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Contacto

web: www.aparkam.org
email: direccion@aparkam.org

SEDE ALCORCON

C/ Timanfaya, 15-23. Alcorcén
tel. 91 642 85 03
DELEGACION LEGANES

C/ Mayorazgo, 25. Leganés
tel. 91 685 14 39
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Datos de registro

N2 Registro Comunidad de Madrid: 25630
N2 Registro Ayuntamiento de Alcorcén: 250
N2 Registro Ayuntamiento de Leganés: 977
Declarada de Utilidad Publica: 26/09/2011

Registro de Entidades, Centros y Servicios de Accidn Social. N2 Registral: E-2801.9
Sector Social: Personas con discapacidad fisica / Personas mayores
Servicio de Tratamientos Especializados: Atencidn Psico-Social. N2 Registral: S4285

APARKAM

ASOCIACION PARKINSON

Servicio de Tratamientos Especializados: Rehabilitacion Médico-funcional. N2 Registral: S6756

Servicio de Informacidn y Orientacién: S6715

Autorizacidén Sanitaria de Funcionamiento de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.

N2 Registro: C513794 Comunidad de Madrid
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omos lo que usted, afec-

tado por la Enfermedad

de Parkinson o parkin-
sonismo, familiar, amigo o
allegado estan buscando; una
Asociacion sin animo de lucro
y Declarada de Utilidad Pu-
blica por la Administracion.
Somos una referenciaen la
zona sur de la Comunidad de
Madrid, Alcorcédn, Leganés...

Nuestro nombre APARKAM.
No somos perfectos, pero
buscamos la excelencia a
través de la mejora continua
en la atencion interdisciplinar
de los enfermos de Parkinson,
sus familiares y cuidadores.
Esta tarea la desarrolla un
excelente equipo humano.

Nuestro primer objetivo es
hacer que usted y su entor-
no se sientan como en casa
desde el primer dia en nues-
tra Asociacion, en convivencia
con profesionales, companie-
ros y amigos, que le haran la
vida mas placentera. Quere-
mos arrancarle una sonrisa,
que sea mas feliz.

En la convivencia del dia a
dia, encontrara actividades,

04
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dirigidas a aliviar los sinto-
mas de la enfermedad con
nuestro Tratamiento Tera-
péutico Integral: Fisioterapia,
Logopedia, Musicoterapia,
Terapia Ocupacional, Esti-
mulacién Cognitiva, Atencion
psicologica, todas estas acti-
vidades complementadas con
los Masajes Terapéuticos y la
Hidroterapia.

Atendemos las necesidades
de las familias y cuidadores

a través de Grupos de Ayuda
Mutua, Terapias como aten-
ciéon psicoldgica individual
para la familia, también tene-
mos otras actividades ludicas,
como talleres, excursiones,
comidas, concursos etc.

Pertenecemos a la Federa-
cién Espanola de Parkinson 'y
desarrollamos una labor de
sensibilizacién a la Sociedad,
organizando eventos dirigidos
a tal fin, como galas, confe-
rencias, carreras.

HOT 00000

No olvide nuestro nombre,
APARKAM.

La Junta Directiva

Declaracién de la junta directiva i
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Aparkam es una asociacion sin dnimo de lucro y Declarada de Utilidad Publica.
Surge de la iniciativa social en el afno 2003. Desde entonces nuestra entidad ha
crecido tanto en servicios como en especializacion, gestion y profesionalidad.
Nuestra entidad desarrolla su trabajo en dos localidades, Alcorcén y Leganés, y
atendemos a personas de toda la Comunidad de Madrid. Aparkam se ha convertido
en un referente en la atencién a personas con parkinson en la zona sur y suroeste
de la Comunidad de Madrid.

Sumamos mas de 15 afos de trayectoria, en la que hemos colaborado con orga-
nismos y entidades publicas y privadas en diferentes programas y servicios, siem-
pre con la finalidad de mejorar la calidad de vida de las personas con parkinson

y de sus familias y entorno. Trabajamos intensamente para dar visibilidad a las
necesidades de las personas con parkinson o parkinsonismos y para ofrecer infor-
macién clara y veraz a la sociedad general. Participamos activamente en diversos
foros en defensa de los intereses de las personas con discapacidad. La Asociacién
Parkinson APARKAM pertenece a la Federacion Espafiola de Parkinson y, mediante
esta, a la European Parkinson’s Disease Association (EPDA). También formamos
parte de CODIAL (Coordinadora ProDiscapacitados de Alcorcén). Participamos en
diferentes foros locales: Mesa de Discapacidad de Alcorcén, Consejo Sectorial de
Diversidad Funcional de Leganés, Consejo sectorial de Salud y Consumo de Lega-
nés, Mesa Técnica de salud de Leganés, Mesa de seguimiento de EP en la Comu-
nidad de Madrid. Estamos integrados en el Foro de Voluntariado de Alcorcény
Leganés.

Aparkam cuenta en torno a 180 socios y atiende en el servicio de rehabilitacion
terapéutica en torno a 90 familias al afo. No existe un censo de personas con
parkinson, pero teniendo en cuenta que la tasa de incidencia oscila entre un 1-2%
de la poblacién mayor de 60 afos y que un 20% de las personas con parkinson es
menor de esa edad, podemos estimar que entre Alcorcédn y Leganés puede haber
mas de 1000 familias afectadas por esta patologia. Debido al proceso de enveje-
cimiento de la poblacion, esta cifra aumentara significativamente en las préximas
décadas.

Aparkam nace con la vocacién y el compromi-
so de acercar a las familias la atenciéon que
éstas requieren, ya que no existen servi-

cios especializados en estas localidades.
Aparkam ofrece una Atencién Integral a
través de diferentes servicios y activi-

dades. Para ello, ponemos a disposicién

de las familias los siguientes servicios:

»  Servicio de Informacién y Orientacion
»  Servicio de atencion a la familia

»  Servicio de Rehabilitacion terapéutica
»  Espacio Bienestar

»  Programa de Ocio

»  Programa de Sensibilizacion Social

quiénes somos i
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Misidn, visidn y valores

MISION:  Mejorar la  calidad de munidad de Madrid.
vida de las familias a.\fectadas PO VALORES: Todas
la Enfermedad de Parkinson o par-
kinsonismos a través de wuna aten-
cion integral.

las acciones de
Aparkam se asientan en el respec-
to, dignidad, calidad, transparen-
cia, buen gobierno, solidaridad,
VISION:  Convertirnos en un re- participaciéon activa, compromiso,
ferente en la atencién integral a responsabilidad, profesionalidad
familias con Enfermedad de Par- y trabajo en equipo, humanidad,
kinson o parkinsonismos, en la Co- trato cercanoy familiar.

Transparencia y buenas practi

En este ejercicio nuestra asociacion satisfacciéon del usuario.
sigue impulsando e implementan-
do medidas de transparencia, cali-

dad y buenas practicas.

» Cuestionario de satisfaccion
anual. Este recurso permite co-
nocer el grado de satisfaccion

» En  www.aparkam.org se  dis- de nuestros wusuarios. Nos per-
pone de un espacio donde se mite mantener un proceso de
mantiene  actualizada la infor- mejora continua en todos nues-
macién institucional 'y organi- tros procesos y servicios.

zativa asi como la informacién = p Estratégico  2018-2020. En
presupuestaria y economica. el ejercicio 2018 se elabor6é un

» Los wusuarios disponen del siste- plan estratégico que contiene
ma de Quejas y Reclamaciones medidas a desarrollar a lo largo
con el objetivo de mejorar la del ejercicio 2020.

Aparkam Solidaridad

En 2015, la asociacion cre6 un pro- de manera responsable y solidaria,
grama de accién social para atender servicios esenciales para  optimizar

=1 | y 2
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las necesidades de los pacientes de
parkinson en situacion de vulnera-
bilidad socioeconémica. Debido a la
crisis econdmica y a situaciones de
escasez de recursos, surge esta de-
manda que la asociacion ha decidi-
do atender. A través de este progra-
ma, nuestra  asociacion  cofinancia,

la calidad de vida de estas perso-
nas. En 2019 se ha elaborado un
protocolo y reglamento de funciona-
miento del Fondo Solidario disefado
y gestionado por nuestra Trabajado-
ra Social, lo que permitira atender,
mas  eficientemente, las  necesida-
des sociosanitarias de las familias.

quiénes somos i
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Organizacion de la asociacic

ASAMBLEA GENERAL
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La Asamblea General, integrada por to-
das las personas asociadas, es el maximo
organo de gobierno y representacion de

JUNTA DIRECTIVA

la Asociacién y es soberana respecto a
cualquier otro 6rgano de la misma. De
ella depende la Junta Directiva.

La Junta Directiva gestiona, gobiernay re-
presenta los intereses de la Asociacién de
acuerdo con las disposiciones y directrices
de la Asamblea General y sus facultades se
extienden, con caracter general, a todos
los actos propios de los fines sociales. La
Asamblea General de Socios de junio de
2019 establecié la siguiente composicién:

La Asociacion Parkinson APARKAM cuenta

PRESIDENTE
Ramiro Pastor Salgado

VICEPRESIDENTA
Ascension Pinillos Martin

con un equipo profesional interdisciplinar
con amplia experiencia y formacion, cuya
vocacién y compromiso es la atencion al
usuario, en el marco de la colaboracién y
cooperacion profesional. Se reldne bimen-
sualmentey su funcion es coordinar los dis-
tintos programas de intervencion del Ser-
vicio de Atencién Integral a Familias con
Parkinson o parkinsonismos.

SECRETARIA TESORERO
Mar Maestro Garcia-Donas

Emilio Rodriguez Lépez

PRESIDENTE HONORIFICO Y FUNDADOR

Pedro Balandin Diaz

VOCAL VOCAL

Paulina Mufioz De la Losa José Diaz Rodriguez

VOLUNTARIADO

VOCAL
Cecilio Cabrera Fernandez

El programa de voluntariado sera coor-
dinado y desarrollado por la Trabajadora
Social. Los voluntarios pueden participar
en los distintos programas de interven-
cién de nuestra entidad, aunque el espa-
cio especifico sera el Programa de Ocio
Terapéutico, Bienestar, Sensibilizacion so-
cial y Comunicacién.

Su tarea se desarrolla de manera altruista
y ponen al servicio de los usuarios y de la
asociacion su saber hacery su gran huma-
nidad.

Habitualmente participamos activamente
en el Proyecto Aprendizaje Servicio (APS),
que se organiza desde el Punto de Infor-
macién de Voluntariado de Alcorcén.

En el 2020 no ha sido posible debido a la
alerta sanitaria producida por la Pandemia
por Covid19. A través de las diferentes ac-
ciones propuestas, los alumnos aprenden
competencias, habilidades, valores y acti-
tudes realizando un servicio a la comuni-
dad.

quiénes somos i
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EQUIPO PROFESIONAL

El papel de los trabajadores es fundamen-
tal y a continuacion se detallan los nom-
bres de quienes prestan cada servicio y
hacen posible que el servicio a los socios
sea profesional y especializado.

MEDICOS ASESORES

La Asociacién Parkinson APARKAM desde
2007 cuenta con el asesoramiento y apoyo
de la Dra. Dia. Lydia Vela Desojo, jefa de la
Seccion de Trastornos del Movimiento de
la Fundacién Hospital Alcorcon.

Ademas se ha unido a este trabajo laenlos
ultimos anos Margarita Pondal, apoyando

APARKAM }@‘

ASOCIACION PARKINSON

SHEILA GARCIA
TRABAJADORA SOCIAL PSICOLOGA

Responsable del Servicio de Informacion W

ntacion Respansable de Voluntariade,
f ¥

BARBARA POLO GARCIA

TERAPEUTA OCUPACIONAL
JESSICA TERAN SOSA B e
MUSICOTERAPEUTA

f W

fFlw

FISIOTERAPEUTA QUIROMASAJISTA
o Respansable de Espacia

ANA HERNANDEZ ROJO
FISIOTERAPEUTA

f W

©c00 O

PATRICIA RUIZ RUSTARAZO
PERIODISTA

Respansable del

RAQUEL VAQUERO MENDEZ . RAQUEL BALADIN HERNANDEZ

v

también en el mismo area y de manera si-
milar, reforzando también la presencia en
Leganés, ya que es neurdloga del Hospital
Severo Ochoa con muchos afnos de expe-
riencia en el tratamiento de parkinson.

Su labor es fundamental y también nos
ayudan en ocasiones a realizar actividades
y eventos especializados.

quiénes somos i
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#03: OBJETIVOS

La finalidad es el mejoramiento de la calidad de vida de las personas con parkinson o con al-

gun tipo de parkinsonismo, asi como la de su familia y su entorno. Para ello, Aparkam pone al
servicio de la comunidad un programa de Atencién Integral, cuyos objetivos son los siguien-

tes:

1. Proporcionar informacion clara y veraz relacionada con la Enfermedad, recursos, derechos,
etc.

Impulsar, fomentar y proporcionar una Atencién Integral e Interdisciplinar.
Facilitar atencién psicosocial a los usuarios.
Ofrecer Rehabilitacion Integral a través de sesiones terapéuticas.

Facilitar la integracidn social, fomentando la interrelacién entre afectados y cuidadores.

o B oS WO

Representar, ante la Administracion y otras instituciones, los intereses de las personas con
parkinson y sus familias.

o

Dar a conocer la enfermedad de parkinson y sensibilizar a la sociedad.

8. Mantener una comunicacion fluida y continua con los distintos profesionales del ambito
socio sanitario.

9. Fomentary colaborar con la investigacién cientifica con el fin de mejorar la calidad de vida
de los usuarios y usuarias.

objetivos

HO03 3200000000
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La Asociacion Parkinson APARKAM crea un programa de atencién integral especializado para
familias con algun miembro con parkinson o algun tipo de parkinsonismo. El cometido es favo-
recer la autonomia, dignidad y bienestar de las personas usuarias, tanto afectados como fami-
liares y cuidadores. Las personas con parkinson y sus familias requieren de cuidados sanitarios
y sociales, de manera continuada, a lo largo de toda su vida. La atencién es interdisciplinar y
personalizada, atendiendo las necesidades especificas de cada persona y de cada familia.

Esta intervencidn se organiza a través de distintos servicios que detallamos en los

sigientes apartados de este capitulo.

Servicio de Informacién y Orient

El Servicio de Informacién y Orientacion
de APARKAM tiene por objetivo ofrecer
una informaciéon completa y de calidad
sobre la enfermedad, servicios y posibles
recursos que puedan ser de ayuda en el
proceso de la enfermedad.

La informacion y orientacion es la parte
mas esencial de la labor de APARKAM, sien-
do la puerta de entrada a los servicios de la
asociaciéon y también constituyéndose, en
muchas ocasiones, como los primeros apo-
yos profesionales recibidos tras el diagnds-
tico. Se brinda informacién y orientacion
sobre la enfermedad de Parkinson (sinto-
mas, tratamientos...; sobre los servicios
de la asociacion; recursos, ayudas y sub-
venciones externas tanto de la Adminis-
tracién Publica como de ambito privado u
otras entidades; se facilitan los tramites y
gestiones, y se acompana en el proceso en
cuanto a los tramites con la Administracion
(reconocimiento de la situacion de Disca-
pacidad y/o Dependencia, incapacidad
laboral...); ademas, se ofrece informacion
sobre servicios especializados y recursos
de ocio.

Durante 2020 este servicio se ha desarro-
llado principalmente por la Direccion, el
area de atencion social y la responsable de
Ocio y Voluntariado. Se ofrece de manera

presencial, via telefénica o email; fomen-
tando siempre la atencion presencial.

Durante 2020 este servicio se ha desa-
rrollado principalmente por la Direccion
y el area de Atencién Social. Se ofrece de
manera presencial, via telefénica o email;
fomentando siempre la atencién presen-
cial. Durante el periodo de confinamien-
to transcurrido de marzo a junio de 2020,
este servicio se ha prestado via telefénica,
e-mail y via telematica. Ademas, se han rea-
lizado llamadas de seguimiento periédica-
mente. El horario de atencién por direccion
ha sido de lunes a viernes de 9:00 a 15:00 h
y de 17:00-20:00h, y por el drea de atencion
social durante los meses de enero a octu-
bre ha sido martes de 14:30-20:00, miérco-
les de 13:00-18:30 y viernes de 8:30-15:00
y de octubre a diciembre ha sido lunes de
16:00-19:30, martes de 8:00-15:30; jueves
de 8:00-14:30. Este servicio normalidad en
el despacho de la sede correspondiente,

aunque durante el periodo de pandemia
(marzo-junio 2020) se ha presentado aten-
cién via e-mail, Zoom y telefénica.

Los resultados de las atenciones realizadas
se muestran a continuacion:

qué hacemos :

r=4 | |
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ASOCIACION PARKINSON APARKAM

ATENCION SOCIAL

Servicio

NUMERO DE ATENCIONES

N° DE PERSONAS ATENDIDAS

N° DE HORAS SEMANALES

251

133 (62 mujeres y
70 hombres)

11

DURACION DE LAS SESIONES 1 HORA

Atencion a la familia y cuidadores

La familia tiene un papel fundamental para
poder mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por la enfermedad de
Parkinson, pero ademads la vida de los fami-
liares y cuidadores sufre cambios y etapas
especificos por su particular posicién ante
el problema. Por este motivo, también ne-
cesita ayuda para superar trastornos como
cansancio, agotamiento, estrés, insomnio,
depresion, irritabilidad, etc.

En el entorno familiar se produce un dete-
rioro del bienestar emocional, disminucion

ATENCION SOCIAL

de las actividades de ocio y sociales, em-
peoramiento de las relaciones familiares,
disminucién de la calidad de vida. Por lo
tanto, la enfermedad de Parkinson no sélo
afecta a la persona que la padece, sino que
a menudo conlleva un coste fisico, social,
emocional y econdmico en la vida familiar.

A través de este servicio, la asociacion pre-
tende contribuir a la mejora de la calidad
de vida de familias y personas cuidadoras.
Para ello, se ponen en marcha las acciones
que describimos a continuacion.

El Servicio de Atencién social lleva fun-
cionando desde abril de 2018 con el fin
de mejorar la calidad de vida y de las rela-
ciones sociofamiliares de las personas con
parkinson o parkinsonismos. Se desarrolla
para ofrecer la adecuada atencién social
a personas afectadas y apoyar en el desa-
rrollo y estabilidad de las areas de la esfera
social de la persona afectada y de sus fami-

lias, como pueden ser: relacional, sanitaria,
laboral, formativa, de vivienda o econo-
mica. El servicio se presta de manera pre-
sencial prioritariamente, y por teléfono y
email. Hay atenciones puntuales para apo-
yar en la resolucién de dudas o situaciones
concretas, e intervenciones profesionales
a medio-largo plazo para la superacién de
las situaciones de crisis o de inestabilidad.

ASOCIACION PARKINSON APARKAM

ATENCION SOCIAL

Servicio

NUMERO DE ATENCIONES

190

N° DE PERSONAS ATENDIDAS 88

N° DE HORAS SEMANALES

DURACION DE LAS SESIONES 1 HORA

qué hacemos :

r=4 | |
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ATENCION PSICOLOGICA A PERSONAS CON PARKINSON

La Asociaciéon de Parkinson APARKAM
ofrece al enfermo de Parkinson el servi-
cio de apoyo psicolédgico, en sesion in-
dividual/familiar, desde el momento del
diagndstico, y dado que es una enferme-
dad crénica, a lo largo de la evolucién de
la enfermedad.

El motivo fundamental es informar sobre la
afectacion de esta enfermedad en el area
emocional, asi como evaluar e iniciar trata-
miento de los trastornos emocionales fre-
cuentes tales como depresion y ansiedad,
detectar trastornos psicéticos asociados al
tratamiento farmacoldégico, problemas del
sueno y trastornos del control de impulsos.

Deigual modo, se abordan y tratan los pro-
blemas relacionados con el deterioro de

su vida familiar y social a consecuencia de
su estado psicoldgico, ya que es frecuente
el abandono de contactos y relacionesy la
pérdida de calidad de dichas relaciones.

La modalidad de las sesiones de atencion
y apoyo psicolégico a la persona con en-
fermedad de Parkinson a lo largo del aio
2020 y debido a la crisis sanitaria por co-
vid19, no sélo ha sido presencial, sino que
también ha sido telefénica y por video-
conferencia, asi como en ciertos casos en
el domicilio.

Por ello también la duracién de las sesio-
nes ha variado, segun el caso atendido y
la modalidad de atencién utilizada, de 20-
30-40 a 60 minutos.

ASOCIACION PARKINSON APARKAM
ATENCION PSICOLOGICA

Personas atendidas

114

Nimero horas semanales 10,5
Sesiones realizadas anuales 744 sesiones
Presenciales 326
Presenciales en Leganés 126
Presenciales en Alcorcon 200
Domicilio
Mimero de personas usuarias 5
(Alcorcan)
Numero de intervenciones 10
Via telematica: por videoconferencia y 408
telefonicas
Duracion de la sesién De 20 a 60 min.
Subvenciones recibidas Comunidad de 11.400 €

Madrid

ATENCION PSICOLOGICA A FAMILIARES

El papel de los cuidadores de personas con
enfermedad de Parkinson es esencial en el
proceso de acompanar desde el inicio de
la enfermedad y en el proceso de mante-
nimiento de la calidad de vida del propio
enfermo. Pero, a su vez, es necesario que el
cuidador, que suele ser un familiar directo

del enfermo (pareja, hijo/a) y que en mu-
chas ocasiones termina deteriorandose su
propia vida personal, por sobrecarga, reci-
ba también informacién, atencion, apoyo y
reconocimiento.

Desde el Servicio de Psicologia, y en sesion

qué hacemos :
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individual, se atienden y tratan todas las
demandas especificas que cada cuidador
pueda presentar, desde necesidad de in-
formaciéon sobre la enfermedad, que le
permita comprender y gestionar mejor
los problemas diarios con el enfermo; tra-
tar problemas de comunicacién afectiva
entre cuidador y enfermo, tratar también
problemas emocionales en el cuidador,
como estrés, consecuencia directa de res-

ASOCIACION PARKINSON APARKAM
ATENCION PSICOLOGICA AL CUIDADOR

Usuarios atendidos

Nimero de horas semanales 10,5
Sesiones realizadas anuales 744
Presenciales 326
Presenciales en Leganes 126
Presenciales en Alcorcdn 200
Domicilios
Numero de usuarios (Alcorcon) 6 usuarios
Numero de intervenciones 10
Via telematica: por
videmnnferencizc; telefénicas 4508
5 ; De 20 a 60 minutos
Duracién de la sesion individual/familiar

TRES GRUPOS DE AYUDA MUTUA
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ponsabilidades adicionales y sobrecarga,
asi como otros problemas emocionales
que puedan estar ocurriendo. Por ultimo,
orientar sobre conductas de autocuidado,
en concreto sobre alimentacion, suefo,
busqueda de espacios que faciliten la ex-
presidbn emocional y respiros que permi-
tan descanso y disfrute personal.

114

1. GRUPO DE PACIENTES DE INICIO JOVEN

La enfermedad de Parkinson aparece de forma mas habitual a partir de los 55-60 afios,
sin embargo, en los ultimos anos la incidencia de Parkinson en personas de entre 30-55

r=4 | |

anos ha ascendido.A estas edades, estas personas suelen ser activas laboralmente y con
una vida social plena. En ocasiones el diagndstico supone un cambio en las expectativas

de vida y sobre su imagen personal y social,

por lo que es fundamental para conservar

la autonomia de las personas jovenes afectadas por esta enfermedad, no solo un tra-

tamiento médico adecuado a tiempo, si no
también apoyo profesional adecuado en el
momento de realizar los reajustes personales
necesarios, asi como atencién familiar para
abordar la adaptacién a la nueva situacion.
Durante el curso, se han introducido sesio-
nes de diferentes disciplinas que brindan un
tratamiento integral a las personas afectadas.
Desde el area de psicologia se han realizado
sesiones presenciales los meses de enero y
febrero 2 dias al mes. Como consecuencia de
la pandemia producida por el COVID_19 se

GRUPO DE INICIO JOVEN
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han retomado las sesiones en octubre de 2020, trabajando desde el drea de psicologia y
desde el area de trabajo social, abordando aspectos que tienen que ver con la inclusién,
habilidades sociales, toma de decisiones, conexién con la red de apoyo, afrontamiento
de la enfermedad, autoconcepto. Estos grupos son coordinados desde el drea d psico-
logia y desde el area de trabajo social. El grupo se retdne dos dias al mes. Las sesiones
han durado Thora y media. Desde el area de psicologia se han realizado 4 sesiones pre-
senciales y 3 sesiones on-line. Desde atencién social se han realizado 3 sesiones on-line.

GRUPO DE INICIO TEMPRANO

Usuarios atendidos de forma online 7 {online)

Mmmdafnmmmmﬂmdafuma (T s o s o

—m—
Numero de sesiones mmﬂm 4 sesiones

MNimero de sesiones online 8 sesiones

2. GRUPOS DE AYUDA MUTUA A PERSONAS CON PARKINSON

La Enfermedad de Parkinson afecta sobre
todo a personas mayores de 65.Y tiene ma-

yor prevalencia en hombres que
en mujeres. Desde el afo 2019, en
APARKAM se trabaja en grupos,
desde el area de psicologia, con
reuniones que tienen lugar 1 vez
al mes. El motivo es la interven-
cién psicoldgica de la persona con
enfermedad de Parkinson, no solo
a nivel individual y familiar, sino
también a nivel grupal con los be-
neficios que esta forma de terapia
grupal reporta, en cuanto a com-
partir experiencias similares. Des-
de esta drea se realizan sesiones

sobre psico-educacion en afrontamiento y E-E-g
manejo emocional, sobre todo manejo de

GRUPO DE ATUDA MUTUA
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situaciones de autocuidado concretas y si-
tuaciones de estrés, asi como mejora de la
comunicacioén afectiva con la familia.

Desde el area de atencién social, se han
comenzado a realizar estas sesiones desde
el mes de octubre de 2020, en coordina-
cion con el area de psicologia. Es impor-
tante trabajar aspectos relacionados con
la aceptacion de la enfermedad, organi-
zacion del hogar, aceptacion de las limita-
ciones y busqueda de nuevas habilidades
y aprendizaje continuo. Ademas, también
se trabajan aspectos a nivel relacional y de
conexion con los recursos de la comuni-

ASOCIACION PARKINSON APARKAM
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dad. Desde el drea de atencién social se ha
comenzado a trabajar aspectos para pro-
piciar la reflexion sobre el rol de género y
reconocimiento del papel de la cuidadora.

Durante el ano 2020 se han realizado se-
siones de grupo de manera presencial los
meses de enero y febrero a través de dos
grupos, con una frecuencia de una vez al
mes, y de forma on-line a partir del mes de
octubre desde atencién social y psicolo-
gia, aunando los grupos.

El grupo se redne una vez al mes.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA USUARIOS CON PARKINSON

Usuarios atendidos

Usuarios atendidos de forma presencial

Usuarios atendidos de forma online
Numero de Grupos

Sesiones realizadas
Sesiones Presenciales
Sesiones Online

Duracién de la sesion

Numero de horas dedicadas en total

25 de forma presencial

8 de forma online

2 grupos de forma presencial
1 grupo de forma online

4 sesiones

2 sesiones

2 sesiones

1 hora y media grupal

6 horas en total

qué hacemos
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3. AYUDA MUTUA A FAMILIARES Y CUIDADORES

La Asociacién de Parkinson APARKAM
desarrolla desde el afio 2010 el Grupo de
Ayuda Mutua personas cuidadoras y fami-
liares de personas con Parkinson. Este gru-
po se redne una vez al mes a lo largo de
todo el afno, en sesiones de 1 hora y cuarto
de duracién.

Hasta el curso 2017/2018 se desarrolla-
ba exclusivamente en sesiones de psico-
logia, en las que la principal finalidad es
compartir experiencias y dudas, asi como
informacion especifica de la enfermedad
entre personas-cuidadoras que estanen la
misma o parecida situacién, siempre rela-
cionada con la enfermedad de Parkinson.
Asi mismo, se establecen nuevas relacio-
nes, conocerse y fomentar la ayuda mutua
entre personas cuidadoras, y que todo ello
repercuta en la mejor calidad de vida de
la persona y de su familia ante la nueva si-
tuacion.

ASOCIACION PARKINSON APARKAM

Durante este curso, se han ido incorporan-
do sesiones de diferentes disciplinas para
favorecer el autocuidado integral propio
en las personas cuidadoras, pero las se-
siones se han visto interrumpidas con la
llegada de la pandemia producida por la
COVID_19, de forma que se han realizado
sesiones presenciales desde atencion psi-
colégica los meses de enero y febrero de
2020 (con un grupo en Leganés y otro en
Alcorcén), retomandolas desde el drea de
atencién social y atencion psicolégica de
forma on-line en el dltimo trimestre del
ano (unificando los grupos).

Desde octubre de 2020 los grupos de ayu-
da a familiares/cuidadores son coordina-
dos por la psicologa y la trabajadora social
de la entidad.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA CUIDADORES

Usuarios atendidos de forma presencial

Usuarios atendidos de forma online
Mimero de Grupos

Sesiones realizadas

Mumero de sesiones presenciales

Mimero de sesiones online
Duracion de la sesion
Miumero de horas dedicadas en total
Mimero de horas dedicadas en total

31 de forma presencial,
14 de forma online
2 (forma presencial),

1 (forma online)

3 sesiones

2 sesiones

1 sesidn

1 hora y media, grupal,

4 horas y media en total
6 horas en total

ehabilitacion Terapéutica Integral

Este tratamiento aborda las necesidades terapéuticas de la persona desde una pers-
pectiva integral. Ello exige que el trabajo de los profesionales se realice en equipo. Cada
profesional realiza una valoracién inicial de la situacion y necesidades de la persona. La
valoracion y los objetivos de la intervencion quedan reflejados en el Plan de Atencidn
Familiar (PAFA). Se realiza un seguimiento continuo con el fin de adaptar la intervencién

qué hacemos :
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y los objetivos a las necesidades de cada participante. Ademas, el Equipo Profesional se
retine periédicamente con el fin de adecuar los tratamientos a los usuarios/as. Se aborda,
de manera coordinada, la evolucién de cada paciente.

El servicio de Rehabilitacion Terapéutica
Integral es coordinado por la directora. To-
das las terapias se desarrollan siguiendo el
siguiente cronograma de actividades:

1. Disefio y difusién de cada proyecto te-
rapéutico

2. Informacién, inscripciéon y acogida de
usuarios

3. Valoracion terapéutica de los usuarios y

elaboracion del Plan de Atencién Familiar

4. Intervencion terapéutica dirigida por
cada terapeuta

5. Seguimiento del proyecto y planes indi-
viduales

6. Coordinacion del servicio de Rehabilita-
cion
7. Comunicacion con las familias

8. Evaluacién del proyecto

La intervencion terapéutica estd integrada por las disciplinas que se detallan a conti-

nuacion:

ESTIMULACION COGNITIVA

Desde el Servicio de psicologia de Apar-
kam, se desarrollan todas las semanas, a lo
largo de todo el ano, sesiones de terapia
grupal de psico-estimulacién cognitiva.

La principal finalidad de esta terapia, es
realizar rehabilitacion cognitiva, atendien-
do a la sintomatologia especifica de estos
pacientes con enfermedad de Parkinson, y
conformando grupos de caracteristicas lo
mas homogéneas posibles entre ellos.

Fundamentalmente se trabajany entrenan
las dificultades que presentan en cuan-
to: atencidén (sostenida, selectiva, etc.) y
enlentecimiento en el procesamiento de
la informacién, dificultades de memoria
(memoria de trabajo) y dificultades en las

funciones visuo-espaciales y perceptivas,
asi como dificultades en las funciones eje-
cutivas (flexibilidad operativa y fluidez) y
dificultades en el lenguaje oral y escrito.

La modalidad de las sesiones de atencion
psico-cognitiva grupal a personas con en-
fermedad de Parkinson a lo largo del afio
2020 y debido a la crisis sanitaria por co-
vid19, no sélo ha sido presencial, sino que
también ha sido por videoconferencia.

De ambas maneras, se ha mantenido la
forma de estructurar los grupos, asi como
la intervencion en ellos.

Ha variado el tiempo de atencion, siendo
la sesion de intervencion por videoconfe-
rencia de 45mn, en lugar de 1 hora

qué hacemos :
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ATENCION PSICO-COGNITIVA A PERSONAS CON ENFERMEDAD DE PARKINSON

Usuarios atendidos de forma presencial anual
Usuarios atendidos de forma online anual

Namero horas presenciales/semana
e 4 horas en Leganés
e 5 horas en Alcorcén

Numero de horas online/semana
e 4 horas Alcorcon-Leganés juntos

Sesiones grupales realizadas presenciales anual
e 40 sesiones en Alcorcon
e 64 sesiones en Leganés

Sesiones grupales realizadas online anual

TOTAL sesiones grupales

101 (de forma presencial)
56 (de forma online)

De manera habitual, 9 horas/semana de
forma presencial.

En 2020 esto no se ha podido realizar
todos los meses, salvo enero y febrero,
y en Leganés, que se han mantenido las
4h el dltimo trimestre del afio (sept-dic)

A finales de 2020 se mantienen 4
horas/semana de forma online, pero en
determinados meses ha habido 3 o 5

horas/semana segun las circunstancias

104 sesiones

127sesiones

231sesiones

NUMERO DE ATENCIONES 1369

¢ Intervenciones presenciales Alcorcén 233

e Intervenciones presenciales Leganés 251

e |ntervenciones online Alcorcon 503

e Intervenciones online Leganés 382
Duracidn de la sesidn

e Presencial 1 hora

e Online 45 minutos
NUMERO DE HORAS 204 horas

MUSICOTERAPIA

Durante el 2020, un ano de cambios, se
realiza una re evaluacion de las sesiones
de musicoterapia y se proponen nuevas
maneras de abordar los sintomas de la
enfermedad de parkinson con la musica,
bajo la modalidad a distancia, de esta ma-
nera dar un sentido a los objetivos tera-
péuticos propuestos.

La musicoterapia constituye una terapia
artistica - creativa que potencia diversas
areas cerebrales con la estimulacién au-
ditiva, fisica y emocional; la musica este

2020 fue utilizada para promover la em-
patia en los/as usuarios/as, experimentar
emociones, comprenderlas y expresarlas,
fue un recurso para ayudar a comunicar la
ansiedad, conocer el estado emocional y
abordar recursos personales ante las con-
secuencias del confinamiento, que trajo el
aumento de sintomas cognitivos y fisicos.

Durante el 2020 se realizaron intervencio-
nes bajo la modalidad online, presencia-
les, individuales y seguimiento telefénico
individual.

qué hacemos :
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MUSICOTERAPIA ALCORCON

USUARIOS ATENDIDOS 56
Virtualmente | 32

Presencial | 30
SESIONES REALIZADAS 317
Virtualmente | 130
Presencial | 187
SUBVENCIONES RECIBIDAS

M2total Reuniones Sesiones Sesiones
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MUSICOTERAPIA LEGANES
USUARIOS ATENDIDOS 37
Virtualmente | 11
Presencial | 25
SESIONMNES REALIZADAS 291

Virtualmente | 130
Presencial | 161
SUBVENCIONES RECIBIDAS

M2 total Valoraciones N2 Total de

de de equipo a individuales de horas de
usuarios anuales domicilio sesiones seguimiento
anuales
a3 a7 6 47 614 19 51
TERAPIA OCUPACIONAL

La Terapia Ocupacional (TO) es una profe-
sion que se ocupa de la promocién de la Sa-
lud y el Bienestar. Concive al ser humano de
froma holistica y cuyo desarrollo esta influi-
do por la utilizacién de actividades como
propdsito, la ocupacién; y que recurre a ella
como instrumento terapéutico.

El principal objetivo de la TO es preser-
var la independencia de las personas en
su vida diaria, contribuyendo al manteni-
miento de su calidad de vida. Para ello nos
encargamos de identificar qué problema
interfiere en el desarrollo de las Activida-
des de la Vida Diaria (AVD), las actividades
productivas y las relacionadas con el ocio,
valorando los distintos componentes del
desempefno que puedan estar afectando a
la persona, sus capacidades y limitaciones.
Siempre teniendo en cuenta sus intereses

y actividades significativas o importantes
para su vida.La intervencion desde Terapia
Ocupacional se lleva a cabo semanalmente
de forma grupal e individual e incluso en el
domicilio (si fuera necesario) centrdndonos
en el trabajo de los componentes sensorio-
motores, cognitivos y psicosociales de cada
afectado; motricidad gruesa y fina, tacto,
atenciéon, memoria, funciones ejecutivas,
conducta social, identificacién de roles e in-
tereses, entre otros. Asi como desarrollan-
do un programa de ocio terapéutico dotan-
dolos de los conocimientos suficientes para
mejorar su percepcion de calidad de vida a
través del uso adecuado del ocio.

Alo largo de todo el afio 2020 se ha atendi-
do desde el departamento de TO a::

Debido a las circunstancias ocasionadas a

ATENCION TOTAL DE USUARIOS TOTAL

Usuarios atendidos

e Alcorcon

e Leganés
Sesiones realizadas
Numero de atenciones

100
61
39

398

RS0

qué hacemos :
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lo largo del afio por la covid-19 ha habido
que ir modificando las sesiones y activida-
des segun las restricciones y protocolos
de los centros. Por ello, hemos adaptado
la situacion a la forma de ofrecer los servi-
cios atendiendo en sesiones individuales 'y
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grupales presenciales, he introduciéndose
un nuevo método de trabajo a través de
sesiones grupales online durante los me-
ses de confinamiento y posteriormente
para dar el mayor servicio posible a los so-
cios dentro de los protocolos establecidos.

Atenciones desglosadas durante 2020

Atencion presencial individual: Durante los primeros meses tras el con-
finamiento por covid-19 se han llevado a cabo sesiones semanales individua-
les y presenciales en las sedes de Leganés y Alcorcén.

ATENCION PRESENCIAL INDIVIDUAL ALCORCON TOTAL
Usuarios atendidos 9
Sesiones realizadas 43
Nidmero de atenciones 43
|
ATENCION PRESENCIAL INDIVIDUAL LEGANES TOTAL
Usuarios atendidos 5
Sesiones realizadas 7
Niumero de atenciones 7

Atencidn presencial grupal: Al inicio del afio y tras el confinamiento por
covid-19, segun los protocolos establecidos en los centros, se han llevado a
cabo sesiones presenciales grupales semanales.

r=4 | |

ATENCION PRESENCIAL GRUPAL ALCORCON TOTAL
Usuarios atendidos 51
Sesiones realizadas 104
Namero de atenciones 368
ATENCION PRESENCIAL GRUPAL LEGANES TOTAL
Usuarios atendidos 34
Sesiones realizadas 100
Namero de atenciones 335
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Atencién online grupal: Desde el periodo de confinamiento por co-
vid-19 en adelante se han llevado a cabo sesiones semanales grupales online.

ATENCION ONLINE GRUPAL TOTAL
Usuarios atendidos 59
Sesiones realizadas 104

Numero de atenciones 787

Atencion individual a domicilio: La rehabilitacion en el domicilio es muy benefi-
ciosa para el afectado dado que trabajar en su entorno permite poder adaptar
las actividades a los problemas reales que surgen de forma habitual y priorizar
en los aspectos mas importantes. Utilizamos el propio ambiente de cada perso-
na para mejorar su rendimiento: les proporciona bienestar y mayor seguridad

Este servicio esta orientado principalmen-
te a aquellos socios que presentan ba-
rreras arquitectonicas en sus domicilios
o situaciones personales que impiden su
traslado al centro para desarrollar las ac-
tividades. Para ello hemos elaborado una
escala donde se recogen estos aspectos y
asi poder valorar qué socios pueden o no
recibir el tratamiento en el domicilio.

Ademas, este afno se ha prestado un servi-

cio de terapia a domicilio excepcional du-
rante un breve periodo tiempo para aque-
llos socios que no podian llevar a cabo las
terapias grupales online realizando visitas
en sus domicilios correspondientes con
sesiones de terapia individualconservadas
las capacidades

TERAPIA EN EL DOMICILIO ALCORCON TOTAL
Usuarios atendidos 5
Sesiones realizadas 38
Atenciones realizadas 38
TERAPIA EN EL DOMICILIO LEGANES TOTAL
Usuarios atendidos 2
Sesiones realizadas 2
Atenciones realizadas 2

qué hacemos :
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Desde el drea de fisioterapia tratamos de
mantener conservadas las capacidades
funcionales de nuestros pacientes para fa-
cilitar la consecucion de sus actividades de
la vida diaria. Sintomas propios de la en-
fermedad como son el tembilor, la rigidez,
las alteraciones posturales, los bloqueos,
las alteraciones de la marcha y del equili-
brio pueden verse disminuidos gracias al
trabajo activo con una serie de ejercicios
dirigidos.

Las actividades programadas desde el
area de fisioterapia durante el aflo 2020 se
han visto claramente influidas por el co-
ronavirus y sus consecuencias. El equipo
multidisciplinar y, en este caso, las fisiote-
rapeutas hemos estado en revisién conti-
nua de las propuestas para adaptarnos a
la situacion y a las caracteristicas de cada
uno de nuestros usuarios/as.

A continuacién, presentaremos un resu-
men de las actividades realizadas:

Sesiones grupales de fisioterapia (presen-
ciales)

Se han realizado 1350 atenciones distri-
buidas en sesiones grupales de 45 minu-
tos de duracion (antes de la pandemia) y
de 40 minutos después de retomar las ac-
tividades presenciales tras el parén obliga-
do por el coronavirus.

Los pacientes estan distribuidos en dife-
rentes grupos segun sus capacidades fisi-
cas y funcionales para tratar de conseguir
el mayor beneficio posible de la terapia. En
Alcorcén hemos trabajado con 5 grupos y
en Leganés con 3-4 segun el momento del
curso y el nimero de participantes. Des-
pués de la época COVID, debido a las res-
tricciones en cuanto a aforo de los centros,
los grupos presenciales han sido mucho
mas reducidos, pasando a tener un maxi-
mo de 5 personas en cada uno.

En las sesiones grupales hemos trabajado
diferentes aspectos importantes a nivel
fisico: correccion postural, flexibilidad, es-
tiramiento, patrén respiratorio, relajacion,
calidad de la marcha, equilibrio, coordina-
cion, etc. Todas las sesiones han contado
con una parte de calentamiento, una par-
te central de trabajo mas activo y una ulti-
ma parte de vuelta a la calma.

Sesiones grupales de fisioterapia (online)

Como respuesta a la necesidad de trata-
miento de nuestros usuarios y usuarias,
comenzamos a realizar una sesién de ejer-
cicio dirigido por nuestras fisioterapeutas
con una periodicidad de una vez por se-
mana y duracién de 45 minutos a través de
la plataforma Zoom.

Comenzamos a finales del mes de marzo
y se han mantenido durante todo el afio,
para facilitar la accesibilidad a aquellos
pacientes que por sus caracteristicas no
podian acceder a la terapia presencial una
vez que ésta se ha retomado en ambas se-
des.

Se trabaja en 3 grupos diferenciados se-
gun las capacidades y aptitudes a nivel
motor de cada uno, para poder obtener un
Optimo resultado de nuestra intervencion.

Han participado un total de 58 usuarios de
ambas sedes en este servicio.

Sesiones individuales de fisioterapia

Son sesiones de tratamiento desde el area
de fisioterapia que se plantean con una
duracién de 30 minutos y tienen como ob-
jetivo tratar aspectos motores de la EP que
no pueden abordarse en terapia grupal.

Cuando se reabrieron los centros, debido
a la restriccién de aforo, fue la primera op-
cién como tratamiento presencial en los
pacientes candidatos que fueron valora-
dos por el equipo multidisciplinar.

qué hacemos :
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Se hanrealizado a lo largo del ano 2020 un
total de 77 atenciones individuales: siendo

HIDROTERAPIA
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40 realizadas en la sede de Alcorcén y 33
en la sede de Leganés.

Sesiones de hidroterapia

La hidroterapia es la utilizacion del agua
como agente terapéutico, el término pro-
cede del griego Hydro (agua) y Therapy
(curacion). Es una disciplina que se eng-
loba dentro de la fisioterapia y se define
como el artey la ciencia de la prevenciony
el tratamiento de enfermedades y lesiones
por medio del agua.

Por definicién, la hidroterapia es “la cien-
cia de los procedimientos capaces de mo-
dificar el estado del organismo y que em-
plea el agua como intermediario directo”.

Las sesiones de hidroterapia nos permiten
trabajar mejor algunos sintomas que pro-
voca el Parkinson como la inestabilidad,
la pérdida de control postural en sedesta-
cion, bipedestacion, o durante la marcha,
falta de fuerza muscular...

Se realizan ejercicios de control postural
a la vez que los pacientes caminan en la
piscina de distintas formas corrigiendo el
patron de la marcha (de puntillas, elevan-
do rodillas, marcha lateral, cambios de di-
reccion...), se potencia la musculatura, ya
que estan caminando en el agua creando
resistencia, realizan estiramientos suaves,
se mantienen en equilibrio unipodal, tra-
bajan las sentadillas, etc.

Fisioterapia

En esta actividad han participado 20 usua-
rios/as a lo largo del afio, siendo 6 de la
sede de Alcorcoén y 14 de Leganés. Se han
realizado 38 sesiones entre ambas sedes,
sumando un total de 160 atenciones.

Sesiones de fisioterapia a domicilio

Son sesiones de tratamiento de 45 minu-
tos de duracion realizadas en el domicilio
del usuario/a cuando existe una imposibi-
lidad para acudir al centro, asi como una
necesidad de tratamiento fisioterapéutico.

Su indicaciéon ha estado siempre super-
visada por el equipo multidisciplinar y la
toma de decisiones conjunta.

Se trata de favorecer el movimiento activo
dentro de las posibilidades del usuario/a,
con el fin de poder retomar las actividades
en el centro siempre que sea posible. De
no ser factible, se trabaja de manera pasiva
o activa-asistida para evitar las consecuen-
cias nefastas que supone la inmovilidad.

Durante el ano 2020 se han realizado 30
intervenciones del area de fisioterapia en
los domicilios,3 por parte de la fisiotera-
peuta de Alcorcon y 27 por la de Leganés.

N° usuarios N°sesiones N°atenciones

Alcorcén 62 164 780
Leganés 44 159 603
Total 106 323 1383

Sesionesa Sesiones  Sesiones Reuniones
domicilio  individuales grupales equipo

3 40 115
27 33 126
30 73 241 36
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Sesiones online

LOGOPEDIA

La persona con Enfermedad de Parkinson
ademads de presentar temblor, lentitud de
movimiento, etc.; suele padecer dificulta-
des en comunicacion y deglucién.

El habla es el pilar fundamental de la co-
municacion en el ser humano y su dete-
rioro produce grandes dificultades para la
relacién interpersonal, dando lugar al ais-

ALODR COM

lamiento social. Asimismo los problemas
deglutorios impiden seguir disfrutando
de las comidas, nutrirse adecuadamente
y ademas pueden comprometer la seguri-
dad del propio paciente debido a atragan-
tamientos y neumonias por aspiracion.
Por ello, es necesaria la intervencion logo-
pédica en Parkinson.

LEGAMNES
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Este ano debido a la situacién derivada
por el Covid-19 se realizaron sesiones de
logopedia online desde abril. Durante
unos meses existieron 3 grupos, luego se
pasd a 4 grupos para reducir el numero
de usuarios dentro de las sesiones por vi-
deollamada con la creacion de este cuarto

grupo.
Ademas, a su vez, siguiendo los protoco-
los establecidos por los ayuntamientos

ESPACIO BIENESTAR

Conocedores de la realidad de la Enfer-
medad de Parkinson, hemos ido adaptan-
donos, con el tiempo, a las necesidades
concretas del individuo, ya sean mayores,
jovenes, familiares o cuidadores. En esta
area ofrecemos a la persona estrategias
que puedan capacitarle para resolver
mejor su situacidn actual y alcanzar ma-
yores niveles de bienestar. A través de las
actividades que proponemos en ESPA-
ClO BIENESTAR se consiguen beneficios
fisicos y emocionales que a continuacién
detallamos.

Este ano, senalado por la pandemia CO-
VID19, ha marcado unos tiempos poco
favorecedores para las personas con

MASOTERAPIA
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empezamos haciendo en Alcorcén sesio-
nes individuales para mas tarde pasar a se-
siones grupales de un maximo de 5 usua-
rios (siempre los mismos usuarios: grupo
estanco). En cambio, en Leganés, desde el
primer momento que permitieron la rein-
corporacion a terapias se formaron grupos

estancos de 5 usuarios.

parkinson. Apenas comenzado el ano, el
confinamiento obligd a una inactividad
fisica muy perniciosa para todos. Aun asi,
la Asociacién se ha reinventado y ha in-
tentado mantener la actividad fisica que
las circunstancias han permitido, impar-
tiéndose las sesiones de danza y yoga de
manera online desde el 20/4/2020 hasta
final de afo. Sin embargo, las sesiones de
masaje se vieron interrumpidas por moti-
vos obvios desde el mes de marzo hasta
el mes de junio inclusive, no pudiendo
ofrecer el servicio a los usuarios. A par-
tir de junio se incremento el servicio de
atencién a domicilio, del cual se benefi-
ciaron 8 familias.

En la terapia de masaje con personas con
Parkinson lo que se pretende es mejorar
los trastornos generados por la enferme-
dad tratando de forma especifica para
cada paciente, ya que cada uno presenta
sintomas diferentes, asi como, aliviar do-
lores musculares, reducir edemas provo-
cados muchas veces por la propia medi-
cacion, trabajar el insomnio y ansiedad,
disminuir la rigidez tan caracteristica del
Parkinson, tratar contracturas y el estreni-
miento... De este modo se proporciona-

ra una mayor autonomia y mejor calidad
de vida. La duracién de los masajes es de
aproximadamente 45 min.

La vida del cuidador sufre unos cambios y
etapas similares a los que tiene el afecta-
do por la enfermedad del parkinson, pero
especificos por su particular posicion ante
el problema. Por un lado sufre emocional-
mente ante la enfermedad y por otro debe
ser el motivador. Por este motivo también
necesita ayuda para superar trastornos

qué hacemos :
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como cansancio, agotamiento, estrés, in-
somnio, irritabilidad, que a su vez derivan
en otros como dolores y tensiones mus-
culares, contracturas, jaquecas... A través
del masaje se pretende aliviar esta serie

YOGA
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de sintomas ademas de proporcionar una
mejor calidad de vida y un respiro familiar.

El objetivo del taller es aumentar el bienes-
tar fisicoy emocional de los usuarios. Se uti-
liza la técnica de Pranayama, aprendiendo
distintas técnicas de respiracién y concen-
tracion. Se han desarrollado actividades de
relajacion, visualizacion y asanas.

La actividad se realiza de enero a junio re-
anudandose en septiembre hasta diciem-
bre, 1 dia a la semana con una duracidon de
Thora. Cémo maximo han participado 22
personas con parkinson.

YOGA

DANZA Y PARKINSON

Danza para el parkinson es una actividad
con base en la danza que pretende agru-
par, unificar y normalizar en todo lo posi-
ble al paciente y que éste se sienta como
se siente un bailarin en las sesiones. Esta
actividad que en todas sus facetas produ-
ce un desarrollo del ritmo, coordinacion,
equilibrio, armonia, expresividad, control
del propio cuerpo, emocion, placer por lo

bien hecho...

Se imparte tanto en Alcorcén como en Le-
ganés pudiendo participar los socios que
quieran. Se realiza 1 dia a la semana con
una duracion de 1 hora 30 minutos. Con
motivo de la pandemia, se ha implemen-
tado esta actividad de manera online.

OCIO Y CREATIVIDAD

Este servicio nace como una propuesta mo-
tivacional donde promover oportunidades
de aprendizaje para el paciente con Parkin-
son, utilizando el Ocio como un instrumen-

to de trabajo que nos permite alcanzar un
objetivo previamente establecido. Con esta
area hemos conseguido que enfermos, fa-
miliares y cuidadores tengan un espacio de

qué hacemos
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intercambio y de interrelacién con otros so-
cios y socias a través de un diseno creativo
y ludico del tiempo libre

Se consigue mejorar la calidad de vida de
las familias afectadas por la Enfermedad de
Parkinson a través de la promocion de la
salud, de la autonomia y el mantenimien-
to del apoyo social a través de actividades
ludicas que mejoran las habilidades cog-
nitivas y su estado fisico, evitando algunos
factores como el aburrimiento, la rutina,
el aislamiento y la soledad. De esta forma
conseguimos una mayor cohesién e inte-

TALLERES DE MANUALIDADES
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gracion social en los grupos y con el en-
torno que les rodea. Mejora las relaciones
interpersonales, la autoestima y el empo-
deramiento social.

La mayoria de las actividades son desarro-
lladas por el grupo de voluntariado. Ellos
disefian y programan sus actividades. Estas
son coordinadas por la responsable del ser-
vicio de ocio.

Contamos con las siguientes actividades,
totalmente gratuitas y abiertas para todos
los socios.

En este taller los participantes pueden de-
sarrollar su creatividad e imaginacion, me-
jorar la motricidad fina y realizar trabajo
en equipo.

De enero a marzo, el taller se ha llevado

Manualidades

CELEBRACIONES

cabo de forma presencial, una vez a la se-
mana, en la sede de Leganés. A partir de
Octubre, se ha retomado la actividad a tra-
vés de una plataforma online.

Encuentros por la amistad

Las actividades se llevan a cabo por la Tera-
peuta Ocupacional y la Musicoterapeuta de
la asociacién en Leganés y Alcorcén.

En dichas actividades, se reine a todos los
afectados en una misma sala donde se lle-
van a cabo sesiones interdisciplinares de
caracter mas ludico. Al finalizar la activi-
dad se realiza un pequeno dgape prepara-
do por los participantes.

Encuentros por la amistad Alcorcon

Con estas actividades se busca fomentar
la comunicacién e interaccién social, vi-
venciar actividades desde la creacién y el
disfrute, practicar el trabajo en equipo y
trabajar todas las areas de terapia ocupa-
cional y musicoterapia.

Al ser actividades que no cumplen la nor-
mativa actual han tenido que suspender-
se, pudiéndose celebrar Unicamente un
encuentro en el mes de febrero.

Encuentros por la amistad Leganés

0000
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Fiesta de Navidad

Esta actividad tiene lugar una vez al afio el
ultimo dia de terapias, en la cual se lleva a

Fiesta de Navidad
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cabo una celebracién navidefa para cerrar
las actividades del afo. En ella se realizan
actividades relacionadas con la navidad.

CINEFORUM

Esta actividad se desarrolla de manera on-
line y consiste reunirse para ver una peli-
culay después comentary crear un debate
en torno a ella.

Nuestro objetivo es crear un espacio don-

Cineforum

de enriquecerse culturalmente, compren-
dery observar diferentes puntos de vista y
asi, generar habitos de reflexion, andlisis y
relacién con los demas.

CONCURSOS

En Aparkam celebramos concursos en el
ano con la finalidad de potenciar la imagi-
nacion, la creatividad, el trabajo en equipo,
la autoestimay la competitividad.

De esta forma conseguimos que tanto en-

fermos como familiares y cuidadores se in-
cluyan en un ambiente de ocio ludico que
les sirve de entretenimiento y satisfaccion
por el trabajo bien hecho. Se le obsequia
con un diploma y un regalo simbdlico al
ganador de cada concurso.

Convidarte: Certamen de poesia, relato y fo-
tografia. Este concurso se realiza una vez al
afno. En él se fomenta la creatividad y las do-
tes literarias y fotogréficas. Los participan-
tes pueden presentarse a tres categorias:
Poesia, relato corto y fotografia.

Convidarte: Certamen de navidad. Se rea-
liza una vez al ano en noviembre. En él se
fomenta la creatividad, la imaginacion y el
trabajo con apoyo familiar. Pueden presen-
tarse a dos categorias: mensaje o dibujo
navideno. Con los ganadores se elabora la
Felicitacion de Navidad de Aparkam.

Usuarios 4 Usuarios 22
Actividades realizadas 1 Actividades realizadas 1
Numero participaciones 5 Numero participaciones 28

qué hacemos
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La comunicacién de la Asociacion Parkinson Aparkam persigue siempre cumplir los objetivos
de la entidad y la misién que tiene marcada. Mas alla de los objetivos institucionales, la comuni-
cacion trata de conseguir una diferenciaciéon que llegue a nuestros usuarios, pero también a la
sociedad para dar a conocer nuestro trabajo como entidad profesional, ademas de sensibilizar y
divulgar la enfermedad de Parkinson.

Por tanto, entre nuestros fines destaca convertir la Asociacién Parkinson Aparkam en un referente
de atencidn profesional y multidisciplinar en la zona sur de Madrid, principalmente, en los mu-
nicipios de Alcorcon y Leganés, donde tenemos sede. El trabajo con alianzas territoriales, desde
medios de comunicacion que sean altavoz, hasta administraciones y empresas que nos financien
0 apoyen en momentos o actividades concretas es fundamental. Asimismo, el trabajo en red con
otras organizaciones del Tercer Sector es una apuesta que intentamos consolidar y ampliar cada
ano con diversas acciones.

Para comunicar nuestra actividad durante todo el afio y otorgar el espacio que se merece a even-
tos de difusién o acciones concretas de comunicacion, las acciones que se realizan son diferentes:

» Notas de prensa, convocatorias para conseguir impactos en medios.
»  Actividades de sensibilizacion

» Jornadas, mesas informativas y talleres

» Campanas de divulgacion y actos de calle

»  Acciones en redes sociales y multimedia

En concreto, desde la Asociacion Parkinson Aparkam organizamos un calendario de acciones que
tratamos de consolidar para ser reconocibles y que nos identifiquen. En el afio 2020, en cualquier
caso, por lo inusual, la mayoria de las actividades han tenido un perfil digital y en otras ocasio-
nes se han pospuesto o suspendido por la situacién excepcional de pandemia. Aun asi, los hitos
principales a lo largo del ano son:

»  Dia Mundial del Parkinson (con campana en Redes Sociales).

»  Participacidn en actividades de ayuntamientos como la semana de la salud y la semana de la
diversidad funcional de Alcorcon y Leganés. (digital)

»  Carrera Parkinson Sin Limites, en el parque Polvoranca (suspendida)
» Undrbol por el parkinson.

»  Gala del’Humor neuronal’ (suspendido).

»  Calendario solidario Parkinson Aparkam por tercer aflo consecutivo.
»  Segundo Gala Anual y los premios Sin limite (digital).

Uno de los grandes apoyos en comunicacion proviene de la red de colaboradores como la
Federacién Espafiola de Parkinson y otras plataformas con las cuales trabajamos durante todo el
ano. Para llegar al mayor nimero de personas posibles y conseguir dar mas visibilidad a cualquier
accion, el trabajo en conjunto es siempre mas efectivo.

Es muy importante para la sensibilizacién a través de las voces propias de nuestros socios, asi
como fomentar la investigacion, la reflexion y el debate en esta materia. Todo ello también se
consigue a través de jornadas, congresos o seminarios, del mismo modo en que creemos necesa-
rio en todo programa de sensibilizacién, la difusion de informaciones a la sociedad que comuni-
quen los valores y las acciones de la asociacion.

Desde Aparkam se realiza un gran esfuerzo en actividades de comunicacion, dirigidas a las

sensibilizacién social y comunicacién i



30

APARKAM X@‘

ASOCIACION PARKINSON

diferentes audiencias que van desde la sociedad civil, hasta otras entidades, el sector sanitario,
administraciones, entre otros. Para ello se disefian campanas diversas, acciones de comunicacién
y comunicados de prensa para llegar a los medios.

Podemos resumir las principales actividades de comunicacién en diferentes grandes bloques.

WEB

La web ha sido siempre un espacio de en-
cuentro y un escaparate usado por la Aso-
ciacion. Pero en el afo pasado, como parte
de nuestro “Plan de futuro 2020", presento
una nueva imagen cuyo exponente maxi-
mo es esta completa web. El recorrido de la
web es notable, ademas de la imagen cor-
porativa que ofrece, y este, ademas, hemos
empezado a medirlo de forma mas exhaus-
tiva con herramientas analiticas.

El refuerzo en sensibilizacion y divulgacion
que esta haciendo la entidad se basa en dar
a conocer los servicios integrales existentes
a las mas de 1000 familias afectadas que se
estima existen en los municipios de Alcor-
cony Leganés.

El escaparate en que se ha convertido nues-
tra web es un paso importante en la comu-
nicacion institucional que llevamos a cabo,

REDES SOCIALES

ya que muestra la fuerza de nuestro traba-
jo, la seriedad y profesionalidad con la que
se trabajo. Ademas, es intuitiva y permite
encontrar facilmente nuestros servicios.
Los esfuerzos de actualizacién principales
se dirigen a la seccion de actualidad, que
enlaza a otras secciones de la web. Ademas,
el trabajo en redes y en nuestras campanas
busca constantemente dirigir trafico a la
misma.

Durante 2020 se activo el servicio de Goo-
gle Analytics, desde el mes de julio, por lo
que ya podemos tener datos mas concre-
tos de los visitantes y su comportamiento.
A lo largo de estos seis meses se han regis-
trado unas 4197 visitas, con un promedio
de entre 1'42/1'53, un dato muy positivo
que indica que quien entra en la web pasa
al menos un rato navegando por ella.

domicilio. |

Las redes sociales también son una apues-
ta clara de nuestra entidad y tratamos de
llegar a nuestros seguidores, socios, vo-
luntarios y colaboradores comparten in-

formacion, experiencias y opiniones sobre
temas de interés. La Asociacion Aparkam
dispone de cuentas en Facebook, Twitter,
Instagram, YouTube para intentar llegar al

sensibilizacién social y comunicacién i
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maximo numero de personas posibles.

Youtube. Con 47 suscriptores y mas de 250
visualizaciones. Aparte del uso de divulga-
cién y difusién de actividades, este afo
por lo especial de la pandemia, también se

T mesage
Alan
ne¢
il

ha usado mucho como repositorio de vi-
deos instructivos, tanto de terapias como
de ocio.

Instagram. Sube de forma especial el nu-
mero de seguidores hasta 211, 33% hom-
bres y 67% Mujeres. La edad media de
seguidores es de 25 a 44 anos, principal-
mente, aunque también crecemos entre
los de 45 a 54, los de 55 a 65. Sobre todo,
nos permite mostrar nuestra asociacion
en imagenes, dar una imagen mas fresca
y establecer didlogos con colectivos y per-
sonas de forma directa.

Twitter. Quizas la red mas rapida y que nos
permite ofrecer mas informacion diaria,
pero con un perfil de usuario mas compli-
cado. En 2020 acabamos con 649 sequi-
dores, constituyéndose como la segunda
herramienta social para la publicacién del
conjunto de actividades de divulgacion y
sensibilizacion.
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Con 725 Seguidores, Facebook sigue sien-
do nuestra red social principal para llegar
a nuestros socios, amigos y colaboradores.
En cualquier caso, es una red que va bajan-
do en su alcance y trabajo y son muchos
los que la estan abandonado. La interac-
cién es diaria a través de informacién tan-

& Apankan. NN~ *g
Aunque estemos confinados -y Z
y 10 nos podamos juntar
seguimos celebrando 1
la fiesta de la Navidad = :
ANTONIO LOPEZ BUIGUES i o
POEMA GANADOR CONCURSO CONVIDARTE R e

MARIA JOSE DE DIEGO

DIBUJO GANADOR

'CONCURSO CONVIDARTE
Feliz Navidad

Y FELIZ ANO NUEVO

to propia como de otras entidades o arti-
culos, noticias, videos, etc.

El incremento ha sido principalmente en
las dos redes sociales mas nuevas y que,
con respecto al ano pasado en seguido-
res, nos permite visualizar que seguimos
creciendo en nuestra comunidad virtual
y valorar el impacto de nuestras publica-
ciones. En cualquier caso, seguimos cre-
ciendo en todas ellas. El desarrollo es el
siguiente:

sensibilizacién social y comunicacién i
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Lasimagenesy videos, las grandes estrellas:

£ YouTube ™ Buscar

La Asociacion Parkinson Aparkam en el afio 2020

» Facebook: De 679 a 725, un incremen- » Instagram: de 211 a 345, un incremen-
to del 6,8% to del 64%%

» Twitter: de 595 a 649, un incremento » Youtube:de 20a47, unincremento del
del 9% 135%

L 4 o
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Durante este afno 2020 se ha continuado
con la tendencia de compartir practica-
mente a diario informacién sobre las acti-
vidades de la asociacion y, a su vez, sobre
material, informacién, noticias y activida-
des que puedan interesar a la comunidad
de personas relacionadas con la Asocia-
ciéon Parkinson Aparkam y con la enferme-
dad de parkinson.

En general, intentamos ser referentes en
contenido sobre la enfermedad, y temas

» La Asociacion Parkinson APARKAM
participa activamente en las investiga-
ciones que se propongan con criterios
cientificos y cuyo objetivo sea la Enfer-
medad de Parkinson o la mejora de la
Calidad de Vida de pacientes y familia-
res. APARKAM participa activamente
en trabajos de fin grado y trabajos de
fin de master con el mismo objetivo.

» APARKAM oferta a los usuarios de la
asociaciéon participar en dichas inves-
tigaciones siempre voluntariamente y
cuando los investigadores aporten do-
cumentacion basica que garantice que
se cumple con la legislacién vigente y
velando por los derechos de nuestros
usuarios.

» Durante el 2020 se han reducido en
gran medida el numero de investiga-
ciones en las que hemos colaborado,
debido a la pandemia por Covid19. A
pesar de todo ello, hemos participado
en las siguientes investigaciones, estu-
diosy trabajos:

» K Estudio de la actividad neuromo-
tora de la locucién en pacientes con
parkinson. Laboratorio de procesado
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similares, por lo que tratamos de compar-
tir un 70% de informacion general y un
maximo del 30% de informacién sobre la
asociacioén. Es este porcentaje se hace es-
pecial hincapié en campafnas concretas
para dar mejor visibilidad a los eventos y
actividades propias.

Y, en este caso, se han usado las redes so-
ciales como herramientas de comunica-
cién interna y para continuar con las tera-
pias, debido a la sitauciéon de pandemia.

neuromorfico de la voz del Centro de
Tecnologia Biomédica de la Universi-
dad Politécnica de Madrid.

» K Analisis sobre las violencias ejerci-
das hacia las personas adultas con di-
versidad funcional desde un enfoque
de género: Respuestas a nivel institu-
cional y desarrollo de nuevas lineas de
actuacion. Universidad de Educacion a
Distancia (UNED).

» K Influencia y repercusion del ais-
lamiento social en las actividades de
la vida diaria de pacientes con Enfer-
medad de Parkinson. Universidad Rey
Juan Carlos.

sensibilizacién social y comunicacién i
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#06= INFORMACION ECONOMICA

PROYECTOS ENTIDADES COFINANCIADORAS
ATENCION PSICOLOGICA Y COGNITIVA DE PERSONAS CON  Consejeria de Politicas Sociales y Familia
PARKINSON Comunidad de Madrid

Consejeria de Politicas Sociales y Familia
SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION Comunidad de Madrid
REHABILITACION FISICA DE PERSONAS CON PARKINSON Consejeria de Politicas Sociales y Familia
MENORES DE 65 ANOS Comunidad de Madrid

MUSICOTERAPIA EN LA REHABILITACION DE PERSONAS CON |Concejalia de Salud y Mercados
PARKINSON Ayuntamiento de Alcoreén
AUTONOMIA E INDEPENDENCIA EN PERSONAS CON Concejalia de Servicios Sociales
PARKINSON Ayuntamiento de Alcorcén
REHABILITACION FISICA EN PERSONAS CON PARKINSON DE |Concelalia Participacion Ciudadana
e Area Discapacidad

Ayuntamiento de Leganés

Concejalia Participacion Ciudadana
PROGRAMA DE SENSIBILIZACION “PARKINSON SIN LIMITES” |Area Servicios Sociales

Ayuntamiento de Leganés

Concejalia Participacién Ciudadana
REHABILITACION DEL HABLA Y DEGLUCION SEGURA h

Ayuntamiento de Leganés

Concejalia Participacién Ciudadana
DIVERSIDAD ENTRE IGUALES h

Ayuntamiento de Leganés
REHABILITACION INTEGRAL DIRIGIDA A PERSONAS CON  |Consejeria de Sanidad
PARKINSON Comunidad de Madrid

Patrocinadores y colaborat

oy
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