Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el nimero 584449 y con el CIF: G-63782551

' 9 foro
ljf:/ espafiol
de pacientes

PLAN DE ACCION 2026

indice

1. Marco Estratégico e Institucional

1.1. El Plan de Accion 2026 en el contexto del Plan Estratégico
2026-2030

1.2. El entorno asociativo de pacientes en Espana
1.3. Vision y Valores
1.4. Fines Institucionales
2. Posicionamiento Institucional 2026
3. Orientacion y Objetivos 2026
3.1. Objetivo General
3.2. Objetivos Estratégicos
4. Lineas Estratégicas de Actuacion
4.1. Defensa de Derechos e Incidencia en Politicas Publicas
4.2. Fortalecimiento y Cohesion del Movimiento Asociativo
4.3. Participacion Real y Estructurada del Paciente
4.4. Comunicacion, Visibilidad y Liderazgo Social
4.5. Innovacidn, Investigacion y Proyeccion Europea
4.6. Sostenibilidad, Transparencia y Buen Gobierno

5. Gobernanza y Fortalecimiento Institucional



foro
espanol
de pacientes

1. MARCO ESTRATEGIGO E INSTITUCIONAL

1.1. PLAN DE ACCION 2026 EN EL MARCO DEL PLAN
ESTRATEGICO 2026-2030

El Plan de Accion del Foro Espafiol de Pacientes para 2026 se enmarca y
desarrolla en plena coherencia con las lineas estratégicas y los objetivos
definidos en el Plan Estratégico FEP 2026—-2030.

El ano 2026 constituye el primer ejercicio de implementacion de este Plan
Estratégico y se concibe como una fase inicial centrada en la consolidacion del
FEP en el marco del movimiento asociativo y el fortalecimiento de la
comunicacion y su visibilidad institucional.

1.2. ENTORNO ASOCIATIVO EN ESPANA

El asociacionismo de pacientes comenz6 a desarrollarse a partir de mediados
del siglo XX, como respuesta a la necesidad de agrupar a personas afectadas
por una misma patologia para ofrecerse apoyo mutuo y reforzar su
representacion ante la sociedad. Sin embargo, en Espana, el contexto politico
de la posguerra civil condiciond su evolucién, haciendo que este movimiento
avanzara de forma mas lenta en comparacion con otros paises desarrollados.

Las asociaciones de pacientes deben estar inscritas en el Registro Nacional de
Asociaciones y se rigen por la normativa general aplicable al resto de entidades
sociales. En la actualidad, el tejido asociativo espanol se caracteriza por una
elevada atomizacion, con organizaciones de ambito local, provincial, autondémico
y nacional. Se estima que existen mas de 3.000 asociaciones registradas en
Espafia, aunque la afiliacion sigue siendo reducida, sin superar el 3% de las
personas afectadas por enfermedades.

A pesar de ello, las asociaciones de pacientes adquieren cada vez mayor
relevancia en nuestra sociedad, ya que su implicacion en el sistema sanitario
complementa la atencion asistencial con eficacia y eficiencia. Ademas, actuan
como intermediarias cualificadas en la relacion entre pacientes, administraciones
publicas, profesionales sanitarios y el resto de los agentes del Sistema.
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En este contexto nace el Foro Espafiol de Pacientes (FEP), una organizacion sin
animo de lucro constituida el 9 de diciembre de 2004 e inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones con el numero 584.449. El FEP forma parte también
del Foro Europeo de Pacientes (EPF) y tiene como finalidad promover los
derechos y deberes de las personas afectadas por la enfermedad, colaborando
con las organizaciones que defienden los intereses de los pacientes y la
ciudadania en materia de salud en Espaia.

European
Patients
Forum

Solo estan legitimados para representar a los pacientes quienes, tras
un proceso democratico, han sido elegidos por ese colectivo para ese
fin, por lo que asumir dicho papel por cualquier otro agente (un
profesional sanitario, un representante politico o una sola persona por
su condicion de paciente), no seria legitimo, justificado ni apropiado.

1.3. VISION Y VALORES

El FEP es referente nacional e internacional en la defensa de los intereses
de los afectados por la enfermedad, centrandose en la prevencion, la
investigacion y la promocion de las asociaciones de pacientes.

El FEP se consolida como interlocutor y portavoz valido en los principales
asuntos que conciernen a los pacientes, sumando sus voces Yy sus
capacidades con las de otros colectivos y organizaciones, hasta alcanzar la
intensidad necesaria para que los valores y las propuestas que defienden
las asociaciones de pacientes calen en el conjunto de la sociedad y en
quienes tienen capacidad para decidir sobre ellas y llevarlas a la practica.

Los principales valores del Foro Espainol de Pacientes son:
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Legitimidad: Representamos de forma real y reconocida la voz colectiva
de las organizaciones de pacientes ante el sistema sanitario y la
sociedad.

Democracia: Promovemos una participacién plural y equitativa de los
pacientes en la toma de decisiones que afectan a su salud.

No discriminacion: Defendemos la igualdad de derechos y el acceso
justo a la atencidn sanitaria para todas las personas, sin distincion ni
exclusion.

Transparencia y buen gobierno: Actuamos con responsabilidad, claridad
y rendicion de cuentas en nuestra gestion y en nuestras relaciones
institucionales.

Etica: Guiamos todas nuestras acciones por principios de integridad,
respeto y compromiso con el bienestar de los pacientes y la ciudadania.
Colaboracion: Impulsamos el trabajo conjunto entre asociaciones,
profesionales, administraciones y sociedad civil para mejorar la salud y
la calidad de vida de las personas.

1.4. FINES INSTITUCIONALES

El FEP es una organizacion no gubernamental sin animo de lucro que
pretende mejorar la calidad de vida de todos los pacientes, sus allegados
en todos los aspectos de la salud (fisico, emocional y social), y la
ciudadania, centrando la atencion de los agentes concurrentes en el
ecosistema sanitario, sensibilizando sobre las necesidades de los
pacientes, para su empoderamiento y el de sus asociaciones.

Se constituyen, asi como fines institucionales:

e Representar la voz de los pacientes, familias y otros implicados,
como agentes del sistema sanitario de acuerdo con los principios
fundacionales del Estado espafiol, de las Comunidades Autébnomas
y de la Union Europea.

e Facilitar y promover la adecuada representacién del conjunto de
organizaciones que defienden los intereses de los pacientes, familias
y otros implicados, en los ambitos territoriales, en que se considere
oportuna su representacion.

e Facilitar el intercambio de informacién y la incorporacion del punto de
vista de las personas afectadas por la enfermedad en todas aquellas
areas consideradas de interés para el paciente en materia sanitaria,
socio sanitaria, salud publica, investigacion y politica sanitaria.
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e Promover los derechos reflejados en -la Declaraciéon de las
Organizaciones de Pacientes.

e Promover la formacién, adquisicion de competencias y habilidades
en salud por parte de laciudadania, asi como la adopcién de estilos
de vida saludables, fomentando la prevencion, autocuidado vy
autogestion.

e Reforzar la participacion del paciente en todos los ambitos de la
Salud, tanto de caracter social como cientifico.

e Promover la constitucion de organizaciones de pacientes que
representan una misma entidad clinico o patologias relacionadas.

e Promover el sostenimiento financiero de los servicios de salud,
defendiendo que éstos garanticen la equidad y la calidad de los
mMismos.

2. POSICIONAMIENTO ESTRATEGICO 2026

El Foro Espafiol de Pacientes quiere dejar constancia de su posicion ante los
problemas y desafios que afronta el SNS para que siga siendo un pilar basico
de nuestro Estado del Bienestar.

Se hace necesario que en Espana se constituya y apruebe un Pacto de Estado
por la Sanidad, para hacer frente a los retos de los préximos treinta afios.

Nuestras prioridades como representantes de los pacientes son las siguientes:

1. Los Pacientes a los que defendemos no son publicos ni privados. Son
todas las personas que sufren enfermedad y que buscan recuperar su
salud. Por eso, rechazamos de modo rotundo los intentos de hacer
politicas partidistas utilizando la Sanidad o a los pacientes.

2. Reclamamos que se cumpla estrictamente con nuestra Constitucion (art.
43) y que, en consecuencia, los poderes publicos hagan efectivo nuestro
derecho a la salud, erradicando cualquier tipo de obstaculos o de
desigualdades territoriales.

3. Buscamos soluciones para nuestros problemas de salud y, por
eso, respaldamos el trabajo de los profesionales sanitarios y de nuestros
investigadores, tanto si se trata de iniciativas innovadoras publicas como
privadas.

4. Nos oponemos a la doble cultura que algunos practican en nuestro
sistema sanitario, aplaudiendo los proyectos de investigacion vy, luego,
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poniendo toda clase de obstaculos para su incorporacién a la practica
clinica.

Consideramos imprescindible reformar el Real Decreto 1030, de 2006,
para incorporar a las Asociaciones de Pacientes al procedimiento de
actualizacion de prestaciones y servicios del Sistema Nacional de Salud,
totalmente opaco para quienes sufrimos una enfermedad, lo que acarrea,
no pocas veces, que terapias aprobadas por la Agencia Europea del
Medicamento hace meses sean inaccesibles para nosotros.

También requerimos a las autoridades mayor respeto a plazos y mas
transparencia en el procedimiento de autorizacion de financiacion publica.
Llegar en determinados casos a 500 dias de demora es ética y
sanitariamente inaceptable.

Mientras no se midan los resultados en salud y estos no se hagan
publicos, tiene escaso sentido intentar justificar decisiones de recorte
econdmico en base a argumentos de eficiencia del sistema sanitario.

En tanto no se aborde la reforma en profundidad del modelo de
financiacion del SNS y persista la actual insuficiencia y desigualdad de
recursos entre CCAA, estaremos lejos de garantizar la sostenibilidad de
nuestra Sanidad. Por tanto, o hay cambio en el modelo de financiacion
sanitaria o los pacientes seguiremos viendo cémo se producen recortes
en terapias y servicios, con 6 millones de pacientes en listas de espera,
750.000 de ellos en lista de espera quirurgica, es todo un indicador, pero
no el unico, de este grave problema.

No podemos compartir la actual politica de Salud Digital, porque ignora la
participacion de los pacientes a la hora de decidir proyectos y prioridades.
Nos preocupan de modo especial los riesgos en los pacientes mayores
derivados de la brecha digital: desorientacién y aislamiento.

Pedimos mas compromiso y mas medidas a las autoridades sanitarias en
favor de los pacientes mas fragiles y de sus familias (mayores,
dependientes, nifios, pacientes con enfermedades raras, cancer y otras
patologias graves).

Consideramos un acierto las iniciativas de las CCAA para impulsar la
humanizacion asistencial, pero pedimos evitar en lo posible la dispersion
de practicas. A estos efectos, entendemos muy conveniente que el
Consejo Interterritorial acordase unos criterios comunes. También seria
importante promover los valores y la cultura de la humanizacion, a través
de acciones formativas para los profesionales.

El FEP reivindica mayor protagonismo de las Asociaciones de Pacientes
en la orientacién y grandes decisiones del SNS en todos sus ambitos y
niveles asistenciales. Rechazamos rotundamente aquellas iniciativas que
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tratan de diluir su legitimacién representativa entre asociaciones que no
son fruto de la voluntad directa de los pacientes.

13.Agradecemos el apoyo y facilidades de entidades publicas y privadas para
acciones de formacion e informacion para pacientes y sus asociaciones,
dado su caracter estratégico para una interlocucion eficaz con las
autoridades y demas agentes sanitarios.

14.Queremos poner en valor ante la sociedad el esfuerzo y dedicacion de las
mas de 1.500 asociaciones integradas en el FEP, velando por la defensa
de nuestro sistema sanitario y por la recuperacién de la salud y la calidad
de vida de cuantos sufrimos enfermedad en nuestro pais, haciéndolo
siempre a partir del dialogo constructivo.

3. ORIENTACION Y OBJETIVOS DEL PLAN DE ACCION 2026

3.1.

OBJETIVO GENERAL 2026

Consolidar la base asociativa del FEP, fortalecer su posicionamiento publico y
estructurar los mecanismos de incidencia y participacion real del paciente.

3.2.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Consolidar el movimiento asociativo.

Reforzar la comunicacién institucional.

Activar estructuras clave (Observatorio, Red de Pacientes, Grupos de
Trabajo).

Fortalecer la sostenibilidad organizativa.
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4. LINEAS ESTRATEGICAS DE ACTUACION

LINEA ESTRATEGICA 1 | DEFENSA DE DERECHOS Y POLITICAS
PUBLICAS

Objetivo 2026

Estructurar y activar la capacidad de incidencia institucional del FEP.

Acciones 2026

w

. Plan anual de incidencia institucional

Posicionamientos estratégicos (prevencion, diagndéstico precoz, acceso a
la innovacion, equidad, cronicidad y participacion).

Formacion en incidencia politica

Continuidad con las acciones iniciadas en 2025:

Participar en la elaboracion de la nueva Ley de
Organizaciones de Pacientes.

Incluir a los pacientes en el comité consultivo del Consejo
Interterritorial del SNS.

Propuestas para disminuir la actual brecha digital en
personas mayores.

Considerar la Desnutricion Relacionada con la Enfermedad
como una enfermedad en si misma considerada, que
requiere un cambio legislativo.

Impulsar la Plataforma Cronicidad Horizonte 2030 — Con el
objetivo de defender a los pacientes cronicos.

Participar activamente en la Plataforma One Health Espana
— Con el objetivo de aumentar la capacidad de la sociedad
para prevenir, predecir, detectar y responder a las
amenazas a la salud global, reducir las inequidades en salud
y promover el desarrollo sostenible.

Consolidar la Alianza por el Suefio - con el objetivo comun
de mejorar la salud y el bienestar a través de la educacion y
la defensa del suefio de la ciudadania.

Apoyar y acompanfar a las organizaciones miembro que lo
soliciten en la interlocucion con los representantes politicos
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y decisores publicos para la defensa de las causas de la
organizacion miembro.

e Apoyar en las acciones de incidencia politica del European
Patients” Forum , de la World Patients” Alliance y de Active
Citizenship.

e Apoyar las acciones de defensa de Foro Piel.

LINEA ESTRATEGICA 2 | FORTALECIMIENTO DEL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO

Primera prioridad estratégica 2026

Objetivo 2026

Consolidar e incrementar la base asociativa del FEP.

Acciones 2026

1.

Acciones de incremento y fortalecimiento social del FEP

1.1 Comunicacién con las organizaciones de pacientes

. Envio de boletin FEP mensual a las organizaciones miembro de
FEP y a aquellas asociaciones de pacientes no miembros que se
inscriban a la lista de distribucién.

. Mejora de la pagina web pacientesfep.org.

. Actualizacion y ampliacion de la base de datos de las
organizaciones de pacientes de Espafa del FEP.

1.2 Programa de Formacion 2026

* Se ofrecera un Programa de formacion FEP 2026 de 8 cursos divididos
en cuatro bloques tematicos: Derecho, participacion ciudadana, gestion

9
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de entidades sin animo de lucro y cultura de salud. Este programa esta
orientado a miembros de Juntas Directivas y de Equipos Técnicos. Los
ponentes seran de primer nivel. Se ofrece a todas las organizaciones de
pacientes de Espaia (se desarrollan en streaming y en formato abierto).
Formato hibrido en la mayoria de los cursos. Son cursos sin coste para el
asistente.

La mayoria de los cursos se grabaran, maquetaran y se publicaran en el
canal de youtube del Foro Espafiol de Pacientes, para facilitar su
visualizacion o re-visualizacion.

El objetivo es incrementar la capacitacion de los miembros de las Juntas
Directivas y de los Equipos Técnicos de las organizaciones de pacientes
de toda Espaina y ampliar la cultura de salud de la ciudadania.

1.3 Espacios de dialogo y trabajo entre las organizaciones de pacientes
del FEP

. Dinamizacion de grupos de didlogo online y/o presencial entre
organizaciones de pacientes miembro, para debatir problemas del
asociacionismo y definir acciones.

1.4 Congreso anual del FEP: 10° Encuentro Nacional de paciente.
Nuestra Voz en 2026

Congreso anual que se celebra el 14 de abril de 2026, en el marco del dia
Europeo de los Derechos del Paciente y en el que se invita a ponentes de
primer nivel que conversan y debaten con los presidentes de
organizaciones de pacientes. Este evento hibrido proyecta la imagen de
un asociacionismo de pacientes profesional, experimentado, participativo
y potente en Espafa. Un evento en el que se promocionan los derechos
y deberes del paciente, y la labor de defensa de sus organizaciones.

Considerando la experiencia de convocatorias anteriores, se espera una
asistencia de mas de 1.200 personas.

1.5. Reuniones presenciales y por Zoom con organizaciones de pacientes
en grupo o de forma individual.

Plataforma digital colaborativa
Diseno del sistema de acreditacion de calidad asociativa
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1.5. Apoyar y fortalecer a las organizaciones de pacientes que forman parte
de Foro Piel.

LINEA ESTRATEGICA 3 | PARTICIPACION REAL DEL PACIENTE

Objetivo 2026

Crear estructuras formales de participacion del paciente experto.

Acciones 2026

1. Ampliacion de la Red de delegados/as del FEP y formacion

2. Formacion de los Grupos de Trabajo FEP:
e Grupo de Trabajo Salud Digital
e Grupo de Trabajo Jovenes

3. Creacion y formacion de Grupos de Trabajo FEP
e Grupo de Trabajo Internacional
e Grupo de Trabajo Cuidadores

4. Dinamizacion de la participacidn de los pacientes expertos y formados,
que provienen de organizaciones de pacientes miembro y no miembro en
grupos de trabajo a peticion de la administracién (agencias de evaluacién
sanitaria, plan de cronicidad...).

4.1. Dinamizacion de la participacion en el SNS a nivel micro, meso y macro

¢ Dinamizacion de la participacion de los pacientes expertos y formados,
que provienen de organizaciones de pacientes miembro y no miembro en
grupos de trabajo a peticién de la administracion (agencias de evaluacion
sanitaria, plan de cronicidad...).

¢ Identificacion de pacientes expertos, junto con EUPATI, para participar en

el proceso de Evaluacion de Tecnologia Sanitaria, y presentar a la
AEMPs.

11
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Incremento de la participacion del Foro Espaiol de Pacientes en distintos
comités, estrategias, consejos y eventos nacionales y regionales.

Participacion internacional

Creacioén del Grupo de Trabajo Internacional FEP.
Dinamizacion de la participacion de los miembros del Foro Espafiol de
Pacientes en distintas organizaciones europeas e internacionales:

o European Patient’s Forum

» Grupo de Trabajo de Salud Digital.

» Grupo de Trabajo de Acceso Universal a la Salud.

» Participacidon en revision y alegacion de las distintas
politicas sanitarias europeas.

» Participaciéon en el “Member circle on medical devices
regulations”

= Participacion en proyecto PROPHET.

o Active Citizenship Group

o WPA (World Patients” Alliance)

Participacion en grupos de trabajo cientificos.

e Grupo de Trabajo IPT y de materiales de seguridad, de la Agencia
Espafiola del Medicamento y Productos Sanitarios (AEMPS).

e CIBERESP de epidemiologia y salud publica.
e Patronatos: FTyS (FENIN) e IDIS.

e Grupos de Trabajo: Ministerio, AEMPS, ISCIII, Escuela Nacional,
UNE, etc.

12
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LINEA ESTRATEGICA 4 | COMUNICACION, VISIBILIDAD E
IMPACTO SOCIAL

Segunda prioridad estratégica 2026

Objetivo 2026

Reforzar liderazgo social y cohesion del discurso institucional.
Acciones 2026

1. Manual de discurso institucional unificado.

2. Mejora de la web: Area privada miembros (Intranet) y chat IA.

3. 10° Encuentro Nacional de Pacientes 2026. Nuestra VOZ en 2026.
4. Centro de Recursos de Comunicacién para Asociaciones.

5. Gabinete de prensa.

Generacion de notas de prensa y distribucion a los medios de
comunicacion.

Se potenciara la participacion en entrevistas, ruedas de prensa, debates,
desayunos informativos, tribunas, elaboracion de articulos, etc.

Contacto periodico y planificado con medios de comunicacion.

6. Relaciones institucionales
El Foro Espafol de Pacientes mantiene relaciones con instituciones
publicas, privadas y otras entidades, nacionales e internacionales, para

representar al Asociacionismo de Pacientes.

6.1. Relaciones institucionales con la administracion, instituciones y
entidades.

13
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e Mantener reuniones con representantes del Gobierno Central,
Poder legislativo, Comunidades Autéonomas y Ayuntamientos
(Administracion estatal, autondémica y local)

e Representacion a nivel europeo.

e Continuar las relaciones con Sociedades Cientificas.

e Fomento de la colaboracidon con instituciones y entidades de
prestigio a través de la firma de convenios u otras formulas
juridicas aptas para la interaccion.

Contacto con empresas: industria farmacéutica y de productos
sanitarios, compafiias de tecnologia sanitaria, distribuidoras, etc.;
apertura a nuevos sectores con intereses e incidencia en la salud
y la calidad de vida de los ciudadanos.

Fomento de formalizacién de Convenios con la industria.
Mantener una buena relacion con la industria farmacéutica y
tecnologia sanitaria.

Participacion activa y asistencia a eventos.

Participacion en Congresos, Seminarios, Jornadas, etc. de
empresas e instituciones en representacion de los/las pacientes.

Campafas y eventos de concienciaciéon e informacién a los pacientes y
ciudadania

7.1.

7.2.

7.3.
7.4.
7.5.

Campanfa sobre los derechos y deberes del paciente.

Se realizara una campana de promocion de los derechos y deberes
de los pacientes en redes sociales y se pedira la colaboracién de
las asociaciones de pacientes.

Se enviara infografia sobre esta materia a asociaciones de
pacientes y a hospitales.

Evento “Da un salto a la Salud” - Evento de Prevencion y
Diagnéstico Precoz. 3 de junio 2026, en Sevilla.

Evento “Foro Piel” en Barcelona.

Campafia “La menopausia bajo control” en redes sociales.
Campana Nacional de Concienciacién sobre la Adherencia
Terapéutica.
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LINEA ESTRATEGICA 5 | INNOVACION E INVESTIGACION

Objetivo 2026

Activar alianzas estratégicas y preparar captacion europea.

Acciones 2026

1. Mapa de proyectos colaborativos del FEP.

LINEA ESTRATEGICA 6 | SOSTENIBILIDAD ECONOMICA Y BUEN
GOBIERNO

Objetivo 2026
Consolidar sostenibilidad econémica, estabilidad financiera y transparencia.
Acciones 2026

1. Plan de captacion de fondos diversificado:
e Subvenciones/ayudas publicas estatales.
¢ Alianzas responsables con entidades privadas.
e Donaciones de empresas y ciudadania.

2. Elaboraciéon de informes econémicos semestrales.
3. Implementacion ERP administrativo.

4. Auditoria externa anual.
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5. GOBERNANZA' Y FORTALECIMIENTO INSTITUCIONAL

o o &

. Asamblea General Ordinaria — 25 de febrero de 2026

Elecciones de nueva Junta Directiva mandato 2026 -2031 — 25 de
febrero de 2026.

Creacién de Grupos de Trabajo:
a. Grupo de Trabajo Internacional
b. Grupo de Trabajo de Cuidadores
Contratacién de una agencia de comunicacion.
Revisién semestral con indicadores cuantitativos y cualitativos.
Auditoria anual externa.

Encuesta de satisfaccion anual y/o encuentro con asociaciones miembro
para medir el impacto real de nuestras actuaciones.

Revision y actualizacion del Plan Estratégico 2026-2030.
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