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Encuentro Anual de Pacientes 2026

““Hacia un nuevo marco de participacion: la Ley de Organizaciones de
Pacientes”

Fecha y hora: 11 de mayo 2026. De 11:30h a 14:00h

Lugar: Sede Fundamed (C/Bardn de la Torre 5, 28043 Madrid)

Bloque 2 | MESA DE DEBATE: “La voz de los pacientes ante la nueva Ley”
Participan:

e Sandra Ibarra. Presidenta de Fundacion Sandra Ibarra.

e José Antonio Tocino. Asociacion de Afectados de Cancer de Pulmon (AEACaP).

e Rafael Herrero. Fundacién Hispana de Osteoporosis y Enfermedades Metabdlicas Oseas
(FHOEMO,).

e Patricia Pico. Federacion Espariola de Familias de Cancer Infantil (FEFCI)

Modera:
e Santiago de Quiroga. Presidente de Fundamed

Formato: Mesa de debate con preguntas guiadas.

GUION PRELIMINAR

PREGUNTA DE INTRODUCCION:

- Estamos a las puertas de que la Ley llegue al Congreso. Desde vuestra experiencia, ¢estamos
ante una oportunidad histérica o hay riesgos claros que aun deben corregirse?

QUE ES Y QUE DEBERIA SER UNA ORGANIZACION DE PACIENTES:

La definicion de “organizacion de pacientes” ha sido uno de los aspectos mas debatidos en el proceso:
e ;Qué no puede faltar para que una organizacion sea realmente “de pacientes”?

e ;Es suficiente que haya pacientes en la gobernanza o hay que garantizar su papel real en la
toma de decisiones?

o Existe riesgo de dejar fuera a realidades legitimas o, por el contrario, de que entren actores
que no lo son?

o ;Donde debe estar el equilibrio entre rigor juridico y realidad del movimiento asociativo?
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REPRESENTATIVIDAD Y LEGITIMIDAD:

La ley introduce criterios de representatividad:
e ;Como se construye una representatividad legitima en un movimiento tan diverso?
e ;Qué criterios deberian guiar esa representatividad?

e ;Como evitar que la representatividad se concentre siempre en los mismos?

GOBERNANZA Y PROFESIONALIZACION

¢Es necesaria una mayor profesionalizacion de las organizaciones de pacientes?

e ;Puede esta profesionalizacién generar desigualdades entre asociaciones?

e ;COmMO se puede avanzar en gobernanza sin perder la esencia del movimiento asociativo?
e ;Estan las organizaciones preparadas para este salto?

e ;Qué apoyos son imprescindibles para esta transicion (financiacion, formacion, estructura...)?

ORGANOS DE PARTICIPACION

La ley refuerza la presencia de los pacientes en 6érganos del SNS:
o ;Qué tiene que pasar para que la participacion sea realmente influyente y no solo formal?

e ;En qué momento del proceso deben participar los pacientes para que su voz tenga impacto
real?

e ;Qué experiencias funcionan bien hoy y podrian servir de modelo?

PREGUNTAS DE CIERRE

e Sipudierais introducir un cambio concreto en esta Ley antes de su aprobacion, jcual seria?

o ;Qué no puede faltar para que esta Ley sea realmente transformadora?
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