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La Federacié de Municipis de Catalunya (FMC) agraeix la possibilitat-de-

compareixer davant el Parlament de Catalunya per formular les seves
consideracions sobre la Proposicio de llei d'atencié pal-liativa pediatrica
integral presentada pel Grup Parlamentari de Junts per Catalunya. L'FMC
comparteix plenament I'objectiu de garantir que tots els infants i adolescents
amb malalties limitants per a la vida rebin una atencid digna, integral i
equitativa, aixi com el suport necessari a les seves families, amb
independéncia del lloc de residéncia i de la situacié socioeconomica.

Marc actual i necessitat de consolidar el model XAPPI

Catalunya disposa d’un model d’atencié pediatrica en 'ambit de I'atencié
primaria i comunitaria (APiC) que estableix un marc organitzatiu orientat a
oferir una atencié integral a la poblacié infantil i adolescent, amb especial
atencié a.la reduccio de desigualtats territorials i a la coordinacié entre nivells
assistencials. Tanmateix, la realitat de les diferents regions sanitaries —pel
que fa a poblacid, dispersié geografica i organitzacid de recursos— és
heterogénia, i la disponibilitat de serveis especialitzats no sempre és
equitativa.

El desplegament de les noves Arees Integrals de Salut (AIS), com a
configuracié territorial amb governanga compartida que integra els diferents
dispositius assistencials d’un territori, obre un nou escenari d’ordenacié del
sistema i planteja reptes rellevants en termes de coordinacié i continuitat
assistencial.

Pel que fa especificament a la patologia cronica complexa i al final de vida, el
Departament de Salut va impulsar, I'any 2020, el Model organitzatiu d’atencié
integral a la poblacié infantil i juvenil amb necessitats pal-liatives mitjangant
el desplegament de la Xarxa d'Atencio Pal-liativa Pediatrica Integral (XAPPI).
Aquest model, pioner a |'Estat, estructura nivells assistencials, estableix
circuits homogenis i defineix mecanismes de coordinacié per garantir
accessibilitat, equitat i qualitat en |'atencié i en lI'acompanyament a les
families. :

El primer nivell el conformen els serveis d’atencié pal-liativa pediatrica
integral (SAPPI) dels hospitals de referéncia —Vall d’Hebron, Sant Joan de
Déu i Parc Tauli—, que assumeixen els casos de major complexitat i
col-laboren en la definicié de criteris, circuits comuns i projectes d’avaluacio
i recerca. -

El segon nivell, desplegat progressivament i completat I'any 2024, integra
hospitals de proximitat amb I'objectiu d’evitar desplagaments innecessaris i
acostar |'atencié al lloc de residéncia de l'infant, en coordinacié amb els
centres de referéncia. Aquesta xarxa incorpora set nous centres hospitalaris
al dispositiu: Hospital Trueta de Girona, Sant Pau. de Barcelona, Germans
Trias i Pujol de Badalona, Althaia de Manresa, Arnau de Vilanova de Lleida,
Joan XXIII de Tarragona i Verge de la Cinta de Tortosa.

En paral-lel, Catalunya ha desenvolupat iniciatives singulars en I'ambit de
I'atencié intermeédia pediatrica. L'any 2021 es va posar en funcionament la
primera fase de La Casa de Sofia, centre d’atencid intermeédia pediatric Unic

3

.......... /15|



[ PARLAMENT l”[Sec refaria |
DE CATALUNYA MUI¥ General
REGISTRE GENERAL

09 MARE 2026+, |
ENTRADA NUM. 8I$‘j_7>i

a I'Estat, gestionat per I'Hospital $&nt.Joan. de-Déu;-arientat a |'atencié
integral d'infants amb necessitats pal-liatives complexes i al suport a les seves
families. Aixi mateix, esta previst el desenvolupament del Pavellé6 de la
Victoria, al Recinte Modernista de I'Hospital de Sant Pau, com a espai especific
per a l'atencié pal-liativa pediatrica i l'atencié intermeédia, integrant
assisténcia especialitzada, suport psicosocial, espais per a les families i
activitat docent i investigadora.

Tot i els avengos, les dades mostren una cobertura encara insuficient: els 931
infants atesos contrasten amb una estimacié de poblacié potencialment
necessitada d’entre 5.389 i 9.391 nens i nenes.

Encara no existeix una equitat territorial plena pel que fa a la preséncia
d’unitats especialitzades i multidisciplinaries a totes les vegueries, i no s'ha
desplegat el tercer nivell assistencial amb la lmpllcaC|o efectiva dels
professionals més propers al domicili de l'infant o l'adolescent —I'atencié
pediatrica de primaria, els hospitals de proximitat amb atencié basica
pediatrica i els centres d'atencié intermédia amb atencié pal-liativa—, fet que
provoca que molts d’aquests pacients no puguin ser atesos al seu domicili.

Aquesta bretxa posa de manifest la necessitat de reforcar la capacitat del
sistema, millorar la coordinacié entre dispositius i garantir una resposta
homogénia al conjunt del territori.

En aquest escenari, la iniciativa de dotar l'atencid pal-liativa pediatrica
integral d'un marc legal especific esdevé especialment rellevant, en la mesura
que transforma un conjunt de programes i dispositius en un dret subjectiu
amb garanties d’estabilitat, exigibilitat i equitat. La seva formalitzacio
normativa redueix la dependéncia de decisions organitzatives puntuals,
estableix una base juridica comuna per a tots els territoris i consolida un
enfocament integral i interdisciplinari, alineat amb els principis de dignitat,
d’interes superior de l'infant i d’atencié centrada en la persona i la familia.

Des d’una perspectiva municipalista, aquest pas representa també una
oportunitat per reforcar el paper de les administracions locals en la
proximitat, la deteccié de necessitats i 'acompanyament social, en coheréncia
amb la Llei 10/2025, de 26 de novembre, de ['’Agencia d'Atencié Integral
Social i Sanitaria de Catalunya.

Visié de I'FMC sobre els principals reptes

L’FMC valora molt positivament aquesta iniciativa i la considera una oportuna
i nccessaria. Tanmateix, identifica diversos aspectes que caldria reforcar en
el seu desplegament normatiu, organitzatiu i pressupostari, si es vol garantir
una aplicacid efectiva i equmbrada en el conjunt del territori.

En primer lloc, es constata que el redactat actual de la proposicié de llei té
un marcat caracter sanitari, amb un émfasi particular en 'organitzacié de
dispositius clinics i en els circuits hospitalaris. Sense menystenir el paper
central que hi té el sistema de salut, I'FMC considera imprescindible reforcar
la dimensié social, comunitaria i educativa de la resposta. Les families que
conviuen amb una malaltia greu o una situacié de final de vida d'un menor
afronten impactes que transcendeixen la dimensié clinica: canvis en les
condicions de vida, dificultats laborals i de conciliacié, necessitat de suport
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de suport comunitari i, eventualment, processos de dol complex.

En segon lloc, la distancia entre necessitats estimades i cobertura real
evidencia la insuficiencia de recursos professionals especialitzats en cures
pal-liatives pediatriques, tant en I'ambit hospitalari com en |'atencié primaria
i intermédia. L'FMC considera que la regulacié legal hauria d‘anar
acompanyada d’una planificacio de recursos humans suficient, estable i
finalista, amb criteris de distribucié territorial que tinguin en compte la realitat
demografica, la dispersidé geografica i la vulnerabilitat social. Igualment, cal
reforcar la formacié especifica en cures pal-liatives pediatriques dels
professionals de proximitat, especialment en I'atenci6 primaria i en els serveis
socials locals, per garantir una atencié continuada al domicili i en I’entorn
comunitari.

En tercer lloc, continua existint un repte important pel que fa a l'equitat
territorial. El model de tres nivells només pot garantir plenament la igualtat
d’oportunitats si s'assegura un desplegament efectiu del tercer nivell, amb la
implicacié real dels equips d’atencié primaria pediatrica, dels hospitals
comarcals i dels dispositius d'atencié intermédia, aixi com dels serveis socials
de proximitat. En abséncia d'aquest desplegament complet, el lloc de
residéncia i la capacitat de mobilitat de les families poden continuar
condicionant l'accés a determinats recursos especialitzats.

Finalment, I'FMC posa de relleu que la garantia del dret a I'atenci6 pal-liativa
pediatrica integral requereix una visié de conjunt que integri la dimensié
sanitaria, social, educativa i comunitaria, i que aquesta integracié només és
possible mitjangant una coordinacié intersistemica efectiva i una governancga
compartida entre administracions.

Coordinacid intersistémica i paper dels ens locals

La complexitat de les situacions que afronten els infants i adolescents amb
malalties limitants per a la vida i les seves families exigeix una resposta
integrada entorn de la persona, que desborda clarament el marc d'un Unic
sistema. La futura llei hauria de preveure de forma expressa mecanismes de
coordinacié estructural entre el sistema de salut, el sistema de serveis socials,
el sistema educatiu i els recursos de lleure, amb una clara orientaci6
comunitaria i de proximitat.

L’FMC valora positivament la vinculacié d'aquest desplegament amb I'impuls
de I’Agéncia Integral Social i Sanitaria, actualment en fase de desplegament
progressiu, com a espai de governanga compartida que pot facilitar circuits
conjunts, interoperabilitat de sistemes d’'informacié i una planificacio
integrada de serveis. Es essencial que aquesta governanga incorpori
formalment la veu i el paper dels ens locals, atesa la seva proximitat a la
ciutadania i la seva responsabilitat en la provisid de serveis sacials basics.

Les arees basiques de serveis socials, com a porta d’entrada al sistema social,
han de ser considerades actors clau en la deteccié precog de situacions de
vulnerabilitat associada a la malaltia greu, en l'activacié de prestacions i
serveis i en I'acompanyament continuat de les families. La futura llei hauria
d’establir, de manera més clara, l'existéncia de circuits de derivacio
bidireccional entre els equips sanitaris i els serveis socials locals, la
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participacié d'aquests en els plans d’@tq_‘ncic’) individualitzatsg|I'accés compartit
a la informacié rellevant, amb ple Trespecte @ fa normativa de proteccié de
dades.

En aquesta mateixa linia, I'FMC defensa la necessitat de reconéixer i
institucionalitzar la figura d’un gestor o gestora de cas social, vinculada als
serveis socials de proximitat, que actui com a referent de la familia en I'ambit
social i comunitari, coordinant recursos, acompanyant en la tramitacié de
prestacions, detectant noves necessitats i mantenint una interlocucié fluida
amb l'equip sanitari de referencia. Aquesta figura, complementaria a la
infermera gestora de casos en |'ambit sanitari, pot resultar decisiva per
garantir la continuitat de I'atencié i la simplificacié de la relacié de les families
amb I’Administracid.

La resposta integral hauria d’incorporar, igualment, la dimensié de les
condicions materials de vida: accés a un habitatge digne i adaptat, mesures
de suport a la conciliacié i de descans de les persones cuidadores, atenci
psicosocial continuada, aixi com mecanismes de finestreta Unica que evitin la
fragmentacié administrativa en moments d’aita carrega emocional. Aixd
requereix la coordinacié entre els serveis socials municipals, els serveis
sanitaris, els organismes gestors de prestacions econdmiques i els recursos
especifics de suport a la dependéncia i a la discapacitat.

Finalment, cal reforgar la coordinacié amb el sistema educatiu i els recursos
de lleure. La continuitat educativa, les adaptacions curriculars i
organitzatives, I'escolaritzacié domiciliaria quan calgui i I'acompanyament en
situacions de dol a la comunitat educativa formen part inseparable d’una
atencié pal-liativa pediatrica integral. Els municipis, a través dels serveis
educatius, dels recursos socioeducatius i del teixit associatiu, hi tenen també
un paper actiu que la norma hauria de reconéixer i facilitar.

Consideracions finals

A la llum d’aquestes consideracions, la Federacié de Municipis de Catalunya
valora molt positivament la Proposicié de llei d’atencié pal-liativa pediatrica
integral com una iniciativa necessaria per consolidar i enfortir el model catala
de cures pal-liatives pediatriques. La seva aprovacié pot contribuir
decisivament a garantir la proteccié dels drets dels infants i adolescents amb
malalties limitants per a la vida i a oferir un marc d’estabilitat i d’equitat
territorial.

Tanmateix, I'eficacia real de la norma dependra de la seva capacitat per
superar una visié estrictament sanitaria, incorporar de manera estructural la
dimensid social, educativa i comunitaria, assegurar la suficiencia i I'estabilitat
dels recursos professionals i pressupostaris i desplegar de manera efectiva el
tercer nivell assistencial i comunitari, en estreta col:-laboracié amb els ens
locals.

Des del mon local, reafirmem el compromis de continuar treballant per una
atencid de proximitat, centrada en el menor, que situi la dignitat, la igualtat
d'oportunitats i el suport a les families al centre de I'accié dels sistemes
publics.




