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“Para la FEP ha sido y es muy
importante mantener el
consenso entre asociaciones”

YOLANDA RUEDA

DIRECTORA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE PARKINSON

Han pasado ya diez diez afios desde el nacimiento
de la que actualmente es la Federacién Espafiola
de Parkinson (FED). Desde el afio 1996, esta ins-
titucion, en la que hoy en dia estan integradas un
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Yolanda Rueda, directora
general de la Federacién Espafio-
la de Parkinson (FED) analiza de
forma detallada los pasos que ha
seguido esta institucién desde su
nacimiento, hace ya una década,
hasta el momento actual dete-
niéndose en aquellos proyectos
mads recientes en los que la enti-
dad esta participando. La implan-
tacién de un sistema de gestion de
calidad y la organizacién del Con-
greso Nacional de la Federacion
han sido alguno de los aspectos
comentados por Rueda.

P. ;Como ha evolucionado
desde su creacién la FEP? ;Han
cambiado sus objetivos y las
necesidades de sus representa-
dos?

R. En diez afios una entidad
evoluciona. Si echamos la vista
atrds podemos ver como la FEP
ha pasado de 7 asociaciones en
sus inicios a las 32 que la integran
en la actualidad y con previsién
de poder dar entrada a 3 6 4 aso-
ciaciones mas durante este afio.
Estatutariamente los objetivos
son los mismos pero si que es cier-
to que las necesidades van en
aumento. Podriamos decir que
son proporcionales a la magnitud
de la FEP y a la de cada una de
nuestras asociaciones.

P. ; Qué requisitos deben cum-
plir las asociaciones de parkinson
para adherirse a la federacion?
¢ Es facil mantener el consenso y
la unidad organizativa ?

R. El primer paso serd demos-
trar que es una asociacion sin
4animo de lucro inscrita como tal
en los registros administrativos
pertinentes. Las asociaciones que
quieran formar parte de la FEP
ademas, deben enviar una docu-
mentacion bdsica tal como
memoria de actividades, cuentas
anuales, certificado del ntimero
de socios al que representa y
composicién de su Junta Directi-
va, entre otros. La Asamblea
General de la FEP es el 6rgano
maximo que decide la integracion
de nuevas entidades.

Desde sus inicios, para la FEP
ha sido y es muy importante man-
tener el consenso entre las asocia-
ciones, respetando siempre la
diversidad de opiniones. En este
sentido la comunicacion interna y
la transparencia es bdsica y nece-
saria para dirigir la entidad.

P. ;A qué problemas se enfren-
tan hoy en dia las organizaciones
de pacientes en Espaia? ;Se pue-
den clasificar estas dificultades
dependiendo del tamano de la
organizacion?

R.El paciente es la persona que
mas sabe sobre la enfermedad y
sus necesidades. Partiendo de
esta base, no puede entenderse
que se excluya a los pacientes de
las decisiones que les conciernen.
Pero también es cierto que, cada
vez mas, los pacientes, a través de
las asociaciones que los represen-
tamos, estdn cobrando mas
importancia debido a la partici-
paciéon en foros nacionales y
europeos donde se debate, por
ejemplo, su futuro y su papel pro-

“El paciente es la
persona que mds sabe
sobre la enfermedad y sus
necesidades. Partiendo de
esta base, no puede
entenderse que se excluya
a los pacientes de las
decisiones que les
conciernen’”’

tagonista en la toma de decisio-
nes sobre su tratamiento.

Una de nuestras principales
dificultades es mantener la
estructura de las asociaciones.
Mientras que las asociaciones
crecemos cada afio y agrupamos a
mas pacientes, las subvenciones
publicas que recibimos contintian
siendo insuficientes.

Las asociaciones estamos
cubriendo un servicio necesario a
pacientes crénicos, en nuestro
caso, que la Administracién no
estd dando directamente. Para
que estas asociaciones sean reco-
nocidas se exige, ademas, profe-

total de 32 asociaciones, ha luchado por conver-
tirse en un marco de referencia y de representa-
cion para las mas de 8.000 personas que actual-
mente padecen parkinson en Espaiia.

sional cualificado, proyectos téc-
nicamente imposibles de mejo-
rar, la implantacién de sistemas
de calidad y multitud de tramites
mdés, pero, ;jcon qué recursos
financiamos todo eso?

P. Hace unas semanas se cele-
bré el Dia Mundial del Parkin-
son, con numerosas actividades
organizadas desde la FEP. ;Qué
respuesta han obtenido por parte
delasociedad? ;Y del sector?

R. La verdad es que el Dia
Mundial del Parkinson se con-
vierte para nosotros casi en el
mes mundial. Alin estamos reco-
giendo las repercusiones que
todas las actividades que las dife-
rentes asociaciones y la propia
FEP hemos organizado para con-
memorar el 11 de abril. Podemos
afirmar que 2006 esta siendo un
buen afio. Es un dia en el que los
medios de comunicaciéon estan
especialmente interesados en
informar sobre la enfermedad de
Parkinson y hay que aprovechar-
lo para poder llegar a cuantos
mas hogares mejor.

P. (En qué acciones esta cen-
trada ahora la federacion?

R. La actividad mds préxima
que tenemos se centra en reunir, a
finales del mes de mayo, a fisiote-
rapeutas, logopedas, psic6logos y
terapeutas ocupacionales de
todas las asociaciones en una jor-
nada que por segundo afio hemos
denominado “Unificando crite-
rios en los tratamientos rehabili-
tadotes de la enfermedad de
Parkinson”. La formacién de aso-
ciaciones y profesionales es conti-
nua en la FEP. En mayo ponemos
en marcha un programa de Res-
piro Familiar que complementara
al Servicio de Ayuda a Domicilio
que venimos ejecutando desde
hace cuatro afios.

P. La FEP esta inmersa en la
implantacion de un sistema de
gestion de calidad, basado en la
norma GCRP-25 (Gestion de la
Calidad y la Responsabilidad
social para Organizaciones de
Pacientes). ;Qué beneficios
aportara este proyecto en la ges-
tion interna de la FEP y también
respecto a otras asociaciones?

Yolanda Rueda es actualmente la persona que ocupa el cargo de
directora general dentro de la Federacion Espanola de Parkinson.

R. Cuando desde Fundamed se
nos comunico que habifamos sido
seleccionados para entrar en el
proceso de implantacion de un
sistema de gestion de calidad y
responsabilidad social, no lo
dudamos. Es un proceso largo y
complicado  porque implica
replantearte todos los procesos
internos y externos que se llevan
a cabo desde la FEP, analizar
todos tus grupos de interés, eva-
luar tus servicios, etc. Pero esta-
mos seguros de los beneficios
internos y externos que alcanza-
remos al finalizar este proceso.
Poder demostrar que una entidad
dispone de un certificado que
acredita que su gestion es de cali-
dad estd siendo ya una ventaja
competitiva respecto a otras enti-
dades.

P. Uno de los requisitos impres-
cindibles de este proceso es el

pios de gestion. En nuestro caso,
la politica de calidad se redacta
exclusivamente para la sede
social de la FEP pero, esperamos
que paulatinamente todas las
asociaciones vayan integrando
modelos de gestién con politicas
similares.

P. ;En qué punto se encuentra
la organizacion del Congreso de
la FEP que se celebrara en Sevilla
el proximo mes de septiembre?

R. Para celebrar el décimo ani-
versario del nacimiento de la
Federacion, los préximos 29 y 30
de septiembre tendra lugar el I
Congreso Espafol sobre la
Enfermedad en la ciudad de Sevi-
lla. Esta es la primera vez que
reuniremos a pacientes, familia-
res, asociaciones, profesionales y
a todas aquellas personas que
estén interesadas en la enferme-
dad de Parkinson.

“La implantacion de un sistema de gestion de calidad es

un proceso largo y complicado pero estamos seguros de

los beneficios internos y externos que alcanzaremos al
finalizar este proceso”

desarrollo de una politica de cali-
dad. Una vez creada (como se
implantara esta politica, de
manera uniforme, en todos los
niveles de la Federacion?

R. La politica de calidad, una
vez aprobada por la Junta Direc-
tiva se presentard a la Asamblea
General de Socios, al personal
contratado y al Comité Médico
Asesor de la FEP. Debe ser cono-
cida y asumida internamente.

Los objetivos estratégicos de la
FEP, reflejados en sus estatutos,
se integran también en la politica
de calidad siguiendo unos princi-

El congreso contard con sesio-
nes conjuntas y sesiones paralelas
durante las mafianas y talleres
précticos por la tarde. Tenemos
previsto que participen alrededor
de 50 ponentes, en su mayoria
neur6logos  especialistas  en
enfermedad de Parkinson, pero
también profesionales de otros
ambitos. Las sesiones ciéntificas
estaran coordinadas por nuestro
Comité Médico Asesor, com-
puesto por los doctores Eduardo
Tolosa, Rosario Luquin, Francis-
co Grandas, Gurutz Linazasoro y
José Chacon.



