Al-legacions CUME — FECAMM / Som Prematurs

AL-LEGACIONS AL PROJECTE DE REIAL DECRET DE
DESENVOLUPAMENT DEL REGIM JURIDIC DE LA PRESTACIO
ECONOMICA PER CURA DE MENORS AFECTATS PER CANCER O
ALTRA MALALTIA GREU (CUME)

Presentades per: FECAMM — FEDERACIO CATALANA DE MALALTIES MINORITARIES,
amb NIF/CIF G63549257 en representacioé de les families afectades per malalties minoritaries.

Amb Il'adhesié expressa de: Som Prematurs — ASSOCIACIO DE PREMATURS DE
CATALUNYA (APREMCAT), amb NIF/CIF G66546623, que se suma integrament al
contingut de les presents al-legacions en representacio de les families amb fills i filles
nascuts prematurament.

Signants: Francesc Cayuela, en qualitat de President de FECAMM,; Elisabet Farga Carrera
en qualitat de Presidenta de Som Prematurs.

En relaci6 amb: Projecte de Reial Decret publicat el 16 de juny de 2026 pel Ministeri
d'Inclusio, Seguretat Social i Migracions, sotmés a informacié publica amb termini de
presentacioé d'aportacions fins al 25 de juny de 2026.

En exercici del dret de participacié publica reconegut a l'article 133 de la Llei 39/2015, d'1
d'octubre, del Procediment Administratiu Comu de les Administracions Publiques, i a
I'article 26.6 de la Llei 50/1997, de 27 de novembre, del Govern, FECAMM presenta les
seglents al-legacions al Projecte de Reial Decret sotmés a consulta, amb ['adhesio
expressa de Som Prematurs, que en comparteix integrament el contingut i se suma com a
entitat coadjuvant en representacié de les families de menors nascuts prematurament.

Les presents al-legacions s'estructuren en dues parts. La primera recull I'adhesio6 de totes dues
entitats a les reivindicacions de caracter transversal ja plantejades pel conjunt del sector —
en particular per ASFACUME (Asociacién de Familias en CUME y Permisos Asimilados) en el
seu manifest de 17 de juny de 2026 i per les al-legacions ja elaborades per altres
entitats del sector—, sense necessitat de reiterar-ne la fonamentacié. La segona
desenvolupa l'aportacié técnica diferenciada i propia de FECAMM i Som Prematurs,
centrada en la necessitat de superar els criteris categorials (edat, escolaritzacio,
hospitalitzacié, diagnostic, llistats tancats) que resulten insuficients tant per a les malalties
minoritaries com per a la prematuritat, i que pren com a eix doctrinal la Senténcia del Tribunal
Suprem 362/2026, de 14 d'abril.

PART PRIMERA — Adhesio a les reivindicacions transversals del sector

FECAMM i Som Prematurs s'adhereixen expressament a les reivindicacions seglents, ja
plantejades pel sector, i en sol-liciten la incorporacié al text definitiu del Reial Decret:

1. Signatura de les prorrogues per facultatiu especialista (art. 13.3)

L'article 13.3 del Projecte exigeix que les prorrogues siguin signades pel facultatiu especialista
del servei public de salut. Aquesta previsidé no resulta operativa: les cites amb especialistes
depenen de l'agenda hospitalaria, aixi com de la diversitat de professionals que atenen els
nostres fills, i no sempre coincideixen amb els terminis de renovacio, el que pot interrompre el
cobrament de la prestacio sense responsabilitat de la familia.
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Es sol-licita: que les prorrogues puguin ser signades també pel metge d'atencié primaria
responsable del menor, o per I'especialista privat quan el menor sigui atés exclusivament en
aquest ambit, en coheréncia amb el que ja es preveu per a la sol-licitud inicial a I'article 5.1, i
que la seva valoracié col-legiada sigui suficient per a la seva renovacio.

2. Alternancga del subsidi en custodia compartida (art. 9.4)

L'article 9.4 vincula l'alternanca en el cobrament del subsidi al régim de convivéncia judicial, el
que no resulta operatiu en custddies compartides de caracter setmanal ni en els suposits en
que un dels progenitors quedi exclos de I'ambit d'aplicacié del Reial Decret per la seva condicio
de funcionari (art. 2.2).

Es sol-licita: que la prestacid no quedi condicionada al régim de custddia, sind que pugui
reconeixer-se al progenitor que, atenent l'interés superior del menor i les circumstancies
laborals d'ambdds progenitors, resulti més beneficids per a la seva proteccio.

3. Calcul de la prestacio quan existeix una reduccioé de jornada prévia per un altre
fill (art. 12.1)
El Projecte computa, a efectes del calcul de la prestacio, una reduccié de jornada prévia per
cura d'un altre fill, el que suposa un perjudici econdmic directe per a families que ja conciliaven
abans de la sol-licitud de la CUME. EI RD 1148/2011 vigent no tenia en compte aquesta
circumstancia.

Es sol-licita: que el calcul de la prestacié es realitzi sempre sobre la jornada completa original
de la persona treballadora, mantenint el criteri del RD 1148/2011.

4. Informe de la Inspeccié Médica cada dos anys (art. 13.3, segon paragraf)

El nou requisit d'aportar cada dos anys un informe de la Inspeccié Médica del Servei Public de
Salut suposa un tramit addicional desproporcionat per a families que ja acrediten la necessitat
de cures mitjangant l'informe del facultatiu responsable.

Es sol-licita: que es reconsideri aquest requisit i es reforcin, en el seu lloc, els mecanismes de
control a través dels propis informes meédics de renovacio, confiant en el criteri del facultatiu
responsable del menor.

5. Suspensioé per maternitat o paternitat de I'altre progenitor (arts. 14 i 15)
Nombroses mutues col-laboradores interpreten erroniament que la baixa per maternitat o
paternitat del progenitor no beneficiari suspén o extingeix la CUME del progenitor beneficiari, en
contra de la jurisprudéncia existent i de la propia naturalesa d'aquesta baixa, que no implica
cessament en l'activitat laboral.

Es sol-licita: que el Reial Decret aclareixi expressament que les causes de suspensié i extincié
previstes als articles 14 i 15 es refereixen en tot cas al propi progenitor beneficiari de la
prestacio.

6. Actuacio de les mutues col-laboradores amb la Seguretat Social

S'han constatat de forma reiterada actuacions de les mutues que vulneren els drets de les
families beneficiaries: sol'licitud injustificada d'informes addicionals, extincié de la prestaciod
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basada en I'edat del menor i no en la necessitat real de cures, i desconeixement per part dels
gestors del funcionament de la prestacio.

Es sol‘licita: que el Reial Decret estableixi mecanismes expressos de control sobre l'actuacio
de les mutues, amb obligacions de formacié dels gestors, criteris clars sobre la documentacio
exigible i consequéncies per a les entitats que incompleixin, protegint d’aquesta manera les
families i evitant que l'inspector de la mutua pugui fer apreciacions parcials o poc fonamentades
sobre la realitat que viuen les families.

PART SEGONA — Aportacié técnica diferenciada de FECAMM i Som
Prematurs: el fil conductor de la STS 362/2026

La Senténcia del Tribunal Suprem, Sala de lo Social, num. 362/2026, de 14 d'abril de 2026 (rec.
1822/2025), estableix que l'escolaritzacié del menor —fins i tot en centre ordinari amb suports
especifics, terapies i tractaments externs— no exclou per si mateixa la necessitat de cura
directa, continua i permanent, que no equival a una dedicacié de 24 hores. El criteri decisiu,
segons aquesta doctrina, és si el menor pot realitzar les activitats propies de la seva edat amb
l'autonomia normalment exigible, i no que part de l'atencid es presti a través del sistema
educatiu o sociosanitari. La Senténcia reitera i amplia les SSTS 568/2016 i 1308/2024, i
projecta la seva doctrina expressament a menors amb TEA i trastorn greu de conducta
escolaritzats en centre ordinari.

FECAMM i Som Prematurs consideren que aquesta doctrina constitueix I'eix sobre el qual
hauria d'articular-se la reforma de la CUME, per una raé compartida per ambdds col-lectius: ni
(com si el té, per exemple, un ingrés hospitalari per una intervencié quirdrgica puntual), sind
gue generen una necessitat de cures evolutiva, que s'acredita i es reavalua al llarg del temps.
Per aix0, es formulen les seglents al-legacions:

1. Incorporacié expressa del criteri de la STS 362/2026 (art. 6.3)

L'article 6.3 del Projecte reconeix la compatibilitat de la prestacié amb I'escolaritzacié del menor,
perd no incorpora expressament el criteri decisiu fixat pel Tribunal Suprem, el que pot donar lloc
a que les mutues segueixin invocant I'escolaritzacio, la manca d'ingrés hospitalari o la inclusié
en un llistat tancat com a motiu de denegacio o extincio.

La mateixa logica s’ha d’aplicar quan la causa invocada per les mutues és la manca d’'un
diagnostic etioldgic confirmat, questié que es desenvolupa especificament al punt 10 d’aquesta
mateixa Part Segona.

Es sol-licita: que s'incorpori expressament a la redaccio de l'article 6.3 el criteri fixat per la STS
362/2026.

Redaccié proposada: “L'escolaritzacié del menor, la seva assistencia a centres educatius,
terapéutics o d'atencié especialitzada, la inclusio de la patologia en el llistat de I'annex I, la
manca d’un diagnostic etiologic confirmat, o I'absencia d'un ingrés hospitalari formal, no
exclouen per si mateixos la necessitat de cura directa, continua i permanent, sempre que el
menor no pugui desenvolupar les activitats propies de la seva edat amb [‘autonomia
normalment exigible, d'acord amb la valoracié médica individualitzada que correspongui.”
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2. Reconeixement de que la prematuritat i les malalties minoritaries no tenen una
durada predefinida

Nombroses mutues extingeixen la CUME en casos de prematuritat quan el menor arriba als 2 o
3 anys d'edat, sota la interpretaci6 erronia de que “la prematuritat ja ha acabat”, sense valorar
la persisténcia real de la necessitat de cures. Un problema analeg afecta determinades
malalties minoritaries amb una evolucié que no segueix patrons lineals ni predictibles.

Es sol-licita: que el Reial Decret reculli expressament que ni la prematuritat ni les malalties
minoritaries tenen una durada predefinida o determinada, i que la valoracié de la necessitat de
cures es fonamenti exclusivament en criteri médic individualitzat, sense que l'edat del menor
pugui constituir per si sola causa d'extincio.

3. Ampliacio de la redacci6 de l'article 6.1.b)

L'article 6.1.b) reconeix com a situacid assimilada a l'ingrés hospitalari els “tractaments
ambulatoris o continuats que precisin vigilancia clinica constant”. Aquesta redaccié pot resultar
insuficient per a moltes malalties minoritaries i per a sequieles de la prematuritat, la complexitat
de les quals no rau tant en una vigilancia clinica “constant” com en la multiplicitat i
especialitzacié de terapies intermitents perd imprescindibles.

Es sol-licita: que s'amplii la redaccié de l'article 6.1.b) per incloure expressament els
tractaments especialitzats i complexos d'aplicacio intermitent perd imprescindible, propis tant de
les malalties minoritaries com de les sequeles greus de la prematuritat.

4. Ampliacié de I'Annex |, apartat XIV (Neonatologia), nUmero 110

L'Annex | unicament reconeix de forma expressa els “grans prematurs” nascuts abans de les 32
setmanes de gestacié o amb un pes inferior a 1.500 grams, amb ingressos prolongats per
complicacions. Queden en una zona d'incertesa els prematurs tardans (32-36 setmanes) amb
sequeles greus i els casos en qué la necessitat de cures persisteix més enlla de I'episodi
d'ingrés inicial.

Es sol-licita: que s'amplii la redaccio del numero 110 de I'Annex I.

Redaccié proposada: “Grans prematurs, nascuts abans de les 32 setmanes de gestacio o
amb un pes inferior a 1.500 grams, prematurs que requereixin ingressos prolongats per
complicacions secundaries a la prematuritat, i prematurs nascuts a partir de les 32
setmanes que presentin seqleles greus acreditades del neurodesenvolupament,
sensorials, respiratories o d'altra naturalesa que requereixin cures directes, continues |
permanents, amb independéncia de l'edat del menor en el moment de la sol-licitud o de la
prorroga.”

5. Mecanisme agil i participatiu per actualitzar I'’Annex | (disposicié addicional
segona)

La disposicié addicional segona habilita el Ministeri per incorporar noves malalties al llistat
mitjangant ordre ministerial, sense fixar termini de resposta ni canal de participacié per a les
entitats representatives de pacients.

Es sol-licita: que s'incorpori un mecanisme d'audiéncia prévia a les organitzacions i
federacions representatives, amb termini maxim de resposta motivada a les seves propostes.
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Redaccié proposada: “La persona titular del Ministeri d'Inclusié, Seguretat Social i
Migracions podra acordar, mitiangant ordre ministerial, la incorporacio de noves malalties al
llistat de I'annex I, amb audiéncia previa de les organitzacions i federacions representatives
de les persones afectades, que podran presentar propostes motivades. El Ministeri haura
de respondre motivadament a aquestes propostes en el termini maxim de sis mesos.”

6. Instruccions a la Inspeccié Médica per al control biennal (art. 13.3)

El nou informe biennal de la Inspeccié Médica pot tenir una lectura positiva si confirma la
persisténcia de la necessitat de cures, perd també pot convertir-se en una via formal per a
extincions basades en l'edat o en l'escolaritzacié del menor, replicant interpretacions ja
denunciades pel sector.

Es sol'licita: que s'incorpori una garantia expressa de que aquesta revisi® no es pugui
fonamentar en criteris d'edat o d'escolaritzacié per si sols.

Redaccié proposada: ‘“L'informe de la Inspecci6 Medica a que es refereix el paragraf
anterior haura de fonamentar-se en una valoracié clinica individualitzada de la persona
causant, sense que l'edat d'aquesta, la seva escolaritzacio, o el caracter congenit o
perinatal de la patologia d'origen, puguin constituir per si sols motiu per considerar no
acreditada la necessitat de cura directa, continua i permanent.”

7. Estudi i compromis de solucioé per a les persones que superen els 26 anys

El Projecte manté sense canvis el limit d'edat de 23/26 anys, deixant sense resposta les
persones que, superada aquesta edat, continuen necessitant cures intensives. Aquesta
mancanga afecta de forma especialment greu tant malalties minoritaries de caracter cronic o
degeneratiu com sequeles greus i permanents derivades de la prematuritat.

Es sol-licita: que el Ministeri assumeixi el compromis d'estudiar, en un termini determinat, una
solucié per a les persones que superen el limit d'edat actual i continuen necessitant cures
directes, continues i permanents.

8. Adaptacié del model de declaracié médica (Annex Il)

El nou model de declaraci6 medica de I'Annex Il exigeix justificar de forma especifica la
necessitat de cures, el que pot dificultar I'acreditacié en casos en qué aquesta necessitat és
menys “visible” que en altres patologies, com ocorre amb freqiéncia en la prematuritat i en
nombroses malalties minoritaries, i de forma encara més marcada quan, com s’exposa al punt
10, el menor es troba en procés d’estudi diagnostic sense que la seva patologia tingui encara
un nom.

Es sol-licita: que el model de declaraci6 medica incorpori camps i exemples especifics
adaptats a la prematuritat (sequeles de neurodesenvolupament, sensorials, respiratories) i a les
malalties minoritaries (variabilitat clinica, abséncia de protocols estandarditzats, manca de
diagnostic etioldgic confirmat amb comorbiditats acreditades, en linia amb el que es proposa al
punt 10), per facilitar-ne I'acreditacié sense augmentar la carrega per a les families.

9. Equivaléncia dels informes dels CSUR i de les unitats de seguiment de
neonatologia (art. 13.3)
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Els Centres, Serveis i Unitats de Referéncia del Sistema Nacional de Salut (CSUR), regulats
pel Reial Decret 1302/2006, de 10 de novembre, i les unitats de seguiment de neonatologia o
atencidé primerenca, exerceixen en la practica una funcié de referéncia equivalent a la del
facultatiu especialista, tant per a malalties minoritaries com per a sequeles greus de la
prematuritat.

Es sol-licita: que els informes emesos per facultatius dels CSUR o de les unitats de seguiment
de neonatologia o atencié primerenca tinguin la mateixa validesa que la declaracié del facultatiu
especialista a efectes de l'article 13.3.

Redaccio proposada: “Als efectes del que preveu aquest article, la declaracié o l'informe
emesos per facultatius dels Centres, Serveis o Unitats de Referencia del Sistema Nacional
de Salut (CSUR), regulats pel Reial Decret 1302/2006, de 10 de novembre, o per les
unitats de seguiment de neonatologia o atencioé primerenca, tindran la mateixa validesa que
la declaraci6 del facultatiu especialista a qué es refereix I'apartat anterior.”

10. Manca de diagnostic etiologic en malalties minoritaries i comorbiditats
associades (art. 6.3)

Una proporcio significativa de persones afectades per malalties minoritaries roman durant anys,
o indefinidament, sense un diagnostic etioldgic confirmat —la coneguda “odissea
diagnostica™—, que segons dades de la Federacié Espanyola de Malalties Rares (FEDER) se
situa de mitjana entorn dels quatre o cinc anys des de I'aparicié dels primers simptomes, i pot
superar els deu anys en una part significativa dels casos. Durant aquest periode, i amb
independéncia de que el procés encara no tingui nom, el menor pot presentar comorbiditats
greus —afectacid neuroldgica, sensorial, respiratoria, digestiva o d’altra naturalesa— que
generen una necessitat de cures directes, continues i permanents equiparable, o fins i tot
superior, a la de menors amb una patologia ja inclosa a '’Annex |. En la mesura en que la
CUME vincula el seu reconeixement a la inclusié de la patologia en un llistat tancat o a una
declaracié que identifiqui un diagnodstic concret, es corre el risc d’excloure sistematicament
aquest col-lectiu de persones “sense diagnostic”, malgrat que la doctrina de la STS 362/2026 ja
exposada estableix que el criteri decisiu és la necessitat real de cures i no la classificacio formal
de la malaltia d’origen. Aquesta questio es troba estretament vinculada amb la incorporacié del
criteri de la STS 362/2026 a larticle 6.3 (punt 1) i amb I'adaptacié del model de declaracio
meédica de I'’Annex Il (punt 8): en els tres casos, I'objectiu és el mateix —que la necessitat real
de cures, acreditada clinicament, prevalgui sobre qualsevol classificacié formal o administrativa
previa.

Es sol-licita: que el Reial Decret reconegui expressament que la manca d’'un diagnostic
etiologic confirmat no exclou per si sola el dret a la prestacié, quan les manifestacions cliniques
i les comorbiditats associades al procés en estudi, degudament acreditades mitjangant
valoracio clinica i funcional individualitzada, determinin la necessitat de cura directa, continua i
permanent del menor, en coheréncia amb la redaccié proposada per a l'article 6.3 al punt 1 i
amb I'adaptacié del model de declaracié médica de ’Annex Il que es proposa al punt 8.

Redaccioé proposada: “La manca d’un diagnostic etiologic confirmat, inclosos els suposits
en estudi o investigacié diagnostica en curs, no excloura per si sola el reconeixement de la
prestacio, sempre que les manifestacions cliniques i les comorbiditats associades al
procés, degudament acreditades pel facultatiu responsable mitjangant valoracié clinica i
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funcional individualitzada, determinin la necessitat de cura directa, continua i permanent del
menor, en els termes previstos a larticle 6.3.”

Conclusio

FECAMM i Som Prematurs presenten aquestes al-legacions amb el convenciment de que la
reforma de la CUME ha de respondre a la realitat de les cures que requereixen els menors amb
malalties minoritaries i amb sequeles de la prematuritat, superant els criteris categorials d'edat,
escolaritzacié, hospitalitzacié formal, diagnostic confirmat i llistats tancats que han generat
litigiositat innecessaria, com evidencia la propia jurisprudéncia del Tribunal Suprem. Ambdues
entitats manifesten la seva disposicio a col-laborar amb el Ministeri d'Inclusié, Seguretat Social i
Migracions en tot alld que resulti d'utilitat per a la millora del text definitiu.

Barcelona, a 24 de juny de 2026.

Signat:

Francesc Cayuela
President — FECAMM

Elisabet Farga Carrera
Presidenta — Som Prematurs
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