolutament correcta i indicada quan existeixen sfimptomes refractaris que no po-
den ser controlats amb els tractaments disponibles, obtenint sempre el consentiment
del pacient

Draltra banda, la realitat de les diferents vegueries i regions sanitaries en quant
a poblacid, dispersio i organitzacid dels recursos €s molt variable. La disponibilitat
de serveis per a pacients pediatrics no €s equitativa i sovint depenen del lloc de re-
sidencia o del tipus de diagnostic.

L’administraci6 sanitaria ha de vetllar, en definitiva, perque I'atencid a pacients
amb necessitats d’atencié palliativa pediatriques s’organitzi, implanti i desenvolupi
a tota Catalunya.

Cal proporcionar als pacients pediatrics atencid palliativa especifica diferent de
la dels adults. Per aix0 es poden establir acords, aliances i circuits de consulta i
derivacié amb Unitats Especifiques de Cures Palliatives Pediatriques quan no se’n
disposi, o0 si s’escau, organitzant i programant la creacié progressiva dels recursos
disponibles d’una manera integral i integrada per atendre aquestes peculiaritats.
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Les necessitats individuals que sén canviants en el temps, afecten tant el tipus
com la quantitat de cures requerides, cosa que condiciona alhora les opcions orga-
nitzatives i els models especifics d’atenci6 sanitaria.

Lequip interdisciplinari d’atencid palliativa pediatrica integral, o si no n’hi ha,
professionals amb formaci6 especifica en atencid palliativa pediatrica, constitueix
el centre d’'una xarxa assistencial on es combinen i coordinen els recursos sanitaris
disponibles en els diferents ambits assistencials. Tots aquests recursos s’han d’impli-
car en l'atenci6 palliativa dels pacients pediatrics al seu carrec.

Aquests equips son possibles per desenvolupar I'atencié domiciliaria, i en sén
exemple la XAPPI que s’esta desplegant (amb massa lentitud) a Catalunya i que do-
nen suport hospitalari d’atencié palliativa a infants i adolescents amb una malaltia
que limita o amenaca la seva vida, incloent-hi les malalties en situacié avangada i
terminal que no requereixen ingrés hospitalari, pero que pel seu nivell de depen-
dencia i necessitats sociosanitaries, requereixen una valoracid, atencid i seguiment
integral per part d’un equip especific d’atencié palliativa en diferents intensitats.

Aquesta llei afronta aquesta situacié des d’una reflexié profunda, per adoptar
les mesures necessaries que impulsin el desenvolupament d’una cobertura que, en
la mesura que sigui possible, ha de ser el més equilibrada i estesa a tota Catalunya.
Hi ha d’haver un compromdis global del Govern de Catalunya i del Departament de
Salut. S’hi articulin els recursos publics, pero el més important és que el desplega-
ment d’aquest sistema, com ja ha quedat acreditat en diversos estudis, suposaria a
curt termini un gran estalvi per a les administracions per minimitzar visites i in-
gressos hospitalaris.

A més aquesta llei s’inspira també en els principis que la Convencid Internacio-
nal sobre drets de les persones amb discapacitat, feta a Nova York el 13 de desembre
de 2006, per a persones amb discapacitat, aplicables en el cas dels pacients pedia-
trics per la seva situacié de discapacitat de fet, i entre els quals s’estableix el propo-
sit de promoure, protegir i assegurar el gaudi ple i en condicions d’igualtat de tots els
drets humans i llibertats fonamentals per totes les persones discapacitades, incloent-hi
el respecte de la seva dignitat inherent. D’aix0 es dedueix i s’estableix la regla ge-
neral del respecte a la voluntat de la persona, la qual sera I'encarregada de prendre
les seves propies decisions, en la mesura de les seves possibilitats, comptant amb
I'ajuda de figures com la curatela, el defensor judicial, guarda de fet, i totes aquelles
mesures que ajudin al pacient pediatric en el procés de la presa de decisions. Per a
donar curs, entre altres, a aquests procediments, €s rellevant la figura del Treballa-
dor social especialitzat en els equips d’atencié palliativa pediatrica.

Proposicié de llei
Titol I. Disposicions Generals

Article 1. Objecte

Es I'objecte d’aquesta llei reconixer, protegir i regular, sense cap discriminacio,
el dret dels pacients pediatrics amb una malaltia que limita o amenaca la seva vida,
incloent les malalties en situacié avancada i terminal, i les malalties rares, minori-
taries o poc freqiients, a rebre una valoracid, atencid i seguiment integrals per part
d’un equip especific d’atencié palliativa en els diferents nivells d’atencid, orientat a
alleugerir tant com es pugui, els patiments associats a aquesta malaltia, tant fisics
com psicologics, 1 incrementar la qualitat de vida del pacient i de la seva unitat fa-
miliar, fins a la seva mort, inclosa ’atenci6 al dol del seu entorn.

Aixi com, determinar els deures del personal sanitari que atenen aquests pa-
cients, i les garanties que les institucions sanitaries estan obligades a proporcionar
respecte a aquest procés.
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Article 2. Finalitats

a. Protegir la dignitat dels pacients pediatrics en el procés de malaltia i defun-
ci6, sense avancar-lo ni perllongar-lo indegudament. L'eutanasia €s una practica que
queda fora de I'atencid palliativa pediatrica.

b. Que I'edat no sigui un impediment perque cada pacient pediatric rebi alldo que
necessita.

c. Assegurar l'autonomia i el respecte a la voluntat dels pacients pediatrics en
el procés de malaltia i defuncid, en funci6 de les seves capacitats per edat 1 grau
de maduresa, mitjancant la planificacié anticipada de decisions que ha de constar a
I’historial medic i haver estat tractat mitjangant la figura de la conferéncia de cas.

d. Que a la presa de decisions es prioritzi I'interés del pacient pediatric per sobre
de qualsevol altre.

e. Proporcionar una atenci6 integral de qualitat als destinataris d’aquesta llei tant
al seu domicili com als centres sanitaris, educatius o socials, sempre incloent-hi la
companyia de les persones que hi sén importants pels pacients.

f. Donar una regulaci6 i financament a tot el territori de Catalunya que permeti
dedicar els recursos necessaris, humans organitzatius i materials perque es pugui
prestar atencid especifica palliativa pediatrica amb eficacia a tots els pacients pe-
diatrics que ho necessitin.

Article 3. Ambit d’aplicacio

Aquesta llei s’aplica a I'ambit de de Catalunya, als pacients pediatrics que patei-
xen una malaltia que limita o amenaca la seva vida, malalties en situacié avangada i
terminal, incloent-hi les malalties rares, minoritaries o poc freqiients i pacients ma-
jors d’edat susceptibles de rebre atencié palliativa pediatrica; al personal implicat en
la seva atencid sanitaria, aixi com ’ambit domiciliari i també€ els centres, serveis 1
establiments sanitaris i sociosanitaris, educatius i socials en regim residencial, tant
publics com privats, i a entitats asseguradores que prestin els seus serveis.

Article 4. Principis basics

Sén principis basics que inspiren aquesta llei:

a. La garantia del ple respecte del dret a la plena dignitat del pacient pediatric
durant la malaltia i en el procés de mort.

b. La promocié de la voluntat, llibertat i autonomia dels pacients esmentats d’acord
amb la capacitat que determini la seva edat i el grau de maduresa, aixi com la pre-
servacié de la seva intimitat i confidencialitat.

c. La garantia que el rebuig d’un tractament realitzat segons el protocol adequat
no suposi el menyscabament d’una atenci6 sociosanitaria integral i del dret a la ple-
na dignitat del pacient pediatric.

d. La garantia del dret de tots els pacients pediatrics a rebre atenci6 palliativa in-
tegral i un tractament adequat del dolor i altres simptomes psicologics en el procés
de mort o en el procés de malalties greus que amenacen, incapaciten o limiten la
seva vida en situacié avancada o terminal, incloent-hi les malalties rares, minorita-
ries o poc freqiients.

e. La igualtat efectiva i 'absencia de discriminacid en l'accés als serveis sanitaris
en el procés de mort o d’aquestes malalties.

f. Facilitar I’accés de les unitats familiars a un programa d’atencié palliativa pe-
diatrica. La unitat d’atencié s6n el pacient i la seva familia.

g. Les cures palliatives haurien de comengar quan el pacient sigui diagnosticat
d’una malaltia que comporti una condicid incapacitant o amenacadora per a la vida
i continuar durant tot el curs de la malaltia.

h. Els pacients pediatrics i la seva unitat familiar seran atesos per la Unitat d’aten-
ci6 Palliativa pediatrica, que estara formada per un metge pediatre, una infermera,
un psicoleg i treballador social, tots ells amb formaci6 especifica en cures palliati-
ves pediatriques.
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Article 5. Definicions

Als efectes d’aquesta llei, s’entén per:

a. Qualitat de vida: satisfaccié individual davant de les condicions de vida des
dels valors i les creences personals.

b. Consentiment informat: d’acord amb el que disposa l'article 3 de la Llei
41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de I'autonomia del pacient i de drets
i obligacions en materia d’informaci6 i documentacié clinica, «la conformitat lliure,
voluntaria i conscient d’'un pacient, manifestada en ple Us de les facultats després
de rebre la informacié adequada, perque tingui lloc una actuacié que afecta la seva
salut».

c. Atenci6 integral palliativa pediatrica especifica: conjunt coordinat d’atenci-
ons sanitaries i psicologiques, socials i espirituals dirigides, des d’un enfocament
integral, a la millora de la qualitat de vida dels pacients i de la seva unitat familiar,
afrontant els problemes associats amb una malaltia avangada progressiva, incura-
ble i irreversible, mitjangant la prevencio i I'alleugeriment del patiment, aixi com la
identificacid, la valoracid i el tractament del dolor i altres simptomes fisics o psico-
logics.

d. Centre sociosanitari: a efectes d’aquesta llei, és aquell on es proporciona aten-
ci6 destinada a aquells pacients amb malalties croniques complexes que amenacen
la seva vida, que per les seves caracteristiques especials poden beneficiar-se de I’ac-
tuaci6 simultania i sinergica dels serveis sanitaris, psicologics 1 socials per augmen-
tar la seva autonomia, palliar les seves limitacions o patiments i facilitar 'atencio
professional i humanitzada en el procés d’infermetat i mort.

e. Planificacio anticipada de decisions: (Definicié gencat) Procés reflexiu entre
una persona amb les seves capacitats intellectuals mantingudes, la seva unitat fami-
liar i els professionals implicats en la seva atencid, sobre els seus valors i les seves
preferéncies en relaci6 a la seva atencid sanitaria i social, especialment en situacions
greus o amb pronostic de vida molt limitat.

f. Intervenci6 en I’ambit de la sanitat: d’acord amb el que disposa l’article 3 de la
Llei 41/2002, de 14 de novembre, €s «tota actuaci6 realitzada amb fins preventius,
diagnostics, terapeutics, rehabilitadors o de recerca».

g. Adequaci6 de mesures terapeutiques: adaptacié del tractament de manera pro-
porcional a la situacié del pacient que pateix una malaltia avangada progressiva,
incurable 1 irreversible o en situacid terminal, segons el prondstic de quantitat i
qualitat de vida actuals i futures, 1 oferint els mitjans necessaris per a la seva cura
1 benestar, que inclou la retirada o no instauracié d’'una mesura de suport vital o de
qualsevol altra intervencié que, ates el mal pronostic de la persona en termes de
quantitat i qualitat de vida futures, només contribueix, segons el parer dels profes-
sionals sanitaris implicats, a prolongar en el temps una situacid clinica manca d’ex-
pectatives raonables de millora.

h. Mesura de suport vital: intervencio sanitaria destinada a mantenir les cons-
tants vitals de la persona, independentment que aquesta intervencid actui o no tera-
peuticament sobre la malaltia de base o el procés biologic, que n’amenaga la vida.

i. Metge o metgessa responsable: d’acord amb el que disposa l'article 3 de la Llei
41/2002, de 14 de novembre, és «el professional que té a carrec seu coordinar la
informacid i I’assisténcia sanitaria del pacient o de I'usuari, amb el caracter d’inter-
locutor principal d’aquest en tot allo que fa referéncia a la seva atenci6 i informacié
durant el procés assistencial, sense perjudici de les obligacions d’altres professionals
que participen a les actuacions assistencials.

j- Obstinacio terapeutica: situacié en que, a una persona, que es troba en situacié
terminal o d’agonia i afecta d’'una malaltia greu i irreversible, se li inicien o mante-
nen mesures de suport vital o altres intervencions mancades d’utilitat clinica, que
Unicament prolonguen la seva vida biologica, sense possibilitats reals de millora o
recuperacid, i son, en conseqiiencia, susceptibles de limitacid.
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k. Persones en procés de morir: persones que es troben en situacié de malaltia
avancada o d’agonia.

1. Representant: persona major d’edat i capag que emet el consentiment per re-
presentacié d’una altra, i ha estat designada per a aquesta funcié mitjancant una de-
claraci6 de voluntat vital anticipada o, si no n’hi ha, seguint les disposicions legals
vigents en la materia.

m. Sedacié: administracié de farmacs per 'alleugeriment, no aconseguit amb
altres mitjans, d’un patiment fisic i/o psicologic, mitjangant la disminuci6 prou pro-
funda de la consciéncia d’un pacient.

n. Sedacid a I'agonia: sedaci6 utilitzada per reduir la consciencia de forma irre-
versible quan la persona es troba en situacié terminal o d’agonia, per alleujar ade-
quadament un o més simptomes refractaris fisics i psicologics, previ consentiment
informat explicit en els termes establerts a la Llei 41/2002, modificada per la llei
26/2015, de 28 de juliol.

0. Simptoma refractari: simptoma fisic i psicologic que no pot ser adequadament
controlat malgrat els esforcos per trobar un tractament tolerable dins un termini de
temps raonable sense comprometre la consciencia del malalt. La seva determinacid
ha d’incloure, si és possible, el consens amb altres membres de I’equip terapeutic i/o
l'assessorament d’altres especialistes.

p. Situacié d’agonia: fase gradual irreversible que precedeix la mort i que es ma-
nifesta clinicament per un deteriorament fisic greu, debilitat extrema, trastorns cog-
nitius i de consciencia, dificultat de relacié i d’ingesta i pronostic vital de pocs dies.

g. Situacié d’incapacitat de fet: Quan el pacient no sigui capag¢ de prendre deci-
sions, a criteri del metge responsable de I’assisténcia, o el seu estat fisic o psiquic
no permeti fer-se carrec de la seva situacid. En el cas de pacients pediatrics, quan no
sigui capac intellectualment ni emocionalment de comprendre I’abast de la inter-
vencio.

r. Situaci6 terminal: preséncia d’'una malaltia avangada, progressiva, incurable i
irreversible, sense possibilitats raonables de resposta al tractament especific, amb un
pronostic de vida limitat a setmanes o mesos 1 en que poden concdrrer simptomes
intensos i canviants, aixi com un gran impacte emocional en malalts i en la seva
unitat familiar, que requereixen una assisteéncia palliativa especifica.

s. Valors vitals: conjunt de valors i creences d’'una persona que donen sentit al
seu projecte de vida i que sustenten les seves decisions i preferéncies en els proces-
sos de malaltia i defuncid.

t. Conferéncia de cas: Es una reuni6 formal, interdisciplinaria, estructurada i pla-
nificada on tots els proveidors de serveis implicats en I’atenci6 palliativa pediatrica
d’un pacient treballen conjuntament amb I'objectiu de definir un pla individualitzat
d’atencié integrada, dnic per a cada pacient, compartit entre aquest, la seva unitat
familiar o representants, i tots els proveidors d’aquests serveis. La seva finalitat és
coresponsabilitzar els professionals en ’atencié palliativa pediatrica continuada i la
garantia del seu compliment. La seva realitzaci6 es pot dur a terme presencialment,
per telefon o videoconferencia, de manera regular o davant de canvis inesperats.

u. Pla d’atencié: Conjunt d’accions i recursos de salut, socials i comunitaris que
cal activar com a conseqiiencia de la Conferéncia de Cas, si el pacient no ho rebia
préviament, i mitjancant els quals es déna resposta a les necessitats de la persona per
aconseguir els objectius generals i especifics que també formen part d’aquest pla.

v. Malaltia incapacitant per a la vida és aquella condicié en la qual la mort pre-
matura és freqiient.

w. Malaltia amenagadora per a la vida €s aquella en la qual hi ha una alta pro-
babilitat de mort prematura a causa de la severitat de la propia malaltia, perod hi ha
també possibilitat de supervivencia a llarg termini en I'edat adulta.

x. «La Psicologia Palliativa: €s el diferenciat camp dedicat a la intervencié psi-
cologica per a I'optimitzacié del funcionament psicologic de nens/as, adolescents,
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joves, aixi com de les seves families i cuidadors durant la malaltia i en el final de
vida, aplicant per part dels psicolegs intervencions psicologiques eficaces per a fer
possible el final de vida amb el menor sofriment i el major benestar, a més de pre-
venir el dol prolongat, incloent-hi I'objectiu d’optimitzar la comunicaci6 entre els/
les professionals sanitaris professional sanitari i els pacients/cuidadors, la facilitacié
de la presa de decisid; aixi com, la intervenci6 per al maneig de I'estres dels propis
sanitaris, la prevenci6 de la fatiga de compassi6 (desgast d’empatia) i del burnout»

y. Unitat familiar: Es el nucli familiar i emocional del pacient pediatric que pot
estar format pels progenitors, germans, avis i altres persones convivents o d’analo-
ga relacid.

z. Pacient pediatric: Tot pacient susceptible de rebre atencid palliativa pediatri-
ca integral, incloent aquells que independentment de la seva edat cronologica, ho
siguin per tenir un pes corporal pediatric, una patologia pediatrica, o una malaltia
adquirida en la infancia.

Titol Il. Drets dels pacients en atencié palliativa pediatrica

Article 6. Drets dels pacients en atencié palliativa pediatrica

Els pacients pediatrics amb una malaltia que limita o amenaca la seva vida, in-
cloent-hi les malalties en situaci6 avangada i terminal, a una atenci6 palliativa pe-
diatrica integral de qualitat tenen els segiients drets:

a. Els pacients en atencid palliativa pediatrica o en situacid d’agonia, si aix{i ho
desitgen, tenen dret que se’ls proporcionin al domicili que designin al territori esta-
tal, I'atencié palliativa que necessitin, sempre que no estigui contraindicat i siguin
possibles.

b. Els pacients en atencid palliativa pediatrica, tenen dret que se’n preservi la
intimitat personal i de la seva unitat familiar i a la proteccid de totes les dades rela-
cionades amb la seva atenci6 sanitaria.

c. Els pacients en atencié palliativa pediatrica tenen dret a rebre I’atencié idonia
que previngui i alleugereix el patiment, el dolor i altres simptomes, en la mesura que
sigui possible, inclosa la sedaci6 en el cas de patir simptomes fisics o psicologics
refractaris al tractament especific.

d. Els pacients en atenci6 palliativa pediatrica tenen dret a rebre sedacié a I’ago-
nia quan ho necessitin i estigui indicada.

e. Tot pacient pediatric té dret a rebre informacié independentment de I'edat que
tinguin, sobre la seva malaltia i les intervencions sanitaries proposades, de manera
adaptada a la seva capacitat de comprensid. També té dret a que la seva opini6 sigui
escoltada de conformitat amb el que disposa l'article 9.3.c de la Llei 41/2002, segons
la seva modificaci6 per la Llei 26/2015, de 28 de juliol, i sobre la base de I'article 9
de la Llei organica 1/1996, de 15 de gener, que disposa que el menor a ser escoltat
sense cap discriminacié per edat, discapacitat o qualsevol altra circumstancia, tant
en I’ambit familiar com en qualsevol procediment administratiu, judicial o de me-
diaci6 en que estigui afectat i que condueixi a una decisié que incideixi a la seva
esfera personal, la seva unitat familiar o social, tenint-se degudament en compte les
seves opinions, en funcié de la seva edat i maduresa. Per aix0, el menor haura de
rebre la informacié que li permeti I'exercici d’aquest dret en un llenguatge compren-
sible, en formats accessibles i adaptats a les seves circumstancies

Article 7. Dels pacients menors d’edat

Quan els pacients siguin menors d’edat i/o no siguin capagos intellectualment
ni emocionalment d’entendre ’abast de la intervencié sanitaria proposada, I'atorga-
ment del consentiment informat correspondra a les persones que en siguin els re-
presentants legals.

1. Aquest atorgament es realitzara de conformitat amb el que disposa l’article
9.3,9.4,9.5,9.619.7 de la Llei 41/2002, de 14 de novembre, que segons la seva mo-
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dificaci6 per la Llei 26/2015, de 28 de juliol, s’atorgaria el consentiment per repre-
sentacid en els segiients casos i de la segiient manera:

a. Quan el pacient no sigui capa¢ de prendre decisions, a criteri del metge res-
ponsable de I’assisteéncia, o el seu estat fisic o psiquic no li permeti fer-se carrec de
la seva situaci6. Si el pacient no té representant legal, el consentiment el prestaran
les persones vinculades a ell per raons familiars o de fet.

b. Quan el pacient tingui la capacitat modificada judicialment i aix{ consti a la
sentencia.

c. Quan el pacient menor no sigui capac intellectualment ni emocionalment de
comprendre ’abast de la intervencié. En aquest cas, el consentiment el donara el re-
presentant legal del menor, després d’haver escoltat la seva opinid, conforme al que
disposa l'article 9 de la Llei Organica 1/1996, de 15 de gener, de Protecci6 Juridica
del Menor.

2. Quan es tracti de menors emancipats o majors de 16 anys que no es trobin en
els suposits b 1 ¢ de I'apartat anterior, no es pot prestar el consentiment per repre-
sentacio.

No obstant el que disposa el paragraf anterior, quan es tracti d’una actuacié de
risc greu per a la vida o salut del menor, segons el criteri del facultatiu, el consenti-
ment el prestara el representant legal del menor, una vegada escoltada i tinguda en
compte I'opinié d’aquest.

3. La practica d’assajos clinics i la practica de tecniques de reproduccié humana
assistida es regeixen pel que s’estableix amb caracter general sobre majoria d’edat i
per les disposicions especials aplicables.

4. En els casos en que el consentiment I’hagi d’atorgar el representant legal o les
persones vinculades per raons familiars o de fet en qualsevol dels suposits descrits,
la decisi6 s’ha d’adoptar atenent sempre al major benefici per a la vida o la salut del
pacient. Aquelles decisions que siguin contraries a aquests interessos s’han de posar
en coneixement de l'autoritat judicial, directament o a través del Ministeri Fiscal,
perque adopti la resolucié corresponent, llevat que, per raons d’urgéncia, no sigui
possible demanar l'autoritzaci6 judicial, i en aquest cas els professionals sanitaris
han d’adoptar les mesures necessaries en salvaguarda de la vida o la salut del pa-
cient, emparats per les causes de justificacié de compliment d’'un deure i d’estat de
necessitat.

5. La prestaci6 del consentiment per representacié sera adequada a les circums-
tancies i proporcionada a les necessitats que calgui atendre, sempre a favor del pa-
cient i amb respecte a la seva dignitat personal. El pacient participara en la mesura
que sigui possible en la presa de decisions al llarg del procés sanitari. Si el pacient és
una persona amb discapacitat, se li oferiran les mesures de suport pertinents, inclosa
la informacié en formats adequats, seguint les regles marcades pel principi del dis-
seny per a tothom de manera que resultin accessibles i comprensibles a les persones
amb discapacitat, per afavorir que pugui prestar el seu consentiment.

Article 8

Les persones menors d’edat emancipades o amb setze anys complerts, no incapa-
¢os ni incapacitades, prestaran per si mateixes el consentiment, si bé s’ha d’informar
els seus pares i mares o representants legals, i la seva opini6 sera tinguda en compte
per a la presa de la decisi6 final corresponent, de conformitat amb el que disposa
larticle 9.4 de la llei 41/2002, modificada per la Llei 26/2015, del 28 de juliol. Aixi{
mateix, les persones menors d’edat emancipades o amb setze anys complerts tenen
dret a revocar el consentiment informat i rebutjar la intervencié que els proposin els
professionals sanitaris, en els termes que preveu aquesta llei.

Per a aquells pacients pediatrics que sent majors d’edat amb discapacitat reco-
neguda que tinguin establerta alguna mesura judicial de suport, com la curatela, la
guarda de fet o les mesures voluntaries, inclosa I'autocuratela, es tindra en compte
el que s’estableix en aquestes.

20



BOPC 266
7 de juliol de 2025

3.01.02. Proposicions de llei

Article 9

En qualsevol cas, el procés d’atenci6 als pacients pediatrics respectara les neces-
sitats especials d’aquestes en cada moment del procés de la seva malaltia i s’ajustara
al que estableix la normativa vigent.

Article 10

Els pacients pediatrics hospitalitzats tenen dret a ser atesos en espais diferenciats
dels d’atenci6 a adults, aixi com comptar amb llocs adaptats i acollidors on es faci-
liti el dret al lleure i a jugar.

També tindran dret a un procés educatiu segons la seva capacitat i desenvolupa-
ment evolutiu tant en el centre hospitalari, com en el seu domicili.

Titol Ill, Deures dels professionals que atenen pacients en atencio

palliativa pediatrica

Article 11. Deures respecte a la continuitat de I'atencié palliativa

pediatrica

Les organitzacions sanitaries i els serveis assistencials mateixos han de garantir
la continuitat de I’atenci palliativa pediatrica especifica, durant 24 hores al dia, els
365 dies de I'any, per unitats d’atenci6 palliativa pediatrica especifica i la coordina-
ci6 entre els diferents serveis i ambits assistencials.

Article 12. Atencié individualitzada integral del pacient

Latenci6 a cada pacient es planificara mitjancant la conferencia de cas com a
eina per garantir el caracter integral i personalitzat de les actuacions en cada cas
concret, independentment dels contactes regulars inclosos a la propia atencio.

Es garantira la participaci6 del pacient pediatric, familiars, i cuidadors o persona
de relaci6 afectiva propera.

Es podra dur a terme de manera presencial telefonica o per videoconferencia,
sempre en intervals regulars o davant de canvis significatius.

Article 13. Deures respecte a la informacié clinica

1. El metge pediatre amb les degudes competencies especifiques responsable
de cada pacient ha de garantir el compliment del dret a la informacié que estableix
aquesta llei, informant al pacient pediatric de manera oberta i honesta, en un am-
bient de proximitat i confianca.

2. Es garantira als pacients en atencié palliativa pediatrica informacié sobre el
seu estat de salut i sobre els objectius de I'atencid palliativa pediatrica que rebran
durant el procés, d’acord amb les seves capacitats, el grau de maduresa, les neces-
sitats i les preferencies.

3. S’han d’identificar i assignar professionals de referéncia dins de I'equip sani-
tari per a la comunicacié amb el pacient i la seva unitat familiar.

4. Els clinics han d’investigar les preferencies dels pacients en atenci6 palliativa
pediatrica, sobre quina informacié volen rebre com interlocutor/s, freqiiéncia, nivell
de detall i complexitat, preguntant-los i adaptant la comunicaci6 a les seves neces-
sitats, valors 1 cultura a cada moment. En el cas de la familia o representant legal,
s’haura d’assegurar de que aquests entenen la informacié que se’ls proporciona so-
bre la situacié clinica del pacient i que té capacitat suficient per proporcionar al ma-
lalt I'atencié que necessita.

5. Les reunions amb el pacient i la seva unitat familiar s’han de planificar amb
antelacié d’acord amb aquests.

6. Les organitzacions sanitaries han de proporcionar als professionals que treba-
Ilen amb pacients pediatrics que necessiten atencié palliativa una formacié adequa-
da en habilitats per a la comunicacid.

7. Tots els professionals sanitaris que atenguin els pacients pediatrics durant el
procés assistencial o els apliquin una intervenci6 concreta, tenen obligacié de facili-
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tar-los informacié clinica en funci6 del seu grau de responsabilitat i participacié en
el procés d’atenci6 sanitaria.

8. Els professionals sanitaris a que fan refereéncia els apartats 1 i 2 d’aquest arti-
cle deixaran constancia en la historia clinica que aquesta informacio va ser propor-
cionada als pacients i suficientment compresa per aquests i de les decisions preses,
inclos el consentiment a la sedacid.

9. La informacié proporcionada i les seves particularitats seran consensuades per
tots els professionals de I'equip que intervingui en el procés assistencial per evitar
duplicitats i incoheréncies, comptant amb un protocol d’elaboraci6 identificat a la
corresponent conferéncia de cas.

Article 14. Deures respecte a la presa de decisions cliniques

1. El metge responsable, abans de proposar qualsevol intervencio sanitaria a un
pacient en atencidé pal-liativa pediatrica, s’assegurara que aquesta esta clinicament
indicada, elaborant el seu judici clinic al respecte basant-se en I’evidéncia cientifica
disponible, en el saber professional, en la seva experiéncia i en I’estat clinic, la grave-
tat i el pronostic de la persona afectada. En el suposit que aquest judici professional
conclogui amb la indicacié d’una intervencio sanitaria, la sotmetra llavors al consen-
timent lliure i voluntari del pacient, que podra acceptar la intervencié proposada, ele-
gir lliurement entre les opcions cliniques disponibles, o rebutjar-la, en els termes que
preveuen aquesta Llei i la Llei 4/2002, de 14 de novembre segons la seva modificacio
per la Llei 26/2015, de 28 de juliol, tal com s’especifica a l'article 12 d’aquesta llei.

2. Tots els professionals sanitaris i socials implicats en l'atencié dels pacients
tenen I'obligacié de respectar els seus valors, creences i preferéncies en la presa de
decisions cliniques, en els termes que preveuen aquesta Llei, la Llei 41/2002, de 14
de novembre, la Llei 1/2006, de 3 de marg¢ segons la seva modificacié per la Llei
26/2015, de 28 de juliol i les seves normes de desenvolupament, i s’abstindran d’im-
posar criteris d’actuacié basats en les seves creences i conviccions personals, mo-
rals, religioses o filosofiques.

Article 15. Deures respecte a la Planificacié anticipada de decisions

1. Tots els professionals sanitaris estan obligats a proporcionar, als pacients pe-
diatrics 1 als responsables que la sollicitin, informacié sobre el dret a que consti al
seu historial medic una planificacié anticipada de decisions que només s’aplicara en
cas que el pacient no pugui expressar la seva voluntat, i que sempre que la persona
ho permeti, haura de tenir la participaci6 en el procés de deliberaci6 de la seva uni-
tat familiar, persones de confianca i el seu representant.

2. La finalitat de la planificacié esmentada sera poder prendre decisions sanita-
ries coherents amb els desitjos i valors del pacient en el cas que perdi la seva capa-
citat de decidir per si mateix. El pacient ho realitzara de manera informada respecte
als objectius, limits i conseqiiencies del procés de planificacid, i prendra la decisié
sempre de manera lliure i voluntaria, amb capacitat suficient per decidir.

3. A més de registrar-se a la historia clinica, aquest pla haura de ser revisat pe-
riddicament o quan canviin les condicions de salut o es produeixin canvis vitals im-
portants. Es comunicara també a totes les persones implicades en I’atencio sanitaria
del pacient, unitat familiar i representant, sempre amb el permis del pacient.

4. Els professionals sanitaris tenen obligacid de respectar els valors i les instruc-
cions continguts en la planificacié anticipada de decisions, en els termes que pre-
veuen aquesta llei, la Llei 41/2002, de 14 de novembre, la Llei 1/2006, de 3 de marg,
a larticle 6 i les seves normes de desenvolupament.

Article 16. Deures respecte de les persones que es puguin trobar en

situacié d’incapacitat de fet

1. El metge responsable és qui valorara si el pacient en atencié palliativa pe-
diatrica es troba en una situacié d’incapacitat de fet que li impedeix decidir per ell
mateix.
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Aquesta valoracié constara adequadament a la historia clinica. Per determinar
la situacié d’incapacitat de fet s’avaluaran, entre altres factors que s’estimin clinica-
ment convenients, els segiients:

a. Si te dificultats per comprendre la informacié que se 1i subministra.

b. Si reté defectuosament aquesta informacié durant el procés de presa de deci-
sions.

c. Si no utilitza la informacié de forma logica durant el procés de presa de de-
cisions.

d. Si falla en l'apreciaci6 de les possibles conseqiiencies de les diferents alterna-
tives.

e. Si no aconsegueix prendre finalment una decisié o comunicar-la.

2. Per valorar aquests criteris s’haura de comptar amb I'opinié dels professio-
nals implicats directament en I'atencié d’aquests pacients. Aixi mateix, es tindra en
compte la unitat familiar i la persona vinculada per una relacié d’afectivitat, a fi de
congixer-ne I'opinid.

3. Un cop establerta la situacié d’incapacitat de fet, el metge responsable ha de
fer constar a la historia clinica les dades de qui hagi d’actuar per la persona en situa-
ci6 d’incapacitat, d’acord amb el que preveu aquesta llei.

Article 17. Deures respecte a I’adequacié de mesures terapeutiques

1. El metge responsable de cada pacient, en I'exercici d’'una bona practica clini-
ca, adequara les mesures terapeutiques quan la situaci6 clinica ho aconselli evitant
l’obstinacid terapeutica. L’'adequacié de la mesura haura de constar a la historia cli-
nica.

2. La decisio sobre 'adequacié de la mesura terapeutica es dura a terme de ma-
nera collegiada amb I’equip assistencial responsable.

3. En qualsevol cas, el metge responsable, aixi com els altres professionals sa-
nitaris que atenguin els pacients, estan obligats a oferir les intervencions sanitaries
necessaries per garantir-ne I'adequada cura i el confort.

Titol IV. Garanties que proporcionaran les institucions sanitaries

o sociosanitaries

Article 18. Garantia dels drets dels pacients en atenci6 palliativa

pediatrica

1. Dadministracio sanitaria, aixi com les institucions recollides a I’article 3 ante-
rior, han de garantir, en 'ambit de les competencies respectives, I’exercici dels drets
que estableix el titol II d’aquesta llei.

2. Les institucions sanitaries, sociosanitaries i socials responsables de I’atencid
directa als pacients han d’arbitrar els mitjans perque els drets d’aquests no es vegin
minvats en cap cas o eventualitat, inclosa la negativa o I'absencia del professional o
la professional, aixi com qualsevol altra causa sobrevinguda.

3. Les institucions sanitaries, sociosanitaries i socials han de garantir la formacio
dels equips professionals a fi que els seus integrants estiguin en condicions de fer
efectius els drets d’aquests pacients reconeguts en aquesta llei.

4. Les institucions sanitaries, sociosanitaries i socials han de prendre les mesures
necessaries per garantir que els pacients en atencid palliativa pediatrica siguin in-
formats en tot moment de tot allo que concerneixi els seus interessos, drets i el seu
benestar personal, psicologic i social, en un idioma, llenguatge i manera que siguin
adequats, comprensibles, accessibles i adaptats a les seves circumstancies, segons el
seu desenvolupament evolutiu i maduresa.

5. LPadministracié sanitaria promoura la formacié de professionals i docents
d’atenci6 integral palliativa pediatrica, i la investigacié especifica en aquesta aten-
cid, 1 dotara de recursos especifics.
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6. Difondran aquestes institucions una cultura d’atenci6 integral, centrada en la
unitat familiar i I’entorn dels pacients amb necessitats susceptibles d’atencié palli-
ativa pediatrica.

7. Les administracions també articularan el procediment adequat i eficag per al re-
coneixement automatic de la condici6 de discapacitat del pacient en situaci6 d’aten-
ci6 pediatrica integral.

Article 19. Acompanyament dels pacients en atencié palliativa pediatrica

1. Els centres 1 les institucions sanitaries i sociosanitaries han de facilitar als pa-
cients pediatrics amb una malaltia que limita o amenaca la seva vida, incloent-hi les
malalties en situacié avangada i terminal 'acompanyament de la unitat familiar i de
la persona vinculada per una relacié d’afectivitat, compatibilitzant-ho amb el conjunt
de mesures sanitaries necessaries per oferir una atencié de qualitat als pacients.

2. Els centres i les institucions sanitaries i sociosanitaries han de facilitar, a pe-
ticié dels pacients, de les persones que siguin els seus representants o dels seus fa-
miliars, I'accés a aquelles persones que els puguin proporcionar suport tant social
com espiritual i psicologic sense oblidar I'aspecte lidic que els pacients pediatrics
necessiten a diferencia dels adults. Tot aixd de manera transversal i sempre confor-
me a les conviccions i creences, procurant, en tot cas, que no interfereixin amb les
actuacions de I’equip sanitari.

Article 20. Estada en habitaci6 individual per a persones en situacié

d’atencié palliativa pediatrica

1. Els centres i les institucions sanitaries han de garantir als pacients en situacio
terminal, que hagin de ser atesos en reégim d’hospitalitzacid, una habitacié indivi-
dual durant la seva estada, amb el nivell de confort i intimitat que requereix el seu
estat de salut.

2. Aixi mateix, aquests pacients poden estar acompanyats permanentment per
una persona de la unitat familiar.

Article 21. Suport a la unitat familiar i a les persones cuidadores

1. Els centres i les institucions sanitaries i sociosanitaries han de donar suport
psicologic i social i assistencia a les persones cuidadores i a la unitat familiar de pa-
cients en atencid palliativa pediatrica, tant al seu domicili com als centres sanitaris
i socials, de manera integral proporcionant serveis d’acompanyament i respir.

2. Centres de respir als cuidadors de pacients pediatrics en situacié d’atencid pal-
liativa pediatrica

3. Els centres i les institucions sanitaries i sociosanitaries han de prestar una
atencio social i psicologica en el dol a la unitat familiar i a les persones cuidadores
i han de promoure mesures per a 'acceptacié de la perdua d’un €sser estimat i la
prevenci6 del dol complicat. Aquest suport ha de comencar amb el diagnostic i con-
tinuar durant tot el procés de la malaltia, defunci6 i fins i tot posteriorment.

El suport als germans és una part integral de les cures palliatives.

Article 22. Suport a I'’educacié dels pacients pediatrics.

L’administracié garantira mitjans adequats, incloent-hi personal especific a aquest
efecte tant en aquests centres, com en el domicili del pacient (a través de ’Atenci6
educativa domiciliaria) per a donar compliment del dret a I'educacié reconegut en
lart. 15 d’aquesta llei duent a terme les adaptacions curriculars que siguin necessa-
ries. Igualment es facilitara en els casos en que sigui possible 'assisténcia a centres
educatius del pacient.

Titol V. Infraccions i sancions

Article 23. Disposicions generals
1. Sense perjudici del que preveu la Llei 14/1986, de 25 d’abril, general de sanitat, les
infraccions que preveu aquesta llei i la seva normativa de desenvolupament son objecte
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de sanci6 administrativa, amb la instrucci6 previa de 'expedient oportd, sense perjudici
de les responsabilitats civils, penals o d’un altre ordre que puguin concorrer.
2. No es poden sancionar els fets que hagin estat sancionats, penalment o ad-
ministrativament, en els casos en que s’aprecii identitat de subjecte, fet i fonament.
3. Sén subjectes responsables de les infraccions, en la materia regulada per
aquesta llei les persones fisiques o juridiques que, per accié o omissio, hi hagin par-
ticipat en aquelles mitjangant dol, culpa o negligéncia.

Article 24. Infraccions lleus

Es tipifica com a infraccio lleu I'incompliment de qualsevol obligacié o la vul-
neracid de qualsevol prohibicié de les previstes en aquesta llei, sempre que no sigui
procedent la seva qualificacié com a infracci6 greu o molt greu.

Article 25. Infraccions greus.

1. Es tipifiquen com a infraccions greus les segiients:

a. L'incompliment de les normes relatives a 'emplenament de les dades cliniques.

b. L'impediment de 'acompanyament en el procés de mort, llevat que hi hagi
circumstancies cliniques que ho justifiquin.

2. Les infraccions tipificades com a lleus podran qualificar-se de greus, en aten-
ci6 a les circumstancies segiients:

a. Lesivitat del fet.

b. Quantia de I’eventual benefici obtingut.

c. Gravetat de l'alteraci6 sanitaria i social produida.

d. Grau d’intencionalitat.

Article 26. Infraccions molt greus

1. Es tipifiquen com a infraccions molt greus les segiients:

a. L’obstacle o impediment als ciutadans del gaudi de qualsevol dels drets ex-
pressats al Titol I d’aquesta llei.

b. D’actuacié que suposi incompliment dels deures establerts al Titol 11 d’aques-
ta llei.

2. Les infraccions tipificades com a greus també es poden qualificar de molt
greus, en atencio a les circumstancies que preveu 'apartat 2 de 'article anterior, lle-
vat que aquesta concurrencia n’hagi determinat la tipificacié com a greu.

Article 27. Sancions

1. Les infraccions previstes en aquesta llei seran objecte de les sancions adminis-
tratives previstes a larticle 36 de la Llei 14/1986, de 25 d’abril, General de Sanitat.

2. Sense perjudici de la sancié econdomica que pugui correspondre, en els suposits
d’infraccions molt greus, ’Administracié sanitaria competent pot acordar la revoca-
ci6 de l'autoritzacié concedida per a l'activitat en centres i establiments sanitaris.

Disposicié addicional Unica. Finangament

Crear i dotar a la Llei de Pressupostos una linia de financament amb l’objectiu
de crear unitats i equips d’atenci6 integral palliativa pediatrica, aixi com centres de
dia, d’atenci6 intermedia i de respir, a totes les vegueries, com a garantia de defensa
i cura d’aquests menors més vulnerables, revisable a majors segons varien les neces-
sitats de la poblaci6 palliativa pediatrica.

Disposicié derogatoria unica
Queden derogades les disposicions del mateix rang o inferior que contravinguin
aquesta llei.

Disposicions finals

Primera. Desenvolupament reglamentari i compliment dels objectius.
El Govern ha de desplegar reglamentariament aquesta llei en els casos en que si-
gui imprescindible per aplicar-la, en el termini maxim d’un any des de I'entrada en
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vigor d’aquesta llei, la qual cosa no impedira I'aplicacié de la llei en els termes en
que no sigui necessari el desenvolupament posterior dels seus preceptes.

El Departament de Salut vetllara pel desplegament de la llei en el termini esta-
blert i pel compliment dels objectius definits.

Segona. Habilitacié pressupostaria

Els preceptes que comporten la realitzaci6 de despesa amb carrec als Pressupos-
tos de la Generalitat, produiran efecte a partir del primer dia de I’entrada en vigor
de la Llei de Pressupostos corresponent a I’exercici pressupostari immediatament
posterior a I'entrada en vigor d’aquesta Llei.

Tercera. Entrada en vigor
Aquesta llei entra en vigor 'endema d’haver estat publicada en el Diari Oficial
de la Generalitat de Catalunya.

Palau del Parlament, 20 de juny de 2025
Monica Sales de la Cruz, portaveu GP Junts

Proposicié de llei de modificacio de la Llei 5/2008, del dret de les
dones a erradicar la violéncia masclista
202-00054/15

PRESENTACIO: GP PSC-UNITS, GP ERC
Reg. 45694 / Admissié a tramit: Mesa del Parlament, 01.07.2025

A la Mesa del Parlament

Elena Diaz Torrevejano, portaveu del Grup Parlamentari Socialistes i Units per
Avangar, Ester Capella i Farré, portaveu del Grup Parlamentari d’Esquerra Republi-
cana de Catalunya, d’acord amb el que estableixen els articles 111.5 1 112 del Regla-
ment del Parlament, presenten la proposicié de llei segiient, i solliciten que es tra-
miti pel procediment d’urgencia extraordinaria d’acord amb el que estableix l'article
107 del Reglament del Parlament:

Proposicié de llei de modificacié de la Llei 5/2008 del dret de les dones

a eradicar la violéncia masclista

Exposicié de motius

La Llei 5/2008, de 24 d’abril, del dret de les dones a erradicar la violéncia mas-
clista, va instaurar de manera pionera un abordatge integral de la prevencid i la re-
paracié d’aquestes violencies, més enlla de la violencia exercida per la parella o ex
parella. Amb la Llei 17/2020, del 22 de desembre, la Llei 5/2008 s’enfortia a partir
de 'ampliacié del reconeixement de les diverses formes i ambits de les violencies
masclistes, incloent-hi les violeéncies digitals, la violeéncia institucional, la violeéncia
obstetrica i la vulneracié dels drets sexuals i reproductius, o la violeéncia en ’ambit
de la politica i de I'esfera ptiblica de les dones, aixi com de la interseccionalitat o
concurrencia de la violeéncia masclista amb altres eixos de discriminacié. S’hi re-
collia també la definici6 de feminicidi i la definicié de consentiment sexual positiu,
que estableix com a requisit essencial la voluntat expressa, i s’hi inclouen de manera
explicita les dones, nenes i1 adolescents trans com a subjectes de la llei, tal com es-
tableix el Conveni sobre la prevencid i la lluita contra la violeéncia envers la dona i
la violencia domestica, aprovat pel Consell d’Europa 'any 2011, més conegut com
a Conveni d’Istanbul.

La Llei 5/2008 va ser novament revisada mitjancant la llei de mesures fiscals, fi-
nanceres, administratives i del sector ptiblic del 2023 i la Llei 10/2023, del 7 d’agost,
per eliminar alguns requisits de les indemnitzacions a les dones que resultaven re-
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