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Introduccion

Las palabras, en cierto modo, hacen que algo exista. Antes de estas no es
que las cosas no sean, pero si lo son de modos muy distintos para quien las
piensa. Para algunas personas significa una cosa y para otras puede ser la
contraria. La realidad se vuelve dispar y, por tanto, confusa.

Con ilusion compartimos este diccionario sobre la enfermedad de Parkinson.
No pretende ser un documento cerrado ni un glosario medico. No recoge, de
hecho, todas las letras ni todas las palabras relacionadas con la enfermedad.
Pero si nace con el profundo deseo de hablar en un mismo idioma sobre el
parkinson.

Conesto gueremos situar en la conversacion publica esta realidad. Y compartir
con la ciudadania un libro que bien podria ser el suyo. Porque esta enfermedad
No tiene por que ser consecuencia de unos malos habitos, de la vida laboral
o del estilo de vida. Es una loteria. Y como esta le puede tocar a cualguiers,
tambien te puede tocar a ti.

Con este diccionario que tiene usted entre manos queremos hablar un mismo
lenguaje. Un primer paso para poder centrar recursos, fuerzas, conocimiento

y talento a una realidad. Es un diccionario incompleto, en el que unicamente
quedan recogidas diez palabras sobre la enfermedad. Lo publicamos con el
deseo de ir completandolo con el paso de los anos. Un puzle que empieza
hoy y del que desconocemos la ultima pieza que completara la imagen.

Queremos terminar esta introduccion mandando un mensaje humanizador.
Todo lo que esta escrito agui estg redactado directamente por personas.
Como se vera mas adelante, la inteligencia artificial y el desarrollo tecnoldgico
tiene un papel esencial en el cuidado de la enfermedad. Pero justo en este
momento, pensamos gue el factor humano puede ofrecer un valor diferencial.

Por eso hemos querido redactar esto con cuidado, escribiendo cada palabra y
reivindicando asi el papel de las personas en el mundo gue nos ha tocado vivir.
Queremos que sea reflejo de que, por muy rapido que avance todo y por muy
Util gue pueda ser este avance, una mirada de carifo 0 una sonrisa de corazon
NO sera nunca sustituible una Maguina.

D. Salvador Pérez Villalba
Presidente Fundacion Parkinson Valencia



Actualidad, s. f. (Del lat. actualitas)
En este contexto: situacion presente, estado real de una
enfermedad y su impacto social

ACTUALIDAD

El parkinson, encuadradodentrode los trastornos del movimiento,
es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas prevalente
después del alzhéimer. Se trata de una enfermedad croénica y
progresiva, cuya evolucion acomparia a la persona a lo largo del
tiempo, generando necesidades cambiantes de atencion, apoyo y
cuidados.

En la actualidad, el parkinson representa un importante reto
sanitario y social. Segun datos de la Sociedad Espatiola de
Neurologia (SEN), alrededor de 160.000 personas viven con
la enfermedad de Parkinson en Espafia. A nivel mundial, la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) estima que mas de 10
millones de personas padecen esta enfermedad. Las proyecciones
indican que esta cifra podria duplicarse en 2050, alcanzando los
20 millones de personas, como consecuencia del envejecimiento
poblacional y otros factores aun en estudio.

Hablar de Actualidad implica, por tanto, situarnos ante una
realidad presente y tangible: personas, familias y comunidades
que conviven hoy con el parkinson y que requieren respuestas
coordinadas, humanas y sostenibles,



Datos clave sobre la enfermedad de
Parkinson:

Cvalencia  11.023 personas

Segun la OMS, la
prevalencia global
se ha doblado en

52,1 40/0 47'86% 1 ,779 los ultimos 25 anos

mujeres hombres NUevos siga creciendo por

diagnosticos el envejecimiento
poblacional

Datos Comunidad Vealenciana Valencia, 2024

Perfil en Parkinson Valencia

67
dnos

edad media personas
asociadas a
Parkinson Valencia




La conversacién es el espacio donde la informacién planteada,
que en un momento dado puede parecer andénima y general, se
transforma y encarna en historias concretas.

Eslo que sucede con cualquier enfermedad. Y lo que en definitiva
mueve a una sociedad hacia una direccién. No son problemas
en general, son realidades que laten, historias con nombre y
apellidos.

Frente a los datos, las cifras y los diagndsticos, la conversacién

introduce la dimensién humana, desde el convencimiento de que
nadie explica mejor el parkinson que quien lo vive. :
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“Me han ensenado, de alguna
manera, a volver a caminar”

Virginia Roldan Jurado, 75 afios, recibio el diagnostico de parkinson en plena pandemia.
“No es momento para un especialista”, le dijeron entonces. Poco después comenzd
terapias rehabilitadoras en Parkinson Valencia. En esta conversacion comparte como ese
acompafiamiento ha ido transformando su dia a dia.

Cuando llegaste por primera vez a Parkinson
Valencia, ;qué te imaginabas que iba a ser este lugar?

Yo me Iimaginaba ayuda. Al principio tardaron
un poco y solo me dieron un dia de terapia a la
semana. Yo pedi dos, porque tenia claro que podia
ayudarme. En cuanto fue posible, me los dieron.

El diagnostico fue muy duro. Me ocurrio en plena
pandemia y yo no sabia qué me pasaba. Sentia que
no tenia fuerza y me decian que no era momento
para visitar a especialistas. Al final de afio llego
el diagnostico. Mi hija venia conmigo y pregunto
al médico si habia alguna opcion. Nos dijo que,
desgraciadamente, en la sanidad publica no habia

mucho margen, pero que existia Parkinson Valencia.

Mi hija me preguntd enseguida si queria que o
organizara todo. Le dije que si'y, en muy poco tiempo,
ya estaba todo en marcha.

Antes de acudir a un lugar como el presente,
¢tuviste alguna barrera o miedo para dar el paso?

No, ninguno. Cuando me diagnosticaron de
parkinson o primero que pense fue en los
pacientes con los gue habia trabajado durante mi
vida profesional. Me acordé especialmente de las
personas parapléjicas, a las que yo siempre les
exigla que lucharan y se esforzaran por superarse.



Recuerdo que pensé: ‘Ahora me toca a mi”. En aquel
momentoveialasilladeruedasmuycerca,loveiatodoasi.
Con el tiempo he entendido que no tiene por que ser asi,
quemepuedomorirdecualquiercosayquepuedequeno
la utilice nunca. Pero entonces fue lo primero que pense.

Desde ese momento no me ha importado ir a ningun
sitio para afrontar la enfermedad, ni tampoco contar o
que tengo, como lo estoy haciendo ahora.

“La ayuda la noto a todos
los niveles: fisico, animico y
mental”

Desde que participas en Parkinson Valencia, ;qué has
aprendido sobre la enfermedad que antes no sabias?

He aprendido que la ayuda llega a muchos niveles.
No solo a nivel fisico, tambien animico y mental. En
fisioterapia, en logopedia, en todo. En la cabeza también,
por todos los ejercicios que hacemos de memoria.

Muchas cosas que hacemos, para mi, Son como
juegos. Me o paso bien, pero en realidad son una ayuda
terapéutica. Y eso es muy importante.

¢Influyen en el dia a a dia las terapias rehabilitadoras?

Las noto en todas las facetas. Por ejemplo, en logopedia
trabajamos mucho la voz. A mi me bajoé muchisimo.
Con un taller de voz en movimiento mejore tanto que
incluso me lo decian por teléfono: “Tienes mejor voz".

A nivel fisico tambien noté mucha ayuda. Me ensefiaron,
de alguna manera, a volver a caminar. Yo me caia
tropezando con una simple raya en la calle. Aprendi a
apoyar primero el talon, y creo que eso me salvo de
muchas calidas.

¢Coémo has vivido el desarrollo de la enfermedad, el
peregrinaje médico y la gestion de la medicacion?

El afio pasado estuve mal. Desde el hospital tardaron
casi un ano en volver a visitarme vy la medicacion
no me iba bien. Tenia una discinesia* muy fuerte
gue me afectaba desde la pierna a todo el cuerpo.

Hubo dias en los que venia a gimnasia y no podia seguir
el ritmo del grupo. Me tenia que sentar y eso me bajaba
mucho la moral. Pensaba: "ESto es otro paso, ya estoy
peor’. Con el ajuste de la medicacion ahora estoy un
poco mejor, pero he pasado momentos muy duros.

Es complicado que acierten con la medicacion cuando
hay tan poco tiempo en consulta. En el ambulatorio no

* movimientos involuntarios del cuerpo gue no se pueden controlar

llegabamos ni a diez minutos por visita. Yo intentaba
robarle tiempo al médico para preguntarle cosas sobre la
enfermedad. Sé que pueden sentir frustracion porgue no
tienen mas tiempo, pero para ajustar bien la medicacion
haria falta poder explicar lo que te pasa con mas calma.

En ese contexto, ;qué papel tienen para ti las
charlas, formaciones y talleres informativos?

Para mi las charlas sonc muy importantes. Yo me
apunto a todo. Ayudan mucho a resolver problemas
del dia a dia y a entender mejor lo que te pasa.

Ahora, por ejemplo, hay un taller sobre suelo pélvico y

ya he dicho que quiero estar. Son temas que muchas
veces no se hablan, pero que son muy importantes.

R\ .\‘3.\\\ 1

“Para ajustar bien la
medicacion tendria que ser
posible explicar con calma a
especialistas lo que te pasa”

Habra dias en los que cuesta venir. ;Qué es lo
que te viene a la cabeza en esos momentos?

Hay dias que cuesta venir, claro. Te quedarias un rato
mas en la cama, como cuando te cuesta ir a trabajar.
Pero luego estoy feliz de haber hecho el esfuerzo, porque
veo la ayuda gue me ofrece en mi dia a dia.




Acto mediante el cual la informacion sobre una enfermedad se
transforma en accién. En el Parkinson, la decision expresa la
capacidad de la persona para implicarse de forma activa en su
propio cuidado, incorporando intervenciones no farmacologicas
que influyen en su bienestar, autonomia y calidad de vida.

Decidir supone reconocer que, mas alla del tratamiento médico,
existen acciones posibles —ejercicio, rehabilitacion, estimulacion,
participacion social— que permiten afrontar la enfermedad
de manera consciente y continuada. La decision convierte el
conocimiento en practica v situa a la persona como agente activo
de su proceso de cuidado.
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2025 EN CIFRAS

MEDIDO EN N° DE ACTOS TERAPEUTICOS

Actos grupales
1226

Fisioterapia

1223
Logopedia

64

Psicologia

1078

Neuropsicologia

220
Unidad Diurna

8
Grupo de disfagia
131

Pilates

70

Tenis de Mesa

Taller de memoria

Total: 4028

Actos individuales

2665

Fisioterapia

213

Psicologia

1217
Logopedia

996
Neuropsicologia

Trabajo Social

Prevencion riesgos caida

Total: 5074

6082
5434

2021 2022

Teleterapia grupal

17
Fisioterapia
49
Logopedia

Total: 66

Teleterapia individual

73
Fisioterapia
53
Logopedia
55
Trabajo social

10
Neuropsicologia

Total: 191

9359

8893
6971

2023 2024 2025
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ACTOS TERAPEUTICOS TOTALES

Impacto en personas

La decision terapéutica tiene impacto directo en la calidad de las personas con

parkinson. Impacto en el dia a dia, en la percepcion del dolor, la reduccion del
riesgo de caidas, mejora en la conversacion, ayuda en la solicitud de dependencia o
reduccion de indices de ansiedad o sobrecarga.

Area de Recuperacién Funcional y Fisica

o mantienen una movilidad funcional ptima, asegurando
o desplazamientos, giros y transferencias de manera

segura y eficaz, con bajo riesgo de caida.

capacidad para realizar Actividades de la Vida Diaria
(AVDS)

alcanzan parametros adecuados de fuerza, resistencia o
y percepcion del dolor, manteniendo o meJorando su 6 6 8 /o

o de las personas con Parkinson y sus familiares/personas
/o cuidadoras implementan estrategias efectivas para

prevenir complicaciones derivadas de la inmovilidad
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Area de Promocion de Derechos, Calidad y
Participacion

personas han recibido informacion y acompafamiento
individualizado para el acceso a recursos, la planificacion
y la toma de decisiones, adaptado a sus necesidades y a

!a evplucién de la enfermedad, a través de 442 sesiones
individuales.

personas han podido acceder y mantener la continuidad
de sus terapias de rehabilitacion gracias a una Beca de Ia
Fundacion, garantizando el acceso al tratamiento cuando
existen dificultades econémicas.

expedientes de Dependencia han recibido asesoramiento

1 2 0 y acompafamiento, facilitando el acceso a derechos 'y
prestaciones vinculadas al grado de autonomiay a las
necesidades de apoyo.

20

Durante el 2025 ha habido una asistencia
continuada, adherencia al tratamiento
y fidelizacion hacia las terapias,
demostrando una actitud positiva ante las
propuestas terapéuticas

78,9%

de asistencia a terapias
grupales.

94,2%

de asistencia a terapias
individuales
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Area Intervencion Comunicativa, Vocal y Deglutoria

0/ de las personas mantienen una claridad del habla
o adecuada a su etapa de la enfermedad.

de las personas en estadios iniciales e intermedios o
mantienen una deglucion segura y eficiente, reduciendo o
asi el riesgo de aspiracion y otras comphcamones

Area de Prevencion y Estimulacién Neurocognitiva

o de las personas en estadios iniciales e intermedios
/ logran mantener sus funciones cognitivas y obtener
o resultados apropiados acorde al grado de evolucion
de la enfermedad

de las personas en estadios avanzados logran mantener o
sus funciones cognitivas y obtener resultados apropiados o
acorde al grado de evolucion de la enfermedad

22

Area Promocion del Bienestar Psicolégico y Salud
Emocional

o de las personas que ha participado del grupo de
/ Psicoeducativo en Estadios iniciales ha percibo una
o mejoria del Estado emocional con respecto al principio de
la intervencion.

de aquellas personas que participan en el Psicoeducativo o
logra mantenerse en una percepcion de bienestar alto al /
finalizar las sesiones (o)

o de familiares que inician el Grupo de apoyo para familias
2 2 2 / registra una puntuacion de ansiedad leve.
J (o]

Al finalizar, el porcentaje desciende al 11,1% de

familiares.
de las personas familiares o cuidadoras que termina el o/
Grupo de apoyo para familias ya no puntua en nivel de o
sobrecarga.
23



Los encuentros son momentos creados para comprender. ESpacios
donde el conocimiento se convierte en una herramienta concreta
para vivir mejor con la enfermedad. Charlas, sesiones informativas,
tertulias con profesionales de la neurologia y actividades divulgativas
que parten de una conviccion clara: entender el parkinson cambia la
manera de vivirlo. : ‘

Cuando una persona comprende gué le esta pasando, por qué
aparecen determinados sintomas o qué significan las fluctuaciones,
deja de enfrentarse a su propio cuerpo. El conocimiento noelimina la
enfermedad, pero transforma la relacion con ella. Permite anticipar,
interpretar y decidir. Devuelve control a la persona.
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ESCUELA

DE PACIENTES Y FAMILIAS

Un espacio de formacidn, encuentro y acompafiamiento que conecta a las personas con Parkinson, a
sus familias y a la sociedad con un conocimiento riguroso y accesible sobre la enfermedad. A través
de charlas y talleres, se facilitan herramientas para la comprension del parkinson, impulsa una actitud
activa ante el cuidado y refuerza la adherencia a las propuestas terapéuticas, convirtiéndose en una
herramienta clave para el bienestar, la continuidad del tratamiento y la participacion informada.

Beneficio teréutico del Tenis de mesa

15.01.2025

Organizada para incorporar los beneficios del tenis
de mesa en el tratamiento de la enfermedad de
Parkinson.

Ultimos avances en tratamiento de parkinson
30.071.2025

Charla informativa con el dr. Julio Parra, neurélogo
del Hospital General, sobre investigacion y avances
en la enfermedad de Parkinson.

Consecuencias del deterioro cognitivo en Parkinson
22.02.2025

Se ofrecieron herramientas y conocimientos para
acompafar a personas con Parkinson que sufren
deterioro cognitivo.

Ciclo de tertulias Café con Neurologia
30425150625[220925[14122511612.25

Cinco tertulias con profesionales de neurologia 'y
personas con Parkinson y familias, en un ambiente
reducido y cercano.
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Taller Como ayudar a moverse seguros y sin dolor
28032025

Un taller para familiares sobre como ayudar a
realizar las transferencias de la sillay la cama, y los
desplazamientos, de manera segura.

Innovacion + cuidado = futuro

10.04.2025

Jornada sobre avances tecnoldgicos y peregrinaje
en el diagndstico. Importancia de la deteccién
temprana.

Ciberseguridad y prevencion en internet
26.05.2025

Charla formativa para prevenir fraudes y estafas en
internet.

Memoria y atencion

22.09.25

Charla para mejorar la memoria y la atencion,
ofreciendo herramientas para reducir las dificultades
y ganar confianza en el dia a dia



14.70.2025112.11.2025

Dos sesiones con profesionales de la neurologia
para compartir conocimientos sobre como influyen
las fluctuaciones en la enfermedad de Parkisnon.

27.11.2025

Jornada con profesionales tanto de Parkinson
Valencia como externos para hablar de avances en
tratamientos y terapias no farmacoldgicas.

05.12.2025
Donde se muestran las actividades terapéuticas que
se llevan a cabo en el dia a dia de la organizacion.

Julio Parra, en la tertulia
on neurologia sobre
acos y parkinson.

N° total de asistencias
registradas en charlas y
talleres durante 2025.
Esta cifra recoge la
participacion global,
independientemente de
que una misma persona
haya acudido a mas de una
actividad

realizadas a lo largo del ano,
con contenidos formativos
y divulgativos sobre la
enfermedad de Parkinson

han participado en al menos
una actividad de la Escuela

han asistido a charlas y
talleres dirigidos al entorno
familiar y cuidador.

han repetido participacion

en dos o mas actividades.

Esto refleja la variedad de
actividades existentes.



Innovacion, s. f. (Del lat. innovatio)

En este contexto: incorporacion consciente de nuevas
herramientas, conocimientos y tecnologias al cuidado del
parkinson para mejorar la comprension, la autonomia y

la calidad de vida

INNOVACION

La innovacion en el ambito del parkinson no consiste solo
en incorporar tecnologia, sino en poner el conocimiento mas
actualizado al servicio de la personay su entorno. ks la voluntad de
mirar al futuro sin perder de vista el presente; entender qué avances
existen, como funcionan y de gué manera pueden traducirse en
una mejor forma de cuidar y cuidarse.

Innovar es mantenerse al dia, filtrar informacion rigurosa y
transformarla en algo comprensible y Util. Es acercar la ciencia,
la tecnologia vy la investigacion a la vida cotidiana de las personas
con parkinson y de sus familias, reduciendo la distancia entre l0s
avances tecnicos vy la experiencia real de la enfermedad.

Desde esta mirada, la innovacion no promete soluciones magicas,
pero si nuevas maneras de comprender, anticipar y acompanar.
Abre posibilidades y amplia el horizonte de lo que hoy ya es posible
nacer para vivir mejor con parkinson.



Innovar para comprender mejor

Gafas de realidad virtual
31.11.2025

Encuentro con profesionales del Boston Medical Center para presentar gafas de realidad virtual
capaces de mostrar de forma inmersiva la trayectoria de los electrodos utilizados en la estimulacion
cerebral profunda. Una tecnologia con alto potencial divulgativo para comprender mejor 10s
tratamientos y reducir la incertidumbre ante lo desconocido.

Innovacion aplicada al autocuidado

Charla sobre suelo pélvico
19.09.2025

Espacio formativo centrado en una dimension frecuentemente invisibilizada de la enfermedad, donde
el conocimiento especializado permite mejorar el autocuidado y la calidad de vida desde una mirada
preventiva.
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Nuevas formas de trabajar cuerpo y mente

Taller de robotica
01.06.2025
Una propuesta innovadora para trabajar de forma integrada la motricidad fina, el control muscular

y la coordinacion ojo-mano. La manipulacion de piezas y mecanismos favorece la precision de 10s
movimientos, ayudando a reducir rigidez v mejorar el control del temblor, al tiempo que estimula
funciones cognitivas.

Innovacion como aprendizaje continuo

La apuesta por la innovacion se sostiene en una formacion constante del equipo profesional,
manteniendo una mirada actualizada v critica sobre el cuidado del parkinson.

formaciones internas  profesionales de Parkinson proyectos innovadores
durante el ano Valencia gue han formulados, propios o en 1
participado en congresos alianza B
o jornadas " Estimulacion Neurocogntiva
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Mafiana es la responsabilidad de pensar a largo plazo en un
contexto donde el dia a dia exige respuestas inmediatas. Hablar
de mafnana es hablar de compromiso: con las personas y con el
entorno en el que se desarrolla la actividad de cuidado

Implica revisar coOmo hacemos las cosas, qué impacto generan
y qué puede transformarse para gue el cuidado sea continuo,
coherente y responsable. La sostenibilidad, la igualdad o la
conciliacion no se entienden agui como un objetivo abstracto,
sino como una forma concreta de actuar, integrada en la gestion
cotidiana.

Estos cambios no siempre adoptan la forma de grandes gestos.
A menudo son decisiones pequenas, sostenidas en el tiempo, que
reducen impactos innecesarios y refuerzan una manera de hacer
Mas consciente, mas humana y mas cercana.
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SEPARAR
PARA
(UIDAR

Implementacion

de un sistema de

separacion de
residuos

ADIOS AL

Reduccion del
desperdicio de
jabon y productos
de higiene en

Plan de sostenibilidad

(@) Vaioncia

DEL PAPEL A
DIGITAL

Digitalizacion de
documentos y
reduccion del

consumo de papel

SOSTENIBLES
DE NACIMIENT O

Estrategia de
economia circular,
con empresas
locales

Plan de Sostenibilidad

La sostenibilidad forma parte de una manera de cuidar que mira mas alla de lo inmediato.
Durante 2025, Parkinson Valencia ha avanzado en la incorporacion de criterios ambientales
y de consumo responsable en su funcionamiento diario, entendiendo que el cuidado de las

personas también esta ligado al cuidado del entorno.

Este plan nace de una reflexién interna sobre los habitos, los recursos utilizados y el impacto
cotidiano de la actividad de la entidad. A partir de ese analisis, se han impulsado cambios
progresivos y realistas, adaptados a la capacidad organizativa, con el objetivo de reducir
residuos, fomentar un uso mas consciente de los recursos y avanzar hacia una cultura interna
mas sostenible.

La sostenibilidad se concibe como un proceso continuo, transversal y compartido, que no se
limita a una accién puntual, sino que acompafia la forma de trabajar de la entidad.

En colaboracion con la Clinica de Sostenibilidad, marco de convncio de colaboracidon con la Universidad Europea
de Valencia
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Plan de igualdad

Indicadores de seguimiento

. % de mujeres en puestos de decision.

. Existencia y aplicacién activa del Plan de Igualdad.

. Existencia de medidas de conciliacién laboral y personal (flexibilidad, permisos, etc.)
. % de personal formado en igualdad y perspectiva de género.

Datos de impacto

- Se ha cumplido un 66,7% de los criterios de igualdad y conciliacion establecidos
previamente.

- Los puestos de toma de decision estan ocupados al T00% por mujeres.
- El 90% de las acciones previstas para el ano 2025 han sido ejecutadas.

- Toda la plantilla ha recibido formacion en en igualdad y perspectiva de género durante el
ultimo ario.

Plan de conciliacion

Ambitos y medidas principales:

. Flexibilidad horaria y adaptacion de entradas y salidas segun puesto.

. Posibilidad de teletrabajo en funciones compatibles.

. Intercambio voluntario de turnos para la atencion de asuntos personales.

. Medidas de mejora del entorno laboral (sala de descanso, espacios personales).
. Cultura de reuniones internas orientada a la racionalizacion del tiempo de trabajo.

Protocolo de acoso

La entidad dispone de un Protocolo para la prevencion y actuacion frente al acoso moral, acoso
sexual, acoso por razén de sexo y otras conductas contrarias a la libertad sexual, aprobado en
2024 y de aplicacion a toda la organizacion.

El protocolo establece los mecanismos de prevencién, denuncia, actuaciéon y seguimiento,
garantizando la confidencialidad, la proteccion de las personas implicadas y la tolerancia cero
ante cualquier forma de acoso.



Puentes son las alianzas gque hacen posible llegar mas lejos de
lo que serfa posible en solitario. Son las personas, entidades vy
profesionales que, desde ambitos diversos, suman recursos vy
COMPromiso para que el conocimiento circule y 1as actividades se
desarrollen con mayor alcance y sentido.

Asi como un puente une lugares gue no podrian encontrarse por
si mismos, estos apoyos permiten conectar la investigacion con
la vida cotidiana, la innovacion con el cuidado y la informacion con
quienes la necesitan. Gracias a ellos, realidades gue de otro modo
quedarian aisladas se encuentran, dialogan y se refuerzan.

Este “capitulo es- un™gercicio  de~gratitud, wperg tambien. de
reconocimiento: el parkinson se aborda mejor cuando se trabaja
enred. Porgue cuidar no es solo una tarea individual o institucional,
sino un esfuerzo compartido en el que cada puente cuenta.

43



Perfil de las alianzas

% 33,3 % 5,6°
50% 3% 11,1% 5,6%
sector privado tercer sector  ambito académico/ sector publico
universitario
concretas. A |o largo del ano se han
registrado:
alianzas
preexistentes , 37
reuniones y acciones de
interlocucion con entidades 3 5 2

aliadas el : , . -
comunicacion y formacion investigacion
sensibilizacion externa

Las alianzas se traducen en acciones

durante 2025 reuniones y acciones de Intervencion formacion incidencia
terapeutica Interna politica

interlocucion con entidades
aliadas,
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Tipologia de acciones en alianza

estratégicos

nuevas alianzas 21 3 2 3
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Proyectos desarrollados en red

. Aniversario Plataforma Neurodegenerativas CV

. Implantacién del Plan de Sostenibilidad

. Creacion de una Guia Curatela para personas con Enfermedad de
Parkinson y enfermedades neurodegenerativas

. Actividades en el marco dela plataforma A mas comunidad menos soledad
. Formaciones en colaboracién con el grupo de cuidados paliativos del
Hospital Pesset

D. MANUEL ESCOLANO V. FEVRU LARRAOSLAI

i Direcion General = igialanim

|' i, H “4 ] ( I Plataforma de It ], ]' ‘/ ] )] f ( }r ‘
neuro_ (i A ,
degenerativas } e U0 ] (e )

(‘ | ~

(De izq. a derch.) D. Manuel Escolano Puig, Director OCCIS Conselleria de Sanidad; D. Pedro
Carrascal Rueda, director de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP); y Diia.
Barbara Gil Tomas, gerente de Parkinson Valencia; en el aniversario de la plataforma de
enfermedades neurodegenerativas CV



Fundacion, s . (Del lat. fundatio)

En este contexto: estructura juridica orientada a
garantizar la continuidad, el cuidado y el compromiso
con un fin de interés general

FUNDACION

El paso de asociacion a fundacion no es un cambio de forma, sino
una declaracion de intencion. Es la decision consciente de fortalecer
el compromiso con el cuidado de las personas con parkinson y sus
farmilias, asegurando que ese cuidado no dependa de voluntades
individuales ni de momentos concretos, sind gue se sostenga en
el tiempo. Significa dotar al proyecto de una estructura mas solida,
estable y supervisada, capaz de proteger su mision mas alla de
quienes lo impulsan en cada etapa.

Este cambiorefuerza la calidad del cuidado: permite una gestion mas
agil y profesional, facilita el acceso a nuevas vias de financiacion,
investigacion y alianzas, y abre la puerta a proyectos de largo
recorrido gue amplian servicios y llegan a mas personas, también
en entornos rurales © con Menos recursos.

Ser fundacion es, en esencia, asumir gue el cuidado no puede ser
fragil ni depender del relevo constante de personas. Es convertir la
experiencia acumulada, los valores compartidos y el compromiso
en una estructura capaz de sostenerlos hoy y mafiana.



:Por qué hemos cambiado?

J

MAYOR CONTROL DE LOS ORGANOS DE
GESTION

Las fundaciones estan sujetas a la supervision del protectorado de
la GVA, mientras que las asociaciones no cuentan con organo de
supervision. Por lo que una fundacién tiene mas control respecto de

sus organos de gestion.

ACCESO A SUBVENCIONES Y
FINANCIACION

Las fundaciones son un canal eficaz para canalizar la investigacion, la
docencia y el desarrollo tecnologico, generando sinergias con entidades
promotoras. Ademas, pueden acceder a subvenciones piiblicas y
privadas especificas para entidades sin animo de lucro, inaccesibles
a asociaciones

Nuestro objetivo es participar en convocatorias europeas junto a
universidades, hospitales y centros de investigacion, algo gue hoy no
podemos hacer.

También buscamos ampliar servicios con delegaciones en zonas
rurales. Gracias al Patronato, érgano de gobierno agil y profesional,
se toman decisiones sin necesidad de una asamblea. Esto permite
una gestion mas agil y profesional, especialmente Util en proyectos
complejos o de largo plazo
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&

MAYOR ESTABILIDAD JURIDICA

La fundacion tiene una personalidad juridica mas sélida y duradera,
ya que no depende de la voluntad cambiante de sus miembros, sino de
los fines fundacionales establecidos por la parte fundadora

En nuestro caso, la parte fundadora es la Junta Directiva de la
asociacion, y se ha mantenido la mision, vision y valores de
estatutos de la asociacion con ¢l objetivo de ser una continuidad de la

misma

ENFOQUE PATRIMONIAL VS
ENFOQUE PERSONAL

Una fundacion se basa en la afectacion de un patrimonio a fines de
interés general. Esto permite una estructura mas estable y duradera,
menos dependiente de las personas que la gestionan

La asociacion se fundamenta en la voluntad de un grupo de personas
gue se unen para un fin comun. Su continuidad depende mas de la
participacion activa de sus miembros, de tal modo que cierta pasividad
del colectivo puede afectar al gobierno de la misma

Con este paso aseguramos la continuidad de la organizacion mas
alla de las personas que estan al cargo, garantizandvo la prestacion
de servicios y la atencion a las necesidades de las personas con
parkinsony sus familias

DE ASOCIACION A FUNDACION )

Nos »
trasformamos
para

mejorar




La transparencia es la practica de hacer visible y comprensible el uso
de los recursos economicos de una organizacion. Supone explicar
de forma clara de donde proceden los fondos y como se emplean,
permitiendo que cualguier persona interesada pueda entender las
orioridades, decisiones y resultados de la gestion.

Aplicada al ambito social y sanitario, la transparencia €s una
herramienta de confianzay responsabilidad colectiva. Garantiza gue
los recursos se destinan al fin para el que fueron obtenidos y que las
decisiones econdémicas responden a criterios eticos, coherentes y
orientados al impacto social. '

Este apartado recoge los resultados econémicos y las fuentes

de financiacion, como reflejo de una gestion abierta, verificable y
alineada con el interés comun.
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SUBVENCIONES Y AYUDAS

D.G. de Planificacion, Eficiencia Tecnoldgica y Atencion al Paciente

Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica // 28 914,00€

Convocatoria para programas de ayuda mutua y autoayuda en la Comunitat Valenciana (2025)
Escuela de Pacientes y Familias - Grupo de apoyo y autoayuda de familias.

Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica // 47.390,44€

Subvencion para acciones y programas de atencidn y cuidado de personas con parkinson y sus familias en la
Comunitat Valenciana (2025).

Programa de atencion integral a personas con parkinson y familiares.

Vicepresidencia y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda // 106 406,86€

Subvenciones para el desarrollo de programas y servicios de promocion de la autonomia de personas con
diversidad funcional.

Programa de atencion integral a personas con parkinson y familiares (2025)

Vicepresidencia y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda // 130.000,00 €

Subvenciones a entidades del tercer sector de accion social para programas dirigidos a personas mayores y
enfermedades neurodegenerativas.

Programa de atencion integral a personas con parkinson y familiares (2025).

Vicepresidencia y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda // 5/ 12581€

Subvenciones con cargo al tramo autonémico del 0,7 % del IRPF para programas de interés general de
caracter social.

Programa de atencion integral a personas con parkinson y familias.
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Alcaldia de Valéncia // 2 500,00€
Plan estratégico de subvenciones 2023-2025 - Programa “Fomento de la promocion social”.
Programa “Transformacion digital de las ONG".

Ajuntament de Valéncia // 12.828 00€
Subvenciones para proyectos de intervencion en el ambito de la accién social (2025).
Programa de apoyo psicoemocional y social a personas con parkinson y sus familias.

Diputacion de Valéncia // 15.647/ 48€

Subvencion para el mantenimiento y desarrollo de proyectos especificos de entidades de accién social en la
provincia de Valéncia (2025).

Programa de atencion integral a personas con parkinson y familias.

Fundacion “la Caixa” // 29.688,00€
Convocatoria Social Comunitat Valenciana 2025.
Programa de atencion integral a personas con parkinson y familias.

Fundacion Bancaja — Programa CAPACES // ©.000,00€
Escuela de Pacientes y Familias

Ascires
Empresa Amiga del Parkinson

Memora
Empresa Amiga del Parkinson
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La visibilidad es una decision. La de no limitar el conocimiento al
espacio fisico ni a momentos concretos. En el parkinson, el acceso
a la informacion no puede depender de la presencia, la cercania o la
disponibilidad de cada persona.

Comunicar es abrir. Abrir contenidos y aprendizajes para que puedan
llegar mas lejos y perdurar en el tiempo. Las redes y los canales
digitales permiten gue el conocimiento circule, se comparta y se
consulte cuando se necesita.

Una charla, una reflexion o una actividad no termina cuando acaba.
Su eco en redes prolonga su valor y permite que el conocimiento
siga transfiriendose, alcanzando a personas gue no estuvieron
presentes pero gue también o necesitan.
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PARKINSONLINE

Cultivar espacios de autonomia. £l papel del ejercicio
fisico en la enfermedad de Parkinson
16.09.2025

El impacto emocional del Parkinson. Fases, retos y
recursos desde la psicologia
1.10.2025

Acceder a tus derechos en Parkinson. Prestaciones,
apoyo vy participacion desde trabajo social
12.11.2025

Comunicacion, voz y deglucion. Alteraciones
frecuentes y claves en logopedia para abordarlas
11.12.2025

Como estimular la mente en el Parkinson. Claves
para preservar memoria, atencion y otras funciones
cognitivas

15.01.2026

(o)

2 1 2 5 Sesiones en directo - Profesionales especializados - Participacion abierta
®

Visualizaciones en YouTube

Siguelo en YouTube:

6 o 093 @parkinsonvalencia

37 77

mensajes en 'me gusta’ Organiza
directo en YouTube

Parkinson Colabora
58 (‘) Valencia aobbvie



REDES SOCIALES

Impacto durante el ano 2025

3.799 175 41.750

publicaciones

2.359 92

publicaciones

2.031 132 31.150

publicaciones
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Parkinson Valencia utiliza un lenguaje inclusivo y no
sexista.

Edita: Parkinson Valencia.

Disefio y maquetacion: Parkinson Valencia.
Fotografias e ilustraciones: Parkinson Valencia; Foto
portada: Blanco de Olga Thelavart (@olga_o)
Unsplash
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