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SALUDA DE LA
PRESIDENTA



Estimad@s soci@s y amig@s

Debemos considerar este afio 2017 como el afio de consolidacion y profesionalizacién de la Asociacion
Parkinson Valencia. La nueva sede ha permitido atender en las mejores condiciones de calidad a los socios y a
sus familias, dando un salto cualitativo importante. Hemos ofrecido tratamientos terapéuticos personalizados
y multidisciplinares no incluidos en el sistema sanitario publico, que proporcionan un respaldo imprescindible
para la persona con parkinson y sus familiares.

La Asociacion se ha convertido en un lugar donde compartir conocimientos, experiencias y valor, una casa
desde donde trabajamos individualmente y en grupos, para responder a la enfermedad desde muchos frentes
y donde todos los miembros de la familia son importantes.

Hemos reorganizado los servicios y los hemos adaptado a las necesidades reales de nuestros pacientes. Y
esta atencion terapéutica se ha visto completada con una amplia gama de servicios de informacién, formacion y
asesoramiento, que ha elevado notablemente el nivel de satisfaccién del socio con la Asociacion.

Nos hemos embarcado en diversas acciones de sensibilizacién y comunicacion durante todo el afio, con
especial entusiasmo durante la celebracidon del Dia Mundial del Parkinson, en abril. En nuestro camino, hemos
contado con la colaboracion desinteresada de profesionales sanitarios de primer nivel, neurélogos, neurociruja-
nos, médicos de atencién primaria, asi como con la implicaciéon cada vez mas activa de los hospitales de nuestra
provincia. Esta implicacion ha sido para nosotros la mejor garantia de que nuestro trabajo por el parkinson es
necesario, Util y eficaz.

Pero no todo han sido buenas noticias. Hemos cerrado el afio con sabor agridulce, al tener la confirmacion
del recorte presupuestario que nos afecta y os afecta directamente. Perdemos el respaldo institucional y eco-
némico que llevamos recibiendo de la Generalitat Valenciana durante 25 afios y que garantizaba la continuidad
de la prestacion de nuestros servicios de forma integral.

Este recorte presupuestario ha cuestionado la viabilidad de la Asociacion, pero al parkinson y a otras cir-
cunstancias seguiremos haciendo frente y responderemos con didlogo y negociacién. Hemos logrado finalizar
el aflo 2017 abriendo una nueva puerta para el parkinson, una alternativa a la financiacion publica que nos
permita continuar nuestro gran reto: mejorar la calidad de vida de las personas con parkinson y sus familiares.
Se trata de nuestro nuevo Fondo Solidario, nuestro mejor proyecto para 2018 y un nuevo reto para el futuro.

Gracias por vuestro apoyo durante todo este afio de trabajo y satisfacciones, que podéis recordar en esta
Memoria de Actividades.

Un abrazo

Julia Climent

Presidenta de la Asociacién Parkinson Valencia




I MEMORIA ANUAL

BUENAS PRACTICAS
NORMATIVA



2017

En la Asociacion Parkinson Valencia estamos especializados en la atencién de personas con parkinson.
Trabajamos para mejorar su calidad de vida y la de sus familias.
Atendemos y damos respuesta a las necesidades de la persona con parkinson de cualquier edad.

Nuestro objetivo es desarrollar acciones y servicios de calidad a través de una intensa y continua atencion
terapéutica en grupos reducidos o en intervencién individual.

Somos una entidad sin animo de lucro. Declarada de Utilidad Publica y registrada con el n°® 6372. Inte-
grada en la FEP (Federacion Espafiola de Parkinson)y, a través de ella, en la EPDA (European Parkinson’s Disease
Association) y en COCEMFE (Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica).

ﬁ ﬁ Buenas practicas
Normativa

En nuestra entidad aplicamos la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de
Caracter Personal y en estos momentos estamos en el proceso de implantacion de la ISO.

En 2012 la Entidad fue Declarada de Utilidad Publica, estamos sometidos a auditoria externa, tal y como
marca la normativa.

ﬁ ﬁ Somos una €Entidad
Declarada
de Utilidad Publica

Inscrita en el registro de Asociaciones de la Generalitat Valenciana con el nimero 6372 desde 1994. Tam-
bién es-tamos inscritos en el registro de Entidades Centros y Servicios de Servicios Sociales de la Comunidad
Valenciana.

Damos publicidad a nuestra memoria de actividades y a la memoria econdémica a través de nuestra pagina
web.
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Estructura organizativa. Asamblea

Formada por los socios y socias pertenecientes a la Asociacion Parkinson Valencia y son los responsables
de las tomas de decisiones de la Entidad, como esta dispuesto en los Estatutos.

Junta Directiva y €Equipo profesional

Los y las componentes de la Junta Directiva son elegidas por la Asamblea General, constituida por la tota-
lidad de los socios y socias. Ejercen el cargo durante un periodo de cinco afios, y pueden ser reelegidas conse-
cutivamente por dos periodos mas.

Su funcién principal es la de asumir la direccién de la entidad y atender a todos los asuntos de la misma,
en especial la gestion y administracion.

La Junta Directiva esta formada por las siguientes figuras:

+ Presidente: Julia Climent Escriche

+ Vicepresidente: Damian Frontera Roig

« Secretario: Barbara Gil Tomas

+ Tesorero: Damian Frontera Roig

* Vocal: Elena Morenilla Ruiz

+ Vocal: Pilar Rico Arroyo

La Asociacidon cuenta con un equipo de 19 profesionales especializados en la enfermedad de Parkinson
que atienden de forma especializada e interdisciplinar a cada paciente. Ademas de su profesionalidad, la cali-
dad en el trato humano es una de nuestras sefias de identidad para mejorar el bienestar de las personas con
Parkinson y sus familias.

Junta Directiva

Gerente
I
[ [ [ |
Arga Comunicacion, Arga Area de Terapias
Administrat.| | Prensay RRSS Social
I [ [ [ |
Trabajo . . Neuropsico- . . .
Social Psicologia logfa Logopedia Fisioterapia
Area de Are de Are de Are de Are de
formacion formacién formacion formacion formacion
Atencién Atencién Atencion Atencién Atencion
Individual Individual Individual Individual Individual
Programa de Atencién Atencién Atencion Atencion
Respiro Grupal Grupal Grupal Grupal
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Mision

Apoyar, acompafiar, orientar, prestar servicios terapéuticos, de pre-
vencion y rehabilitacion de alta calidad a personas con Parkinson, sus
familiares y cuidadores y cuidadoras principales.

Vision

~ Proporcionar servicios de calidad a nuestros socios y socias.

~ Disefiar intervenciones de prevencion y rehabilitaciéon centradas en la
persona.

~ Ser elemento facilitador de avances en la investigacion y tratamiento de
la enfermedad de Parkinson.

~ Ser centro de referencia en el desarrollo de acciones preventivas y de
intervencion especifica.

~ Ofrecer apoyo permanente, informaciéon y formacion a las familias.
~ Promover un servicio consolidado, dinamico e innovador compuesto

por un Equipo Técnico interdisciplinar y especializado, con un modelo
de actuacion basado en el didlogo, transparente y de calidad.

Valores

~ Intervencién holistica centrada en la persona.
~ Comunicacién abierta y transparente entre todas las partes.

~ Comprometidos con la comunidad de personas con Parkinson y sus
familiares.

~ Eticay confidencialidad en el trato a nuestros socios, socias y familiares.
~ Creatividad. Fomentar la utilizacién de los recursos personales para

enfrentarse a las diferentes situaciones, facilitando la investigacion, el
descubrimiento y la creacion de diferentes respuestas.
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* *300.000
PERSONAS CON
PARKINSON

‘N

.
. 17-22/100.000 HABITANTES/ANO

20.000
PERSONAS CON
PARKINSON

ﬁ ﬁ Esta es la fotografia actual de la enfermedad de
Parkinson en Esparnia y la Comunidad Valenciana.

Estas cifras, unidas a nuestra experiencia y

trabajo realizado en la atencion a las personas con
parkinson y sus familias, conducen al crecimiento
continuo de nuestra entidad. Reforzando nuestros
servicios, nuestra razon de ser y proporcionando de
esta manera la atencion continua € integral que se
MErecen.

€n el afno 2017 hemos dado coberturta a mas de
800 personas que tienen que convivir diariamente
con la enfermedad de Parkinson.

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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La Enfermedad de Parkinson (EP) es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas frecuente en nuestro
medio tras la Enfermedad de Alzheimer.

La estimacion de la incidencia y la prevalencia de las enfermedades degenerativas como la enfermedad
de Parkinson es importante no sélo como fuente de informacion epidemiolégica, sino para planificar recursos.

La prevalencia media de EP en Espafia es de 682.2/105 con IC (127.4/105 -1491.7/105). Esta prevalencia
aumenta claramente a partir de los 70 afios y desciende conforme avanza la edad probablemente por la mor-
talidad de los pacientes, en cuanto a la prevalencia en sexos es mayor en hombres en todos los rangos de edad
estudiados excepto para el de 80 - 85 afios.

En la Comunidad Valenciana hay 21.836 personas diagnosticadas de Enfermedad de Parkinson, segtin datos
de la Conselleria de Sanidad en noviembre de 2016. De estos, 11.602, residen en la provincia de Valencia. En la
ciudad de Valencia estan censadas 3.499 de las personas diagnosticadas de Parkinson.

€n la provincia de Valencia reside €l 537 de lo
diagnosticados de Parkinson y/o Parkinsonismos

Las personas con Parkinson reciben tratamiento médico y farmacoldgico dentro del Sistema Nacional
de Salud. En la comunidad Valenciana existe la red de atencidn especializada a través de la cual los pacientes
pueden acceder a un neurdlogo no especializado. Ademas contamos con dos UTM (Unidades de trastorno del
movimiento) una en el Hospital Clinico Universitario y otra en el Hospital La Fe.

Segun el “Informe de la Fundacion del Cerebro sobre el impacto social de la Enfermedad de Parkinson en
Espafia”, publicado por la Sociedad Espaficla de Neurologia el 28 de Junio de 2013, en las unidades de la sani-
dad publica: “no existen programas de rehabilitacién especifica en ninguna unidad ni servicio de rehabilitacién
de los hospitales publicos. Esto se corresponde con la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud
aprobada por Real Decreto en el 2006, donde la rehabilitacién que incluye fisioterapia, terapia ocupacional y
logopedia, hasta el momento solo se contempla destinada a pacientes con deficit funcional recuperable, con lo
que los pacientes de Parkinson no pueden acceder a estos tratamientos de manera continuada en los centros del
Sistema Nacional de Salud. Este papel es cubierto por las asociaciones de pacientes”.

Hay que tener en cuenta también en esta valoracion de la necesidad social la “Estrategia de Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud”, aprobada por el Ministerio en 2016. En esta se articulan
ademas de las lineas de trabajo, los recursos de atencidn. Entre ellos se describe el Centro de Dia para per-
sonas con enfermedades neurodegenerativas. La definicion del recurso es la siguiente: “servicio prestado en
establecimiento especifico para ofrecer durante el dia atencidn a necesidades bdsicas, terapéuticas, de rehabili-
tacién y socioculturales, facilitando la permanencia en el entorno habitual y sirviendo de apoyo a las personas
cuidadoras. El acceso serd independiente de la edad de la personas afectada”.

Esta es la atencion que se presta desde el Programa de atencion diurna a personas con Parkinson Avan-
zado desde la Asociacion Parkinson Valencia.

Las asociaciones somos referencia en aportar informacién y apoyo a los pacientes y sus familiares, que en
ocasiones no es suficientemente cubierta por los profesionales sanitarios.

En este sentido, desde la Asociacion Parkinson Valencia organizamos terapias de rehabilitacién fun-
cional, seminarios de formacién, cursos, charlas y talleres dirigidos a cuidadores y pacientes desde hace 23
afos.
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DISTRIBUCION POR RANGOS DE EDAD DISTRIBUCION POR SEXO

8%
82 A +99

4% 51%
. 22 A 41 HOMBRES

26%
42 A 61

49%
MUJERES

62%
62 A 81

NUMERO DE TERAPIAS

8.000
7.000
6.000
5.000
4.000
3.000
2.000
1.000

o 1

3.590 EN GRUPALES

3.597 EN INDIVIDUALES

2015 2016 2017

NUEVOS INGRESOS DE PACIENTES = 87 PERSONAS EN 6 PROGRAMAS DE ACOGIDA

PROGRAMAS Y SERVCIOS GRUPALES N¢ SESIONES

FISIOTERAPIA GRUPAL
LOGOPEDIA GRUPAL
ESTIMULACION COGNITIVA
PSICOLOGIA

PROGRAMAS Y SERVICIOS INDIVIDUALES

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

FISIOTERAPIA

FISIOTERPAIA EN DOMICILIO
LOGOPEDIA

LOGOPEDIA EN DOMICILIO
ESTIMULACION COGNITIVA

ATENCION PSICOLOGICA A FAMILIAS
ATENCION PSICOLOGICA A PACIENTES

4

P
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ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

FUENTES FINANCIACION 2017

48,6%
FONDOS
PROPIOS

4%
CAPTACION DE FONDOS

39,6%

SUBV. PUBLICAS
1,3%

OBRAS SOCIALES

SUBV.PUBLICAS 147.543

FONDOS PROPIOS 180.560
CAPTACIONDEFONDOS | 41042]

IMPACTO ECONOMICO EN LAS PERSONAS CON PARKINSON
QUE RECIBEN TERAPIA

COSTE ANUAL POR PACIENTE QUE VIENE A TERAPIAS

APORTACION ANUAL DEL PACIENTE
CANTIDAD QUE QUEDA SIN FINANCIAR

Para reflejar este calculo hemos tenido en cuenta el coste total de la entidad, descontando la aportacion
de las subvenciones publicas.

rehabilitacion funcional en PARKINSON VALENCIA
tiene un copago por servicio entre 60 y I25€/mes.
‘ €n una clinica privada el coste de este tratamiento

ﬁ De media, un paciente que recibe un programa de

es de 432€/mes.
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Programa de becas

La Asociacion dispone de un programa de becas
coordinado por el area de Trabajo Social, por €l cual
ninguna personas con Parkinson se queda sin su
tratamiento por falta de recursos.

€n 2017 tuvimos 10 personas con Parkinson que
recibian su tratamiento de forma gratuita, esto
supone un coste para la entidad de 6.910€/anuales
que no se asignan a ninguna subvencion publica.

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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AUDITORIA DE CUENTAS

Solvencia y transparencia de la entidad

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

Cuentas Anuales Abreviadas cerradas al
31 de Diciembre de 2017
junto con el informe de auditoria

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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INFORME DE AUDITORIA DE CUENTAS ANUALES ABREVIADAS EMITIDO POR UN AUDITOR
INDPENDIENTE

A la Asamblea General de ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

Opinién

Hemos auditado las cuentas anuales abreviadas adjuntas de ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
que comprenden el balance de situacion abreviado a 31 de diciembre de 2017, la cuenta de pérdidas y
ganancias abreviada, y la memoria abreviada correspondientes al ejercicio terminado en dicha fecha.

En nuestra opinidn, las cuentas anuales abreviadas adjuntas expresan, en fodos los aspectos
significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacidn financiera de la ASOCIACION PARKINSON
VALENCIA a 31 de diciembre de 2017, asl como de sus resultados comespondientes al ejercicio anual
terminado en dicha fecha, de conformidad con el marco normativo de informacion financiera que resulta
de aplicacin (que se identifica en la nota 2 de la memoria) y, en particular, con los principios ¥ criterios
contables contenidos en el mismo,

Fundamentos de la opinidn

Hemos llevado a cabo nuestra auditoria de conformidad con la nomativa reguladora de auditoria de
cuentas vigenle en Espafia. Nuesiras responsabilidades de acuerdo con dichas nomnas se describen

més adelante en la seccidn Responsabilidades del auditor en relacidn con la audiforfa de las cuentas
anuafes de nuestro informe.,

Somos independientes de la Entidad de conformidad con los requisitos de élica, incluidos los de
independencia, que son aplicables a nuestra auditoria de las cuentas anualss abreviadas en Espafia
seg(n lo exigido por la normativa reguladora de la actividad de audiloria de cuentas. En este sentido, no
hemos prestado servicios disfintos a los de auditoria de cuentas ni han ocurido situaciones o
circunstancias que, de acuerdo con lo establecido en la cilada normativa reguladora, hayan afectado a
la necesaria independencia de modo que se haya visto comprometida.

Consideramos que la evidencia de auditoria que hemos obtenido proporciona una base suficiente y
adecuada para nuestra opinion.
Aspectos mds relevantes de la auditoria

Los aspectos més relevantes de la auditoria son aquellos que, seglin nuestro juicio profesional, han
sido considerados como los riesgos de incorreccion material mas significativos en nuestra auditoria de
las cuentas anuales ebreviadas del periodo actual. Estos riesgos han sido tratados en el contexto de



nuestra auditoria de las cuentas anuales abreviadas en su conjunto, y en la formacién de nuestra
opinitn sobre éstos, ¥ no expresamos una opinién separada sobre es0s riesgos.

Hemos determinado que la cuestion que se describe a continuacitn es el riesgo méas significativo
considerado en la auditoria que se deba comunicar en nuestro informe.

Reconocimiento de

El epigrafe de otros ingresos de la actividad (Subvenciones de explotacion) es un area significativa de la
cuenta de Pérdidas y Ganancias y susceptible de incomreccién material particularmente en el cierre del
ejercicio en relacidn con su adecuada imputacidn temporal.

Asimismo, una parle muy significativa de los ingresos de la Entidad, provienen de cuotas y terapias, por
lo que nuestros procedimientos de auditorla incluyeron, entre olros, la oblencién y anélisis de la
documentacion facilitada por la Entidad para soportar los mismos.

Muestros principales procedimientos de auditoria incluyeron, enfre otros, la evaluacion de los controles
sobre el proceso de reconocimiento de ingresos de la Asociacion, la obtencidn de confirmaciones

externas para saldos pendientes de cobro, la documentacitn soporte justificativa de la prestacion del
senvicio. o del reconocimiento de fa subvencitn percibida

Responsabilidad de la Junta Directiva en relacion con las cuentas anuales abreviadas

La Junta Directiva de la entidad es la responsable de formular las cuentas anuales abreviadas adjuntas,
de forma que expresen la imagen fiel del patrimonio, de Ia situacion financiera y de los resultados de
ASOCIACION PARKINSON VALENCIA de conformidad con el marco normativo de informacion
financiera aplicable a la entidad en Espafia, y del control interno que considere necesario para permitir
la preparacion de cuentas anuales abreviadas libres de incomeccion material, debida a fraude o emor.

En la preparacibn de las cuentas anuales abreviadas, la Junta Direcliva es la responsable de la
valoracion de la capacidad de la Sociedad para continuar como empresa en funcionamiento, revelando,
segln comesponda, las cuestiones relacionadas con la empresa en funcionamiento y utilizando el
principio contable de empresa en funcionamiento, excepto si los administradores tienen intencion de
liquidar la Entidad o de cesar sus operaciones, o bien no exista otra altemafiva realista.

Responsabllidad del auditor en relacién con la auditorla de las cuentas anuales abreviadas

Muestros objetivos son oblener una seguridad razonable de que las cuentas anuales abreviadas en su
conjunto estan libres de incomeccion material, debida a fraude o ermor, y emitir un informe de auditorla
que contiene nuestra opinion.



Seguridad razonable es un allo grado de seguridad, pero no garantiza que una auditoria realizada de
conformidad con la normativa reguladora de auditoria vigente en Espafia siempre detecle una
incorreccidn material cuando existe. Las incomecciones pueden deberse a fraude o emor y se
consideran materiales i, Individualmente o de forma agregada, puede preverse razonablemente que

influyan en las decisiones econdmicas que los usuarios toman basandose en las cuentas anuales
abreviadas.

Como parte de la audioria de conformidad con la normativa reguladora de auditoria de cuentas en
Espafia, aplicamos nuestro juicio profesional y mantenemos una actitud de esceplicismo profesional
durante toda la auditoria. También;

Identificamos y valoramos los riesgos de incomeccidn material en las cuentas anuales
abreviadas, debida a fraude o emor, disefiamos y aplicamos procedimientos de auditoria para
responder a dichos riesgos y obtenemos evidencia de auditoria suficiente y adecuada para
proporcionar una base para nuestra opinidn. El riesgo de no detectar una incomeccion material
debida a fraude es mas elevado en el caso de una incomeccién material debida a eror, ya que
el fraude puede implicar colusin, falsificacion, omisiones defiberadas, manifestaciones
intencionadamente ermbneas, o la elusion del control intemo.

Obtenemos conocimiento del control interno relevante para la auditoria con el fin de disefiar
procedimientos de auditoria que sean adecuados en funcion de las circunstancias, y no con la
finalidad de expresar una opinion sobre la eficacia del control intemno de la Asociacion.

Evaluamos si las politicas contables aplicadas son adecuadas y la razonabilidad de las
estimaciones contables y la comespondiente informacion revelada por la Junta Directiva.

Concluimos sobre si es adecuada la utilizacién, por la Junta Directiva, del principio contable de
empresa en funcionamiento y, basandonos en la evidencia de auditorla obtenida, concluimos
sobre si existe o no una incertidumbre material relacionada con hechos o con condiciones que
pueden generar dudas significalivas sobre la capacidad de la Entidad para confinuar como
empresa en funcionamiento. Si concluimos que existe una incertidumbre material, se requiere
que llamemos la atencién en nuestro informe de auditoria sobre la correspondiente informacitn
revelada en las cuentas anuales abreviadas o, si dichas revelaciones no son adecuadas, que
expresemos una opinion modificada. Nuestras conclusiones se basan en la evidencia de
auditoria obtenida hasta la fecha de nuestro informe de auditorfa. Sin embargo, los hechos o

condiciones futuros pueden ser la causa de que la Sociedad deje de ser una empresa en
funcionamiento.



o Evaluamos la presentacion global, la estructura y el contenido de las cuentas anuales
abreviadas, incluida la informacion revelada, y si las cuentas anuales representan las
fransacciones y hechos subyacentes de un modo que logran expresar la imagen fiel,

Nos comunicamos con la Junta Directiva de la entidad en relacién con, entre ofras cuestiones, el
alcance y momento de realizacion de la auditoria planificado y los hallazgos significativos de la
auditoria, asi como cualquier deficiencia significativa del control intemo que identificamos en el
transcurso de la auditoria.

Entre los riesgos significativos que han sido objeto de comunicacitn a la Junta Directiva de la entidad,
determinamos los que han sido de la mayor significatividad en Ia auditoria de las cuentas anuales
abreviadas del periodo actual y que son, en consecuencia, los riesgos considerados mas significativos.

Describimos esos riesgos en nuestro informe de auditoria salvo que las disposiciones legales o
reglamentarias prohiban revelar piblicamente la cuestion.

GESEM AUDITORES
Y CONSULTORES, S.L.P.
Inscrita en el ROA.C. n® 51742

Fdo.: A. Rz Garido
Inscrito en el R.O.AC. n° 18332
Valencia, 17 de abril de 2018
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PROCESO D€ CALIDAD € IGUALDAD

Nuestro codigo de conducta es el determinado por la Federacion Espafiola de Parkinson a la que pertene-
cemos y que utilizamos como propio.

Tanto la Junta Directiva, como la direccion de la entidad y el equipo de profesionales se encuentra com-
prometido con los procesos de calidad de los procedimientos técnicos y participacion de los usuarios de los
servicios.

Disponemos de procesos sistematicos de revision interna
que tienen como objetivo validar los resultados obtenidos
€en nuestros programas y actividades.

“Anualmente se plantea el programa de atencion a personas con Parkinson que recoge los diferentes proyectos
de atencion terapéutica de la entidad (logopedia, fisioterapia, psicologia, neuropsicologia, trabajo social y enfermeria).

Estos proyectos son transversales respecto a la atencion a las necesidades de la persona con Parkinson y sus
familias. Cada proyecto define objetivos de trabajo e indicadores medibles y cuantificables, que se miden y se recogen
diariamente en cada una de las intervenciones individuales y grupales realizadas a través de las fichas de registro y los
diarios de sesiones.

Al finalizar el afio se redacta la memoria de la entidad, es decir, se revisan estos registros y se vuelcan los resulta-
dos en una memoria comdn del programa global.

Ademds, estos resultados se cruzan con las reevaluaciones de pacientes, ajustando la evolucion de cada uno al
proyecto terapéutico que se considera mds adecuado en cada una de las dreas de intervencion de las que disponemos.”

Asi mismo, hemos implantado un PLAN D€ IGUALDAD, €l
cual es efectivo desde Noviembre del presente ano.

PROCESO DE PARTICIPACION

Existe un buzén de sugerencias en la sede de la entidad y también se pueden realizar desde la web. Dentro
de los distintos programas se abren espacios para que las personas beneficiarias puedan expresar sus dudas o
sugerencias sobre las actividades y acciones a desarrollar, que se valoran por el quipo técnico.

Por otra parte, se reevalla cada 18 meses el programa de terapia individual de cada paciente, donde
ademas de la valoraciéon de los objetivos terapéuticos objetivables planteados, se recaba informacion sobre el
grado de satisfaccion respecto a la atencion prestada y el efecto de la terapia sobre la propiocepcion de salud y
bienestar.

Asi mismo se realizan periddicamente grupos de familiares para testear la eficacia y satisfaccion respec-
to al trabajo realizado con las personas con Parkinson
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Terapia multidisciplinar

OBJETIVOS GENERALES

Mejorar la calidad de vida de las personas con Parkinson.
Realizar la intervencién y el seguimiento de la persona con Parkinson a través un trabajo interdisciplinar.

METODOLOGIA COMUN

Toda las personas que se incorporan a cualquiera

de nuestro programas terapéuticos tienen que pasar
previamente por una valoracion de las areas de fisioterapia,
logopedia, psicologia y/o neuropsicologia. Tras esta
valoracion €l equipo terapé€utico programa un plan
terapéutico individualizado y multidisciplinar centrado en
la persona. Este plan puede incluir, terapias grupales (con
duracion de 45’ y ratios entre 8 y I2 personas) y terapias
individuales de todas las area (de duracion de 45’ o 30),
asi como intervenciones terapéuticas y de asesoramiento
con las familias.

Las dreas de tratamiento en las que interviene cada terapeuta en los diversos grupos, son comunes a
todos ellos, adaptandose el grado de dificultad e intensidad de los contenidos y las dinamicas de la sesion, asi
como los objetivos, a las caracteristicas de cada grupo de terapia.

La terapia individual surge de la necesidad de un trabajo complementario al tratamiento habitual, o como
forma de trabajo individualizada debido a la singularidad de sus necesidades.

€n 20I7 se han realizado 7187 actos terapé€uticos lo que
supone un incremento de 3 % respecto a 20I6.

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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ACTOS TERAPEUTICOS
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Los actos terapéuticos de las areas van encaminados a
prevenir, paliar y dotar de herramientas de manejo de la
sintomatologia motora y psico-emocional de la persona con
parkinson, asi como acompanar y apoyar a las familias en
toda la reestructuracion.

Intervencion Fisioterapia

En el area de fisioterapia grupal se ha trabajado con 137 pacientes mensuales de media, divididos en 17
grupos, realizandose un total de 1265 sesiones en el afio, lo que supone un aumento del 2% en el nUmero de
sesiones al afio 2016.

% DE PREVALENCIA DE TRATAMIENTOS. ESTADIOS INICIALES

EQUILIBRIO

MARCHA

MOVILIDAD GENERAL
TRANSFERENCIAS
MOTRICIDAD FINA
RELAJACION
RESISTENCIA
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% DE PREVALENCIA DE TRATAMIENTOS. ESTADO AVANZADO

EQUILIBRIO

MARCHA

MOVILIDAD GENERAL
TRANSFERENCIAS
MOTRICIDAD FINA
RELAJACION
RESISTENCIA

SERVICIO DE FISIO INDIVIDUAL Y DOMICILIARIA

Desde el area de fisioterapia individual y domiciliaria se han programando tratamientos personalizados en-
caminados a paliar los sintomas y dolencias individualizados de cada paciente, adaptandose a sus necesidades.

€n el ano 20I17:

577 SESIONES DE TERAPIA FISIOTERAPICA
INDIVIDUAL (sesiones de 45))

1645 sesiones De ACONDICIONAMIENTO MUSCULO-
ESQUELETICO PARA PERSONAS CON PARKINSON
(sesiones 30)

286 sesIONES De TERAPIA DOMICILIARIA (sesiones
de 45)

DISTRIBUCION TRATAMIENTOS FISIOTERAPIA INDIVIUDAL

TERAPIA

INDIVIDUAL

5%
TERAPIA
DOMICILIARIA

78%
ACONDICIONAMIENTO
MUSCULAR

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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Intervencion Logopedia

Desde el drea de Logopedia se ha trabajado en 17 grupos, realizandose un total de 1299 terapias anua-
les. Se ha intervenido en comunicacién, habla, deglucién, lenguaje comprensivo y expresivo y la voz, tratando
aspectos relacionados con la respiracion, la fonacién, la resonancia, prosodia y la articulaciéon; la comunicacion
gestual, mediante el tratamiento de la musculatura orofacial y expresién o mimica facial; asi como la comunica-
cién escrita, mediante la intervencion en la mecanica de la escritura y la comprension lectora.

Las diferencias de intervencion con cada uno de los grupos son a nivel de rapidez y facilidad de compren-
sién de las indicaciones, siendo los objetivos los mismos pero adecuando el tratamiento a las capacidades
cognitivas de los participantes.

PREVALENCIA DE TRATAMIENTOS LOGOPEDIA GRUPAL

LECTURA Y ESCRITURA
ESTIMULACION LINGUISTICA
voz

DEGLUCION

ARTICULACION

CFR

26%

SERVICIO DE LOGOPEDIA INDIVIDUAL Y DOMICILIARIA

Desde el drea de logopedia individual se intervienen los aspectos del habla, la voz, la disfagia, el lenguaje
y la comunicacién, para lo cual se tienen en cuenta las necesidades terapéuticas de cada usuario, el objetivo
principal es mejorar la calidad de vida a través del mantenimiento y mejora en la comunicacion.

En el afio 2017 se han realizado 483 sesiones de logopedia, atendiendo a 60 personas en sesiones indivi-
duales de 45 minutos.

PREVALENCIA DE TRATAMIENTOS LOGOPEDIA INDIVIDUAL

LECTURA Y ESCRITURA
ESTIMULACION LINGUISTICA
voz

DEGLUCION

ARTICULACION

CFR

39%
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Intervencion Psicologia

En el area de psicologia grupal se ha intervenido con 113 personas con Parkinson semanales, llegando a
realizar en 2017 el total de 798 sesiones terapéuticas.

PREVALENCIA DE LAS AREAS DE INTERVENCION PSICOLOGICA GRUPAL

LECTURA Y ESCRITURA
ESTIMULACION LINGUISTICA
vOz

DEGLUCION

ARTICULACION

CFR

0O 10 20 30 40 50 60

ASESORAMIENTO E INTERVENCION PSICOLOGICA INDIVIDUAL

Desde esta area en 2017 se ha realizado un total de 132 intervenciones (asesoramiento e intervenciéon
continuada). Se contemplan dos tipos de acciones:

|. Asesoramiento Psicolégico

Intervencion puntual con los afectados y/o sus familiares para dar informacion, supervision y pautas de
actuacion individualizadas, no requieren seguimiento.

Il. Tratamiento Psicolégico Individual

Intervencidn que requiere una accion terapéutica individualizada por un tiempo concreto y continuado
con el paciente y/o familiar sobre aspectos emocionales, funcionales y de adaptacion a la enfermedad para al-
canzar los objetivos establecidos en cada caso.

INTERVENCION PSICOLOGICA 2017 TN

89
N.° INTERVENCIONES POR PERFIL

FAMILIARES
43

P

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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INTERVENCION PSICOLOGICA INDIVIDUAL 2017

INTERVENCION PSICOLOGICA 2017
ASESORAMIENTO

TRATAMIENTOS
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PREVALENCIA TEMATICA INTERVENCION PSICOLOGICA EN FAMILIARES
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Intervencion Neuropsicologia

Desde el drea de Neuropsicologia se atiende a las personas con Deterioro Cognitivo. En 2017 se ha inter-
venido en un total de 4 grupos con ratio de 8 personas, dependiendo del tipo de deterioro cognitivo leve o
moderado, realizandose un total de 228 sesiones terapéuticas.

Los objetivos y contenidos de esta drea terapéutica estan encaminados a estimular las funciones cognitivas
afectadas y ejercitar las preservadas con el fin de mejorar la independencia funcional.

« SERVICIO DE ORIENTACION NEUROPSICOLOGICA INDIVIDUAL

Se ha realizado un total de 55 intervenciones con el fin de informar, asesorar, acompafiar en la asuncién
del estado cognitivo de la persona con Parkinson tanto a ella misma como a sus familiares.

EPA-COG MODERADO-GRAVE

Con respecto al perfil de persona con Parkinson y deterioro cognitivo moderado-grave se ha creado un
programa de atencion especializada dos dfas a la semanay con cuatro horas de duraciéon donde se crea una di-
namica metodoldgica en la que el profesional es el que se adapta el momento de la presentacién/realizacion de
las actividades al momento cognitivo necesario para su realizaciéon. Las actividades siguen una dinamica ludicay
cooperativa entre los diferentes participantes, facilitando su motivacién y cooperacién entre ellos, disminuyen-
do la percepcion de evaluacion continuada, asf como, su falta de participacion por miedo al fracaso.

En este programa se ha intervenido con un ratio de 10 personas y se han realizado un total de 342 sesio-
nes terapéuticas.

Intervencion Trabajo Social

Desde el area de Trabajo Social, se atienden los factores sociales que afectan de forma directa a la perso-
na con enfermedad de Parkinson y a su familia. Este servicio es imprescindible para un adecuado tratamiento
terapéutico e influye de forma determinante en la evolucién de la enfermedad.

A través de la atencién individual de casos o grupal, y con el fin de promover la autonomia personal y
mantener la calidad de vida, desde este departamento se persiguen objetivos especificos.

Por otro lado, desde este departamento, se gestiona el programa de becas de la entidad, que cubre el
coste de las terapias de las personas con Parkinson que se encuentran en situaciones de vulnerabilidad social.

Asi mismo, se realizan acciones de coordinacién socio-sanitaria y sensibilizacién social con los diferentes
departamentos de trabajo social de la Conselleria de Sanidad y la Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas
de la Generalitat Valenciana, con el fin de difundir los servicios de la asociacion e informar sobre la prevalencia
de la enfermedad, avances en su tratamiento, necesidades y problematica asociada, etc.
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NUMERO DE PERSONAS ATENDIDAS

ANO 2O1I ANO 2017

AREAS DE ATENCION
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MULTIPROBLEMATICAS SOCIAL
5% DERECHO PACIENTE

5% 15% ACCESO A PRESTACIONES
ECONOMICO Y
VIVIENDA 15% ACCESO A RECURSOS
5% ‘ 5% INTEGRACION SOCIAL
OTROS /

\. 20% PERSONAL Y FAMILIAR

2015' 2016' 2017'

Podologia

Servicio orientado a actuar y prevenir afecciones de los pies tanto en las personas con Parkinson como sus
familiares/cuidadores.

NUMERO DE PERSONAS BECADAS

Este servicio ha crecido un 38% desde su implantacion en el afio 2015, llegando a 198 intervenciones en
el afio 2017.

TERAPIAS DE PODOLOGIA

P

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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La enfermedad de Parkinson es un trastorno degenerativo del sistema nervioso central y pertenece a un
grupo de enfermedades llamadas trastornos del movimiento. Es a la vez crénica, que persiste durante un exten-
so periodo de tiempo, y progresiva, lo que significa que sus sintomas empeoran con el tiempo.

La Enfermedad de Parkinson de Inicio Temprano (EPIT) agrupa a todas las formas de parkinsonismo que
se manifiestan antes de los 55 afios de edad.

La incidencia de la EPIT se ha estimado en 1,5/100.000 individuos entre los 30y los 50 afios de edad.

En relacion a los aspectos econémicos de la enfermedad.

Los costes directos de la enfermedad, principalmente representados por el tratamiento farmacoldgico,
suponen un gasto medio por persona de 669 +/- 405€.

El impacto de la enfermedad genera un elevado coste indirectos relacionados con la disminucién de la
productividad laboral y la jubilacién precoz, y con la disminucién de la jornada por la situacion de enfer-
medad de los familiares cuidadores. También se generan costes intangibles que hacen referencia al grado de
sufrimiento del paciente en relaciéon al decremento de la calidad de vida.

Segun el Ministerio de Sanidad, datos EDDES 1999, en grupo de personas con PK entre 40-49 afios, sélo
un 12% estaria en activo, con un 46 % ocupados a tareas del hogar, 95% mujeres y un 40% percibiendo presta-
cién de la Seguridad Social.

La enfermedad de Parkinson, como segunda enfermedad degenerativa mas frecuente, genera un gasto so-
ciosanitario en la poblacién. La severidad de la enfermedad, el grado de discapacidad ocasionado por sintomas
motores y no motores contribuyen notablemente al incremento de los costes, tanto directos como indirectos.

Como prevision de futuro, teniendo en cuenta €l incremento
€en la esperanza de vida, las perspectivas apuntan a la
elevacion en la demanda de recursos sociosanitarios
relacionados con la enfermedad. Por €llo, resulta de gran
importancia desarrollar y optimizar terapias y planes de
salud que puedan reducir el impacto socioeconomico que
genera €l Parkinson en la poblacion.

En relacion a los aspectos psicosociales de la enfermedad.

El impacto emocional, familiar y social que supone el diagndstico en estas etapas es muy importante. La
aceptacion suele ser dificil y prolongada, y en muchas ocasiones, se tiende a ocultar el diagndstico en relacion
con la estigmatizacion que supone para el paciente, llegando a veces al aislamiento

La persona con Parkinson y sus familiares se enfrentan a situaciones de riesgo como:

Alteraciones de la marcha y del equilibrio, trastornos de control de impulsos, trastornos disejecutivos, ais-
lamiento, afectacion emocional por el avance de la enfermedad.
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Surgen dificultades para mantener los niveles de comunicacion habituales y queda comprometida la segu-
ridad y la eficacia en la deglucidn; aparecen situaciones de dependencia fisica y emocional.

El diagnostico de EPIT provoca un momento de fuerte estrés y un impacto en la esfera personal. Ante un
suceso vital negativo, no elegido, la persona siente rabia, indefensién, miedo. Sentimientos Iégicos vy justificables,
pero que han de descartarse; o adecuado es cambiar estas ideas negativas por otras que ayuden a sentirse
mejor.

Resulta aconsejable ofrecer a las personas un protocolo de evaluacién psicoldgica que evalle las diferen-
tes dreas que comportan su vida y sus potencialidades.

La EPIT no debe definirse ni tratarse como un trastorno
absolutamente motor, por lo que su tratamiento no debe
limitarse a la medicacion y la cirugia, sino que precisa una
intervencion multidisciplinar con la implicacion de varios
profesionales que aborden los sintomas en el dia a dia del
paciente.

La intervencion cognitivo-conductual ayuda en el proceso de toma de decisiones, interpretacion de la in-
formacion y selecciéon de estimulos.

En funcién de las areas emocionales o conductuales que se detecten alteradas se procedera a llevar a
cabo una intervencion terapéutica individualizada con objetivos concretos para el tratamiento psicoldgico tras
el diagnostico. La persona diagnosticada de EPIT debe beneficiarse de una intervencion holistica: psicoldgica,
social, fisica y farmacoldgica. Otra aproximacion de utilidad para el manejo de los problemas emocionales en
estos enfermos es la psicoterapia, que mediante técnicas de relajacion, autocontrol, solucién de problemas,
parada de pensamiento, autoestima y técnicas de autocuidado ayudan al paciente y a su familia a disminuir sus
emociones de frustracion y culpabilidad.

Finalmente, los grupos de autoayuda pueden fortalecer y servir de base a un buen seguimiento psicolégi-
co. En este contexto, las personas comparten y empatizan con otras personas que se encuentran en la misma
situacion.

En relacién a los aspectos sociales y laborales de la enfermedad.

La imagen que la sociedad construye de la enfermedad ejerce un gran impacto en las personas en general,
pero sobre todo en las personas mas jovenes.

Hablamos de personas, mujeres y hombres menores de 51 afios, y por tanto en un amplio porcentaje, de
personas en edad laboral, en sus distintas situaciones (en activo o desempleadas) y normalmente con obliga-
ciones familiares relacionadas con el cuidado de menores descendientes y/o ascendientes en algunos casos.

La falta de informacion sobre la enfermedad y €l conjunto de
imagenes estereotipadas pueden llegar a afectar en diversos
ambitos de las personas como €l hogar, €l trabajo y €l ocio.



Las capacidades que presentan las personas y sus familias a la hora de responder a la enfermedad en los
ambitos citados es muy variable y heterogénea, dependiendo de distintos factores como: la estructura del nu-
cleo familiar (edad de sus componentes, nimero, etc.); sus caracteristicas psico-sociales (como han aceptado la
enfermedad, el apoyo y el cuidado, la capacidad para pedir ayuda, etc.); el nivel de acceso a la informacion y los
recursosy su grado de implicaciéon en su consecucion; su nivel socio-econémico lo que condicionara también el
acceso a los recursos para afrontar la enfermedad.

Dentro del ambito laboral podemos encontrar diferentes situaciones, teniendo en cuenta que a pesar de la
edad, la enfermedad puede provocar que las personas tengan que abandonar su trabajo, lo que de por si puede
ya provocar repercusiones en los ingresos familiares:

- Antes del abandono suelen pasar por situaciones de baja médica con graves consecuencias econémi-
cas hasta obtener una prestacion por incapacidad laboral.

- Los trabajadores y trabajadoras auténomas con negocios se enfrentan a situaciones de inseguridad y
cambios notables referidos en la diferente normativa.

- En la funcién publica se pueden perder complementos, por cambios de jornada, tareas o puesto de
trabajo.

- Dificultades en la obtencion de las ayudas por incapacidad debido a varios factores sustentados por
desconocimiento de la enfermedad en los érganos de valoracion, falta de recursos de orientacion, o enla
obtencién de la documentacién necesaria (informes médicos, especialistas, etc.)

- Despidos improcedentes a causa del conocimiento de la enfermedad.

- Pensiones bajas por poca cotizacion.

Las dificultades econémicas, y el bajo poder adquisitivo en una persona joven pueden suponer también

un grave obstaculo para acceder a recursos sanitarios de atencion a sus necesidades especificas, especial-
mente terapias y servicios de rehabilitacion, que se adapten a su nueva situacion econémica

Necesidades de las Personas con
Parkinson de Inicio Tempreano

Con esta situacion podemos plantear las siguientes necesidades concretas de atencidon sociosanitaria de
las personas con Parkinson de Inicio Temprano:

NECESIDADES PSICOLOGICAS

- Intervencién cognitivo conductual
- PSICOTERAPIA: técnicas de relajacion, autocontrol, solucién de problemas, parada de pensamiento,
- Grupos de autoayuda

NECESIDADES SOCIALES

- Pérdida de capacidad econémica
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- Costes de la enfermedad
- Falta de informacién sobre recursos socio-sanitarios
OBJETIVOS ESPECIFICOS AREA TRABAJO SOCIAL

01. Asesorar e informar sobre tramites y recursos existentes para promover la autonomia personal de la
persona con Parkinson. (OG1)

02. Resolver casos con multiproblematica social para mantener la calidad de vida de las personas con
Parkinson. (0G2)

OBJETIVOS ESPECIFICOS AREA PSICOLOGIA
01. Trabajar la sintomatologia emocional

02. Facilitar el acceso a la informacion de la enfermedad de Parkinson desde una perspectiva cientifica

Indicadores
TRABAJO SOCIAL

IOE1: N° de personas y/o familias asesoradas sobre diversidad funcional, dependencia y otros tramites y
prestaciones.

IOE2: N° personas y/o familias asesoradas sobre ayudas técnicas y accesibilidad en el hogar, servicio de
ayuda a domicilio y otros recursos.

PSICOLOGIA
IOE1: escala calidad de vida
IOE2: N° de personas que asisten a programa psicoeducativo

IOE3: N° de personas que conocen informacion cientifica de la enfermedad de Parkinson

Actividades

Para el cumplimiento de los objetivos, desde la asociacion, se ofrecen 3 actividades diferenciadas:

- Seminarios de formacion y apoyo y talleres dirigidos a las personas con Parkinson y/o cuidadores prin-
Cipales

- Actuaciones terapéuticas grupales
- Actuaciones terapéuticas individuales.

SEMINARIOS DE FORMACION Y APOYO




2017

TRABAJO SOCIAL

OE1. A1. Seminario “Tramita tu grado de diversidad funcional”

OE1. A2. Seminario “Parkinson y vida laboral: aspectos juridicos, sociales y econémicos”

OE1. A4. Seminario “Recursos de atencion a pcp”

PSICOLOGIA

OE1.A1. Seminario “;por qué no duermo?”

OE1. A2. Seminario “Consejos y pautas para potenciar la efectividad de la medicacion”

OE1. A3. Seminario “Alteraciones emocionales, cognitivas y conductuales en la enfermedad de Parkinson”

OE1. A4. Seminario “Convivencia con mis limitaciones. Estrategias de afrontamiento”

Asociacion
Parkinson
Valencia

TALLER

Tramita tu grado
de discapacidad o
diversidad funcional

15 Diciembre 2017
11:30 - 12:45 horas

En nuestra sede: ¢/ Nicolas Primitiu Gdmez Serrano n.°15 Bajo, 46014 Valencia

ACTUACIONES TERAPEUTICAS GRUPALES

Se realizan intervenciones de 45minutos de duracidn, una vez por semana, con grupos reducidos de per-
sonas (entre 6 -12 personas, segun el nivel en el que se encuentren).

TRABAJO SOCIAL NO PROCEDE
PSICOLOGIA

01. A1. SINTOMAS MOTORES Y NO MOTORES
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Sesién 1. 45 min: EP Prédromos
Sesién 2-6. 45 min: EP sintomatologia Motora
Sesién de 7-20. 45 Min: EP NO motores
Sesion 21-22. 45 min: trastorno Disejecutivo
01. A2. LA TERAPIA FARMACOLOGICA
Sesién 1. 45 min: Informacion sobre los Agonistas Dopaminérgicos. Ventajas y Beneficios.
Sesién 2. 45 min: Informacion sobre los Percusores de Dopamina: Levodopa.

Sesion 3. 45 min: Informacion sobre los Inhibidores del Catabolismo de Levodopa y Dopamina

Sesién 4. 45 min: Informacién sobre los Anticolinérgicos

02. A1. PERFIL DE PERSONAS CON EP CON ESCALADA DE SINTOMAS
Sesion 1. 45 min: PKy ABVd: informacion y Perfil

Sesion 2. 45 min: Explicacion de ABVD

Sesion 3 a S N . 45 min: estrategias para ABVD

02. A2 DEFINICION DE CONFLICTOS
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Sesién 1. 45 min: Definicién que es un Conflicto

ol ]
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Sesién 2. 45 min: Pensamientos erréneos.
Sesién 1. 45 min: Pensamientos erréneos

ACTUACIONES TERAPEUTICAS INDIVIDUALES

Atencion Individualizada desde cada area de los tratamientos que se requieren para afrontar de manera
especifica y personalizada las dificultades detectadas, en sesiones de una duracioén de hasta 45 minutos, con las
pcp y/o con sus familiares/cuidadores.

TRABAJO SOCIAL

OE2.A1. ATENCION SOCIAL INDIVIDUAL DE CASOS

Sesion 30 min. Estudio demanda y diagndstico social. Coordinacion con los organismos competen-
tes. Derivacion y seguimiento.

PSICOLOGIA

Actuaciones terapéuticas individuales (O1 ACTIVIDAD)

Intervencion individual con sesiones de 45 minutos distribuidas en los siguientes temas mas demandados:
OE1. Asimilacion Enfermedad (duelo por la percepcion de pérdida de salud)
OE1-2 Plan actuacion secundario a cuadros en Trastornos de Control de Impulsos

OE1-2 Plan adaptacion a los cambios vitales por la enfermedad (ABVD y sintomas)
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SERVICIO DE ATENCION
DIURNA A PERSONAS
CON PARKINSON
AVANZADO
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Los beneficiarios del presente proyecto son las personas con Parkinson avanzado que acuden a la Aso-
ciacion y sus familiares. No existe ningtn tipo de restriccion frente a edad, sexo y situacién socio-econémica.
Todos ellos tienen reconocido en grado de discapacidad al menos con un 33% o esta en tramite.

Actualmente la asociacion cuenta con 120 personas con Parkinson avanzado que se distribuyen de Ia si-
guiente manera:

El 81% de estos tienen mas de 65 afios, el 15% tienen entre 40 y 65y un 4% tiene menos de 40 afios.
La ubicacion geografica es en la ciudad de Valencia, Barrio de San Isidro, donde la asociacion cuenta con
una sede de 800 metros destinada a la realizacién de rehabilitacion y terapia grupal e individual para pacientes

y familiares.

También se realizan actividades terapéuticas en los domicilios de aquellos pacientes que por su elevado
nivel de dependencia no pueden acudir a la sede de la entidad a recibir terapia.

Se necesita de cercania geografica para poder atender

a los pacientes usuarios del presente proyecto debido a

las grandes limitaciones funcionales y de movilidad que
presentan. Se trata de una sector de poblacion con alto nivel
de dependencia.

P

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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Fundamentacion técnica de la intervencion

DESCRIPCION DE LA SITUACION DEL PACIENTE

La persona con Parkinson y sus familiares se enfrentan a situaciones de dependencia de moderadas
a graves que generan necesidad de reorganizacion familiar, pérdida de identidad y modificacion del
rol del paciente.

Tanto la persona con Parkinson como la familia necesitan acompafiamiento y asesoramiento profesional.

Los sintomas mas acentuados sobre los que nos planteamos intervenir contemplan las alteraciones del
equilibrio que provocan un alto riesgo de caidas.

Se dan fluctuaciones motoras y no motoras graves que repercuten directamente en la calidad de vida de la
personas. Estas fluctuaciones se deben a la escasa respuesta al tratamiento farmacolégico oral y son
dificilmente salvables si no se interviene a nivel terapéutico y funcional.

Pueden presentar disfagia de moderada a grave que pone en riesgo su vida, tanto por atragan-
tamientos como por neumonias por aspiracion.

Se instauran graves dificultades en la comunicacién que impiden la interaccion social ade-

cuada. También suelen aparecer disartrias que agravan la situacion de aislamiento.
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Objetivos del proyecto:

El objetivo del equipo de profesionales de la asociacion se centra en dotar de instrumentos a la persona
con Parkinson y a sus familiares para que puedan alcanzar los siguientes objetivos.

Generales

Promover su autonomia personal

Mantener su calidad de vida.

OBJETIVO

GENERAL OBJETIVO ESPECIFICO

O1. ASESORAR E
INFORMAR SOBRE
TRAMITES Y RECURSOS
EXISTENTES

O1. PRESERVAR
Y FOMENTAR LA
PSICOLOGIA IDENTIDAD EMOCIONAL
DE LA PERSONA CON
PROMOVER LA PARKINSON

AUTONOMIA O1: MANTENER LA
PERSONAL CONDICION FiSICA
GENERAL

TRABAJO SOCIAL

FISIOTERAPIA

O2: MANTENER LA
FUNCIONALIDAD PARA
LAS AVDS

O1. PRESERVAR LAS
LOGOPEDIA CAPACIDADES DE
COMUNICACION (0G 1)

0O2. PROTEGER LA
DIGNIDAD Y EL RESPETO
DE LOS DERECHOS DE
LAS PCPA.

03: ACOMPANAR
Y APOYAR LA
REORGANIZACION
FAMILIAR.

TRABAJO SOCIAL
02: ACOMPANAR
Y APOYAR LA
REORGANIZACION

MANTENER LA
CALIDAD DE PSICOLOGIA
VIDA
FAMILIAR.

O3: PERCIBIR UN MEJOR
ESTADO DE SALUD
FISIOTERAPIA
O4: PREVENIR
PROBLEMAS DERIVADOS
DE LA INMOVILIDAD.

INDICADOR

IOE1. N° DE PCPA Y/O FAMILIAS
ASESORADAS

IOE1™: CUESTIONARIO DE BIENESTAR
EMOCIONAL (GOLDBERG)
IOE2: CUESTIONARIO NPT-ES

IOE1: BATERIA SENIOR FITNESS TEST

IOE2: TIMED UP AND GO

IOE2: N° DE PERSONAS QUE
PRESERVAN LAS CAPACIDADES
COMUNICATIVAS.

102: N° DE PCPA Y/0O FAMILIAS
ASESORADAS SOBRE TRAMITES

103: N° DE PCPA Y/O FAMILIAS
ASESORADAS SOBRE RECURSOS Y
PLANIFICACION DE CUIDADOS

IOE2.NUMERO DE PCPA Y/O
FAMILIARES ATENDIDAS EN RELACION
A CALIDAD DE VIDA

IOE3: ESCALA EVA DE DOLOR
IOE3: IMC

IOE4: N° DE PCPA Y CUIDADORES CON
LAS QUE SE INTERVIENE.

P

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA
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OBJETIVO
GENERAL

MANTENER LA
CALIDAD DE
VIDA

OBJETIVO ESPECIFICO

0O3. ASESORAR
A CERCA DE LOS
DIFERENTES MODELOS
DE COMUNICACION
ALTERNATIVA (0G2)

0O4. OFRECER
INFORMACION Y
ESTRATEGIAS PARA
ABORDAR LA DISFAGIA
(0G2)

LOGOPEDIA

Propuesta de actividades

INDICADOR

IOE3: N° DE PERSONAS Y FAMILIAS
ASESORADAS A CERCA DE
LOS DIFERENTES MODELOS DE
COMUNICACION ALTERNATIVA.

IOE4: N° DE PERSONAS Y FAMILIAS
ORIENTADAS PARA REALIZAR LAS
ESTRATEGIAS COMPENSATORIAS EN
DISFAGIA.

P

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

Para el cumplimiento de los objetivos, desde la asociacion, se ofrecen 3 tipos de actividades diferenciadas:

- Seminarios de formacién y talleres dirigidos a las personas con parkinson y/o cuidadores principales.

- Actuaciones terapéuticas grupales

- Actuaciones terapéuticas individuales.

A nivel general, los resultados esperados de la implementacion de estas acciones permitiran evitar situa-
ciones de mayor dependencia fisica y bienestar emocional gracias al mantenimiento de una rutina de ejercicios
terapéuticos de diferentes areas (cognitiva, fisica, logopedica, ocupacional y psicoldgica).

El CALENDARIO DE TAREAS para cada una de las actividades programadas es el siguiente:

(las intervenciones individuales no se calendarizan ya que se realizardn durante todo el afio en funcién
de las necesidades concretas de cada uno de los beneficiarios).

*N1, N2 y N3 corresponden con el nivel de deterioro cognitivo, motor y funcional de los pacientes.



NEUROPSICOLOGIA  TODAS LAS TAREAS COGNITIVAS N2

" " n : N1 N1
OE1.A1.Tramita tu grado diversidad funcional N2 N2
. . N1
OE1.A2. Tramita tu grado de dependencia N2
Rl N1
OE1.A3. Ayudas técnicas N2
TRABAJO N1
SOCIAL OE3.A1.Recursos atencién N2
L N1
OE2.A1.Derechos y obligaciones N2
. N1
OE2.A2.Voluntades anticipadas N2
OE3.A1.Medidas proteccién individual x;
OE1.A1.Seminario “El deterioro cognitivo y su influencia en la N
dindamica familiar” para familiares y persosnas con deterioro N2
cognitivo
OE1.A2. Seminario “Manejo conductual en las demencias para N1
cuidadores APV" N2
PSICOLOGIA OE2.A3. Seminario “Mi persona ante los cambios (asimilacién
de las limitaciones del PK”
OE2.A4. Seminario “Por qué no duermo?;Qué puedo hacer? m
OE2.A5. Seminario “Consejos y pautas para potenciar la
efectividad de la medicacién”
u ; it " N1 N1
OE1.A1. Taller “Ayudas, técnicas y accesibilidad al hogar II N2 N2
OE1.A2. Charla “Realiza las transferencias de manera segura 'y N1
la ayuda durante la marcha” N2
OE1.A3. Taller de equilibrio “Prevencién de caidas” N1 N2
EISIOTERAPIA | OE2.A1. Taller digestivo “consejos nutricionales y pautas de N1
estilo de vida N2 N1
OE2.A1. Charla “Consejos nutricionales y pautas de estilo de N2
vida” N3
OE2.0E4.A2. Charla “Cémo afectan las alteraciones del N1 N1
mmovimiento en la enfermedad de Parkinson” N2 N2
OE3.A1. Charla “Higiene postural para las personas con N2
movilidad reducida”
01.A1.Conocimiento y asimilacion del avance de la enfermedad | N1N2 | NIN2 [ NTN2 [ NTN2 | N1N2 [ N1N2 | N1N2 | N1N2 | N1N2 | N1N2 [ N1N2 | N1N2
| ozAzReestructuracién de 1a entidad NINZ | NING | NINZ | NINZ | NINZ | NINZ | NING | NINZ | NING | N2 | N2 | N2
PSICOLOGIA
02.A1.0rientacién a la realidad N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2
02.A2.Reminiscencias N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2
01.A1.Gimnasia terapéutica de mantenimiento XX XX XX XX XX XX XX XX XX XX XX XX
02.A1.Entrenamiento orientado a tareas N3 N::;Z N3 N’L’;Z N3 N’L’;Z N3 N3 N3 N:";Z N3 N::;z
funcionales:TRANSFERENCIA NINZ | DR | NIN2 | R [ NIN2 | g [ NTN2 [ NTNZ NN e | NN s
N1N2 N1N2 N1N2 N1N2
. . . N3 N3 N3 N3 N3 N3 N3 N3
FISIOTERAPIA | O2.A2.Entrenamiento orientado a tareas funcionales: MARCHA N3 N3 N3 N3
NINZ [ NTNZ |80 [ NIN2 [0 | NIN2 ot | NTNZ [ NIN2 | NTNZ | R | NTN2
02A3. Entrenamiento orientado a tareas funcionales: N3 N3 N3 N3
EQUILIBRIO N1N2 N1N2 N1N2 N1N2 N1N2 N1N2 N1N2 N1N2 N1N2
02A4. Entrenamiento orientado a tareas funcionales: N:qglz N3 |z | N8 N:";IZ N::;Z
MOTRICIDAD FINA NINZ N1N2 N1N2 N1N2 N1N2
OE1.A1. Coordinacién fonorespiratoria
OE1.A2. Voz
OE2.A3. Estimulacién neurolingtisitca
FISIOTERAPIA
OE2.A4. Intervencién en lectura y escritura
OE3.A5. Articulacién
OE4.A6. Deglucién
N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2 N2




I MEMORIA ANUAL

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

COMUNICACION



2017

En Parkinson Valencia disponemos de un Plan de Comunicacién Global que trabaja en linea con los
objetivos estratégicos de la asociacion y colabora con la Direccién tanto a nivel de comunicacién interna como
externa, a través de los diferentes canales establecidos para llegar a nuestro publico objetivo.

En Comunicacién interna, se mantiene una comunicacion fluida con los socios de forma periddica via
correo postal o email, en base a sus preferencias. Y, de forma puntual, se distribuyen las circulares a través de
un sistema de email marketing. En diciembre se ha distribuido el primer nimero del newsletter digital, con
la colaboracion de Medtronic y Domusvi.

En Comunicacion externa trabajamos con planes mensuales o bimensuales que se van actualizando en
funcion de los objetivos de la asociacion, tratando de mantener un contacto fluido con los diferentes publicos
del sector. Trabajamos tanto el entorno off line como online, para atender a los diferentes usos y oportunidades
que ofrece hoy la comunicacion.

E ASOCIACION PARKEIGON Vi1 X
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En este sentido, la Asociacion Parkinson Valencia mantiene una presencia muy activa en las diferentes
redes sociales (Facebook, Twitter y Linkedin) donde programa sus contenidos de acuerdo con su publico
objetivo, informando, sensibilizando y dando difusion a las diferentes actividades que se desarrollan en la aso-
ciacion.

En Facebook tenemos alrededor de 1.575 seguidores frente a los 1.278 seguidores del afio pasado, lo
gue supone la captacion de un nuevo amigo cada dos dias 0 una media de dos a tres a la semana, con un alto
alcance e interaccién del publico con las noticias publicadas.

En twitter tenemos casi 1.442 seguidores frente a los 1.095 del afio pasado, lo que supone un incremento
de casi un amigo nuevo cada dia, con un alto nimero de menciones e impresiones. Lo que equivale a un buen
rendimiento y alto engagement.

En Linkedin tenemos alrededor de 111 seguidores y un plan para incrementar la presencia en esta red,
para estrechar vinculos con los profesionales y empresas del sector.

El video corporativo de la asociacion editado con motivo de la inauguracion de las nuevas instalaciones, y
disponible en el canal Youtube de la asociacion, que refleja los diferentes servicios y valor afiadido de la asocia-
cion para el paciente, lleva mas de 3.262 visualizaciones. Lo que equivale a un alto posicionamiento e imagen
de marca de la entidad.

Del mismo modo, y con motivo del recorte en las ayudas de la Conselleria de Sanidad se ha realizado una
campafia en medios de comunicacion off line y online, redes sociales y en la plataforma Change.org donde se
han recogido mas de 4.400 firmas de apoyo a la causa. Todos los contenidos relevantes han sido trasladados
al blog de la asociacion alojado en su web. Asimismo, se ha disefiado un plan especifico para la difusion de la
problematica en redes sociales (Facebook, twitter y linkedin). Asi como Youtube.

También se ha colaborado en la viralizacion de las campafias de Change.org, a través del wsp. Y del video
testimonio de la paciente y su pareja, subiendo el video a Youtube, donde tiene mas de 300 visualizaciones, y
viralizando asimismo a través de wsp.

Desde Parkinson Valencia somos conscientes de que la comunicaciéon es hoy en dia una herramienta im-
prescindible para cualquier asociacién, ya que pone al alcance multiples canales a través de los cuales podemos
contactar con nuestros pacientes y colaboradores para desarrollar mejor nuestra actividad, en base a las ne-
cesidades de nuestro publico objetivo. También disponemos de un sistema de escucha activa que nos permite
saber qué esta haciendo nuestra competencia y que noticias o actividades gustan mas a nuestros pacientes o
seguidores en red.

@ asociacion parkinson valencia
@ http://www.parkinson-valencia.com/

Q ParkinsonVLC
ParkinsonVLC
asociacionparkinsonvalencia
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FORMACION EN DISENO
DE PROYECTOS.

JORNADAS DE REESTRUCTURACION
DE LOS PROYECTO TECNICOS DE LA
ASOCIACION.

FORMACION INTERNA

FORMACION EN
PAUTAS DE MANEJO
DE PACIENTES CON
ALTERACIONES
CONDUCTUALES.
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FORMACIONES SOCIOS

PRESENTACION DE LA
GUIA SOBRE LA EP DE
LA SEN

DURANTE EL PRIMER
TRIMESTRE DEL ANO Y TRAS LA
INAUGURACION DE LA NUEVA
SEDE, SE PROGRAMARON LOS
SERVICIOS FORMATIVOS Y LAS
ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION
A LO LARGO DEL EJERCICIO.

LA PRESENTACION CORRIO A CARGO DEL DOCTOR JOSE MATIAS ARBELO, COORDINADOR DE LA GUIA, EN UNA MESA REDONDA
MODERADA POR EL DR. JUAN ANDRES BURGUERA, EXJEFE DE SECCION DE LA UNIDAD DE TRANSTORNOS DEL MOVIMIENTO

DEL HOSPITAL LA FE Y EN LA QUE TAMBIEN PARTICIPO LA DOCTORA CARIDAD VALERO, ESPECIALISTA EN PARKINSON EN EL
HOSPITAL ARNAU DE VILANOVA.

TAMBIEN CON MOTIVO DEL DiA MUNDIAL DEL
PARKINSON, LA ASOCIACION ORGANIZO, JUNTO
AL HOSPITAL LA FE DE VALENCIA, UNA JORNADA
INFORMATIVA CON EL TITULO "200 ANOS DE

LA DEFINICION DE PARKINSON: ¢EN QUE TE
PODEMOS AYUDAR?".

EN LA JORNADA SE ABORDARON LOS

SERVICIOS QUE PRESTA ESTA ASOCIACION Y LA
COLABORACION QUE EXISTE ENTRE NEUROLOGOS
Y PROFESIONALES DE LA ASOCIACION, PARA
OFRECER AL PACIENTE CON PARKINSON EL
TRATAMIENTO QUE NECESITA.

EN LA FOTO, LA SUBDIRECTORA GENERAL DE ACTIVIDAD ASISTENCIAL INTEGRADA DE LA CONSELLERIA DE SANITAT, MARIAN
GARCIA LAYUNTA; LA GERENTE DEL HOSPITAL LA FE DE VALENCIA, MONICA ALMINANA, LOS DRES. JUAN ANDRES BURGUERA E
IRENE MARTINEZ Y LA PRESIDENTE Y GERENTE DE LA ASOCIACION, JULIA CLIMENT Y BARBARA GIL.
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ENTRE LAS ACTIVIDADES FORMATIVAS DESTACA

LA PARTICIPACION EN UNA JORNADA IMPARTIDA
POR EL DR. ANDRES LOZANO, ESPECIALISTA

DE REFERENCIA A NIVEL INTERNACIONAL,
DURANTE EL MES DE MAYO. ESTUVO EN NUESTRAS
INSTALACIONES PARA EXPLICARNOS LAS
POSIBILIDADES DEL INNOVADOR TRATAMIENTO
RM-G FUS, PARA TRATAR LOS TRANSTORNOS DEL
MOVIMIENTO.

PREGUNTA
DIRECTAMENTE
A LOS

e QWUAES
' J EA

y
*ﬁ-
!

e i

Grupo de Apoyo para familiares de PcP Avanzado

EN OCTUBRE SE IMPARTIO UN TALLER FORMATIVO. UN ENCUENTRO CON FAMILIARES Y ACOMPANANTES DE PERSONAS
CON PARKINSON QUE SUFREN DETERIORO COGNITIVO. NUESTRA PSICOLOGA LES OFRECIO ALGUNAS PAUTAS DE MANEJO
CONDUCTUAL.

Asociacion
Parkinson
Valencia

TALLER

Tramita tu grado de

discapacidad o diversidad
funcional

15 Diciembre 2017
11:30 - 12:45 horas

En nuestra sede: ¢/ Nicolas Primitiu Gomez Serrano n.°15 Bajo, 46014 Valencia
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ACTIVIDADES OCIO TERAPEUTICO

DURANTE LOS MESES DE
L VERANO DESARROLLAMOS
NUESTRO PROPIO PROGRAMA

)) ﬂG OSTO (( DE “VACACIONES ACTIVAS”, CON

e e TALLERES DE ARTE, LOGOPEDIA,
Uﬁ[:ﬁ[: | [] NES EXPRESION DE EMOCIONES

P A e P B Y UNA AMPLIA VARIEDAD DE

e o L4 ACTIVIDADES DIVERTIDAS Y

° ACTIVAS o BENEFICIOSAS.

ASOCIACION PARKINSON VALENCIA

LOS VIERNES DE 17 4 18/0/DE 19 4 19K
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DIVULGACION

LXIX REUNION ANUAL DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE
NEUROLOGIA (SEN)

EN NOVIEMBRE, LA ASOCIACION PARTICIPA ACTIVAMENTE EN LA
CELEBRACION DE LA LXIX REUNION ANUAL DE LA SOCIEDAD
ESPANOLA DE NEUROLOGIA (SEN), QUE TUVO LUGAR EN EL PALACIO
DE CONGRESOS DE VALENCIA.

NUESTRO COORDINADOR TECNICO Y FISIOTERAPEUTA, NELO VILLANUEVA NAVARRO, HA OFRECIDO SU PONENCIA “LA
FISIOTERAPIA EN LA INTERVENCION MULTIDISCIPLINAR CENTRADA EN LA PERSONA CON ENFERMEDAD DE PARKINSON".

Dia Mundial 2017

Asocl CIOHH

LAS MESAS PETITORIAS POR EL PARKINSON SE INSTALARON POR TODA LA CIUDAD EL DIA 10 DE ABRIL, CON EL OBJETIVO DE
RECAUDAR DINERO PARA SEGUIR PRESTANDO UN SERVICIO REHABILITADOR, NO INCLUIDO EN EL SISTEMA PUBLICO DE SALUD.
REPRESENTANTES DEL AYUNTAMIENTO DE VALENCIA PARTICIPARON ACTIVAMENTE EN ESTA INICIATIVA.




MEMORIA ANUAL

| BRUCH SOCIOSANITARIO DE TRABAJO SOCIAL

YA EN JUNIO SE ORGANIZO EN NUESTRA SEDE EL | BRUCH
SOCIOSANITARIO DE TRABAJO SOCIAL, UN ENCUENTRO

PARA FOMENTAR EL INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS CON
PROFESIONALES DEL TRABAJO SOCIAL DE VALENCIA VINCULADOS
DE ALGUNA MANERA, CON LA ENFERMEDAD DE PARKINSON.

FUE EL 30 DE JUNIO, UNA MANANA REPLETA DE NUEVOS RETOS Y
CON UNA CONCLUSION COMUN: LA NECESARIA COORDINACION
Encuentro EN LA ATENCION SOCIAL Y SANITARIA.

con Profesionales
del Trabajo Social

“Una Historia sobre #Parkinson”
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Feria de la Salud de Moncada

Colaboracion en €l

NEWS DIGITAL

Concierto de la Fundacion
Curemos €l Parkinson

UETIMOS AVANELS
T o e P

i1 b
o

ENTREVISTAS JEFES DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA DEL HOSPITAL CLINICO

INIREVISTA
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FIRMA DE CONVENIOS

Domus®)

Culdamos personas en buena compania

INVESTIGACION

UNIVERSIDAD EUROPEA DE VALENCIA, EN COLABORACION CON
EL HOSPITAL LA FE Y LA UNIVERSITAT DE VALENCIA. PARTICIPAN
UNOS 150 PACIENTES. PRETENDE DESARROLLAR UNA HERRAMIENTA
CLINICA QUE PERMITA MEJORAR LOS CRITERIOS DIAGNOSTICOS O DE
MANEJO CLINICO DE LA ENFERMEDAD EN UNA ETAPA TEMPRANA.

Universidad
Europea Valencia

LALIREATE STTRMNATIONAL UNRTRETICS

&

COLABORACIONES

FUNDACION

™ "ML
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MOVIMIENTO ASOCIATIVO

ASAMBLEA FEDERACION
ESPANOLA DE PARKINSON 2017

Tengo Parkingon
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