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~ederacion Espanola
de Parkinson

Texto: Silvia Estebaran

La Federacion Espafiola de Parkinson (FEP) nace en 1996 con el
impulso de cinco asociaciones de Parkinson. Actualmente cuenta
PARKINSON con 66, lo que significa alrededor de 13.000 socios y socias.

e . Es una entidad paraguas que, a través de sus asociaciones, esta
presente en todas las comunidades auténomas excepto Cantabria,
Aragon y Baleares. Sin embargo, la FEP también realiza acciones
de apoyo a las asociaciones no federadas.

a FEP se financia en su mayor parte a través de aportaciones privadas de par-

ticulares y empresas (568%). Otra parte de los ingresos para la actividad de la
FEP procede de la financiacion publica (27%), de las aportaciones de sus so-
cias, las asociaciones (9%), y de las herencias y legados (6%).

Principales objetivos

Los objetivos de la FEP estan recogidos en su mision: «Representar al movimien-
to asociativo de la enfermedad de Parkinson en el &mbito estatal e internacional
para la defensa de los intereses de las personas afectadas por esta enfermedad.
Incidir en el desarrollo de politicas publicas y su aplicacion real y efectiva en to-
do aquello que mejore la calidad de vida de las personas con Parkinson, con es-
pecial énfasis en el ambito de la investigacion cientifica y social y en la preven-
cion y promocion de la salud. Todo ello desde el fomento de la participacion de
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Federacidn Espariola de Parkinson

la persona afectada y de sus cuidadores/as y familiares a
través del movimiento asociativo para conseguir el acceso
a los derechos en igualdad de oportunidades».

Principales dificultades

La financiacion es una de las principales dificultades a las
que se enfrenta esta entidad, dado que la financiacion pri-
vada tiene otras prioridades y que cada vez es menor la fi-
nanciacion publica dirigida a las entidades estatales que no
centran su trabajo en la atencion directa, sino en la repre-
sentacion institucional y la defensa del colectivo.

Por otro lado, las diferencias territoriales que existen en re-
lacion con la atencién de las personas con Parkinson en cada
una de las comunidades auténomas hacen que sea dificil
tener una fotografia real de la enfermedad y de los recur-
sos disponibles. Esto supone un obstaculo a la hora de de-
sarrollar acciones de representacion e incidencia politica
del colectivo y de la defensa de sus derechos.

:Como puede acercarse a la FEP

un paciente recién diagnosticado?

A través de su pagina web (www.esparkinson.es), las per-
sonas afectadas pueden acceder a informacién de sus aso-
ciaciones mas cercanas. Ademas, la FEP realiza labores de
informacién y orientacién, un servicio que solicitan muchas
personas recién diagnosticadas para encontrar informacién
sobre la enfermedad y las asociaciones, asi como acceso a
recursos. Este servicio se puede solicitar a través del correo
electronico info@esparkinson.es y el teléfono 914 34 53 71.

Reivindicaciones de los pacientes

La principal reivindicacién de este colectivo va dirigida a la
sociedad en general y es la «visibilidad». EI Parkinson es
una enfermedad desconocida. A todo el mundo le suena el
nombre de Parkinson, pero de hecho la sociedad sabe muy
poco de la patologia en si. Ademas, es una enfermedad
estigmatizada, ya que siempre se vincula al perfil de per-
sona mayor con temblor. El Parkinson, sin embargo, se
puede presentar a través de un gran abanico de sinto-
mas motores y no motores, como la rigidez, la lentitud
de movimiento, los trastornos del suefio o la depresion,
entre otros. Ademas, cada vez son mas los casos de per-
sonas diagnosticadas antes de los 40 afios. Es por ello que
el colectivo demanda un conocimiento social mas amplio
de la enfermedad, para asi normalizarla y evitar el aisla-
miento y el rechazo social.

En relacion con el conocimiento de la enfermedad, el co-
lectivo demanda ademas la necesidad de tener «datos con-
cretos y actualizados de la enfermedad» en nuestro pais.
Se estima que el Parkinson afecta a méas de 160.000 per-
sonas en Espafia, sin embargo, estos datos son meras es-
timaciones, ya que no existe un censo especifico de la en-
fermedad que recoja no solo el numero de personas
afectadas, sino también su perfil y distribucion geografica.
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La enfermedad de Parkinson en cifras

¢ Mas de 160.000 personas afectadas en toda Espania.

e Alrededor de 30.000 personas sin diagnosticar.

e £| 10% de las personas son diagnosticadas antes de
los 40 anos.

e £l 31% de las personas con Parkinson residen en zonas
rurales.

e £l tiempo de diagnéstico se suele alargar entre 3y 5
afios desde la aparicion de los primeros sintomas.

Leopoldo Cabrera, presidente de la FEP

Por otro lado, teniendo en cuenta que se desconocen las
causas de la enfermedad de Parkinson y que actualmente
no existe una cura, el colectivo demanda una «coordina-
cién asistencial del conjunto de profesionales que intervie-
ne en su tratamiento y rehabilitacion».

Proyectos

Las lineas de trabajo y los proyectos de la FEP dirigidos di-

rectamente a las personas con Parkinson se centran en:

e [nformacion y orientacion sobre la enfermedad, las aso-
ciaciones de Parkinson y el acceso a recursos, con espe-
cial énfasis en las personas con Parkinson que residen
en el medio rural.

e Formacion onliney presencial sobre la enfermedad, con
el objetivo de que las personas afectadas conozcan las
herramientas y recursos disponibles para mejorar su ca-
lidad de vida y su autonomia personal.

e Empoderamiento y participacion de las personas en in-
vestigacion social, sociosanitaria, cientifica y tecnolégica.

Actividades

Desde la FEP se realizan acciones de:

e Informacién y orientacién: a través del teléfono, pagina
web, redes sociales y correo electrénico.

e Formacion online: a través de la pagina web Aula Parkin-
son.

e Formacion presencial: a través de talleres y jornadas.

e Sensibilizacion: a través de campafias concretas, como
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la que realizan anualmente con motivo del Dia Mundial
del Parkinson (11 de abril).

e Apoyo al movimiento asociativo: a través de consultorias,
foros de profesionales y encuentros.

e Apoyo a la investigacion: a través del Observatorio Parkin-
son, con la puesta en marcha de acciones de divulgacion,
el fomento de la participacion de personas y el estudio
del anélisis de la realidad de la enfermedad de Parkinson.

Formacion e investigacion

En el ambito de la formacion, la FEP realiza acciones onli-
ne gratuitas, como el Curso Parkinson o el Taller de prepa-
racion de la visita a neurologia, y acciones presenciales, co-
mo algunas jornadas y talleres formativos. Ademas, desde
el Aula Parkinson se organizan encuentros con expertos y
masterclases dirigidas a las asociaciones de Parkinson de
la Federacion.

En el ambito de la investigacién, a través del proyecto Ob-
servatorio Parkinson (www.observatorioparkinson.com) la
FEP realiza acciones de divulgacion con el objetivo de acer-
car a las personas afectadas a la comunidad cientifica. Ade-
maés, con este proyecto promueve la participacion de las
personas en la investigacion a través de documentos e in-
formacién sobre cémo participar en ensayos clinicos, en-
cuestas sociosanitarias, donacion de tejido y comités. Por
ultimo, pone en marcha acciones de analisis de la realidad
de la enfermedad a través de las mesas (de observadores,
de expertos e institucionales) y la generacién de informes
sobre la situacién de la enfermedad en nuestro pais.

Contactos/acuerdos

La FEP mantiene un contacto y una relacion fluida con el
Ministerio de Sanidad, tanto en su vertiente de salud publi-
ca como en servicios sociales y discapacidad. La FEP ha
sido uno de los colaboradores que participaron en la crea-
cién de la Estrategia Nacional de Enfermedades Neurode-
generativas, y actualmente estan trabajando conjuntamen-
te en la implementacion de esta estrategia y el abordaje
especifico de la enfermedad de Parkinson.

Por otro lado, la relaciéon con la industria farmacéutica
vinculada a los tratamientos de la enfermedad de Parkin-
son se centra en la puesta en marcha de acciones conjun-
tas de formacion, sensibilizacién y educacioén para la salud.

Por Ultimo, mantienen una estrecha relacién con entida-
des vinculadas al profesional de la farmacia. En concreto,
en 2018 firmaron un acuerdo marco con el Consejo Gene-
ral de Colegios Oficiales de Farmacia, a través del cual rea-
lizan acciones conjuntas para acercar informacién sobre la
enfermedad de Parkinson a los profesionales de farmacia.

La FEP también forma parte de asociaciones y entidades
a escala nacional y europea, como la COCEMFE, el Conse-
jo Espafiol del Cerebro, la Alianza Espafiola de Enfermeda-
des Neurodegenerativas (Neuroalianza) y la Asociacion Eu-
ropea de la Enfermedad de Parkinson (EPDA). Gracias a
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. e
El presidente de la FEP presentd la Guia de Actuacion sobre la Enfermedad
de Parkinson acompafiado por los presidentes de la SEN, SEMERGEN y el
Consejo General de Colegios Farmacéuticos

Contacta con... La Federacion
Espanola de Parkinson

e P° Ermita del Santo, 5. 1.° F. 28011 Madrid

e P4gina web: www.esparkinson.es

e Correo electrénico: info@esparkinson.es (914 34 53 71)

e Twitter: @ParkinsonFEP (https://twitter.com/
ParkinsonFEP)

e Facebook: https://www.facebook.com/
federacionespanoladeparkinson/

e Linkedin: https://www.linkedin.com/
company/2590193/admin/

e |nstagram: @feparkinson (https://www.instagram.com/
feparkinson)

estas vinculaciones, mantiene una estrecha relacion con
otras asociaciones dedicadas a la mejora de la calidad de
vida de pacientes con otras patologias y a la defensa de los
derechos de las personas con discapacidad.

Papel del farmacéutico comunitario
Como miembro del equipo multidisciplinar que interviene
en la atencion a las personas con Parkinson, el papel del
farmacéutico es fundamental ya que su trabajo repercute
directamente en la adherencia al tratamiento farmacolégi-
co. Ademas, dados la cercania y el vinculo que se genera
con la persona, los farmacéuticos y farmacéuticas deben
ser una fuente de informacion fiable sobre la enfermedad
y un promotor de los cuidados en la toma de medicacion.
Muchas veces el farmacéutico es el profesional sanitario
mas accesible, por lo que cumple no sélo un papel funda-
mental en la adherencia al tratamiento en las personas con
Parkinson, sino también en la resolucion de dudas y orien-
tacion sobre la enfermedad y las asociaciones. @
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