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Saluda
del Alcalde

Cada poco, la ciencia nos sorprende con nuevos avances en la lucha contra
el Parkinson. Cada vez esta mas cerca el dia en que podamos eliminarlo de
nuestras vidas. Mientras tanto, son necesarias las terapias y los talleres, la
prevencion y el tratamiento, para que la calidad de vida de los afectados
por esta enfermedad y de sus familias sea la mejor posible. De eso se viene
encargando, entre otros agentes imprescindibles, Parkinson Sevilla, la
Asociacion de Enfermos de Parkinson Andaluces, desde hace ya veinte anos.

La enfermedad de Parkinson es un indeseado companero de viaje al que
algunas personas han tenido que hacerle sitio en sus vidas. Es un mal que no
pide permiso para entrar en cada accion cotidiana, que causa desconcierto
vy dolor. Es en esos momentos cuando tan necesaria es la compania y apoyo
de los demas. Una compania y apoyo por los que los 350 socios de Parkinson
Sevilla trabajan cada dia.

Mi felicitacion, porello,a Parkinson Sevilla. Sus profesionalesy colaboradores
hacen cada dia menos complicada la vida de muchas personas de la capital
y de la provincia: de quienes sufren el Parkinson en carne propia y de sus
familiares y cuidadores. Su labor de informacion y concienciacion permite
ademas que estas personas encuentren en nosotros comprension. Queda
mucho camino, pero gracias a vosotras y vosotros se hara mas llevadero.
Contais con el respeto y admiracion de toda la sociedad sevillana.

Juan Espadas Cejas
Alcalde de Sevilla



Presentacion

Durante el ano 2015, la Asociacion de Enfermos de Parkinson de Sevilla
(Parkinson Sevilla) ha continuado su labor sociosanitaria con todo el colectivo
de personasafectadas porlaenfermedadde Parkinsonenlaprovincia,incluso
encontrandonos con obstaculos por el camino que no han hecho otra cosa
que hacernos mas fuertes. Pese a ello, nos hemos esforzado en optimizar los
servicios ofertados, mejorando la calidad de las actuaciones especificas para
el colectivo, que se han visto mermadas en los beneficios acontecidos por los
participantes en la realizacion de las actividades de la vida diaria.

Parkinson Sevilla es una entidad privada sin animo de lucro, fundada en 1996
para mejorar la calidad de vida de los afectados. Se encuentra Declarada
de Utilidad Publica desde 2008 y Acreditada como Centro Sanitario desde
2009. Actualmente, seguimos siendo el punto de referencia de todas las
personas afectadas por la patologia de Sevilla, puesto que es el Unico centro
en toda la provincia en ofrecer un tratamiento rehabilitador especifico
para los enfermos de Parkinson y sus familiares. De la misma manera, los
profesionales sociosanitarios de las administraciones publicas son los que
derivan a multitud de pacientes a nuestras instalaciones, con el fin de
complementar el tratamiento médico que se ofrece con nuestro tratamiento
integral de rehabilitacion.

Ofrece a sus socios un Servicio de Rehabilitacién Integral Especifico y
Multidisciplinar a enfermosy cuidadores, con el objetivo de atender todas las
carenciasy necesidades que presenten, y, con ello, promocionar la autonomia
personal de los enfermos y optimizar los recursos en los familiares para
mejorar los cuidados ofrecidos.
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Objetivos
FIN PRINCIPAL

Mejorarla calidad de vida delas personas afectadas porla enfermedad
de Parkinsony sus familiares/cuidadores de Sevilla capital y provincia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Proporcionar un servicio asistencial e integral de atencion a los
afectados de esta patologia neurodegenerativa.

Sensibilizar a la sociedad en general sobre las necesidades
especificas de este colectivo, asi como a las Administraciones
PuUblicas y a las Entidades Privada.

Fomentar la investigacion, informacion y formacioén sobre la
Enfermedad de Parkinson.




Socios 2015 Metodologia

Na

B Enfermos de Parkinson B Grupal
B Familiares/Cuidadores P Individual
B Colaboradores B Mixta

A domicilio
Bl Sin terapia

100
Servicios
ofertados BN Rehabilitacion Integral
Il Fisioterapia
Bl Logopedia
0 pm Psicologia
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Estructura asociativa
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Dpto. .
JUNTA DIRECTIVA: Enfermeria

PRESIDENTE: José Ramon Orihuela
VICEPRESIDENTE: Juan Carlos Barriga
SECRETARIA: M2 del Carmen Giraldez
TESORERA: M2 del Carmen Castillo
VOCAL 1: Enrique Carrero

VOCAL 2: Lourdes Couriel

VOCAL 3: Jorge Lombardero




[La enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo, cro-
nico, lentoy progresivo provocado por la degeneracion de unas células
que se encuentran en la zona del cerebro llamada “sustancia negra” y
que producen la dopamina. La falta de esta sustancia, que actua en la
transmision nerviosa, la dopamina, es la responsable de los sintomas
de la enfermedad. La causa de la enfermedad de Parkinson es desco-
nocida, pero pueden estar implicados factores geneticos, ambienta-
les y de envejecimiento cerebral. La edad media de comienzo esta en
torno a los 60 anos, aunque existen formas en las que aparecen los
sintomas en edades mas tempranas, afectando por igual a hombresy
mujeres.

Los principales sintomas asociados a esta patologia se asocian a dos
grande bloques, donde se ven alteradas las areas fisica, psicologica,
logopedica, funcional, asistencial y social:

- SINTOMAS MOTORES: temblor, rigidez en las articulaciones, lenti-
tud en la realizacion de movimientos, inestabilidad postural, pro-
blemas de equilibrio, bloqueos, movimientos involuntarios, altera-
cion postural, etc.

» SINTOMAS NO MOTORES: alteraciones del lenguaje y el habla, tras-
tornos de la deglucion, inexpresion facial, alteraciones cognitivas,
trastornos emocionales (ansiedad, depresion, etc.), alucinaciones,
estrenimiento, pérdida de la capacidad del olfato, trastornos del
SUENno, cansancio, etc.
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PREVALENCIA

ESPANA »160.000 AFECTADOS
ANDALUCIA —50.000 AFECTADOS
SEVILLA »5.000 AFECTADOS
TRATAMIENTOS

Administracion de Farmacos: Levodopa (repone la falta
de dopamina en el cerebro).Tratamiento individualiza-
do a cada paciente.

Rehabilitacion Integral: Fisioterapia, Psicologia, Logo-
pedia y Terapia Ocupacional.

-

Deben ser

- .
complementarias

Cuando la sintomatologia de la enfermedad no responde a los far-
macos, se plantearan las terapias avanzadas existentes, que seguiran

siendo complementarias con la rehabilitacion integral:

Estimulacion cerebral profunda. (tratamiento quirurgico)

Infusion intestinal continua de levodopa/carbidopa.
Infusion continua subcutanea de apomorfina.




Actividades

Las actuaciones realizadas por Parkinson Sevilla en el ano 2015 se han
englobado dentro de un marco multidisciplinar, trabajandose des-
de diversos ambitos que han pretendido rehabilitar y mejorar cada
area afectada por la enfermedad, conservando las capacidades que
les ayudan a desenvolverse de forma autonoma en su vida diaria, asi
como retrasar futuros sintomas que pueden aparecer, mejorando, a su
vez, su calidad de vida. Estas actividades se han dividido de la siguien-
te manera:

A) ACTIVIDADES DE INFORMACION Y ACOGIDA

Ha sido la primera toma de contacto de los afectados con el centro,
donde se ha informado de la enfermedad, su etiologia, la sintomatolo-
gia, la medicacion,... de todo lo relacionado con la patologia en gene-
ral. [gualmente, una vez finalizada la informacion relacionada con la
enfermedad, se ha brindado informacion sobre las actuaciones que se
ofrecen en el centro, ademas de los beneficios que pueden conseguir-
se con el trabajo de cada una de las areas. Se ha llevado a cabo via te-
lefonica, por correo electronico y de manera directa. Por la importan-
cla de las funciones del departamento de informacion y acogida, los
profesionales encargados son personas con experiencia y altamente
cualificados en la escucha activa y la empatia, haciendo de la asocia-
clon un lugar con encanto y con muchos beneficios que ofrecer.
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B) ACTIVIDADES DE REHABILITACION INTEGRAL
PARA ENFERMOS Y FAMILIARES

EVALUACIONES

Se evaluara a los enfermos de Parkinson y a sus familiares/cuida-
dores que deseen participar de los diversos programas y servicios
especificos ofrecidos en Parkinson Sevilla, mediante una serie de
pruebas determinadas de aquellas areas afectadas o que pueden
llegar a estarlo: enfermeria, fisica, psicologica y logopedica. Con es-
tas pruebas se ofrecera el tratamiento necesario y personalizado a
cada afectado.

De la misma manera, se llevara a cabo un seguimiento continuo
del paciente, y una valoracion bianual para comprobar si las nece-
sidades del afectado han cambiado.

FISIOTERAPIA

Se ha ejercitado una musculatura especifica del cuerpo, asi como ejerci-
cios con tablas globales, dependiendo de las necesidades observadas para
el paciente. Hemos trabajado el equilibrio y la marcha, cambios postura-
les, reeducacion postural, potenciacion y movilidad articular, tonificacion,
movilizacion de las extremidades del cuerpo, entre un amplio repertorio
de ejercicios que han mejorado las capacidades fisicas, promocionando
la autonomia personal de los enfermos, y potenciando el mantenimiento
fisico de los mismos en la realizacion de actividades que han implicado
movilidad.

LOGOPEDIA

Se ha abordado una atencion especifica de los problemas relacio-
nados con la comunicacion y la deglucion, ademas de areas rela-
cionadas como la respiracion, el habla, la voz, la lecto-escritura, la
capacidad pulmonar, la inexpresion facial, etc. Hemos proporcio-
nado una mejora o mantenimiento de los componentes del habla,
ofreciendo una serie de técnicas y herramientas para tratar las
areas deglutorias y respiratorias. Igualmente, se ha ofrecido diver-
sas actuaciones especificas que han fomentado la mejora de la au-
tonomia personal: musicoterapia, risoterapia, teatro, concurso de
diccion, etc.



PSICOLOGIA

En esta area, se ha trabajado en dos ambitos de actuacion: cognitiva y
emocional. En la parte cognitiva, se ha tratado la psicoestimulacion cog- ’
nitiva a través del tratamiento de problemas como lentitud del proce- |
samiento de la informacion, inatencion, problemas de memoria, alte-
raciones de las funciones ejecutivas, etc. En la correspondiente al area
emocional, se han ofrecido tecnicas, estrategias y herramientas para el
trabajo de alteraciones afectivas (depresion, ansiedad, estrés, etc.), de l
problemas conductuales, y de modificaciones en las habilidades sociales.

TERAPIA OCUPACIONAL

Esta terapia ha ido dirigida a ofrecer los conocimientos, destrezas y ac-
titudes necesarias para que el enfermo de Parkinson pueda desarrollar
las tareas cotidianas requeridas, y conseguir el maximo de autonomia
personal e integracion social. Se ha trabajado en sesiones grupales en
dos ambitos diferentes: en las actividades de la vida diaria (basicas e ins-
trumentales) y actividades de ocio y tiempo libre (manualidades, activi-
dades culturales, visitas, musicoterapia, etc.).

ENFERMERIA

Este programa se ha creado con el fin de paliar la demanda existente por
parte de los enfermos de Parkinson en relacion al establecimiento de
unas pautas de cuidado para cubrir y resolver los problemas derivados
de la patologia. Se ha controlado y administrado la medicacion, se han
elaborado protocolos sanitarios, se han realizado curas secundarias, se ha
realizado la toma de constates vitales, y se ha ofrecido formacion en pro- =
mocion para la salud. ‘
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ATENCION ASISTENCIAL

Con las actuaciones de este programa se ha ofrecido asistencia
integral y cuidados a los enfermos de Parkinson durante todo el
tiempo en el que se encuentran en el centro realizando su reha-
bilitacion. Las funciones de las profesionales de esta area son la
dosificacion de la medicacion (bajo supervision del area de enfer-
meria), acompanamiento al bano, cambios posturales, ayudas en
los desplazamientos de salas, apoyo a los profesionales en las te- -
rapias de grupo, etc.

ATENCION SOCIAL E INFORMACION A
USUARIOS

La atencion social que hemos ofrecido a tanto a los enfermos de Parkin-
son como a sus familiares/cuidadores ha brindado informacion, orienta-
cion, gestion y asesoramiento de los recursos especificos existentes para
el colectivo de afectados, ya sean economicos, sociales y/o materiales. Asi
mismo ha apoyado y ayudado a los afectados en el procedimiento técni-
co de rellenar y presentar la documentacién necesaria para solicitar los
recursos: Ley de la Dependencia, Incapacidad Laboral, Grado de Discapa-
cidad, Ayudas Individuales, Ayudas al Desplazamiento, etc.

SERVICIO DE TRANSPORTE ADAPTADO

Este servicio se ha ofrecido para aquellos afectados que no tienen la
posibilidad de desplazarse al centro de otra manera para realizar las ac-
tividades rehabilitadoras. Durante este ano se ha ampliado la flota de
vehiculos de la entidad por necesidad del servicio; actualmente conta-
mos con tres vehiculos adaptados para el traslado de enfermos desde sus
domicilios al centro, y una vez finalizadas sus actividades, el regreso de
la asociacion a su domicilio. Se han establecido rutas por la ciudad para
la recogida de usuarios, abarcando no solo al nucleo urbano de la capital
sino también a los pueblos de los alrededores, asi como un horario esta-
blecido.




TALLER DE ENFERMOS DE PARKINSON
DE INICIO TEMPRANO

Se ha pretendido ofrecer informacion, formacion, educacion y trata-
miento terapeutico integral a los enfermos de Parkinson de Inicio Tem-
prano, cuyo objetivo es optimizar la adaptacion a las demandas que el
entorno les requiera, con el fin de propiciar en ellos un estilo de vida sa-
ludable y autonomo el mayor tiempo posible. Se han llevado a cabo una
serie de intervenciones especificas: actividades centradas en ofrecer in-
formacion, asesoramiento y orientacion sobre la enfermedad, recursos,
etc,; actividades educativas-formativas; y actividades terapéuticas.

TERAPIAS PARA FAMILIARES/CUIDADORES

Las terapias ofrecidas para el colectivo familiar se han basado en la ofer-
ta de una serie de recursos especificos que han ayudado a mejorar los
cuidados ofrecidos al enfermo, brindandoles de la misma manera un ser-
vicio de respiro familiar mientras el enfermo ha estado en el centro. Se ha
trabajado en las areas fisica, psicologica, social y formativa, llevandose a
cabo actividades de gimnasia saludable en grupos; sesiones individuales
de fisioterapia para la descarga muscular y dolores provocados por los
malos habitos en los cuidados; sesiones formativas e informativas sobre
ergonomia e higiene postural; terapias de ayuda mutua en sesiones gru-
pales donde se ha fomentado el aumento del estado de animo optimo en
un ambiente entre iguales, y sesiones afectivo-emocionales de manera
individualizada.
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FORMACION Y VOLUNTARIADO

El programa de Formacion ha ido dirigido a enfermos de Parkinson, fami-
liares, profesionales del centro, voluntarios y a cualquier persona intere-
sada, dependiendo de la actuacion formativa en concreto. Durante este
ano, se han realizado varios cursos, los que han presentado un beneficio
a los afectados y han brindado de informacion nueva a los participan-
tes. De la misma manera, contamos con un Convenio con la Universidad
de Sevilla y con el IES Macarena para la incorporacion de alumnos en
practica a nuestras instalaciones. Igualmente, hemos ofrecido formacion
a ciertos cursos y colegios sobre la patologia y la entidad.

El programa de Voluntariado ha fomentado la ayuda altruista de perso-
nas que han ofrecido su tiempo desinteresadamente a la entidad. Hemos
fomentado sobre todo el voluntariado puntual, aquellos colaboradores
que han ayudado a la entidad en ocasiones concretas y segun necesidad
del centro. El procedimiento del programa ha sido: captacion, seleccion,
acogida, formacion y adaptacion del voluntario al centro y a los usuarios.

PROGRAMA UED

Desde el ano 2008 la UED especifica para enfermos de Parkinson
lleva ofreciendo sus servicios de manera exclusiva en la provincia,
poseyendo 20 plazas concertadas con la Junta de Andalucia. Se ha
pretendido mejorar y/o mantener el nivel de autonomia personal
de los enfermos de Parkinson; ofrecer a los familiares ayuda, orien-
tacion y formacion necesarias; y favorecer la compatibilidad labo-
ral y personal de los cuidadores, sirviendo de respiro familiar. La
cartera de servicios de este centro ha sido:

Servicio de Transporte.

Manutencion (desayuno, almuerzo y merienda).

Programa de Rehabilitacion Integral (fisioterapia, psicologia,
logopedia y terapia ocupacional).

Atencion Social.

Atencion Asistencial.

Atencion de Cuidados de Enfermeria.

Durante el 2015, la UED ha prestado sus servicios de lunes a viernes
de 8.30 a 16.30h (excepto festivos), durante 11 meses. La atencion
recibida por los pacientes ha sido llevada a cabo por personal cua-
lificado y especializado en la patologia.




C) ACTIVIDADES SOLIDARIAS

¥. TEATRO

%

TE S M F@RI A S Durante el mes de Abiril, se ha realizado en el Teatro Salvador Tavora una obra de teatro
(ADAPTACION LIBRE) 4o reraean llamada “Las Tesmoforias” llevada a cabo por un grupo de alumnos de la Escuela de Arte

Dramatico de Sevilla. La colaboracion tanto del Teatro como de los actores ha sido total-
mente altruista, desarrollando la actividad un caracter benéfico para nuestra asociacion.

MESAS
INFORMATIVAS

Con el fin de ofrecer informacién sobre la

TeatroSavador Tévora
ESCUELA SUPERIOR DE ARTE enfermedad y la patologia, Parkinson Sevi-
DRAMATICO DE SEVILLA lla ha llevado a cabo tres actos informativos,

PROFESOR COORDINADOR: MIGUEL CEGARR concretamente, mesas divulgativas en
‘"ﬂ“m‘-

diversos puntos de la provincia. Se ha con-
seguido llegar a mas personas con estos bt
actos, que es lo que se pretendian con ellos.

FLASHMOB

En trabajo de equipo con la Federacién Espaniola de Parkinson, hemos llevado a cabo
un “Flashmob” en la puerta del Ayuntamiento de Sevilla. Este acto ha contado con

la colaboracion desinteresada de los alumnos Love 2 Dance, Centro Profesional de
Danza de Sevilla. Se realizé con mativo de la celebracién del Dia Mundial del Parkin-
son.
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CONVIVENCIAS

Se han llevado a cabo varias actividades de convivencias
para enfermos, familiares y profesionales, con el fin de
pasar un rato divertido y salir de la rutina diaria, convi-
viendo juntos y fomentando lazos de unién entre todos.
Se ha desarrollado una visita al Parque del Alamillo con
un almuerzo, una visita a nuestras instalaciones de un
Coro Navideno con desayuno, y la Comida de Navidad
en el Pabellon de Marruecos, cedido por la Fundacion
Tres Culturas.

TRABAJO EN RED

Durante este afno, hemos trabajado en red con la Asociacion
Uniéon de Enfermos y Familiares de Corea de Huntington
(UEFH) a través de formacion e informacion en nuestras
instalaciones tanto a sus profesionales como a los pacientes
en las areas fisica, logopédica y de enfermeria. De la misma
manera, también hemos recibido peticién de colaboracion
con la Asociacion Lucha contra la Distonia de Andalucia (AL-
DAN]), solicitandonos informacién sobre cémo gestionar y
dirigir una entidad.




Entidades Miembros

La Asociacion de Enfermos de Parkinson de Sevilla (Parkinson Sevilla)
pertenece a una serie de federaciones miembro, tanto a nivel estatal,
autonomico y provincial:

Federacion Espanola de Parkinson (FEP)

FEDERACION ESPANOLA

parkinson

Federacion Andaluza de Familiares, Enfermos de Parkinson y
Trastornos del Movimiento (FANDEP)

YFEDERACION
ANDALUZA P
PARKINSON

Federacion Provincial de Asociaciones de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica de Sevilla (FAMS-COCEMFE)

SEVILLA

FEDERACION PROVINCIAL DE ASOCIACIONES DE PERSOMAS
CON DISCAPACIDAD FISICA Y ORGANICA DE SEVILLA
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