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Contacto

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

SEDE ALCORCON
C/ Timanfaya, 15-23. Alcorcén
tel. 916428503

DELEGACION LEGANES
C/ Mayorazgo, 25. Leganés
tel. 91685 14 39
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Datos de registro

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

Registro de Entidades, Centros y Servicios de Accidn Social. N° Registral: E-2801.9

Sector Social: Personas con discapacidad fisica / Personas mayores

Servicio de Tratamientos Especializados: Atencidn Psico-Social. N° Registral: S4285

Servicio de Tratamientos Especializados: Rehabilitacién Médico-funcional. N° Registral: S6756
Servicio de Informacién y Orientacién: S6715

Autorizacién Sanitaria de Funcionamiento de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.
N° Registro: CS13794 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 Administracién.
Somos una referencia en la
zona sur de la Comunidad de
Madrid, Alcorcon, Leganés...

Nuestro nombre APARKAM.
No somos perfectos, pero
buscamos la excelencia a
través de la mejora continua
en la atencidn 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, compafe-
ros y amigos, que le haran la
vida mas placentera. Quere-
mos arrancarle una sonrisa,
gue sea mas feliz.

En la convivencia del dia a
dia, encontrara actividades,
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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, Atencién
psicoldgica, 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-
cion psicoldgica individual
para la familia, también tene-
mos otras actividades ludicas,
como talleres, excursiones,
comidas, concursos etc.

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

HOT 00000

No olvide nuestro nombre,
APARKAM.

La Junta Directiva
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Aparkam es una asociacion sin animo de lucro y Declarada de Utilidad Publica.
Surge de la iniciativa social en el afio 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, vy
atendemos a personas de toda la Comunidad de Madrid. Aparkam se ha convertido
en un referente en la atencion a personas con parkinson en la zona sur y suroeste
de la Comunidad de Madrid.

Sumamos mas de 15 afios 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-
macion clara y veraz a la sociedad general. Participamos activamente en diversos
foros en defensa de los intereses de las personas con discapacidad. La Asociacion
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 Alcorcdn). Participamos en
diferentes foros locales: Mesa de Discapacidad de Alcorcdn, 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 Alcorcon y
Leganés.

Aparkam cuenta en torno a 180 socios y atiende en el servicio de rehabilitacion
terapéutica en torno a 90 familias al afio. No existe un censo de personas con
parkinson, pero teniendo en cuenta que la tasa de incidencia oscila entre un 1-2%
de la poblacion mayor de 60 afios y que un 20% de las personas con parkinson es
menor de esa edad, podemos estimar que entre Alcorcon 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 proximas
décadas.

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

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

dades. Para ello, ponemos a disposicion

de las familias los siguientes servicios:
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»  Servicio de Informacion y Orientacion
» Servicio de atencion a la familia

» Servicio de Rehabilitacidon terapéutica
» [Espacio Bienestar

» Programa de Ocio
» Programa de Sensibilizacion Social

quiénes somos ; 05



Mision, vision y valo

MISION: Mejorar la calidad de
vida de las familias afectadas por
la Enfermedad de Parkinson o par-
kinsonismos a través de una aten-
cion integral.

VISION: Convertirnos en un re-
ferente en la atencidon integral a
familias con Enfermedad de Par-
kinson o parkinsonismos, en la Co-

Transparencia y bue

En este ejercicio nuestra asociacién
sigue impulsando e implementan-
do medidas de transparencia, cali-
dad y buenas practicas.

» En www.aparkam.org se dis-
pone de un espacio donde se
mantiene actualizada la infor-
macién institucional y organi-
zativa asi como la informacion
presupuestaria y econdmica.

» Los usuarios disponen del siste-
ma de Quejas y Reclamaciones
con el objetivo de mejorar la

Aparkam Solidarida

En 2015, la asociacién cred un pro-
grama de accién social para atender
las necesidades de los pacientes de
parkinson en situaciéon de vulnera-
bilidad socioeconémica. Debido a la
crisis econdmica y a situaciones de
escasez de recursos, surge esta de-
manda que la asociacién ha decidi-
do atender. A través de este progra-
ma, nuestra asociacidon cofinancia,
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munidad de Madrid.

VALORES: Todas las acciones de
Aparkam se asientan en el respec-
to, dignidad, calidad, transparen-
cia, buen gobierno, solidaridad,
participacion activa, compromiso,
responsabilidad, profesionalidad
y trabajo en equipo, humanidad,
trato cercano y familiar.

satisfaccion del usuario.

» Cuestionario de satisfaccién
anual. Este recurso permite co-
nocer el grado de satisfaccion
de nuestros usuarios. Nos per-
mite mantener un proceso de
mejora continua en todos nues-
tros procesos y servicios.

» Plan Estratégico 2018-2020. En
el ejercicio 2018 se elabord un
plan estratégico que contiene
medidas a desarrollar a lo largo
del ejercicio 2020.

de manera responsable y solidaria,
servicios esenciales para optimizar
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 ; 06
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Organizacion de la ¢

ASAMBLEA GENERAL
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La Asamblea General, integrada
por todas las personas asociadas,
es el maximo dérgano de gobierno
y representacién de la Asociacion

JUNTA DIRECTIVA

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

La Junta Directiva gestiona, go-
bierna y representa los intereses
de la Asociacién de acuerdo con
las disposiciones y directrices de la
Asamblea General y sus facultades

PRESIDENTE
Ramiro Pastor Salgado

VICEPRESIDENTA
Ascension Pinillos Martin

PRESIDENTE HONORIFICO Y FUNDADOR

Pedro Balandin Diaz

VOCAL
Paulina Munoz De la Losa

VOCAL
José Diaz Rodriguez

EQUIPO PROFESIONAL

SECRETARIA
Mar Maestro Garcia-Donas

VOCAL
Cecilio Cabrera Fernandez

se extienden, con caracter gene-
ral, a todos los actos propios de los
fines sociales. La Asamblea Gene-
ral de Socios de junio de 2019 es-
tablecid la siguiente composicion:

TESORERO
Emilio Rodriguez Lopez

La Asociacién Parkinson APARKAM
cuenta con un equipo profesional
interdisciplinar con amplia expe-
riencia y formacién, cuya voca-
cion y compromiso es la atencion
al usuario, en el marco de la cola-

H?2 420000

boracidn y cooperacion profesional.
Se reldne bimensualmente y su fun-
cién es coordinar los distintos pro-
gramas de intervencion del Servicio
de Atencion Integral a Familias con
Parkinson o parkinsonismos.
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VOLUNTARIADO
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El programa de voluntariado sera
coordinado y desarrollado por la
Trabajadora Social. Los voluntarios
pueden participar en los distin-
tos programas de intervencion de
nuestra entidad, aunque el espa-
cio especifico sera el Programa de
Ocio Terapéutico, Bienestar, Sen-
sibilizacién social y Comunicacién.
Su tarea se desarrolla de manera
altruista y ponen al servicio de los
usuarios y de la asociacion su sa-
ber hacer y su gran humanidad.

Participamos activamente en el
Proyecto  Aprendizaje  Servicio
(APS), que se organiza desde el

Punto de Informacién de Volunta-
riado de Alcorcén. En el 2019, el
Centro de Formacidon Profesional
Juan XXIII, el Centro Ocupacional
Carlos Castilla del Pino y Aparkam,
organizamos una serie de acciones
a través de las cuales, los alumnos
aprenden competencias, habilida-
des, valores y actitudes realizando
un servicio a la comunidad.

Durante el ano, han asistido a ac-
tividades terapéuticas, de ocio,
de sensibilizacién social e incluso
han organizado talleres dirigidos a
nuestros usuarios, como el taller
de manejo de mdviles.

MEDICOS ASESORES

La Asociacion Parkinson APARKAM
desde 2007 cuenta con el asesora-
miento y apoyo de la Dra. Dha. Ly-

dia Vela Desojo, Jefa de la Seccién
de Trastornos del Movimiento de la
Fundacion Hospital Alcorcén.

quiénes somos ; 08
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#03:= OBJETINOS

La finalidad es el mejoramiento de la calidad de vida de las personas con parkin-
son o con algun tipo de parkinsonismo, asi como la de su familia y su entorno.
Para ello, Aparkam pone al servicio de la comunidad un programa de Atencion
Integral, cuyos objetivos son los siguientes:

1. Proporcionar informacion clara y veraz relacionada con la Enfermedad, re-
cursos, derechos, etc.

2. Impulsar, fomentar y proporcionar una Atencion Integral e Interdiscipli-
nar.

3. Facilitar atencién psicosocial a los usuarios.
Ofrecer Rehabilitacion Integral a través de sesiones terapéuticas.

5. Facilitar la integracion social, fomentando la interrelacion entre afectados vy
cuidadores.

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

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

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

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

@ Apankamjj-
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APARKAM crea un programa de atencion integral especializado para familias con
algiin 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 familiares 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 atencion es interdisciplinar y personalizada, atendiendo las necesidades
especificas de cada persona y de cada familia.

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

sigientes apartados de este capitulo.

Servicio de Informacion

El Servicio de Informacion y Orien-
tacion de APARKAM tiene por ob-
jetivo ofrecer una informacion
completa y de calidad sobre la en-
fermedad, servicios y posibles re-
cursos que puedan ser de ayuda
en el proceso de la enfermedad.

La informacion y orientacidon es
la parte mas esencial de la labor
de APARKAM, siendo la puerta de
entrada a los servicios de la aso-
ciacién y también constituyéndo-
se, en muchas ocasiones, como
los primeros apoyos profesionales
recibidos tras el diagndstico. Se
brinda informacion y orientacién
sobre la enfermedad de Parkinson
(sintomas, tratamientos...; sobre
los servicios de la asociacion; re-
cursos, ayudas y subvenciones ex-

ternas tanto de la Administracion
Publica como de ambito privado
u otras entidades; se facilitan los
tramites y gestiones, y se acom-
pafa en el proceso en cuanto a
los tramites con la Administracién
(reconocimiento de la situacién de
Discapacidad y/o Dependencia,
incapacidad laboral...); ademas,
se ofrece informacidn sobre servi-
cios especializados y recursos de
ocio.

Durante 2018 este servicio se ha
desarrollado principalmente por
la Direccion, el area de atencidn
social y la responsable de Ocio y
Voluntariado. Se ofrece de manera
presencial, via telefénica o email;
fomentando siempre la atencién
presencial.

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

284

172

20

1 hora

qué hacemos i 10
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Atencion a la familiay ¢

La familia tiene un papel fundamen-
tal para poder mejorar la calidad
de vida de las personas afectadas
por la enfermedad de Parkinson,
pero ademas la vida de los fami-
liares y cuidadores sufre cambios
y etapas especificos por su parti-
cular posicién ante el problema.
Por este motivo, también necesi-
ta ayuda para superar trastornos
Como cansancio, agotamiento, es-
trés, insomnio, depresion, irritabi-
lidad, etc.

En el entorno familiar se produce
un deterioro del bienestar emocio-

ATENCION SOCIAL
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nal, disminucidn de las actividades
de ocio y sociales, empeoramiento
de las relaciones familiares, dismi-
nucién de la calidad de vida. Por lo
tanto, la enfermedad de Parkinson
no solo afecta a la persona que la
padece, sino que a menudo conlle-
va un coste fisico, social, emocio-
nal y econémico en la vida familiar.

A través de este servicio, la asocia-
cion pretende contribuir a la mejo-
ra de la calidad de vida de familias
y personas cuidadoras. Para ello,
se ponen en marcha las acciones
gue describimos a continuacion.

El Servicio de Atencidon social de
APARKAM lleva en funcionamien-
to desde abril de 2018. Tiene por
objetivo la mejora de la calidad de
vida y de las relaciones sociofami-
liares de las personas afectadas por
Parkinson o parkinsonismos. Se de-
sarrolla para ofrecer la adecuada
atencion social a las personas afec-
tadas y apoyar en el desarrollo y
estabilidad de todas las areas de la
esfera social de la persona afectada

y de sus familias, como pueden ser:
relacional, sanitaria, laboral, forma-
tiva, de vivienda o econdémica. El
servicio se presta de manera pre-
sencial prioritariamente, y también
por teléfono y email. Hay atenciones
puntuales para apoyar en la resolu-
cion de dudas o situaciones concre-
tas, y también intervenciones pro-
fesionales a medio-largo plazo para
la superacion de las situaciones de
crisis o de inestabilidad.

ATENCION SOCIAL

226

88

6

1 hora

qué hacemos ; 11
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ATENCION PSICOLOGICA A PERSONAS CON PARKINSON

La Asociacion de Parkinson APAR-
KAM, ofrece al enfermo de Parkin-
son el servicio de apoyo psicolo-
gico, en sesidon individual/familiar,
desde el momento del diagndstico,
y dado que es una enfermedad cro-
nica, a lo largo de la evolucién de la
enfermedad.

El motivo fundamental es informar
sobre la afectacidon de esta enferme-
dad en el area emocional, asi como
evaluar e iniciar tratamiento de los
trastornos emocionales frecuentes

tales como depresién y ansiedad,
detectar trastornos psicéticos aso-
ciados al tratamiento farmacoldgi-
co, problemas del suefo y trastor-
nos del control de impulsos.

De igual modo, se abordan y tratan
los problemas relacionados con el
deterioro de su vida familiar y so-
cial a consecuencia de su estado
psicoldgico, ya que es frecuente el
abandono de contactos y relaciones
y la pérdida de calidad de dichas re-
laciones.

ATENCION PSICOLOGICA A FAMILIARES

El papel de los cuidadores de per-
sonas con enfermedad de Parkin-
son es esencial en el proceso de
acompanar desde el inicio de la en-
fermedad y en el proceso de man-
tenimiento de la calidad de vida del
propio enfermo. Pero es necesario
que el cuidador, que suele ser un fa-
miliar directo del enfermo (pareja,
hijo/a) y que en muchas ocasiones
ve deteriorarse su propia vida per-
sonal por sobrecarga, reciba tam-
bién informacion, atencion, apoyo
y reconocimiento.Desde el Servi-
cio de Psicologia, y en sesion indi-
vidual, se atienden y tratan todas
las demandas especificas que cada

ATENCION PSICOLOGICA AL ENFERMO

110

8

293

1 hora

11.400

cuidador pueda presentar, des-
de necesidad de informacién so-
bre la enfermedad, que le permita
comprender y gestionar mejor los
problemas diarios con el enfermo;
tratar problemas de comunicacién
afectiva entre cuidador y enfermo,
tratar también problemas emocio-
nales en el cuidador, como estrés,
consecuencia directa de responsa-
bilidades adicionales y sobrecarga,
asi como otros problemas emocio-
nales que puedan estar ocurriendo.
Por ultimo, orientar sobre conduc-
tas de autocuidado, en concreto so-
bre alimentacion, suefio, busqueda
de espacios que faciliten la expre-
sidon emocional y respiros que per-
mitan descanso y disfrute personal.

ATENCION PSICOLOGICA AL CUIDADOR

110
8

293

1 h. individual/familiar

qué hacemos ; 12
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GRUPO DE PACIENTES DE INICIO JOVEN

La enfermedad de Parkinson apa-
rece de forma mas habitual a par-
tir de los 55-60 afnos, sin embargo,
en los ultimos afios la incidencia
de Parkinson en personas de entre
30-55 afios ha ascendido.

A estas edades, estas personas
suelen ser activas laboralmente y
con una vida social plena, por lo
que es fundamental para conser-
var esta autonomia no solo un tra-
tamiento médico adecuado a tiem-
po, sino también apoyo profesional
apropiado en el momento de rea-
lizar los reajustes personales ne-
cesarios, asi como atencién fami-

GRUPOS DE INICIO JOVEN

12

1
16

1,5 horas

GRUPOS DE AYUDA MUTUA

liar para abordar la adaptacién a la
nueva situacion.

Durante el curso, se han introdu-
cido sesiones de diferentes disci-
plinas que brindan un tratamiento
integral a las personas afectadas;
bajo la supervisiéon y evaluacién
desde el area de atencion social.
El grupo se relne dos dias al mes,
a lo largo de todo el afio. Las se-
siones tienen una duracién de una
hora y media.

GRUPO DE INICIO JOVEN

Dirigidos a personas
con parkinson

La Asociacion de Parkinson APAR-
KAM, desde el area de Psicologia y
Trabajo Social, cuenta desde este
ano 2019, con el servicio de grupo
de ayuda mutua al enfermo de
Parkinson. Hay dos grupos que se
relnen una vez al mes a lo largo
de todo el afno, en sesiones de 1
hora y media de duracién.

La principal finalidad de estos gru-
pos, es acompanar y mejorar si-

tuaciones de dificultad y sufrimien-
to psiquico, asi como participar y
formar parte del grupo compar-
tiendo experiencias y necesidades
con sensacion de cercania. Ade-
mas, se realizan sesiones sobre
psico-educacién.

Estas sesiones facilitan el afronta-
miento y manejo emocional, sobre
todo en situaciones de autocuidado
concretas y situaciones de estrés,
asi como la mejora de la comuni-
cacion afectiva con la familia.

qué hacemos i 13




Dirigidos a familiares
y cuidadores

El servicio de Grupo de Ayuda Mu-
tua de personas cuidadoras y fa-
miliares de personas con Parkinson
esta disponible en el area de Psico-
logia y Trabajo Social desde 2010.

Hay dos grupos que se reunen una
vez al mes a lo largo de todo el
afo, en sesiones de 1 hora y media
de duracion.

La principal finalidad es compar-
tir experiencias y dudas, asi como
informacion especifica de la enfer-
medad entre personas-cuidadoras
que estan en la misma o parecida
situacion, siempre relacionada con
la enfermedad de Parkinson. Asi

GRUPOS DE AYUDA MUTUA USUARIOS

25

2

5

1,5 horas

7.5

0 Apanham oo memoria 2019

mismo, se establecen nuevas re-
laciones, conocerse y fomentar la
ayuda mutua entre personas cui-
dadoras, y que todo ello repercuta
en la mejor calidad de vida de la
persona y de su familia ante la
nueva situacion.

Por otro lado, se realizan sesiones
sobre psico-educacién en manejo
emocional, sobre todo manejo de
situaciones de cuidado concretas y
estrés, mejora de la comunicacion
afectiva con el enfermo y la fami-
lia, asi como potenciar el autocui-
dado del cuidador principal.

Durante el curso se han incorpora-
do sesiones de diferentes discipli-
nas para favorecer el autocuidado
integral propio en las personas cui-
dadoras.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA FAMILIARES

31
2
10

1,5 horas

GRUPO DE AYUDA MUTUA

qué hacemos ; 14




Rehabilitacion Terapé

Este tratamiento aborda las nece-
sidades terapéuticas de la persona
desde una perspectiva integral. Ello
exige que el trabajo de los profe-
sionales se realice en equipo. Cada
profesional realiza una valoracién
inicial del usuario y un seguimien-
to trimestral del mismo. Para cada
usuario se elabora un Plan Indivi-
dualizado de Intervencién, revisa-
do trimestralmente para adaptar la
intervencion y los objetivos a las
necesidades de cada uno y en cada
momento. Ademas, el Equipo Pro-
fesional se reune periédicamente
con el fin de adecuar los trata-
mientos a los usuarios. Se trata,
de manera conjunta, la evolucion
de cada paciente.

El servicio de Rehabilitacion Tera-
péutica Integral es coordinado por
la directora. Todas las terapias se
desarrollan siguiendo el siguiente

8 Aparhamj 5 - i memoria 2019

cronograma de actividades:

1. Disefio y difusion de cada pro-
yecto terapéutico

2. Informacién, inscripcién y aco-
gida de usuarios

3. Valoracidon terapéutica de los

usuarios y elaboracién del Plan
de Atencién Familiar

4. Intervencion terapéutica dirigi-
da por cada terapeuta

5. Seguimiento del proyecto y pla-
nes individuales

6. Coordinacion del servicio de Re-
habilitacion

7. Comunicacion con las familias

8. Evaluacion del proyecto

La intervencidon terapéutica esta
integrada por las disciplinas que
detallamos a continuacion.

qué hacemos




ESTIMULACION COGNITIVA
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Desde el Servicio de psicologia de
Aparkam, se desarrollan todas las
semanas talleres de psico-estimu-
lacién cognitiva.

La principal finalidad de esta tera-
pia es realizar rehabilitacién cogni-
tiva, atendiendo a la sintomatolo-
gia especifica de estos pacientes, y
conformando grupos de caracteris-
ticas lo mas homogéneas posibles
entre ellos.

Fundamentalmente se trabajan y
entrenan las dificultades que pre-
sentan en cuanto: atencion (sos-
tenida, selectiva,...) y enlenteci-
miento en el procesamiento de la

informacion, dificultades de me-
moria (memoria de trabajo) y difi-
cultades en las funciones visuo-es-
paciales y perceptivas, asi como
dificultades en las funciones ejecu-
tivas (flexibilidad operativa y flui-
dez) vy dificultades en el lenguaje
oral y escrito.

ESTIMULACION COGNITIVA
98
8

275

1 hora

ESTIMULAGION COGNITIVA

MUSICOTERAPIA

La musicoterapia constituye una
terapia artistica - creativa que po-
tencia diversas areas cerebrales
con la estimulacion auditiva, fisica
y emocional. La musica es utiliza-
da para promover la empatia en
los usuarios, experimentar emo-
ciones, comprenderlas y expresar-
las, la musicoterapia se convierte
en un vehiculo para aceptar los
cambios, desde una experiencia

gratificante. Estudios realizados
demuestran que la musicoterapia
es una herramienta eficaz para fa-
cilitar el movimiento y la coordina-
cion en las personas afectadas por
la Enfermedad de Parkinson (EP);
mantiene las capacidades del mo-
vimiento funcional de los pacientes
y propicia estados de satisfaccién
personal. La razon fundamental de
la Musicoterapia en APARKAM es la
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estimulacién de diferentes areas,
coémo la fisica, cognitiva, emocio-
nal y social, que permite que los
pacientes con la enfermedad de
Parkinson puedan expresarse, di-
vertirse y ejercitarse fisica y cogni-
tivamente. Desde la musicoterapia
se trabaja para mejorar algunos
sintomas como la lentificacién del

MUSICOTERAPIA ALCORCON

340

MUSICOTERAPIA LEGANES
32

162

0 Apanham oo memoria 2019

movimiento (bradicinesia), rigidez,
trastornos del equilibrio y trastor-
nos de la coordinacidon. Al igual
que algunos aspectos psicologicos
0 emocionales, trastorno del esta-
do de animo y signos de ansiedad,
pérdida de la capacidad de concen-
tracion, apatia, entre otros.

8

101
20
3.580
502

29

MUSICOTERAPIA

TERAPIA OCUPACIONAL

La Terapia Ocupacional (TO) es
una profesion que se ocupa de la
promocion de la Salud y el Bien-
estar. Concive al ser humano des-
de un punto de vista holistico cuyo
desarrollo esta influido por la utili-
zaciéon de actividades como propo-

sito, la ocupacion; y que recurre a
ella como instrumento terapéutico.

El principal objetivo de la TO es
preservar la independencia de las
personas en su vida diaria, contri-
buyendo al mantenimiento de su

qué hacemos i
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calidad de vida. Para ello nos en-
cargamos de identificar qué pro-
blema interfiere en el desarrollo
de las Actividades de la Vida Diaria
(AVD), las actividades producti-
vas y las actividades relacionadas
con el ocio, valorando los distintos
componentes del desempefio que
puedan estar afectando a la perso-
na, sus capacidades y limitaciones.
Siempre teniendo en cuenta sus
intereses y actividades significati-
vas o importantes para su vida.

La intervencién desde Terapia Ocu-
pacional se lleva a cabo semanal-
mente de forma grupal e individual
e incluso en el domicilio (si fuera
necesario) centrandonos en el tra-
bajo de los componentes sensorio-
motores, cognitivos y psicosocia-
les de cada afectado; motricidad
gruesa y fina, tacto, atencion, me-
moria, funciones ejecutivas, con-
ducta social, identificacién de roles
e intereses, entre otros.

Igualmente, se desarrolla un pro-
grama de ocio terapéutico dotan-
do a los afectados de los conoci-
mientos suficientes para mejorar
su percepcion de calidad de vida a
través del uso adecuado del ocio.

TERAPIA OCUPACIONAL - ATENCION GRUPAL

93

356

FISIOTERAPIA
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Terapia a domicilio

La Asociacion de Parkinson APAR-
KAM presta un servicio individual
a domicilio adaptado a las nece-
sidades personales de cada usua-
rio. Este servicio esta coordinado
por la Trabajadora Social y la Te-
rapeuta Ocupacional, las cuales se
encargan de realizar una primera
valoracion en el domicilio para co-
nocer las necesidades individuales
de cada usuario y asi determinar el
numero de horas semanales y las
terapeutas necesarias en la inter-
vencion.

Este servicio esta orientado prin-
cipalmente a aquellos socios que
presentan barreras arquitecténicas
en sus domicilios o situaciones per-
sonales que impiden su traslado al
centro para desarrollar las activida-
des.La rehabilitacion en el domicilio
es muy beneficiosa para el afecta-
do dado que trabajar en su entorno
permite poder adaptar las activi-
dades a los problemas reales que
surgen de forma habitual y priori-
zar en los aspectos mas importan-
tes. Utilizamos el propio ambiente
de cada persona para mejorar su
rendimiento. Esto les proporciona
bienestar y mayor seguridad.

TERAPIA OCUPACIONAL - DOMICILIO

145

Desde el area de fisioterapia tra-
taremos de mantener conserva-
das las capacidades funcionales de
nuestros pacientes para facilitar la

consecucion de sus actividades co-
tidianas de la vida diaria. Sintomas
propios de la enfermedad de par-
kinson como son el temblor, la ri-
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gidez, las alteraciones posturales,
los bloqueos, las alteraciones de
la marcha y del equilibrio pueden
verse disminuidos gracias al traba-
jo activo con una serie de ejerci-
cios dirigidos.

HIDROTERAPIA

0 Apanham oo memoria 2019

105
8
631
15

2

3
138

45 minutos

Gracias al trabajo realizado dentro
del agua se facilita ejecutar movi-
mientos con menor esfuerzo, con la
posibilidad de asistirlo o resistirlo.
Su efecto calmante relajar, estirar

17

2

97

2

50-60 minutos

4

LOGOPEDIA

o disminuir la rigidez de los mus-
culos, y el dolor mejora. También
favorece la socializacion y promue-
ve efectos psicoldgicos beneficiosos
para la persona.

LOGOPEDIA

103 - 80 activos
611
26

8

rupales /
n. Brup

30745 min. ;1 i ales

La persona con enfermedad de Par-
kinson ademas de presentar tem-
blor, lentitud de movimiento, etc.,
suele padecer dificultades en co-
municacién y deglucién. El habla es
el pilar fundamental de la comuni-
cacién en el ser humano y su dete-
rioro produce grandes dificultades
para la relacién interpersonal, dan-

do lugar al aislamiento social. Asi-
mismo los problemas deglutorios
impiden seguir disfrutando de las
comidas, nutrirse adecuadamente
y ademas pueden comprometer la
seguridad del propio paciente de-
bido a atragantamientos y neumo-
nias por aspiracion. Por ello, es ne-
cesaria la intervencién logopédica.

r=4 | |
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Espacio Bienestar

Conocedores de la realidad de la
Enfermedad de Parkinson, hemos
ido adaptandonos, con el tiempo,
a las necesidades concretas del
individuo, ya sean mayores, jove-
nes, familiares o cuidadores. En
esta area ofrecemos a la persona
estrategias que puedan capacitar-

MASOTERAPIA
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le para resolver mejor su situacién
actual y alcanzar mayores niveles
de bienestar. A través de las ac-
tividades que proponemos en ES-
PACIO BIENESTAR se consiguen
beneficios fisicos y emocionales
para las personas que a continua-
cidon detallamos.

En la terapia de masaje con perso-
nas con Parkinson lo que se preten-
de es mejorar los trastornos gene-
rados por la enfermedad tratando
de forma especifica para cada pa-
ciente, ya que cada uno presen-
ta sintomas diferentes, asi como,
aliviar dolores musculares, reducir
edemas provocados muchas ve-
ces por la propia medicacién, tra-
bajar el insomnio y ansiedad, dis-
minuir la rigidez tan caracteristica
del Parkinson, tratar contracturas
y el estrenimiento... De este modo
se proporcionara una mayor au-

TERAPIA MANUAL

60
551

40 min.

TAI CHI

tonomia y mejor calidad de vida.
La duracién de los masajes es de
aproximadamente 45 minutos.

La vida del cuidador sufre unos
cambios y etapas similares a los
que tiene el afectado por la enfer-
medad del parkinson, pero espe-
cificos por su particular posicion
ante el problema. Por un lado sufre
emocionalmente ante la enferme-
dad y por otro debe ser el motiva-
dor. Por este motivo también nece-
sita ayuda para superar trastornos
CoOmo cansancio, agotamiento, es-
trés, insomnio, irritabilidad, que a
su vez derivan en otros como do-
lores y tensiones musculares, con-
tracturas, jaquecas... A través del
masaje se pretende aliviar esta se-
rie de sintomas ademas de propor-
cionar una mejor calidad de vida y
un respiro familiar.

El taller de taichi se ha incorporado
recientemente a peticion de nues-
tros usuarios. Con esta practica
mejoran la disfuncién motora que

padecen. El objetivo es mejorar la
estabilidad postural y la capacidad
para caminar al tiempo que se re-
duce el riesgo de caidas.
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El objetivo del taller es aumentar
el bienestar fisico y emocional de
los usuarios. Se utiliza la técnica de
Pranayama para aprender técnicas
de respiracidon y concentracion. Se
desarrollan actividades de relaja-
cion, visualizacion y asanas.

En Alcorcon se realiza de enero a
junio, reanudandose en septiem-
bre hasta diciembre, un dia a la
semana con una duracién de una
hora y media. COmo maximo han

DANZA Y PARKINSON

participado 29 usuarios y se han
realizado 470 atenciones durante
todo el afio. Los usuarios son to-
dos enfermos de parkinson, no han
participado ningun familiar y/o cui-
dador.

En Leganés el taller se imparte el
primer trimestre y participan 10
usuarios (6 enfermos y 5 familia-
res), con 29 atenciones. La dura-
cion es de 75 minutos, un dia a la
semana.

Esta actividad ya estuvo el ano pa-
sado en la asociacion, pero se reto-
ma a finales del segundo trimestre
del 2018 con un coste econémico
simbdlico para los usuarios.

‘Danza para el parkinson’ pretende
agrupar, unificar y normalizar en
todo lo posible al paciente y que
éste se sienta como se siente un
bailarin en las sesiones. Esta acti-
vidad produce en todas sus facetas
un desarrollo del ritmo, coordina-

TALLER DE DANZA

oo
20
20
22
2
499

47 horas

90 min.

cion, equilibrio, armonia, expresi-
vidad, control del propio cuerpo,
emocioén, placer por lo bien hecho...

Se imparte tanto en Alcorcén como
en Leganés y pueden participar
los socios que quieran, un dia a la
semana con una duracién de una
hora y media.En Leganés partici-
pan 5 usuarios realizdndose 44
atenciones. En Alcorcén participan
9 usuarios realizandose 25 aten-
ciones.

23
552

60 min.

24
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OCIO Y CREATIVIDAD

Con esta area conseguimos que
enfermos, familiares y cuidadores
tengan un espacio de intercambio
y de interrelacion con otros socios y
socias a través de un disefio creati-
vo y ludico del tiempo libre.

Se consigue mejorar la calidad de
vida de las familias afectadas por la
Enfermedad de Parkinson a través
de una promocién de la salud, de
la autonomia y un mantenimiento
de apoyo social a través de juegos
y actividades ludicas que mejo-
ran las habilidades cognitivas y su
condicion fisica, evitando algunos
factores como el aburrimiento, la
rutina, el aislamiento y la soledad.
De esta forma conseguimos una
mayor cohesidon e integracién so-
cial con los grupos y con el entorno
que les rodea. Mejorar las relacio-

0 Apanham oo memoria 2019

nes, comunicaciones y habilidades
sociales. Mejora la autoestima vy
empoderamiento social.

La mayoria de las actividades son
desarrolladas por voluntarios. Ellos
diseflan y programan sus activida-
des. Coordinados por la respon-
sable de Ocio Terapéutico y vo-
luntariado. Las actividades que
describimos a continuacion son to-
talmente gratuitas y abiertas para
todos los socios. Entre ellas se en-
cuentran los diversos talleres de
ocio, que durante todo el afo se
desarrollan tanto de forma conti-
nuada como de caracter excepcio-
nal, estos Ultimos celebrados en
los meses de abril y julio. Pueden
participar todos los socios de la
asociacion, tanto enfermos, como
familiares y/o cuidadores.

TALLERES DE OCIO TERAPEUTICO

Se programa segun hobbies y ac-
tividades de interés para los usua-
rios. Pudiendo asistir todos los
socios tanto enfermos de parkin-
son, familiares y/o cuidadores. Se
han desarrollado el taller de ma-
nualidades y otros puntualmente.
Los usuarios encuentran un grupo
de personas con el que compar-
tir gustos comunes y experiencias
personales.

Taller de manualidades

Ofrece una manera positiva de
ocupar el tiempo libre entre sus
usuarios creando una relacion in-
terpersonal y social entre ellos.

Desarrollan sus habilidades artisti-
cas, potencian el trabajo en grupo
y la creatividad, evitando el aisla-
miento social, salida de la rutina y
aumento de autoestima.

Se crea un lugar donde desarrollan
su imaginacion, creatividad y man-
tienen una relacién interpersonal
entre los usuarios. Se desarrolla la
motricidad fina trabajando con las
manos. Se han realizado con fiel-
tro diversos accesorios para deco-
racion y el pelo. Se hacen broches,
costureros, sujeta puertas, diade-
mas, velas. Se imparte un dia a la
semana en la delegacién de Lega-
nés, a cargo de Maria Jesus Cabe-
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zas Pizarro. con una duracion de
75 minutos desde el mes de ene-
ro a junio. Se retoma de nuevo en
octubre hasta diciembre. Han par-
ticipado 8 enfermos de parkinson
realizandose 99 atenciones.

Talleres de Ocio
Terapéutico puntuales

De manera excepcional se desa-
rrollan talleres de ocio terapéutico
en el mes de abril con motivo del
Dia Mundial de Parkinson (DMP) y
en julio con motivo del cierre del

TALLERES DE ABRIL
94

248

TALLERES DE JUuLIO
30

118

CELEBRACIONES
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curso lectivo. Pueden asistir en-
fermos, familiares y cualquier otra
persona que quiera participar, ya
que se hacen de puertas abiertas
al resto de la poblacion. Son activi-
dades que puedan desarrollar con-
juntamente y asi salir de la rutina
diaria, motivarse y crear lazos en-
tre ellos y el resto de la poblacidn.

Se celebran en el Centro de Aso-
ciaciones de la Salud en Alcorcon
(sede de la asociacion) y el Hotel
Municipal de Asociaciones en Lega-
nés (delegacién). Tienen una dura-
cion de 75 minutos y se imparten
dos talleres al dia, tanto en Alcor-
con como en Leganés.

TALLER DE MANUALIDADES

9
33

112

Encuentros por la amistad

Estas actividades se llevan a cabo
a lo largo de todo el afio en cada
sede, una cada tres meses y son
realizadas por la Terapeuta Ocupa-
cional y la Musicoterapeuta de la
asociacion. En dichas actividades,
se reune a todos los afectados en
una misma sala donde se llevan
a cabo sesiones interdisciplinares
de caracter mas ludico. Al finalizar
la actividad se realiza un pequefo
agape preparado por los partici-
pantes.

Con estas actividades se busca
fomentar la comunicacion e inte-

raccion social, vivenciar activida-
des desde la creacién y el disfru-
te, practicar el trabajo en equipo y
trabajar todas las areas de terapia
ocupacional y musicoterapia.

Fiesta de Navidad

Esta actividad tiene lugar una vez
al ano en cada sede donde se re-
Une a todos los afectados en una
misma sala y se lleva a cabo una
fiesta de celebracion navidefia. En
ella se realizan actividades relacio-
nadas con la navidad. Al finalizar
se celebra un pequeno agape pre-
parado por los participantes.
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EXCURSIONES Y SALIDA
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A lo largo del curso se llevan a cabo
tres excursiones proporcionando a
los socios actividades culturales y
recreativas al aire libre. Disminu-
yen el aislamiento social y fomen-
tan la unidon y trabajo en grupo.
Los destinos del curso 2019 han
sido: Visita al Palacio Real de Ma-
drid con desayuno en la chocolate-
ria San Ginés en abril, Excursién a

EXCURSIONES

58
3

91

la Estacidén de El Espinar en junio

CONCURSOS

y salida a Aranjuez en noviembre.
EXCURSION A EL ESPINAR

—~—

En Aparkam celebramos tres con-
cursos en el afo con la finalidad de
potenciar la imaginacion, la creati-
vidad, el trabajo en equipo, la au-
toestima y la competitividad.

De esta forma conseguimos que
tanto enfermos como familiares y
cuidadores se incluyan en un am-
biente de ocio ludico que les sirve
de entretenimiento y satisfaccion
por el trabajo bien hecho. Se le
obsequia con un diploma y un re-
galo simbdlico al ganador de cada
CONCurso.

Convidarte

Certamen de poesia, relato y fo-
tografia. Este concurso se realiza
una vez al afo en el mes de mayo.
En él se fomenta la creatividad y
las dotes literarias y fotograficas.
Los participantes pueden presen-
tarse a tres categorias: Poesia, re-
lato corto y fotografia.

Convidarte: Certamen de navi-

dad

Este concurso se realiza una vez
al ano en el mes de Noviembre.
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En él se fomenta la creatividad, la Torneo de juegos de mesa

imaginacion y el trabajo con apo- Esta actividad se desarrolla en
yo familiar. los participantes pue- marzo, con cuatro juegos tradi-
den presentarse a dos categorias: cionales: parchis, domind, damas
mensaje o dibujo navidefo. Con vy tute, uno cada semana, con el
los trabajos de los ganadores se objetivo de apoyarse en ellos como
elabora la Felicitacion de Navidad herramienta terapéutica para fa-
de nuestra asociacion. vorecer la interaccion social.

ENCUENTRO POR LA AMISTAD

69

3

116 TORNEO DE JUEGOS DE MESA

-
53
1

CONVIDARTE NAVIDAD 2019
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La comunicacion de la Asociacion Parkinson Aparkam busca ser dinamica, planifica-
da y concreta, y contar con la colaboracién de todos aquellos que integran la entidad
para reflejar su trabajo conjunto y esencial. Ha de ser una herramienta de direccion
y orientacion hacia la armonia, basada en una conversacion constante y fluida. Es
necesario que la comunicacion sea hacia el interior y hacia el exterior, con formas de
trabajo cuidadas y planificadas, para ser coherentes con los mensajes de la Asocia-
cion. Todo ello se articula en un programa de sensibilizacion social y comunicacion.

Mas alld de los objetivos concretos, la comunicacion persigue conseguir una diferen-
ciacién que llegue a nuestros usuarios, pero también a la sociedad para diferenciar
nuestro trabajo, ademas de sensibilizar y divulgar sobre el parkinson.

Nuestro objetivo principal es convertir la Asociacion Parkinson Aparkam en un re-
ferente de atencion profesional y multidisciplinar en la zona sur de Madrid, princi-
palmente en los municipios de Alcorcon y Leganés, donde tenemos sede, y en los
cercanos. Y en este camino, es fundamental dar a conocer las verdaderas caracte-
risticas de esta enfermedad que estan sepultadas bajo tdpicos. Trabajamos en diver-
sas acciones de comunicacion vy divulgacion que, o bien cuentan con la colaboracion
de otros colectivos, o bien son lineas de trabajo que ejecutamos de forma individual.

La actividad de la asociacion, como vehiculo para el abordaje de diferentes temas vy
motor de busqueda de recursos es la principal motivacion para el programa.

Para ello, las acciones que se realizan son diferentes:

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

» Jornadas, mesas informativas y talleres

» Campafias de divulgacion y actos de calle

» Redes sociales y multimedia

Desde Aparkam se proponen las siguientes acciones a lo largo del afio:

» Dia Mundial del Parkinson (con campafia en Redes Sociales, talleres, mesas in-
formativas, actos de calle).

» Participacion en actividades de ayuntamientos como la semana de la diversidad
funcional de Alcorcon y Leganés.

» Carrera Parkinson Sin Limites, en el parque Polvoranca

» El Dia del Arbol.

» Gala del ‘Humor neuronal’.

» Calendario solidario Parkinson Aparkam por segundo afio consecutivo.
» Este afio, como novedad, la Gala y los premios Sin limite.

Uno de los grandes apoyos en comunicacion proviene de la red de colaboradores
como la Federacion Espafiola de Parkinson y otras plataformas con las que trabaja-
mos durante todo el afio. Para llegar al mayor numero de personas posibles y con-
seguir dar mas visibilidad a cualquier accion, el trabajo en conjunto es mas efectivo.

Para la sensibilizacion es importante fomentar la investigacion, la reflexion y el
debate en esta materia, a través de jornadas, congresos o seminarios, del mismo
modo en que creemos necesario en todo programa de sensibilizacion, la difusion de
informaciones a la sociedad que comuniguen nuestros valores y acciones.
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DIA MUNDIAL DE PARKINSON
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El dia 11 de abril se celebra el Dia
Mundial de Parkinson. La Federa-
cion Espanola de Parkinson propo-
ne un lema, unos objetivos y unos
actos de calle anualmente. La Aso-
ciacién Parkinson Aparkam, realiza
dos grandes trabajos: el primero
y mas ingente es el que realiza si-
guiendo las propuestas de la FEP.
El segundo, tratando de adaptar a

EXPECTATIVA: En el ano 2040

conquistaremos nuevos horizontes.

REALIDAD: Si no hacemos nada hoy,
el parkinson sera la enfermedad grave
mas comun del manana.

Conocerlo es el primer paso para combatirlo.

11 DE ABRIL - DiA MUNDIAL DEL PARKINSON ) PARKINSON

la realidad con la que trabaja este
marco propuesto por la FEP, con
actividades propias y dirigidas a su
entorno.

Con estas dos lineas organiza y
desarrolla, en coordinacién con
el Ayuntamiento de Alcorcén y el
Ayuntamiento de Leganés, diferen-
tes actividades:

» Mesas informativas en hospi-
tales y centros de salud de Al-
corcén, Leganés, Villaviciosa de
0dédn, Getafe, etc.

» Jornadas sobre Parkinson
» Actividades de Puertas Abiertas

» Actos de calle propuestos por la
FEP

» Talleres abiertos a la ciudadania

El tema escogido para la celebra-
cion del Dia Mundial de Parkinson
en el 2019 ha sido “En 2040 el par-
kinson sera la enfermedad grave
mas comun. Conocerla es el primer
paso para combatirla”. Ademas, la
Asociacion Parkinson Aparkam se
unié a diferentes acciones de sen-
sibilizacién que la Federacion coor-
dindé en cerca de 60 puntos de Es-
pafa. El mas exitoso consisitido en
instalar en todas las actividades
realizadas con motivo de este Dia,
unos buzones con la imagen de la
campana y se repartieron tarjetas
en las cuales los viandantes pudie-
ron informarse sobre la enfermedad
y compartir sus expectativas de lo
gue deparara el futuro en 2040. En
esta linea, durante estos dias se
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movieron ideas como “Los ultimos
estudios indican que en 2040 cer-
ca de 12 millones de personas en
el mundo tendran parkinson y ca-
lifican esta enfermedad como una
pandemia”. Esta campafia estu-
vo complementada por un trabajo

11 DE ABRIL
DIA MUNDIAL DEL PARKINSON

Conocerlo ecal primer
paso paméatirlo.

*=_  Asociacion de Packinzon Aparkam,..

UN ARBOL POR EL PARKINSON
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coordinado en Redes Sociales bajo
el hashtag #DiaMundialdelParkin-
son, en el que se incluia material
grafico y multimedia en el que nos
preguntabamos “¢Como sera el fu-
turo #En20407?”. Tuvo bastante di-
fusion y aceptacion.

Rendimiento de tu publicacién 0
0 Minutss reproducides 118
183

550

0:D4

AL Audiencia e interaccion

Desde el afio 2010, en el mes de
noviembre celebramos “UN AR-
BOL POR EL PARKINSON". Se tra-
ta de una plantacion de arboles,
en colaboracion con el Ayunta-
miento de Alcorcon. El 14 de no-
viembre se plantaron 15 ejempla-
res de fresno que contribuyeron a
ampliar los 117 arboles plantados
desde el 2010. En esta ocasion,
nos acompafaron en la plantacién
representantes de la corporacién
municipal y alumnos de los cen-
tros educativos con los que cola-
boramos en Alcorcon.

La Asociacion Parkinson Aparkam
planta arboles para sensibilizar
sobre la enfermedad, dar a cono-
cer las necesidades de las familias
y familiares y divulgar la labor de
la asociacion. Reunimos en el Par-
gue de la Republica de Alcorcon a
vecinos de diferentes localidades
en una jornada en la que se esta-

blece un vinculo especial entre los
mas mayores y los mas jévenes.

La iniciativa ~Un Arbol por el Par-
kinson”, se realiz6 el 22 de no-
viembre a las 12 y con esta nueva
edicion se ha superado ya el cen-
tenar de arboles en el Parque de
la Republica de Alcorcon.

UN ARBOL POR EL
PARKINSON

sensibilizacién social y comunicacion
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Cada aio se realiza una accién de afio 2019 se apostd por contarlo
difusidén para dar a conocer esta ac- en redes sociales con publicaciones
tividad con tan buena acogida. Este como la siguiente bajo estas lineas.

me=iam  As0ciacion de Parkinson Aparkam -
"™ Publicado por Patricia Ruiz 25 de noviembre de 2019 - §

El viernes fue un dia maravilloso a pesar del mal tiempo. Volvimos a plantar
arboles por el parkinson en un acto precioso en el Pargue de la Replblica
de Alcorcon. Nos reunimos con vecings, jovenes de la zona, asociaciones
amigas y representantes tantos del ayuntamiento de Alcorcon como de
Leganes. jYa son 9 afios plantando sin descansel Gracias a todos.

h’ Consigue mas Me gusta, comentarios y contenido compartido
Si promocionas esta publicacion, se mosirara a mas personas.

o #
g omocionar publicacion
Personas alcanzadas Interacciones

ﬂl Leia Celin, David Salcedo Ortega y 16 personas mas 2 comentarios

PARKINSON SIN LIMITES

Mas corredores y solidaridad en consecutivo, organizamos la ca-
la ya tradicional carrera ‘Parkin- rrera en el Parque Polvoranca con
son Sin Limites’. El pasado dia 29 gran acogida y un ambiente Iudi-
de septiembre, y por séptimo aifo co alrededor de la competicidn.
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Bajo el lema “Si tu corres, noso-
tros avanzamos”, la carrera tiene
el objetivo de sensibilizar y dar a
conocer la Asociacién, ademas de
ofrecer una animada jornada fa-
miliar y de deporte. La carrera se
consigue realizar gracias a la im-
plicaciéon de trabajadores, corpo-
raciones municipales, voluntarios
y diferentes entidades.

Ambientado por musica y con op-
ciones como pintacaras para los
mas pequenos o sorteos abiertos
a todos los asistentes, (con pre-
mios suculentos como dos movi-
les Huawei valorados en 300€), la
carrera culmind con la entrega de
premios a la que acudieron perso-
nalidades importantes del Ayunta-
miento de Alcorcon y de Leganés,
entidades imprescindibles para el
buen desarrollo del evento.

Asimismo, el éxito estuvo ase-
gurado gracias a la organizacion
técnica del Club Atletismo Alcor-
con, el patrocinio de La Caixa o
la participacién de colaboradores

PARKINSON SIN LIMITES
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destacados como el comercial intu
Xanadu, Bankia o Huawei.

Pero han sido muchos los que la
han hecho posible como Ladival,
Aquaservice, Visionlab, Mcdonald,
Safari Madrid, Lavaplus, Wasky,
Cerveceria Vagalume, libreria Viz-
caya, pescaderia Puerta del Mar,
Centro Fisioterapia y ejercicio Ori-
genkinesis, Centro de Formacion
Profesional Juan XXIII de Alcor-
cén, fruteria Solagua y fruteria
La Favorita, Moon Colors, Spanish
Flavors y, por supuesto, Confines
Solidarios.

La carrera anual tiene gran re-
percusion al ser conocida por una
amplia red de ciudadanos y cuen-
ta con el respaldo de diferentes
medios, tanto generalistas como
especializados. Se cubre de forma
completa con convocatoria, nota
de prensa y articulos especificos
en medios. Ademas, se hace una
pequefa cobertura en medios di-
gitales, con contenido de texto y
multimedia.

PARKINSON SIN LIMITES
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#nmiem Asociacion de Parkinson Aparkam
" Pulicado por Patricia Ruiz 7! - 20 de septembre te 2010- G

J2rzo. Un ahe mas, la camera
Ena de solidaridal Seguimos por el apoyo de
colabordis con nosciros. Porque "Si i cores

Gracias a todos porel
#Pak nSinL |
tados los que parficipais ¥
nosolios avanzamos

W Consigue més Me guata, rios y pa
Si promocionas esta publicacidn, s& mostrard a més personas.

802 92 s
OO César Damwa, Carmen Martiafiaz ¥ 20 personas mas 5 veces compartido
[ Me gusta I:‘ Comentar ‘:‘,.- Compartit

RISAS SOLIDARIAS
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HUMOR oo
ol (il e,
NEURONAL) &

Este afo nuestra tradicional Gala
Humor for Parkinson se transformo:
La unién de tres asociaciones de
Leganés nos permitié bajo el nom-
bre “Humor neuronal” realizar la
primera edicion de este espectaculo
de mondlogos solidarios. Se realizd
el 31 de mayo y consiguidé reunir a
unas 220 personas en el Centro Ci-
vico Julidn Besteiro y anuncia una
segunda edicion en 2020. Contd
con un magnifico, y altruista elen-
co de cdmicos llend el escenario de
bromas y giros inesperados que hi-
cieron las delicias del publico. Los
comicos fueron Puli, Brocheta, Ro-
cha, Buitrago y El Pelao.

El objetivo de este evento, ade-
mas de pasar un buen rato, es dar
difusiéon a las enfermedades a las
que atienden las tres entidades: la
asociacion Parkinson Aparkam que
atiende a personas diagnosticadas
con la Enfermedad de Parkinson; la
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entidad ALEM, que atiende a quie-
nes sufren de esclerosis multiple y
la asociacion Rehabictus, que tra-
baja con personas que han sufrido
un ictus a través de terapias reha-
bilitadoras. Bajo el nombre “Humor

8 Aparhamj 5 - i memoria 2019

neuronal”, las tres entidades han
unido esfuerzos para aumentar su
difusion. La recaudacion se recauda
de forma integra a los tratamien-
tos destinados a los usuarios de las
tres entidades.

SEMANA DE LA SALUD Y DE LA DISCAPACIDAD

Para celebrar la Semana de la Salud
de Alcorcén y Leganés, municipios
en los que nuestra Asociacién tie-
ne sedes, vamos a desarrollar una
serie de actividades con el objetivo
principal de mostrar diferentes for-
mas de cuidar de la salud.

Estas semanas se desarrollan entre
el 4 y el 11 de abril, dia este ultimo
que coincide con el Dia Mundial del
Parkinson, por lo que las activida-
des se refuerzan aun mas. Durante
el ano 2019 se realizaron del 4 al
11 de abril en Leganés y del 5 al 11
de abril en Alcorcoén.

Actividades

» Feria de las asociaciones
» Mesas informativas

» Talleres abiertos

» Jornada Escolar

» Talleres abiertos

SEMANA DE LA SALUD

T
P

» Taller con Cia. Nacional de Danza
» Talleres abiertos

» Excursion

» Acto de calle

Talleres (abiertos y gratuitos)
» Danza para parkinson

» Electricidad: riesgos y ahorro
» Dudas legales sobre parkinson
» Taller de relajacion

» Danza para parkinson

» Expresion y movimiento

» Juegos al aire libre

» Risoterapia

» Manejo de mdviles

» Cuidado de la piel

Como siempre desde el departa-
mento de comunicacion también
tratamos de contar estas activida-

SEMANA DE LA SALUD

sensibilizacién social y comunicacion
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des y darles visibilidad a través de
convocatorias y notas de prensa. El
trabajo en redes sociales es cons-

8 Aparhamj 5 - i memoria 2019

tante y, en ocasiones como ésta,
también acudimos a la radio para
dar difusion.

e ASOCIacion de Parkinson Aparkam =

¥ publicado por Patricia Ruiz

16 de abrl de 2019 - §

Entre todas Ias cosas que hemos heche para el #DiaMundialdelParkinson,
tambien esta esta entrevista que os invitamos a escuchar. Gracias a
nuestro increible equipo que lo ha hecho posible. Esclichanos.
https://play.cadenaser.com/.../cadenaser_mostoles_hoyporhoy.../...

\f Consigue mas Me gusta, comentarios y contenido compartido
Si promocionas esta publicacion, se mostrara a mds personas.

390 73
Personas alcanzadas

Q0 24

Para generar Sensibilizacién Social y
divulgar tanto la enfermedad con la
labor de la asociacién. desde Apar-
kam se realiza un gran esfuerzo en
actividades de comunicacién y cam-
pafias a través de las herramientas
gue nos ofrecen las nuevas tecnolo-

Interacciones

5 veces compartido

gias, con el objetivo de informar y
formar a la sociedad sobre los pro-
blemas en los que actuamos, sus
causas y las consecuencias que pro-
vocan. Podemos resumir las princi-
pales actividades de comunicacion
en diferentes grandes bloques.

PAGINA WEB: WWW.APARKAM.ORG

La web ha sido siempre un espacio
de encuentro y un escaparate para
la Asociacion. En 2019, como parte

de nuestro “Plan de futuro 2020",
llegd una nueva imagen cuya van-
guardia es esta completa web.

sensibilizacién social y comunicacion
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El “Plan de futuro: No nos tiembla
el pulso hacia el 2020”7, es la de-
claracion de intenciones de los ob-
jetivos de los préximos afios y se
presentd en un acto publico con

8 Aparhamj 5 - i memoria 2019

tidad 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 Alcorcon y Leganés.

una mesa compuesta por el presi-
dente de la entidad, Ramiro Pastor;
la directora, Azucena Balandin; la
directora de la Federacion Espafiola
de Parkinson, Alicia Campo, y una
representante del equipo multidis-
ciplinar de la entidad, la trabajado-
ra ocupacional, Barbara Polo. Entre
todos, se trataba de poner el foco
en la importante labor que realizan
las asociaciones para dar el servicio
integral que necesitan quienes han
de convivir con la Enfermedad de
Parkinson.

Para que el servicio cumpla todas
las necesidades que requieren es-
tas personas, la Asociacién Parkin-
son Aparkam ha ido incorporando
en sus 16 anos de existencia los
procesos, servicios y actividades
que, hoy por hoy, le permiten ofre-
cer una atencién integral y de ca-
lidad a las familias con parkinson,
de calidad. Las diferentes secciones
de la web nos permiten informar a
quienes nos busquen por internet,
pero, ademas, tenemos una sec-
cion especifica en la que actualiza-
mos de forma habitual nuestra ac-
tividad y noticias.

El refuerzo en sensibilizacién y di-
vulgacion que esta haciendo la en-

“' P * N [\ dinahosting ¢ ¥y & B

LAASOCIACION = gOUEDFRECEMDS‘ + ELPARKINSON = COLABORA -~ ACTUALIDAD » CONTACTO

ASOCIACION PARKINSON APARKAM

{QUE ES LA ENFERMEDAD |

Es un trastorno neuroldgico degenerativo y lentamente progresivo
frecuente que afecta a las zonas del sistema nervioso central
encargadas de controlar los actos motores
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BLOG DE NOTICIAS DE LA WEB
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REDES SOCIALES

Las redes sociales también son sobre temas de interés. La Asocia-
una apuesta clara de nuestra en- cion Parkinson Aparkam dispone de
tidad y tratamos de llegar a nues- cuentas en Facebook, Twitter, Ins-
tros seguidores, socios, voluntarios tagram, YouTube para intentar lle-
y colaboradores comparten infor- gar al maximo nimero de personas
macién, experiencias y opiniones posibles.

o Con 20 suscriptores y mas de 250 visualizaciones. Sirve prin-
cipalmente para guardar los v una herramienta eficaz para la
divulgacion y sensibilizacion desde lo visual.

© © © 0 0 0 000 0000000000 00000000000 0000000000000 0000000000000 0000000000000 O0COCOC O

Ya contamos con 211 Seguidores, 40% hombres y 60% Muje-
res. La edad media de seguidores es de 25 a 40 afos. Es la red

@ mas reciente de la asociacion y crece poco a poco. Sobre todo
nos permite mostrar nuestra asociacién en imagenes y contac-
tar con colectivos y personas de forma directa.

© © © 0 0 0 0 0 0 0 00 0000000000000 000000000 000000000000 0000000000 0000000000000 000 o

Quizas la red mas rapida y que nos permite ofrecer mas infor-
macién diaria, pero con un perfil de usuario mas complicado.
Actualmente contamos con 595 seguidores, constituyéndose
como la segunda herramienta social para la publicacién del con-
junto de actividades de de divulgacion y sensibilizacion.

© © © 0 0 0 00 000000000000 000000000 000000000 0000000000000 0000000000000 00000000 o

Con 738 Seguidores, Facebook es nuestra red social principal
para llegar a nuestros socios, amigos y colaboradores. El maxi-

n mo alcance durante el afio pasado en una sola publicacién llegd
a 3.600 personas. La interaccion es diaria a través de informa-
cion tanto propia como de otras entidades o articulos, noticias,
videos, etc.

El incremento con respecto al ano Durante este afo se ha continua-
pasado en seguidores, el dato que do con la apuesta que se hizo en
tomaremos como referencia para el ano 2018 para compartir prac-
ver el impacto de nuestras publi- ticamente a diario informacion so-
caciones es el siguiente: bre las actividades de la asociacion

Yy, @ su vez, sobre material, infor-

macioén, noticias y actividades que
» Facebook: De 595 a 679, unin- pyedan interesar a la comunidad

cremento del 15% de personas relacionadas con la
» Twitter: de 479 a 595, un incre- Asociacion Parkinson Aparkam 'y
mento del 25% con la enfermedad de parkinson. Y,

en este caso, en lo que se ha he-

cho mayor esfuerzo es en dedicar

tiempo a campanas concretas y a

» Youtube: de 12 a 20, un incre- dar mejor visibilidad a los eventos
mento del 67% y actividades.

» Instagram: de 149 a 211, un
incremento del 42%
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Total de seguidores de la pagina

1 ene 2019

Haz clic o amrastra para seleccionar

2019
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[ Total de seguidores de la pagina

[0 Total de seguidores de la pagina

Total de seguidores de la pagina

679
31 dic 2019

Haz clic o amrastra para seleccionar

2019

El seguimiento de nuestro perfil de
Facebook aumenta en progresion,
con claro aumento que se refuerza,
como muestra el grafico superior,
en el Ultimo semestre del afio.

El alcance se ha homogeneizado
durante el Ultimo semestre, man-
teniendo una media de 600 perso-
nas alcanzadas, pero, sobre todo,

Alcance de |a publicacion

con grandes picos de seguimiento
cuando realizamos actividades o
campafas especificas.

Asi ocurrid, por ejemplo, en enero
con la campafa #NonosTiemblael-
Pulso que presentaba el primer Ca-
lendario Solidario 2019, o en el Dia
Mundial del Parkinson en abril con
diversas actividades.

Numero de personas que nan visto cualquiera de fus publicacionas una vez como minima. Este resultado es una estimacion.

1,56

PUNTO DE REFERENCIA
Se compara tu
rendimignto medio a lo
largo del tiempo

[ Orgénico [l Pagado

Organico
Pagado
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Poco a poco, reforzamos el nimero
de contenidos multimedia, princi-
palmente centrandonos en videos,
que funcionan muy bien, con dura-
ciones de no mas de dos minutos

0 Apanham oo memoria 2019

(lo ideal es un minuto) y que nos
ayudan a contar en primera per-
sona lo que queremos decir. En el
afo 2019, sélo en Facebook estos
son los mas populares:

o Videos populares > VIDEOS CON MEJOR RENDIMIENTO POR MINUTOS REPRODUCIDOS DESDE EL 1/1 HASTAEL 31/12 @

Video

#E: Campafia

Buenos dias. Arrancamos ya la camparia
de difusidn y sensibilizacién para el 11 d

s Hoy celebramos &l

L

o

m #DiaMundialdelPérkinson
Campafia #Nonostiemblaelpulso

i |'Ya estamos en el aire! No te lo pierdas

Hoy es el #DiaMundialDelParkinson y
hemeos preparade este pequefio video. ..

Por otra parte, los datos demogra-
ficos de quienes nos siguen en Fa-
cebook interactian con nosotros
muestran una amplia mayoria de
mujeres, aunque caen levemente
en favor del sector masculino, ya

CAMPANAS

Publicado Minutos... Reproducciones d...

® 19/01/2019 420 989
0:00

o 02/04/2019 164 706
0:21 —

o 10/04/2019 118 547
23:.00 —

® 05/02/2019 108 202
12:17 —

o 12/09/2019 66 6&
2:16 —

® 11/0472019% 65 160
0:30 —

que el afio pasado representaban
el 72% y este afo son el 20%.
Asi mismo, los seguidores siguen
siendo principalmente de Espafa,
en su mayoria de la Comunidad de
Madrid.

En 2019 pusimos en marcha la pri-
mera campafa centrada en redes
sociales con el objetivo de difun-
dir el primer Calendario Solidario
2019. La idea gird en torno al lema
de #NonosTiemblaElpulso. Esta

campana tenia los objetivos de:

» Recaudar fondo (500€) para la
elaboracidon del calendario

» Hacer que nuestro mensaje ca-
lara en la sociedad.

sensibilizacién social y comunicacion
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El objetivo era romper tdpicos en
torno al parkinson, bajo esa idea de
“No es solo temblor”. Con esta ex-
cusa se trataba de divulgar los ver-
daderos sintomas de la enfermedad
(que son motores y no motores) y
sensibilizar sobre la necesidad de
recibir terapias para combatirlos.

Asimismo, pretende dar a conocer
el trabajo que se realiza desde la
entidad. Con el calendario como
herramienta principal, y mas cerca-
na para llegar al territorio que mas
nos interesaba con un producto fi-
sico. El objetivo es que se conoz-
can y reconozcan los sintomas para
que sea mas facil el diagndstico, ya
que en demasiadas ocasiones se
confunden con trastornos que se

Mrasam  Asociacion de Parkinson Aparkam
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identifican como parte de la vejez,
se desconoce que esta dolencia
también afecta a menores de 65
anos (un 30% de los diagnostica-
dos) o se desestima por no exis-
tir temblor, cuando hay personas
diagnosticadas que no tienen esos
temblores.

El objetivo de la recaudacion se
consiguié en un par de meses gra-
cias a la web Goteo.org, se consi-
guié hacer networking, por ejem-
plo, contando para la campana
con la colaboracién del Centro Co-
mercial Tres Aguas (de la zona de
Alcorcén) y pusimos en marcha
nuestros primeros anuncios en Fa-
cebook con un coste de 10 euros y
resultados interesantes.

Rendimiento de tu publicacién

***  Publicado por Patricia Ruiz (7] - 18 de epero de 2019 - § 3601 Persanas alcanzadas
jBuenos dias! jjjAtentos!!! Arrancamos un proyecto ilusionante para que 448 Reactionss. comentarios y veces que s ha =&
nuestro Calendario Solidario 2019 llegue al mayor nimero de personas ST e e e
posibles. Ponemos en marcha la campania #NoNosTiemblaglPulso y 81 25 56
necesitamos tu ayuda para compartirla por aqui, en ofras redes sociales, © Me gusta En Iz pubilicacion S ipcss cormaids

por el Whatsapp v hasta en tus charlas cotidianas. Puedes ayudarnos
difundiendo o haciendo un pequefio donativo. ; Te unes? Toda la info: a 1
https:/fwww.goteo_org/project/calendario-solidario ©) Me encanta En la pubficacion

Mo o tendbla el pulse: wn oo para Luchar contra topicos 4 desinformaciin 16 5

Comentaros En k& putilicacion

CALeENDARIO 2019
o beveficio de La Aspeincidn PlrRinson Apavicam
Bwlr,.
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Por ultimo, pero no menos impor- ran nuestra asociacién, y la enfer-
tante, gracias al impacto que tuvo medad de parkinson, en el mapa.
la campafa, conseguimos que me- Sirva como ejemplo este reportaje
dios regionales y nacionales pusie- del medio Ethic:

ethic
NO NOS TIEMBLA EL PULSO

La Asociacion Aparkam lanza una campaiia para desterrar los falsos mitos acerca del parkinson y sensibilizar a la poblacion

con una en fermedad que padecen mas de 120,000 personas en Espafia.

—_— DESTACE
L 19 f L n =

T

ABORAR
K2

LALEGALIZS
CANNABIS TERA
DEBATESIN

(O™

CINCO RAZONES
PARACAIL
ANTIVAC

E130% de las personas diagnosticadas de
pdrkinson tiene menos de 65 afios

fs 1% gfos coan
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La Asociacién Parkinson APARKAM
participa activamente en las inves-
tigaciones que se propongan con
criterios cientificos y cuyo objetivo
sea la Enfermedad de Parkinson o
la mejora de la Calidad de Vida de
pacientes y familiares. 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 asociacion participar en dichas
investigaciones siempre volunta-
riamente y cuando los investigado-
res aporten documentacion basica
que garantice que se cumple con
la legislacion vigente y velando por
los derechos de nuestros usuarios.

Durante el 2019 hemos colaborado
en las siguientes investigaciones,
estudios y trabajos:

» Valoracion sobre el sistema Leap
Motion Caption sobre la funcio-
nalidad del miembro superior
en la Enfermedad de Parkinson.
Facultad de CC. De la Salud de

»

»

»

»

»

0 Apanham oo memoria 2019

Universidad Rey Juan Carlos.

Estudio de la actividad neuro-
motora de la locucién en pacien-
tes con parkinson. Laboratorio
de procesado neuromorfico de
la voz del Centro de Tecnologia
Biomédica de la Universidad Po-
litécnica de Madrid.

Estudio de Ansiedad en perso-
nas con Enfermedad de Parkin-
son. UNED.

Funciones ejecutivas y Calidad
de vida en personas con Enfer-
medad de Parkinson. Universi-
dad Camilo José Cela.

Influencia de la funcion ejecutiva
en los procesos de memoria en
demencia tipo Alzheimer y En-
fermedad de Parkinson. Univer-
sidad Complutense de Madrid.

Sistema avanzado de Monitori-
zacién, Comunicacién y Reha-
bilitacion para Enfermedades
Neurodegenerativas. Universi-
dad Rey Juan Carlos.

: '4_4-:"-_-—. i o/l . . S}
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#06= INFORMACION ECONOMICA

El desarrollo de los distintos programas y actividades ha sido posible gracias a la
participacion, de distintas entidades, en la cofinanciacion econdmica de los proyec-
tos. En todos ellos, la Asociacion Parkinson Aparkam ha aportado una parte de la
financiacion.

CONSEJERIA DE POLITICAS SOCIALES Y FAMILIA
COMUNIDAD DE MADRID

CONSEJERIA DE POLITICAS SOCIALES Y FAMILIA
COMUNIDAD DE MADRID

CONSE|ERIA DE POLITICAS SOCIALES Y FAMILIA
COMUNIDAD DE MADRID

CONCEJALIA DE SALUD Y MERCADOS
AYUNTAMIENTO DE ALCORCON

CONCEJALIA DE SERVICIOS SOCIALES
AYUNTAMIENTO DE ALCORCON

CONCEJALIA DE PARTICIPACION CIUDADANA
AREA DISCAPACIDAD
AYUNTAMIENTO DE LEGANES

CONCEJALIA DE PARTICIPACION CIUDADANA
AREA DE SERVICIOS SOCIALES
AYUNTAMIENTO DE LEGANES

Hb 400

CONCEJALIA DE PARTICIPACION CIUDADANA
AREA DE SALUD
AYUNTAMIENTO DE LEGANES

CONCEJALIA DE PARTICIPACION CIUDADANA
AREA DE CULTURA
AYUNTAMIENTO DE LEGANES

CONCEJALIA DE PARTICIPACION CIUDADANA
AREA DE IGUALDAD
AYUNTAMIENTO DE LEGANES

LA CAIXA
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