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SUMANDO LOGROS

CARTA DEL PRESIDENTE

Estimados/as amigos/as:

Desde que en 1996 un grupo de personas
apostase por el compromiso en la
defensa de derechos de las personas con
parkinson, la Federacion ha ido
trabajando de manera coordinada vy
creciendo de manera progresiva en su
misiéon de mejorar la calidad de vida de
las personas que conviven con la
enfermedad.

Desde entonces, no solo hemos ido
incorporando nuevas asociaciones
actualmente una gran red de 66-,
también hemos ido fortaleciéndonos,
incorporando también cuatro nuevas
asociaciones adheridas haciendo del
movimiento asociativo parkinson un
movimiento diverso y con una amplia
representacion territorial.

Es por ello que me complace
presentaros la memoria de actividades
del ano 2022. Un ano marcado por un
fuerte compromiso asociativo que se
traduce en un encomiable esfuerzo de
profesionales, personas voluntarias,
socios/as y colaboradores que, afo tras
ano, no cejan en su labor de acompanar
a miles de personas afectadas, familiares
y personas cuidadoras desde diversos
planos.

Desde nuestros comienzos como
Federacidon nos hemos ido adaptando y
evolucionando para dar una respuesta
ajustada a las necesidades de cada
tiempo. De hecho, en estos ultimos anos
hemos generado numerosos espacios de
encuentro que nos han permitido

ensanchar nuestra mirada y
transformarnos como organizacion,
profesionalizando nuestros procesos y
aportando una mayor calidad y calidez a
nuestro trabajo.

Ejemplo de ello es nuestro encuentro
estatal de Asociaciones de Parkinson
INSPIRA, que este ano cumplié su
tercera edicién con la asistencia de mas
de 100 personas en representacion de 40
asociaciones federadas.

Por ello, en el que es ya el ecuador de mi
mandato como presidente, miro hacia el
futuro con la seguridad de que seremos
un movimiento aiin mas fuerte, unido y
comprometido para seguir avanzando
hacia la mejora de la calidad de vida de
las personas con parkinson.

Andrés Alvarez, Presidente de la FEP.



https://www.esparkinson.es/un-resumen-del-inspira-iii-encuentro-estatal-de-asociaciones-de-parkinson/

LA FEDERACION
ESPANOLA DE
PARKINSON

QUIENES SOMOS

La Federacién Espainola de Parkinson (FEP) lleva mas de 25 anos trabajando para mejorar
la calidad de vida de las personas con parkinson, sus familiares y las personas cuidadoras
desde la normalizacion de la enfermedad, el fomento de la participacion a través del
movimiento asociativo y la sensibilizacion de la sociedad en general.

Nuestra mision:

Representar al movimiento asociativo parkinson de Espana en el ambito estatal e
internacional para la defensa de los derechos e intereses de las personas con parkinson,
incidiendo en el desarrollo de politicas publicas, y su aplicacién real y efectiva, dirigidas a
la mejora de la calidad de vida de las personas con parkinson derechos e intereses de las
personas, con especial énfasis en las iniciativas de impulso de la investigacion cientificay
social y la promocién de la salud.

Nuestra vision:

Ser referente en la enfermedad de Parkinson (EP) en el ambito institucional, asociativo y
social, contribuyendo como representante del colectivo al objetivo de encontrar una cura
para la enfermedad.

Nuestros valores:

Ser referente en la enfermedad de Parkinson (EP) en el ambito institucional, asociativo y
social, contribuyendo como representante del colectivo al objetivo de encontrar una cura
para la enfermedad.
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https://www.esparkinson.es/la-federacion/

ORGANOS DE GOBIERNO

La Asamblea General es el érgano soberano y estd integrada por todas las asociaciones
que forman parte de la FEP y representa la voluntad soberana de la FEP. Este érgano elige
cada dos anos al érgano ejecutivo, la Junta Directiva, que estd integrada por ocho
personas que ocupan los cargos de presidencia, vicepresidencia, secretaria, tesoreria y
vocalias.

La composicion de la FEP es el reflejo de la diversidad y pluralidad de las asociaciones

que la conforman, unidas para trabajar en red por un objetivo comun: la mejora de la
calidad de vida de las personas que conviven con parkinson y la defensa de sus derechos.

JUNTA DIRECTIVA

Andrés Alvarez
Presidente

Rubén Herrador

Leopoldo Cabrera )
Secretario

Vicepresidente

Lola Garzon
Vocal

Barbara Gil
Tesorera

M? Angeles Gonzalez
Vocal

M? Angustias Diaz
Vocal

Concepcién Bermudez
Vocal



EQUIPO TECNICO

Alicia Campos
Directora

Gemma Fanjul

Comunicaciony
captacion de fondos

Patricipa Pérez
Innovacion social y
proyectos europeos

Lucia Cobos
Fortalecimiento
asociativo y gestion de
proyectos

Lucia Lépez
Fortalecimiento asociativo y

gestion de proyectos

Jana Tostado

Fortalecimiento
asociativo y gestion de
proyectos



ANDALUCIA

- Aspciackn Parkinson Anddjar

- Asociackn Parkinson Antequera ¥ Comarca
Norte de Malaga

- Asociackn Parkinson Bahila de Cadiz

- Aspriackin Parkinson de Cadiz

- Asociackn Parkinson Campo de Gibraltar
- Asociacken Parkinson Granada

- Aspriacien Parkinson Linares lagn

- Asociackn Parkinson lerez

- Asociacion Parkinson Malaoa

- Asociackn Parkinson Puerto de Santa
Maria

- Asociackn Parkinson 5ol de Estepona
-Asociacion Parkinson Trebujena

ARAGON
- Asociacion Parkinson Aragon

ASTURIAS

- Asodiacidn Parkinson Asturias
- Asodiacidn Parkinson Jovellanos Principado
de Asturias

CASTILLAY LEON

- Asodiacidon Parkinson Astorga y Comarca
- Asodiacdn Parkinson Avila

- Asociacidon Parkinson Burgos

- Asooacan Parkinson Ledn

- Bzooiacan Parkinson Palencia

- Asodiacdn Parkinson Segovia

- Azooacan Parkinson Salamanca

- Asooacan Parkinson Soria

- Asooacdn Parkinson Valladolid

CASTILLA LA MANCHA

P.:‘.::H:laclujn Parkinson Albacete
- Asociacion parkinson Cusnca
- #sodacion Parkinson La Roda
- Bzocacion Parkinson Tolado
- Asodacion Parkinson Villarmobledo

CATALUNA

- dzpoacan malalts de Parkinson de L 'Hos-
pitalet i &l Baix Liobregat
- Azooiacan Parkinson Terres de Lisida

COMUNIDAD VALENCIANA

- Asodacion Parkinson Alicante
- dzociacion Parkinson Elche
- Asodacion Parkinson Gandia Safor

ASOCIACIONES
FEDERADAS

- Asociadion Parkinson Mowelda
- Asociadion Parkinson Provincia de Castellan
-Asocizcion Parkinson Valencia

EXTREMADURA

- Asociacion Parkinson Extremadura

- Aspciacion de familiares ¥ enfermios da
Parkinson de Almendralejo

GALICIA

- Asociacion Curensana de EM, ELA v Par-
kimson

- Asociacion Parkinson Baixo Mifo

- Asociacion Parkinson Fermol

- Asociacion Parkinson Galicia A Coruria

- Asociacibn Parkinson Lugo

- Aspciacion Parkinson Pontevedra

- Asociacitn Parkinson Vigo

ISLAS CANARIAS

- Asociacion Parkinson Gran Canaria
- Aspciacion Parkinson Tenerife

LA RIOJA

- Aspciacion de enfermos de Parkinson de La
Rioja

COMUNIDAD DE MADRID

- AFA Getafe-Leganés

- AFA Parla

- Asocacion de Parkinson AFA Alcald

- Asociacidn Parkinson de Alcobendas ¥ San
Sebastian de los Reyes

- Asodiacidn de Parkinson Alcorcdn, Leganés
¥ otros Municipios

- Asodacion Parkinson Madrid

- Asocdacion Parkinson Mastoles

REGION DE MURCIA

- Asociacion ON-0OFF Parkinson de Murcia
- Asociacibn Parkinson Cartaoena

- Asociacion Parkinson Lorca

- Aspciacion Parkinson Mar Menor

NAVARRA

- Azodacion Parkinson Navarra

PAIS VASCO

. Asociacian Parkinson Araba- ASOPARA
- Asociacion Parkinson Bizkaia

- Aspciacidn Parkinson Guipuzkoa

- Asociacion Parkinson Bajo Deba

- Asociacion ACAPK Mervidn- Ibaizabal
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Nuestros
proyectos




OBSERVATORIO PARKINSON

Es un espacio de divulgacién cientifica, fomento de la participacion del colectivo
parkinson en investigaciones y analisis de la realidad de la EP. Para ello, cuenta con una
pagina web en la que se publican noticias sobre avances cientificos y entrevistas a
equipos de investigacion.

Ademas, se publican ensayos clinicos sobre parkinson disponibles en Espana,
oportunidades para participar en estudios de investigacion sociosanitaria e informaciéon
sobre la donacién de tejido cerebral.

OBSERVATORIO

PARKINSON

/N PROYECTO DE LA FEDNERACION ESFA“O_.I.A' DE PARKINSON

7

A nivel formativo, cuenta con un Taller on-line sobre ‘Como participar en estudios de
investigacion’ que se realiza a través del Aula Parkinson. Por ultimo, se celebran reuniones
de Mesas de Trabajo en las que se realiza un analisis de la realidad de la EP desde
diferentes perspectivas.

Este proyecto cuenta con una red de 24 entidades adheridas.

RESULTADOS:

¢ 1reunién de Mesa de Expertos/as sobre “Pesticidas y parkinson”.

e 2 reuniones de Mesa de Observadores/as sobre ‘Incidencia Politica” con 38
participantes.

2 ediciones del Taller ‘Coémo participar en estudios de investigacion’ con 85
participantes.

8 noticias cientificas

¢ 3 entrevistas a equipos de investigacion publicadas.

Un proyecto financiado por:

dege’n +~STEVE

FUNDACION Advancing health together


https://www.observatorioparkinson.com/divulgacion/
https://www.observatorioparkinson.com/ensayos-clinicos/
https://www.observatorioparkinson.com/investigaciones-sociosanitarias/
https://www.observatorioparkinson.com/wp-content/uploads/2019/09/PARTICIPACION_donaciontejido_infografia.pdf
https://www.observatorioparkinson.com/vii-taller-online-como-participar-en-investigacion/

INFORMACION, ORIENTACION

Y FORMACION

A PERSONAS CON ENFERMEDAD DE PARKINSON,
FAMILIARES Y PERSONAS CUIDADORAS

En el marco de este proyecto se desarrollan acciones encaminadas a impulsar la
educacioén, prevencion y promocion de la salud ofreciendo a las personas con EP, sus
familiares y las personas cuidadoras orientacion e informaciéon fiables sobre la
enfermedad.

Ademas, persigue la capacitacion en salud de las personas afectadas a través de la
adquisicién de conocimiento sobre la EP y el desarrollo de habilidades de cuidado y
autogestion de su propia salud. Para ello, cuenta con una plataforma de formacién virtual
llamada ‘Aula Parkinson’ de acceso libre y gratuito en la que se desarrollan distintos
cursos y talleres formativos sobre la EP.

Ademas, ofrece un servicio de atencidon a consultas relacionadas con aspectos
sociosanitarios de la enfermedad, la celebracion de acciones informativas y un ‘Espacio
Parkinson’ en la web, que contenga informaciéon de calidad sobre la EP y recopila
materiales de educacién para la salud.

RESULTADOS:

* 400 consultas atendidas.

e 7 acciones informativas realizadas con una asistencia de 476 personas.
* 6 materiales de educacioén para la salud elaborados.

e 2 ediciones del Curso Parkinson con 155 personas formadas.

e 2 ediciones del Curso de Cuidados con 148 personas formadas.

e 2 ediciones del Taller de Fluctuaciones con 145 personas formadas.

CURSO ONLINE
CUIDADOS EN LA

ENFERMEDAD DE PARKINSON
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Un proyecto financiado por:
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Advancing health together Mejores resultados en mas pacientes.


https://www.esparkinson.es/contacto/
https://www.esparkinson.es/espacio-parkinson/conocer-la-enfermedad/
https://www.esparkinson.es/espacio-parkinson/vivir-con-parkinson/
http://aula.esparkinson.es/
https://www.esparkinson.es/espacio-parkinson/
https://www.esparkinson.es/recursos/

PARKINSON RURAL

Parkinson Rural se ha desarrollado con el apoyo de la Fundacion “la Caixa”, con el fin de
fomentar la autonomia de las personas con EP que residen en el medio rural, asegurando
la disponibilidad de informacién util y de calidad sobre la EP y fomentando las redes
comunitarias en distintos contextos rurales del pais. Por segundo ano, la FEP ha llevado a
cabo este proyecto estratégico de la mano de las asociaciones de parkinson de Astorga,
Pontevedra y Asturias.

Gracias a su implantacién en los distintos territorios rurales, las tres asociaciones han
implementado acciones de sensibilizacién sobre la EP con la poblacién local, dando
charlas y difundiendo los materiales informativos disefados para este proyecto.

Por otro lado, han asegurado un acompanamiento a las personas afectadas y sus
entornos de cuidados mediante un servicio de tele-informacioén.

Ademas, para dar un apoyo especifico a las familias y/o personas cuidadoras, se han
puesto en marcha y dinamizado desde las asociaciones varios grupos de cuidados, donde
poder compartir experiencias, fortalecer las habilidades de autocuidado, y darse apoyo
mutuo.

RESULTADOS:

’
* 7 charlas sobre la EP para mas de 140 personas. PARKIN " :

¢ 1Guia, 1diptico y 1infografia sobre la EP editadas. RU RA
* Mas de 1000 consultas recibidas.

Un proyecto financiado por:

:K Fundacién "la Caixa”


https://www.esparkinson.es/vuelve-parkinson-rural-un-proyecto-para-el-fomento-de-la-autonomia-en-las-zonas-rurales/
https://www.parkinsonastorgaycomarca.org/
https://www.facebook.com/people/Parkinson-Provincia-Pontevedra/100064593076360/
https://www.parkinsonasturias.org/

AMAS
APOYO AL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

El proyecto AMAS se ha enfocado en el fortalecimiento del movimiento asociativo del
parkinson a través de la mejora de las capacidades de las asociaciones, por un lado,
dotandolos de diferentes herramientas para que puedan ofrecer respuestas efectivas y
adecuarse a su contexto de actuacion. Y, por otro lado, impulsar una metodologia de
trabajo en red entre las distintas entidades y entre distintos niveles gubernamentales.

Por lo tanto el proyecto AMAS consiste en el establecimiento y consolidacién de un
modelo de trabajo en red en la FEP y las asociaciones que la componen mas participativo
y dindmico para fortalecer el movimiento asociativo parkinson. Se desarrolla a través de
acciones dirigidas a profesionales de las asociaciones de parkinson, como son:
e Encuentros con expertos/as, con la colaboracion de profesionales del ambito
sociosanitario.
e Master class orientadas al fortalecimiento de la gestién interna de las entidades.

Servicio de asesoramiento para las
asociaciones federadas con la finalidad
de mejorar la gestidn interna.

Transferencia del conocimiento a través
de los Foros de profesionales: espacios
de encuentro e intercambio de
aprendizajes entre profesionales de las
entidades de parkinson.

Actividades de apoyo y
acompanamiento a nuevas asociaciones
de parkinson y el fomento de la creacién
de nuevas asociaciones.

En Septiembre tuvo lugar en Madrid el lli
Encuentro Estatal de Asociaciones de
Parkinson INSPIRA con una participacion
de 40 asociaciones federadas

RESULTADOS:

* 66 asociaciones federadas participan en las acciones de la Unidad Técnica de
Desarrollo Asociativo.

¢ Un encuentro anual de fortalecimiento asociativo INSPIRA-IIl con la participacion
de 42 asociaciones.

e Mas de 40 acciones de consultoria asociativa.

e Mas de 140 participantes en nuestros foros profesionales.

Un proyecto financiado por:

THERAPEUTICS

Mejores resultados en mas pacientes.

PO LEANDAD Advancing health together
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https://www.esparkinson.es/un-resumen-del-inspira-iii-encuentro-estatal-de-asociaciones-de-parkinson/

DIA MUNDIAL DEL PARKINSON
CAMPANA DE SENSIBILIZACION

Como cada ano, con motivo del Dia Mundial del Parkinson que se celebra el 11 de abril,
desde la FEP y sus asociaciones federadas se ha puesto en marcha una campana de
sensibilizacién a nivel nacional e internacional con el objetivo de genera conocimiento,
derribar los estereotipos y prejuicios entorno a la enfermedad y sensibilizar a la sociedad
en general.

En este sentido, la campana ‘La Otra Cara del Parkinson’ buscaba un cambio en la
margen que se proyecta de la enfermedad, mostrando las caras reales de las personas
que conviven con el parkinson en diferentes momentos vitales.

A través de un video-spot, diferentes creatividades y publicaciones, y potentes mensajes
lanzados por las personas protagonistas - personas con parkinson - se realizé una
campana durante el mes de abril a través de redes sociales y medios que alcanzé a cerca
de 300.000 personas, dando una gran visibilidad a las mas de 160.000 familias que
conviven con el parkinson en Espana.

RESULTADOS:

e Mas de 40 impactos en medios de comunicacion.

e Mas de 280.000 impresiones en nuestros perfiles de redes sociales.

¢ Mas de 34.000 interacciones en redes sociales.

e Mas de 177.000 reproducciones en redes sociales del video de campana.

“Decidi quedarme
embarazada ya sabiendo
que tenia parkinson. No
sabia qué pasaria porque
ain no se ha investigado
lo suficiente, pero hoy
soy mama de un nifio
sano y feliz.”

“Llevo 7 afios conviviendo
con la enfermedad de

Parkinson. Con pequefias
adaptaciones y el apoyo
de mi entorno cercano, he
podido seguir trabajando
y haciendo mi vida."

#LaOtraCaraDelParkinson

“Las familias de personas
con parkinson también
vivimos la enfermedad.
Quienes cuidamos
también necesitamos ser
cuidadas.”

“Los sintomas del
parkinson son mas
diversos de lo que se
piensa. Yo no tengo
temblor, lo descubri por
un trastorno del suefio.”

Antonio, 7

Un proyecto financiado por:
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https://www.esparkinson.es/colectivo-parkinson-lanza-otra-cara-parkinson/
https://www.laotracaradelparkinson.org/
https://youtu.be/-Vhlw-pF9VM

DEFENSA DE DERECHOS

PARA LA PARTICIPACION ACTIVA DE PERSONAS
CON DISPACIDAD Y ENFERMEDAD DE PARKINSON

El proyecto se ha centrado en promover el conocimiento y toma de conciencia por parte
de las personas con EP, sobre la discapacidad organica y sus derechos de proteccion
social. Para ello, la FEP realizé un analisis de la realidad a través de la “Consulta on-line:
Enfermedad de Parkinson y discapacidad” cuyos resultados se han publicado en un
informe. En base a ello se desarrolld la campana de sensibilizacion “Parkinson y
discapacidad: ;conoces tus derechos?” orientada a la toma de conciencia y
empoderamiento del colectivo parkinson acerca de sus derechos. Ademas, se celebré la
jornada informativa: “;Sabias que la EP es una discapacidad organica? Conoce tus
derechos” con el objetivo de fomentar el conocimiento sobre la discapacidad y sus
derechos por parte de las personas con EP. Y, por ultimo, se ha publicado el documento
“Informes médicos con perspectiva social” que incluye pautas sobre cémo incorporar la
perspectiva social de la EP en los informes de neurologia.

RESULTADOS:

¢ La “Consulta on-line: Enfermedad de Parkinson y discapacidad” informa que el
61% de las personas no sabian que la EP es considerada una discapacidad
organica.

e 200 personas visualizaron la jornada informativa: “;Sabias que la EP es una
discapacidad organica? Conoce tus derechos”.

e 350 visualizaciones de la campana de sensibilizacion “Parkinson y discapacidad:
iconoces tus derechos?”.

{SABIAS QUE LA ENFERMEDAD DE PARKINSON ES UNA
DISCAPACIDAD ORGANICA?

CONOCE TUS
DERECHOS

MIERCOLES 19 DE OCTUBRE | 17:30 | FUNDACION ONCE

EMBION EN STREAMING EM EL CANAL DE YOUTUBE DE LA FEP

Un proyecto financiado por: Con la colaboracion de:
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https://www.esparkinson.es/consulta-online-parkinson-discapacidad/
https://www.esparkinson.es/resultados-parkinson-discapacidad-organica/
https://www.esparkinson.es/conocetusderechos/#:~:text=Libertad%20de%20expresi%C3%B3n%2C%20de%20opini%C3%B3n,Derecho%20a%20la%20educaci%C3%B3n
https://www.esparkinson.es/mas-de-200-personas-participaron-en-la-jornada-conoce-tus-derechos/%C3%87
https://www.esparkinson.es/fep-sen-promueven-informes-medicos-perspectiva-social/

PARTICIPACION DE LA FEP
EN PROYECTOS EUROPEQOS

Optimisation of community resources and systems of support to enhance the process
of living with Parkinson’s Disease: a multisectoral intervention (OPTIM-PARK)

El proyecto europeo “Optimizacion de los recursos comunitarios y sistemas de apoyo para
mejorar el proceso de convivencia con la enfermedad de Parkinson: una intervencion
multisectorial” esta financiado por el Joint Programme - Neurodegenerative Disease
Research (JPND) y se desarrolla en cuatro paises, Reino Unido, Espana, Noruega y
Dinamarca.

La FEP lleva desde 2019 tomando parte de las actividades de “participacion ciudadana
en investigacion” que persiguen la finalidad de garantizar que esta investigacion
produzca conocimiento relevante para el colectivo en el futuro.

ot
®PTIM-PARK

Sea, sail and surf for Parkinson’s (S4P)

“Mar, vela y surf para el parkinson” es un proyecto
europeo financiada por Erasmus+ que ha buscado
compartir buenas practicas y conocimientos sobre
el papel de los deportes maritimos en la EP.

Esta iniciativa se ha desarrollado entre el 2021 y el
2022 con la participacion de entidades de Italia,
Espanay Turquia.

SEA SAIL
AND SURF

El papel de la FEP ha estado relacionado con la FOR
realizacion de una encuesta dirigida a personas
con EP en la que se analizaran los efectos positivos

PARKINSON
del deporte, poniendo el acento en los deportes de . 0= 2 ¥ . ~
mar. et s & @

European Platform of Neurodegenerative Diseases (EPND)

La “Plataforma Europea de Enfermedades Neurodegenerativas-EPND” es un proyecto
financiado por la Iniciativa de Medicamentos Innovadores (IMIl), coordinado por
investigadores/as de la Universidad de Maastricht en Paises Bajos y la Universidad de
Leicester en Reino Unido, y codirigido por las empresas UCB Biopharma y Gates Ventures.

La FEP participa como tercera entidad en actividades de participaciéon publica y para ello
ha creado un “Grupo Asesor Parkinson” (GAP) formado por 17 personas con parkinson y
parkinsonismos.

p ) GEEND gEEED gEm European Platform
= for Neurodegenerative
Diseases


https://s4parkinson.wordpress.com/
https://www.esparkinson.es/cerdena-evento-final-proyecto-s4p/
https://www.neurodegenerationresearch.eu/wp-content/uploads/2019/06/PROJECT-OPTIM-PARK_pdf.pdf
https://www.neurodegenerationresearch.eu/wp-content/uploads/2019/06/PROJECT-OPTIM-PARK_pdf.pdf
https://www.neurodegenerationresearch.eu/wp-content/uploads/2019/06/PROJECT-OPTIM-PARK_pdf.pdf
https://epnd.org/
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transversales




INCIDENCIA POLITICA

Durante 2022 hemos fortalecido el trabajo de incidencia politica y social de la FEP a
través del proyecto “Mesa de Observadores/as Permanentes: por la igualdad en el acceso
a derechos de las personas con enfermedad de Parkinson” que ha perseguido el objetivo
de analizar la realidad territorial de la EP.

Para ello, se ha contado con el apoyo técnico de una consultora especializada en asuntos
publicos, junto con la que se han elaborado varios documentos marco como la
“Estrategia de Incidencia Politica de la FEP”, un resumen ejecutivo de la misma y una
“Propuesta metodoldégica de Incidencia Politica”.

Esta misma consultora ofrecié una sesidon formativa sobre incidencia politica tanto a las
asociaciones de parkinson.

Por ultimo, el proyecto ha finalizado con el disefno y ejecucién de una campana de
incidencia politica llamada “Encuentra la Férmula Correcta”, dirigida a instituciones
publicas con competencias en materia de salud e investigacion, que reclamaba la puesta
en marcha de acciones que informen sobre el numero de personas afectadas por la EP y
parkinsonismos, y su perfil sociodemografico.

RESULTADOS:

Estrategia de Incidencia Politica de la FEP y su resumen ejecutivo.
Propuesta metodoldégica de Incidencia Politica.

Sesidon formativa sobre incidencia politica para asociaciones de parkinson.
e Campana de incidencia politica “Encuentra la Fobrmula Correcta”
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ENCUENTRA LA FORMULA CORRECTA

www.laformulacorrecta.org

Un proyecto financiado por:
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https://www.esparkinson.es/fep_ods_mesa_de_observadore/
https://www.esparkinson.es/mas-20-asociaciones-capacitadas-incidencia-politica/
https://www.esparkinson.es/formula-correcta-registro-parkinson/
https://laformulacorrecta.org/

COMUNICACION

Un ano mas, desde la FEP continuamos apostando por una linea comunicativa basada en
el enfoque de derechos que visibilice, no solo el trabajo de la Red a través del movimiento
asociativo parkinson en Espaia, sino también la realidad de las personas con parkinson
preservando la dignidad de todas las personas desde la defensa de sus derechos e
intereses.

REDES SOCIALES:
8 Durante 2022 hemos realizado mas de 630 publicaciones en
nuestros perfiles en redes sociales y en la web general de la
FEP. Ademas, nuestros mensajes han llegado a mas de

640.000 personas y a mas de 98.127 usuarios/as Uinicos que

8 8 han visitado nuestra pagina web.
—

BOLETIN EXTERNO:

Con el objetivo de reforzar la comunicacién y la rendicién de
cuentas con las personas socias y colaboradores, se elaboran y
difunden diferentes boletines en el marco de nuestro trabajo
diario. Estos son: Boletin Observatorio Parkinson y Boletin
externo. En funcidn de cada boletin se seleccionan los
contenidos que mas se adecuen por contenido a las
necesidades informativas.

PARKINSON BOLETIN INTERNG DE LA FEP
SO R Sepliembre 2022

INSPIRA
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iQUEDA UNA SEMANA PARA EL INSPIRA!


https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeEb5PA7vGeWHOL91LbqDwOv8yjeLEclikdQmH3OxS6Cy6DkA/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeEb5PA7vGeWHOL91LbqDwOv8yjeLEclikdQmH3OxS6Cy6DkA/viewform

CAPTACION DE FONDOS

Estrategia Sostenible 2022 es un proyecto que ha tenido como objetivo promover la
autonomia y sostenibilidad financiera de la entidad, mediante el disefio e
implementacién de una estrategia innovadora de captacién de fondos.

Con el fin de diversificar las fuentes de financiacion de la entidad, fomentando aquellas
privadas, la FEP ha realizado acciones como la implantacién de un plan de captaciéon de
fondos que prime vias de financiacion procedentes de herencias y legados, RSC y
empresas y pequenos donantes (personas fisicas).

Todas las actividades del proyecto se han disenado en clave de innovaciéon y se han
basado en herramientas eminentemente digitales. Es importante considerar que esta
iniciativa ha supuesto una oportunidad para, por primera vez, dotar a la Federaciéon de
una estrategia de captacion de fondos para orientar nuestros esfuerzos en este ambito.

RESULTADOS:

¢ Plan de Captacion de Fondos 2022-2025

e Dossier de colaboracién para financiadores
¢ Guia informativa sobre legado solidario

e Campana pequenos donantes

Un proyecto financiado por:


https://www.esparkinson.es/2022-razones-apoyar-personas-parkinson/
https://www.esparkinson.es/implicate/legado-solidario/
https://www.esparkinson.es/implicate/haz-una-donacion-como-empresa/
https://www.esparkinson.es/implicate/haz-una-donacion/

Formamos




NACIONAL

Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE):
como miembro de COCEMEFE, la FEP participa tanto en el érgano de representacion de
entidades estatales como en el Consejo Estatal. El equipo técnico ha participado en los
siguientes grupos de trabajo:

Sostenibilidad

Desarrollo Rural Inclusivo

Innovacion

Cronicidad, pacientes y coordinacién sociosanitaria
Mujer e Igualdad

Consejo Espanol del Cerebro (CEC): la FEP es entidad fundadora y participa en su Junta
Directiva.

Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP): la FEP es entidad miembro y a nivel
técnico participa en reuniones periddicas de directores/as.

B R AR

Y s PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
lh del Cerebro DE PACIENTES

COCEMFE

INTERNACIONAL

Parkinson’s Europe: la FEP es entidad miembro y ademas forma parte de su Junta
Directiva.

World Parkinson Coalition: la FEP es entidad colaboradora.

parkinson’s N _
europe w Coalition



https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/

'Fransparencia
y buen

gobierno




La transparencia es un principio fundamental de nuestro trabajo. Ser transparentes y
rendir cuentas es basico para hacer participe de nuestra actividad y de nuestro trabajo a
financiadores, colaboradores y donantes, pero también a la sociedad en general. Por ello,
toda la informacion se encuentra a disposicion publica en la pagina web de la FEP.

INSTITUCIONAL

Asambleas Generales Ordinarias. Se celebran dos:

e Junio: aprobacidn cuentas anuales y memoria 2021, y la incorporaciéon de 2
asociaciones de pleno derecho y 4 entidades adheridas.
¢ Diciembre: aprobaciéon de presupuestos y plan de accién 2023.

Junta Directiva. Se celebran 11 reuniones:

Aprobacién de los presupuestos del ejercicio 2022.

Aprobacién de la Memoria de Actividades correspondiente a 2021.
Aprobacion de las cuentas anuales del ejercicio 2021.

Aprobacidén de los presupuestos del ejercicio de 2023.

Aprobacién del Plan de Accién de 2023.

Comité de ética. Se celebran dos reuniones:

¢ Junio: eleccion de Presidencia; Secretaria y Vocalias, realizacién de un informe anual
de cumplimiento, creacion de un canal de denuncia, gestiéon de las denuncias
recibidas a través del canal correspondiente.

¢ Noviembre: cambio de la persona que ejerce de Secretaria, cambio de localizacién
del enlace en la web al canal de denuncias para que sea mas visible, compromiso de
realizaciéon en 2023 del protocolo de denuncias y entrega en enero a la Junta Directiva
del informe anual para su aprobacion.

Canal de denuncia: se ha puesto en marcha el canal de denuncia y se ha insertado en la
pagina web de la FEP un enlace para el acceso al canal.

RENDICION DE CUENTAS

En cumplimiento con la normativa vigente, las cuentas anuales de la FEP han sido
auditadas por un servicio externo.


https://www.esparkinson.es/transparencia-2/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/
https://www.esparkinson.es/la-fep-pone-marcha-canal-denuncia/

Datos economicos:

Resultados
46.561,55 €

Gastos
303.410,16 €

Ingresos
349.971,71 €

Procedencia de los ingresos:

Cuotas de asociaciones

Donaciones particulares 12%
4%

Acuerdos de colaboracién
25%

Subvenciones privadas
8%
Subvenciones publicas
51%

Destino del gasto:

Ayudas econdmicas a asociaciones

6% . ,
Gastos érganos de gobierno
1%

Actividad

Personal contratado fijo
39%

54%



Financiadores
y colaboradores




Los programas y proyectos que desarrolla la FEP proceden tanto de fondos publicos de
distintas Administraciones - europeas, estatales, autondmicas y locales-, como de fondos
privados de personas y empresas que contribuyen econémicamente en el desarrollo de
nuestra actividad.

La rendicion de cuentas a nuestros financiadores y colaboradores se lleva a cabo a través

de memorias técnicas y econdmicas que evaluan el trabajo realizado por la FEP en el
marco de los proyectos y el impacto social de nuestras acciones.

FINANCIADORES PUBLICOS
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Directorio de
asociaciones




ANDALUCIA
- apa@parkinsonandujar.org
Asociacion Parkinson Antequera y
Comarca Norte de Malaga
- parkinsoncnmggmail.com

Asociacion Parkinson Bahla de Cadiz
- unidad@parkinsonbahiadecadizon
- wwnw parkinsonbahiadecadiz.ong

Asociacidn Parkinson de Cadiz

info@parkinsoncadiz.org

- wanwLparkinsoncadiz org
-ammhﬂﬂmﬂm
- hittps=/fparkinsoncg.es’

- info@parkinsongranada.org,
parkinsongranadaghotmail.com

- wwnw parkinsongranada.org

Asociacion Parkinson Linaras Jaén
infogparkinsonjaen org
- wwnw parkinsonjaen.ong
parkinsonjerezs hotmail.oom

ASTURIAS

Asociacitn Parkinson Asturias
- aparkasghotmail.com
- whanw parkinsonasturias.ong
Asociacion Parkinson Jovellanos Principa-
do de Asturias
- parkinson_jovedlanosg@gmail.com

CASTILLAY LEON

Asociacitn Parkinson Astorga y Comarca

- parkinsonastorga@hotmail.com
- WA parkinsonastongaycomarca.ong

Asociacitn Parkinson Avila
: s - | !




Asodacion Parkinson Toledo

- parkinsontoledog@gmail.com
- hittpssfwww. parkinsontoledoes”

- administracicngparkinsonvillarmobledo.org
- www parkinsonvillarrobledo.org

CATALUNA

Asodacidn malalts de Parkinson de L'Hos-
pitalet i el Baix Liobregat

- www.malattsdeparkinson word press.com
Asodacion Parkinson Terres de Lleida

- www lleidaparticipa.cat/parkinsonlleida

COMUNIDAD
VALENCIANA

i * i
- www.parkinsonalicanta.es
Asodacion Parkinson Biche

- infosgparkinsonehcthe.es
- www.parkinsonelchees

- parkinsonsaforggmail.com
- www.parkinsongandia.com
- noveldaparkg@gmail.com

lim

- info@parkinsoncastellon.ong
parkinsoncs@hotmail.com
-www parkinsoncastellon.org

- parkinscrvalenciag parkinsorvalencia.es

EXTREMADURA
Asociacion Parkinson Extremadura
- parkinsonextremadurag@gmail.com
admonparkinsonexg@gmail.com

Asociacion de familiares y enfermos de
Parkinson de Almendralego

Asociacion Comarcal de Parkinson
- acoparkvvaggmail.com

GALICIA

Asociacion Ourensana de EM, ELA
y Parkinson

- infsgatdemper.com

- http/fwww.andemper.com

- parkinsonferrolg@yahooes
Asociacion Parkinson Galica A Corufia
- infos@ parkinsongalidacorunauong
dmahrﬁm!gﬁmrg
- wanaLparkinsongaliciaconuna.org
Asociacion Parkinson Pontevedra
- aproparkpontevedraggmail.com




ISLAS CANARIAS
Asociacitn Parkinson Gran Canaria
- parkinsongrancanariaghotmail.oom
Asodacion Parkinson Tenerife
- direcciong@parkinsontenerfeong,
administraciongparkinsontenerife.ong
- www.parkinontenerife.org

LA RIOJA

Asodiacidn de enfermos de Parkinson de
La Rioja

-info@arepal org

- www.arepak.org

COMUNIDAD DE
MADRID

Asodacidn Parkinson de Alcobendas y
5an Sebastian de los Reyes

- infis@alcossaparkinson.ong

- wwwLalcosseparkinson.ong
Asodacion de Parkinson Alcorcdn, Lega-
nés y otros Municipios

- direcoon@aparkam.on

- www.aparkam.ong

Asoaacion Parkinson Madnd

Asociacidn Parkinson Mdstoles
- parkmostobesgtelefonica_net
- hvttpe fwowew parkinsonmeostoles.ong’

REGION DE MURCIA

Asociacdn ON-OFF Parkinson de Murcia

- parkins oL FC @ e gmiLnc a0

parkinson3apkégmail.com

- hittps=/f parkinsonmuncda.comy’
Asocizcitn Parkinson Cartagena

- parkinsoncartagena@yahoo.es

- WWW_ADCCAT Agena 0T
Asociaciin Parkinson Lorca

- aslep_2002@yahoo.es

- whwnw_parkinson borca.es
Asociznitn Parkinson Mar Menor

- parkinsonmarmenorggmail.com
- hittpe/'www.apmarmenor.oom

NAVARRA
Asociacidn Parkinson Navama
- anapar2ghotmail.com
trabajosocial@anapar.org
- WWW.ANAPArONg

PAIS VASCO
Asociacion Parkinson Araba- ASOPARA
- asopara.arabaggmail .com

Asociacitn Parkinson Bajo Deba

Asociaciin ACAPK Nervidn- Ibaizabal
- aCapk200&ggmail.com
- hittps=/f parkinson-nervionibaizabal.org”
el-parkinson
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