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CRECIENDO JUNT@®S

Estimados/as amigos/as:

Os presentamos la memoria de activida-
des del 2019 de la Federacion Espafiola
de Parkinson, en la cual recogemos los
proyectos, actividades y eventos que
hemos realizado durante este afio.

El 2019 ha sido un afio cargado de emo-
ciones, en el que hemos visto materia-
lizarse acciones que llevabamos mucho
tiempo preparando, y que han hecho
crecer nuestra entidad, tanto en el am-
bito politico e institucional, como en el
marco del movimiento asociativo.

Me gustaria resaltar la importancia de la
incorporacion de 5 nuevas asociaciones
a la FEP, lo que nos lleva a ser un total
de 66 asociaciones las que conforman
actualmente nuestra entidad.

Ha sido el afio del | Encuentro Nacional
de Asociaciones de Parkinson, un even-
to en el que hemos podido encontrarnos
y debatir sobre las principales necesi-

dades del colectivo parkinson, asi como

LEOPOLDO CABRERA. Presidente

trazar las prioridades en incidencia poli-
ticia del movimiento asociativo.

Quiero hacer hincapié también en la im-
portancia de la presentacion del Obser-
vatorio Parkinson, una iniciativa de apo-
yo a la investigacion que como sabéis
tiene afios de recorrido, pero que este
afo se ha materializado con la presen-
tacion publica del proyecto, su imagen
corporativa y su pagina web.

Os invito a continuar leyendo y a cono-
cer todas las actividades de formacion,
sensibilizacidn, reflexion, fortalecimiento
asociativo, etc., que hemos realizado
este afo.

Muchas gracias por seguir a huestro
lado haciendo visible esta enferme-
dad y apoyando la mejora de la cali-
dad de vida de las personas que con-
viven con el parkinson.

(5 vera
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LA FEDERACION

ESPANOLA DE PARKINSON

TRAYECTORIA

La Federacion Espafiola de Parkinson se constituye en noviembre de 1996 con el principal
objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas con parkinson y sus familias. Desde
aquel entonces hasta la fecha, el nimero de asociaciones de personas con parkinson integra-
das ha ido aumentando progresivamente, siendo actualmente 66 el nUmero de asociaciones
federadas repartidas por toda Espafia, aglutinando a un total de mas de 13.000 personas
afectadas. Tras mas de 20 afios de recorrido, la Federacion Espafiola de Parkinson se ha
situado como un referente clave en la representacion del colectivo, impulsando las relaciones
institucionales y las alianzas estratégicas para visibilizar las necesidades de las personas
afectadas, familiares y personas cuidadoras.

1996

SE CONSTITUYE
LA FEP

1997

REGISTRO
NACIONAL DE
ASOCIACIONES

2010

UTILIDAD
PUBLICA
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PARA ELLO LA FEP TIENE 5 PROGRAMAS DE ACTIVIDAD

1. DIVULGACION,
PARTICIPACION Y APOYO
A LA INVESTIGACION

2. INFORMACION,
ORIENTACION Y
FORMACION A PERSONAS
CON EP, FAMILIARES Y
PERSONAS CUIDADORAS

3. DESARROLLO Y
FORTALECIMIENTO
ASOCIATIVO

4. SENSIBILIZACION

5. COOPERACION
INSTITUCIONAL

Programa orientado a colaborar, apoyar y promover la
investigacion social, tecnologica, médica y farmacol6-
gica en beneficio de las personas afectadas. Asi como
conocer la realidad sobre: la enfermedad de Parkinson,
existencia vs déficit de recursos sociales y sanitarios
por territorios; vulnerabilidad social y sanitaria de las
personas afectadas; y la evaluacion del impacto social y
economico de la enfermedad.

El programa contempla acciones encaminadas a
ofrecer informacion y orientacion de calidad sobre la
enfermedad de Parkinson, asi como a la promocion
del consumo de informacion fiable sobre el parkinson.
Persigue el objetivo general de promover la educacion
para la salud y favorecer el empoderamiento de las
personas con necesidades de atencion integral socio
sanitaria.

El programa consiste en el mantenimiento de un mo-
delo de trabajo en red, entre la FEP y las asociaciones;
participativo y dinamico que permita un fortalecimiento
del movimiento asociativo en funcion de dos ejes: la
gestién interna y la promocion externa.

Es un programa de sensibilizacion e impacto social
sobre el parkinson para la normalizaciéon de la enfer-
medad y la eliminacién del estigma social que existe
sobre esta patologia.

El programa desarrolla acciones de sensibilizacion
dirigidas a la poblacion en general, a las personas

con parkinson, personas cuidadoras y familiares, asi
como otros colectivos. Contempla también acciones
de movilizacién e impacto social para la implicacion de
diferentes colectivos en la mejora de la calidad de vida
de las personas con parkinson, como, participacion

en la investigacion, voluntariado en las asociaciones

0 mantenimiento de las personas con péarkinson en el
mercado laboral.

Es un programa que pretende establecer una red de
trabajo interinstitucional para el desarrollo de acciones
que difundan informacion, faciliten la imparticion de for-
macion y posibiliten la transferencia de conocimiento.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019
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LINEAS ESTRATEGICAS

1. Gestionar el cambio organizativo en coherencia con la mision, vision y valores
gue permitan alcanzar las lineas y objetivos definidos en el Plan Estratégico.

2. Impulsar la representatividad institucional e incidencia politica para la defensa
de los derechos de las personas afectadas de parkinson.

3. Incorporar la innovacién social, apoyo a la investigacion y la tecnologia de la
salud en los proyectos y actividades, manteniendo los proyectos de atencion
centrada en la persona con parkinson a través de la informacion, orientacion,

formacion y apoyo humano.

4. Potenciar la comunidad asociativa de parkinson mediante acciones de forma-
cion, transferencia del conocimiento e intercambio de buenas practicas entre

asociaciones.

5. Conseguir el mayor impacto social en las acciones de sensibilizacién y comuni-
cacion sobre la enfermedad de Parkinson.

6. Realizar una gestion eficaz y eficiente de la entidad que permita la sostenibili-
dad econdmica y cumplimiento de la normativa vigente.

NUESTRA
* MISION ¢

Representar al movimiento aso-
ciativo en el ambito estatal e inter-
nacional para la defensa de los in-
tereses de las personas afectadas
de parkinson. Incidir en el desarro-
llo de politicas publicas, su aplica-
cion real y efectiva en todo aquello
gue mejore la calidad de vida de
las personas con parkinson, con
especial énfasis en el ambito de la
investigacion cientifica y social, la
prevencion y promocion de la salud.

Todo ello desde el fomento de la
participacion de la persona, cuida-
dores y familiares a través del movi-
miento asociativo para conseguir el
acceso a los derechos en igualdad
de oportunidades.

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

NUESTRA
* VISION °

Ser referentes sobre la enfermedad de
Parkinson en el &mbito institucional, cien-
tifico y social, contribuyendo como entidad
gue agrupa a asociaciones y organizacio-
nes de afectados, familiares y cuidadores,
al objetivo de encontrar una cura para la
enfermedad de Parkinson.

NUESTROS
* VALORES °

Igualdad de acceso a derechos, colaboracion
y trabajo en red, compromiso con el movi-
miento asociativo, transparencia, calidad y
rigor, superacion y motivacion.



ORGANIGRAMA

En el afio 2019, tras la revision del Plan Estratégico 2017-2020, se establecié una nueva es-
tructura organizativa de la entidad, con una nueva distribucion de funciones y denominacion
de las areas de trabajo.

.
kASAMBLEAJ

JUNTA
DIRECTIVA

s
COMITE [ pIRECCION ]
)| Y GERENCIA,

N 4 — )
COOPERACION COMUNICACION,
INSTITUCIONAL Y CAPTACION DE
FONDOS
J \. J
INNOVACION SOCIAL FORTALECIMIENTO
Y PROYECTOS ASOCIATIVO Y GES-
EUROPEOS TION DE PROYECTOS

i 4



PRESENTACION DEL

S8 OBSERVATORIO
PARKINSON

PRESENTACION PROYECTO
PARKINSON RURAL

= ESPACIOS DE
REFLEXION

DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO
DE ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS

ENCUENTRO NACIONAL
DE ASOCIACIONES DE PARKINSON

ENCUENTRO INSPIRA

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON 9



7 £ ASOCIACIONES
OOFEDERADAS

ANDALUCIA

Asociacion de Enf. de Parkinson Andaluces de Sevilla
Asociacion Parkinson Andujar- APA

Asociacion Parkinson Antequera y C. Norte de Malaga
Asociacion Parkinson Bahia de Cadiz

Asociacion Parkinson de Cadiz- AEFPA

Asociacion Parkinson Campo de Gibraltar

Asociacion Parkinson Granada

Asociacion Parkinson Linares Jaén

Asociacion Parkinson Jerez

Asociacion Parkinson Malaga

Asociacion Parkinson Motril

Asociacion Parkinson Puerto de Santa Maria
Asociacion Parkinson Sol de Estepona

Asociacion Parkinson Trebujena

ASTURIAS

e Asociacion Parkinson Asturias- APARKAS
¢ Asociacion Péarkinson Jovellanos Principado de Asturias

CASTILLA LEON

Asociacion Parkinson Astorga

Asociacion Parkinson Avila- APAVI
Asociacion Parkinson Burgos. ASOPARBUR
Asociaciéon Parkinson Leén

Asociacion Parkinson Palencia

Asociacion Parkinson Segovia

Asociacion Parkinson Salamanca
Asociacion Parkinson Soria

Asociacion Parkinson Valladolid

CASTILLA LA MANCHA

¢ Asociacion Parkinson Albacete

* Asociacion de familiares y enfermos de péarkinson y
otras enf. neurodegenerativas de Cuenca

* Asociacién Parkinson La Roda

¢ Asociacion Parkinson Toledo

¢ Asociacion Parkinson Villarrobledo

CATALUNA

¢ Asociacion malalts de Parkinson de L"Hospitalet i el Baix
LLobregat
e Asociacion Parkinson Terres de Lleida

COMUNIDAD VALENCIANA

Asociacion Parkinson Alicante

Asociacion Parkinson Elche

Asociacion Parkinson Gandia Safor
Asociacion Parkinson Novelda

Asociacion Parkinson Provincia de Castellon
Asociacion Parkinson Valencia

10

EXTREMADURA

»  Asociacion Parkinson Extremadura

GALICIA

Asociacién Ourensana de EM, ELA y Parkinson
Asociacion Parkinson Baixo Mifio

Asociaciéon Parkinson Ferrol

Asociacién Parkinson Galicia A Coruiia
Asociacion Parkinson Lugo

Asociacién Parkinson Pontevedra

Asociacion Parkinson Vigo

ISLAS CANARIAS

*  Asociacion Parkinson Gran Canaria
»  Asociacion Parkinson Tenerife

LA RIOCJA

e Asociacion de enfermos de Parkinson de La Rioja

MADRID

AFA Getafe

AFA Parla

Asociacién de Parkinson AFA Alcala

Asociacion Parkinson de Alcobedas y San Sebastian

de los Reyes- ALCOSSE

»  Asociacion de Parkinson Alcorcén, Leganés y otros
Municipios- APARKAM

e Asociacion Parkinson Madrid

» Asociacion Parkinson Méstoles

MURCIA

Asociacion ON-OFF Parkinson de Murcia
Asociacion Parkinson Cartagena
Asociacion Parkinson Lorca

Asociacion Parkinson Mar Menor

NAVARRA

*  Asociacion Parkinson Navarra

PAIS VASCO

Asociacion Parkinson Araba- ASOPARA
Asociacién Parkinson Bizkaia
Asociacion Parkinson Guipuzkoa
Asociacion Parkinson Bajo Deba
Asociacién ACAPK Nervion- Ibaizabal

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019



NUESTRO IMPACTO

7.514 7.832
seguidores/as seguidores/as
112.967 4.175.456
impresiones/mes personas alcanzadas solo
en abril

265.268 VISITAS

a la web www.esparkinson.es

GB NUEVA WEB

OBSERVATORIO

PARKINSON

MAS DE 400 IMPACTOS
EN MEDIOS

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

1.016

seguidores/as

2.156

impactos/mes

\l/

1

www.observatorioparkinson.com
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NUESTROS
PROYECTOS
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9 PROYECTOS

REALIZADOS | .|}>

K N
ATENCION A PERSONAS ESPACIO PARKINSON
FORMACION, INFORMACION PROMOCION DEL CONSUMO DE
Y ORIENTACION INFORMACION DE CALIDAD
C DiA MUNDIAL
DEL PARKINSON
= a SENSIBILIZACION SOBRE EL PARKINSON
APOYO AL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO
FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO V%)

PARKINSON
INSPIRA ﬁ RURAL
ENCUENTRO NACIONAL DE ASOCIACIONES EMPODERAMIENTO DE LAS

DE PARKINSON PERSONAS CON PARKINSON EN
EL MEDIO RURAL

MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE
ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS
REFLEXION SOBRE EL IMPACTO, LA

PARTICIPACION Y LOS RETOS DE FUTURO AVANCE
DIGITAL

PROMOCION DEL USO DE LAS

4 &) OB$ERVATOR|O NUEVAS TECNOLOGIAS
/& PARKINSON

PRQMOCION Y APOYO A LA INVESTIGA-
CION EN LA ENFERMEDAD DE PARKINSON

oo
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APOYO AL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO: AMAS

“p¥ ¥ GOBERNO  MINISTERIO

¢ Q DE ESPANA DE SANIDAD, CONSUMO
"0 Y BIENESTAR SOCIAL

a

v POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Proyecto que consiste en el establecimiento y consolidacion de un modelo de trabajo en red
en la Federacion Espafola de Parkinson y las asociaciones que la componen mas partici-
pativo y dinamico para fortalecer el movimiento asociativo Parkinson en funcién de dos ejes:

* Mayor fortalecimiento asociativo interno. Para que las asociaciones y la Federacion se
gestionen con un enfoque de calidad.

e Mayor representatividad externa. Con el objetivo de que un mayor nimero de asociacio-
nes se incorporen a la Federacion, y que se formen asociaciones donde no las haya.

Para ello, el proyecto AMAS contempla cuatro actividades principales:

LANZADERA DE ASOCIACIONES VIVERO DE ASOCIACIONES

Servicios ofrecidos por la FEP a las Servicio para el fomento del asociacionis-
asociaciones federadas para mejorar mo y fortalecimiento del movimiento aso-
su gestion y desarrollo asociativo. Este ciativo de parkinson en Espafia, con dos

servicio se compone de dos acciones objetivos:

concretas:

* Facilitar que asociaciones de péarkinson
no federadas su incorporacion a la
Federacion Espaiiola de Parkinson.

1. Asesoria en el desarrollo de planes
de gestion asociativa:

* Plan estratégico.

* Plan de captacion de socios/as. Apoyar la creacion de nuevas aso-

ciaciones de parkinson donde no las

2. Consultoria asociativa: apoyo y haya.
resolucion de dudas en relacion

a gestiones administrativas, [ )
subvenciones, etc. RESULTADOS
Ve \ - 5 asociaciones incorporadas a la FEP.
RESULTADOS - 1 nueva asociacion creada.
\ J

- 7 asociaciones participantes en la
asesorias de planes estratégicos.

- 11 asociaciones participantes en la
asesoria de captacion de fondos.

- 65 gestiones realizadas para 28
asociaciones en la consultoria asociativa.

- 29 consultas atendidas de 15 asociaciones

\. v

14 MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019




FOROS DE PROFESIONALES

Es una iniciativa de trabajo en red para la
promocion de la transferencia del cono-
cimiento, foro de encuentro e intercam-
bio de buenas practicas a través de las
TIC, dirigida a profesionales, voluntarios/
as de las asociaciones de parkinson fede-
radas.

En 2019 se realizaron foros de las siguien-
tes 5 disciplinas:

Foro de fisioterapia.

Foro de logopedia.

Foro de psicologia.

Foro de trabajo social.

Foro de terapia ocupacional.

akrwpnpE

RESULTADOS

- 3 sesiones virtuales de cada foro.

- Una sesion final conjunta.

- 80 profesionales participantes de 35
asociaciones.

[ Y

FORMACION A ASOCIACIONES

Acciones formativas online dirigidas a pro-
fesionales, voluntarios/as y responsables
de las asociaciones federadas.

Se realizan en dos formatos:

e Encuentros con expertos. Cuestiones
médicas relacionadas con el parkinson.

* Masterclass. Sobre gestion asociativa.

d Y
RESULTADOS

- 4 encuentros con expertos sobre:
- Trastorno del control de impulsos.
- Parkinson de Inicio Temprano.
- Donacion de tejido cerebral.
- Parkinson y creatividad.
- 89 participantes de 31 asociaciones en
los encuentros con expertos.
- 3 masterclass sobre:
- Acceso a derechos.
- La funcion de compliance en las
organizaciones del tercer sector.
- Observatorio Parkinson.
- 38 participantes de 32 asociaciones.

\. v

\. v

AVANCE DIGITAL

Fundacién
Vodafone
Espaiia

Este proyecto, puesto en marcha con el
apoyo de Fundacion Vodafone, pretende in-
corporar el uso de herramientas digitales
y soluciones tecnoldgicas en las asocia-
ciones de parkinson.

Se promueve la incorporacion de la aplica-
cion Mefacilyta en las asociaciones. Me-
diante esta herramienta se pretende hacer
accesibles a distancia los servicios que
ofrecen las asociaciones de parkinson.

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

r
RESULTADOS

- 3 asociaciones de parkinson participaron
en el proyecto.

- 7 profesionales participaron en el
proyecto.

- Elaboracién de un protocolo de
rehabilitacion a distancia.

- 21 personas beneficiarias directas.

\. v
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INSPIRA

I ENCUENTRO NACIONAL DE ASOCIACIONES DE PARKINSON
28 Y 29 DE MARZO DE 2019

ENCUENTRO INSPIRA

¥ GOBIERNO  MINISTERIO

Q DE ESPANA DE SANIDAD, CONSUMO
¢ Y BIENESTAR SOCIAL

=

ll\gm

v POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

En marzo de 2019 la FEP oranizo en el CRE Alzheimer de Salamanca el | Encuentro
Nacional de Asociaciones de Parkinson INSPIRA, un encuentro de representantes de
asociaciones de parkinson federadas con el objetivo de debatir y poner en comun temas
de interés para la Federacion, sus asociaciones miembro y el movimiento asociativo par-
kinson. El encuentro se dividio en sesiones plenarias y 3 grupos de trabajo sobre:

1. Estructuray sostenibilidad
2. Participacion y formacion
3. Comunicacion e incidencia politica

Como resultado del encuentro se elabord un informe donde se recogen las conclusiones y
recomendaciones surgidas del mismo sobre los tres bloques tematicos tratados.

[ RESULTADOS A

- 68 participante de 28 asociaciones de parkinson

- Informe de conclusiones encuentro INSPIRA.
S Yy

ENCUENTRO INSPIRA. Foto de grupo
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JORNADA SOBRE LA EP. Tudela, Navarra.

ATENCION
A PERSONAS CON EP

GOBIERNG HINISTBHD MINISTERICY .
E = DE ESPANA DE EDUCACION DE CULTURA. bb
i ¥ FORMACION PROFESICOMAL ¥ DEPORTE O V l e

Proyecto de atencidén que contempla acciones de informacién orientacién, asi como de
educacion, prevencion y promocion de la salud. Ademas, este proyecto promueve la
participacion de personas afectadas por la enfermedad de Parkinson, familiares y personas
cuidadoras.

El proyecto pretende favorecer la adquisicion de conocimientos y desarrollo de capacidades de
cuidado a través de:

1. Servicio de informacién y orientacion.
2. Formaciones on-line en Aula Parkinson.

» Curso Parkinson: formacion online y gratuita dirigida a personas afectadas,
familiares y cuidadoras.

* Taller Preparando la consulta a neurologia: formacion online y gratuita dirigida a
personas afectadas, familiares y personas cuidadoras con el objetivo de ensefar la
correcta preparacion de la visita a neurologia.

» Jornadas formativas presenciales sobre la enfermedad de Parkinson, haciendo
hincapié en la deteccidn de sintomas y el parkinson avanzado.

RESULTADOS

- Més de 360 personas reciben informacion y orientacion.

- 3 ediciones del Curso Parkinson con 174 personas formadas.

- 3 ediciones del Taller online ‘Preparando la consulta a neurologia’ con 148 personas
formadas.

- 4 jornadas sobre la enfermedad de Parkinson con 132 personas formadas y la partici-

pacion de 4 asociaciones de parkinson.
\ J
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ESPACIO PARKINSON

i Ej * GOBERNO  MINISTERIO
b Q DE ESPANA DE SANIDAD, CONSUMO
2 1 Y BIENESTAR SOCIAL

/ POR SOLIDARIDAD
ROS FINES DE INTERES SOCIAL

El Espacio Parkinson es un proyecto
para la promocién del consumo de
informaciodn fiable y de calidad sobre
la enfermedad de Parkinson y la
educacion para la salud. El Espacio
Parkinson es un proyecto de continuidad
gue cuenta con un apartado en la pagina
web de la FEP, a través de la cual se
ofrece informacion de calidad para las
personas afectadas, familiares y personas
cuidadoras. Para facilitar el acceso a la
informacion, esta plataforma recoge su
contenido en una estructura dirigida al
usuario/a de la siguiente forma:

e Conoce la enfermedad: informacion
basica sobre la enfermedad: evolucion,
sintomas, diagnastico, etc.

e Vivir con parkinson: informacion
dirigida a personas afectadas: consejos

* QUE SIEMPRE TE ACOMPANEN EL GORRO, LA BUFANDA Y
LOS GUANTES -

+ PROTEGE TU PIEL DEL SOL Y DEL FRIO, HIDRATALA PARA QUE SE

MANTENGA NUTRIDA -

18

utiles sobre el afrontamiento, la comu-
nicacion, los cuidados, la visita a neu-
rologia o los recursos disponibles.

e Familias y personas cuidadoras:

dirigida al entorno cercano de la per-
sona. Informacion sobre los cuidados,
el acompafnamiento, el cuidado de la
persona cuidadora, etc.

Los contenidos estaticos de Espacio Par-
kinson se acompafan de recursos (docu-
mentos, infografias, videos, etc.) con mas
informacién, recomendaciones, etc.

[ RESULTADOS

\

- Creacion y difusién de 2 documentos
sobre la enfermedad de Parkinson.

- 1.017 descargas mensuales de los
kmateriales de Espacio Parkinson.

{ CONSEJO PARKINSON. Invierno.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019
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PRESENTACION DE OBSERVATORIO PARKINSON. International Lab Madrid.

OBSERVATORIO

PARKINSON

*  MINISTERIO o
3 ' DE SANIDAD, CONSUMO m modi
y'| & YBIENESTAR SOCIAL L] produ

Zaragoza

(P OBSERVATORIO
PARKINSON

Universidad

Universidad
Rey Juan Carlos

ibb

¥ Gracias a Carmen Campin Amor, su legado contribuye a hacer posible este proyecto.

En 2019 se presenté el Observatorio
Parkinson, una iniciativa para la
promocidén y apoyo a la investigacion,
a través de acciones de divulgacion,
fomento de la participacion de personas y
el analisis de la realidad del parkinson.

El proyecto ya cuenta con su propia
pagina web observatorioparkinson.com
y se ejecuta a traves de tres lineas de
trabajo:

1. Divulgacidén de avances cientificos:
Noticias y estudios, entrevistas y difu-
sion de eventos.

2. Fomento de la participacion de per-
sonas en investigacion: A través de
una seccion web donde se explican las
formas de participacion en investiga-
cion y se comparten estudios de inves-
tigacion y ensayos clinicos.

3. Analisis de la realidad parkinson: Se
realiza a través de mesas de trabajo:

* Mesa Institucional formada por repre-
sentantes de entidades de investiga-

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

cion y sanidad con el objeto de analizar la
aplicacion de las politicas publicas, priori-
dades de accion y estado de la situacion
sobre el parkinson.

Mesa de Expertos formada por especia-
listas en parkinson de distintas disciplinas
con el objetivo de intercambiar conoci-
miento, identificar necesidades y definir
prioridades de accion.

Mesa de Observadores formada por
representantes de las asociaciones de
parkinson con el objetivo de detectar las
desigualdades que limiten el acceso a
derechos, a recursos y a servicios de las
personas con parkinson.

é Y

ken investigacion.

RESULTADOS

- Presentacion del Observatorio Parkinson y
puesta en marcha de la pagina web.

- Celebracion de 3 Mesas de Trabajo, con
24 participantes y 3 informes publicados.

- 3 materiales informativos de participacion

v
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MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE
ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS
IMPACTO, PARTICIPACION Y RETOS DE FUTURO

I "laCaixa’ CaixaFordiiii

Este proyecto ha sido financiado por La
Obra Social “La Caixa” en su convoca-
toria Proyectos de reflexion.

Con este proyecto se ha buscado ge-
nerar conocimiento acerca de la si-
tuacion y necesidades actuales de la
investigacion cientifica (clinica, tecno-
l6gica, social y sociosanitaria) de las
enfermedades neurodegenerativas;
asi como del impacto generado desde
el movimiento asociativo vinculado a
estas enfermedades. Todo ello a tra-
vés de cuatro actividades orientadas al
trabajo conjunto y puesta en comun de
ideas desde diferentes ambitos de refe-
rencia politica, institucional, cientifica y
social.

La perspectiva reflexiva e integradora
del proyecto ha querido poner en va-
lor el trabajo realizado por los agentes

involucrados y sumar esfuerzos para
promover la gestion colectiva de los
retos que se plantean. Pretendiendo
con las actividades propuestas incorpo-
rar al desarrollo del proyecto una vision
multidisciplinar, multinstitucional y mul-
tivivencial, dando cabida a la reflexion
desde la perspectiva de las personas
afectadas y su entorno familiar y de
cuidados.

rRESULTADOS A

- Mas de 70 personas participantes.

- 28 organizaciones participantes: entida-
des de enfermedades neurodegenerati-
vas, y organizaciones publicas y privadas
del entorno de estas enfermedades, a
nivel nacional y europeo.

- Celebracion de 3 actividades.

G J

ACTIVIDAD 1. Caixa Forum Madrid.
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PARKINSON RURAL

Fundacion

ONCE

El proyecto busca favorecer el em-
poderamiento de las personas que
conviven con parkinson en el medio
rural mediante acciones de informa-
cion, formacion y sensibilizacion. Todo
ello encaminado a desarrollar las com-
petencias de las personas para afrontar
la enfermedad, mejorar su calidad de
vida y visibilizar y concienciar sobre la
importancia y dimension del parkinson.

El proyecto fomenta el desarrollo de
redes de trabajo y colaboracion entre
los agentes implicados.

¢Qué es g

FACTORES.

ol
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r
RESULTADOS

- 10 asociaciones participantes.

- 46 municipios rurales alcanzados.

- 22 charlas informativas en el medio rural.
- 307 personas informadas.

- Cerca de 11.000 materiales informativos y
de sensibilizacion elaborados.

- 2 eventos de presentacion en el medio
rural con 60 asistentes.
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DIA MUNDIAL DEL PARKINSON

Boston

Fundacién i 3
oNce, ObbVie geentific K "laCaixa’

El Dia Mundial del Parkinson es una
fecha muy importante para la FEP ya
gue en este dia la enfermedad de Par-
kinson se vuelve protagonista. La FEP
aprovecha esta celebracion para lanzar
campaias de sensibilizacién a ni-
vel nacional que atraigan la atencion
de los medios de comunicacion, de

la sociedad en general y del colectivo
parkinson. Ademas, es la fecha elegida
para presentar ante la administracion
las necesidades y demandas de las
personas afectadas. La campafia del
Dia Mundial persigue el objetivo princi-
pal de hacer mas visible la enferme-
dad en la esfera social y mediatica,
eliminando el estigma y normalizan-
do el parkinson.

Bajo el lema Conocerlo es el primer
paso para combatirlo, en 2019 se
puso en marcha una campafa con el
objetivo de hacer consciente a la socie-
dad sobre la prevalencia de esta en-

IMAGEN PRINCIPAL DE LA CAMPANA.

Conocerlo es el primer

paso para combatirlo.

11 DE ABRIL

DiA MUNDIAL DEL PARKINSON
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fermedad y su repercusiéon en nuestro
futuro.

Estudios indican que en 2040 cerca

de 12 millones de personas en el mun-
do tendran parkinson y califican esta
enfermedad como una pandemia. En
base a estos datos, la campafia hace
hincapié en la necesidad de estar infor-
mados y conocer la incidencia de esta
enfermedad.

Se realizaron actos de calle en toda
Espafia, en los cuales los viandantes
podian enviar en un buzon sus deseos
para 2040. Como todos los afnos, se
realizaron materiales de sensibilizacion.
En este caso se realizaron 5 modelos
de cartel, uno de diptico, y los mate-
riales del acto de calle: tarjetas y buzo-
nes. Ademas, se realiz6 adaptaciones
de las gréficas a las redes sociales y se
invirtid6 un mayor esfuerzo en la difusion
en estos canales.
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M2 LUISA CARCEDO. Ministra de Sanidad.

Ademas, en el marco de la campaiia,
el colectivo traslado a las autoridades
la necesidad de que el parkinson
pase a ser una prioridad en la agenda
politica e institucional para garantizar
una atencion social y sanitaria

de calidad para las personas con
parkinson de una forma efectiva,
ecuanime y equitativa.

Para trasladar estas demandas y como
presentacion de la campania, el 11 de
abril se realiz6 el evento “El parkinson
en 2040: conocerlo es el primero
paso para combatirlo”, el cual contd
con la asistencia de un gran nimero
de representantes de la administracion
publica, entidades del tercer sector y
colaboradores.

La Excma. Ministra de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social, Dfia.

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

M2 Luisa Carcedo, y el presidente

de COCEMFE, D. Anxo Queiruga
acomparfaron al presidente de la FEP,
en la mesa de bienvenida del evento.

Para cerrar el evento, el reconocido
mago Jorge Blass participé acercando
la enfermedad a los asistentes a través
de un juego de magia relacionado con
la enfermedad de Parkinson.

4 Y
RESULTADOS

- 58 asociaciones participantes.

- Mas de 60 actos de calle en Espafia.
- Trending Topic a nivel nacional.

- Méas de 3.100.000 personas alcanza-
das en redes sociales.

- Mas de 60 asistentes al evento de
presentacion.
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PARTICIPACION EN REDES
NACIONALES E INTERNACIONALES

La FEP forma parte de la Asociacion » Asistencia a la Asamblea Anual de la

Europea de Parkinson (European Par- EPDA en Londres.

kinson’s Disease Association-EPDA)

gue representa a las asociaciones de » Participacion en jornada formativa

parkinson en el ambito europeo vy, a tra- sobre Investigacion y Desarrollo

vés de ella, en programas y acciones que en Neurociencia de la EFNA en

promueven otras organizaciones interna- Bruselas.

cionales de pacientes como la Federacién

Europea de Asociaciones Neurolégicas » Participacion en el Curso Investiga-

(EFNA), el Foro Europeo de Pacientes cion y Desarrollo de Medicamentos

(EPF) o el European Brain Council (EBC). de la Academia Europea de Pa-
cientes (European Patient’'s Aca-

Durante el 2019 hemos participado en demy-EUPATI).

distintas acciones a nivel europeo:
Como miembro de COCEMFE patrticipa,

» Participacion en 4 reuniones online tanto en el 6rgano de representacion de
del Grupo de Inicio Temprano de la entidades estatales como en el Consejo
EPDA. Estatal del que forma parte desde 2018.

» Asistencia a reunion de trabajo para Por otro lado, la FEP forma parte de la
la Encuesta de personas cuidadoras Junta Directiva del Consejo Espaiiol del
de la EPDA Yy Air Liquide en Paris. Cerebro y de la Neuroalianza.

INCIDENCIA POLITICA

La FEP tiene como mision representar al movimiento asociativo en el ambito estatal
e internacional para la defensa de los intereses de las personas afectadas de par-
kinson, incidir en el desarrollo de politicas publicas, su aplicacion real y efectiva en todo
aquello que mejore la calidad de vida de las personas con parkinson, con especial énfasis
en el ambito de la investigacién cientifica y social, la prevencién y promocién de la salud.

Durante el afio 2019, la FEP ha continuado su linea de incidencia politica trasladando las
demandas institucionales y las necesidades del colectivo de personas afectadas de par-
kinson ante las instituciones y representantes politicos.

La interlocucién con el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, tanto en el
ambito de la sanidad como de los servicios sociales, ha sido una prioridad en las lineas de
trabajo de este afio, estableciendo canales de comunicacién y de coordinacion institucio-
nal. Las principales necesidades y prioridades del colectivo trasladadas a la administracion
en el 2019 son:

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON 25



» Larapida respuesta ante el desabastecimiento de farmacos necesarios para las
personas con parkinson.

* Que el parkinson pase a ser una prioridad dentro de la agenda politica e institu-
cional, destinando los recursos necesarios para combatirla.

* Que se apueste de manera contundente por el abordaje integral de la enferme-
dad de Parkinson, de una forma efectiva, ecuanime y equitativa.

* Que se trabaje para eliminar las diferencias territoriales, favoreciendo un acceso
igualitario a los tratamientos, mediante una coordinacion de recursos sociosani-
tarios que garantice la continuidad asistencial.

* Que se se inviertan recursos en la formacion a los profesionales de Atencion Pri-
maria, y otras especialidades, en el manejo clinico de la enfermedad, asi como
en facilitar la coordinacion entre los diferentes especialistas involucrados en la
atencion a las personas afectadas.

La FEP incide en que todas estas necesidades se pueden cubrir a través de la publica-
cion del Abordaje de la enfermedad de Parkinson y Parkinsonismos de la Estrategia
en Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud, y su imple-
mentacion por las Comunidades Autonomas.

ALICIA CAMPOS. Jornada sobre la Estrategia de enfermedades
neurodegenerativas en el Ministerio de Sanidad.
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GUIA DE ACTUACION
Frekinson

PARTICIPACION INSTITUCIONAL

Participaciébn como miembro en las reuniones
de la Junta Directiva del Consejo Espafiol del
Cerebro.

Participacion en el érgano representacion de
entidades estatales de COCEMFE.
Participacién en el Consejo Estatal de
COCEMFE.

Participacion en la Asamblea General Ordinaria
de COCEMFE.

Participacion en el 25 aniversario del

CEAPAT. Madrid.

Participacién en el Simposio Nacional de
Enfermedades Neurodegenerativas. Valencia.
Participacion en las Jornadas sobre Derechos
de la Mujeres con Discapacidad. Madrid.
Asistencia a la entrega de premios de Tecnolo-
giay Salud. Madrid.

Participacién en las Jornadas sobre la Estra-
tegia Nacional de Enfermedades Neurodege-
nerativas. Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social, Madrid.

Participacion en la VII Jornada de Somos Pa-
cientes. Farmaindustria. Madrid.

Participacién en el acto de presentacion de la
campafa Disorganic de COCEMFE. IMSER-
SO, Madrid.

Participacion en la presentacion de la Funda-
cion SEFAC. Barcelona.

Asistencia en la reunion anual de la Sociedad
Espafiola de Neurologia. Sevilla.

Participacion en las Jornadas Fedispay los
objetivos de desarrollo sostenible. Palencia.
Asistencia a la Jornada nacional H2020. Swa-
fS, Ciencia con y para la sociedad. Universidad
Complutense de Madrid.

Asistencia a las jornadas Un Futuro Singular de
ATAM. Madrid.

Participacion en las jornadas AsociAccion de
AbbVie. Madrid.

Asistencia a la jornada #PacientesSinBulos de
Salud sin Bulos. Madrid.

Participacién en el grupo de trabajo “Reimagina

FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

neurociencia” de Novartis.

» Participacion en la Jornada Corresponsables
sobre RSC. Madrid.

» Participacion en jornada sobre “Investigacion
Translacional en la enfermedad de Parkinson”
en el marco de la semana del cerebro del Con-
sejo Espafiol del Cerebro. Madrid.

* Acompafamiento a la Asociacion Péarkinson de
Extremadura en la visita institucional de la vice-
bresidenta del Gobierno Diia. Carmen Calvo.
Extremadura.

» Jornada por el derecho a la autonomia perso-
nal de COCEMFE. Congreso de los diputados.
Madrid.

» Participacion en las sesiones “Dialogos de Ser-
vimedia”.

» Asistencia a la celebracion del 25 aniversario de
Fundacion Vodafone. Madrid.

» Participacion en la jornada “Inaugural Meeting &
Technology- Enabled Care Workshop 2019” de
HM CINAC. Madrid.

« Encuentro con el Consejo General de Trabajo
Social.

* Firma del convenio de colaboracion con el Insti-
tuto de Salud Carlos IlI- Observatorio Parkinson.

» Protocolo general de actuacion con el CSIC-
Observatorio Parkinson.

» Marco de colaboracion con la Agencia Estatal
del Medicamento y Productos Sanitarios- Obser-
vatorio Parkinson.

* Renovacién del convenio con SEMERGEN.

* Renovacion del convenio con el Consejo Gene-
ral de Farmacia.

« Firma convenio con la Universidad de Zaragoza-
Observatorio Parkinson.

e Firma de convenio con FIMA- Fundacion para la
Investigacion Biomédica aplicada- Observatorio
Parkinson.

» Presentacion de la Guia sobre la EP para
profesionales de Atencidon Primaria y Farmacia
Comunitaria. Madrid.
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GOBIERNO FEP

JUNTA DIRECTIVA

'LEOPOLDO CABRERA
Presidente
Asociacion Parkinson Madrid

M2 ANGUSTIAS DIAZ EMILIO RODRIGUEZ
Vicepresidenta Tesorero
Asociacion Parkinson Granada Asociacion Parkinson Alcorcén
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M2 DOLORES GARZC’)N FCO. JAVIER PRADOS
Secretaria Vocal
Asociacion Parkinson Bahia de Cadiz Asociacion Parkinson Madrid

M2 TERESA MARTIN ELECTRA CAMBRA

Vocal ) Vocal
Asociacién Parkinson Avila Asociacién Parkinson Astorga
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ASAMBLEA GENERAL 2019. Pedro Martinez, Asociaciéon Parkinson Bahia de Cadiz.

En el afio 2019 se han realizado 9 reuniones de la junta directiva de la FEP y la Asam-
blea General Ordinaria celebrada en junio del 2019 donde se trataron los siguientes
temas:

» Aprobacién de los presupuestos 2019.

» Aprobacién del Plan de Accién 2019.

» Aprobacién de la Memoria de Actividades 2018.
» Aprobacion de las cuentas anuales del 2018.

En esta asamblea también se incorporaron 5 nuevas asociaciones de parkinson: AFA
Getafe, AFA Parla, Asociacion Parkinson Gandia Safor, Asociacion Parkinson Campo de
Gibraltar y Asociacion Parkinson Puerto de Santa Maria. Con estas nuevas asociaciones,
la FEP acoge actualmente 66 asociaciones.

TRANSPARENCIA

Las cuentas anuales de la FEP han sido auditadas por un servicio externo de acuerdo a la
normativa vigente.

» El ejercicio 2019 arroja un excedente positivo de 139.979,09 € que seran aplicados a

reservas voluntarias.

* Los ingresos obtenidos han ascendido a un total de 235.628,71€ por ingresos de
explotacién, 78.525,71 € procedentes de legados y 64.974,29 por enajenacion de
inmovilizado.

» Los gastos realizados en el ejercicio ascienden a un total de 239.149,62 € , distribuidos
entre gastos de personal, gastos de explotacién y amortizacién del inmovilizado.

Los fondos econdmicos obtenidos han sido destinados tanto para el funcionamiento de la
entidad, como para la realizacion de los proyectos, acciones y actividades en cumplimien-
to de los objetivos fundacionales de la FEP.
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