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1. DATOS DE LA ENTIDAD:
DENOMINACION: Asociacion On Off Parkinson Region de Murcia.
CIF: G-73097644
DIRECCION: Avenida de La Nora, n° 96, 30009, La Albatalia, Murcia.

MAIL Y TELEFONOS: parkinsonmurcia@regmurcia.com/ 968344991/
650423368.

WERB: (en construccidn): www.parkinsonmurcia.com

N° DE INSCRIPCION EN REGISTRO: 6194/12
DECLARACION DE UTILIDAD PUBLICA: Marzo de 2.011.

SERVICIOS ~ ACREDITADOS ANTE EL  SERVICIO DE
ACREDITACION E INSPECCION DE LA COMUNIDAD AUTONOMA
DE MURCIA:

- Centro de Atencion a Personas con Discapacidad.

- Centro de Intervencion Integral a Personas con Discapacidad.

- Servicio de Atencion y Apoyo a Familias.

- Servicio de Respiro Familiar.

- Servicio de Promocion de la Autonomia Personal y de prevencion de
la dependencia.

N° REGISTRO RECURSOS SANITARIOS REGIONALES: 40002221.
N° DE SOCIOS: 115.

N° DE VOLUNTARIOS: 11.

N° DE PROFESIONALES: 6.

MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA ACTUAL (Fecha de
nombramiento: 20 de Mayo de 2.017):

- M2 Engracia GoOmez Martin, Presidenta, DNI: 01.088.272-G.
- José Zafrilla Sanchez, Vicepresidente, DNI: 74299034-H.
- Pedro Juan Gonzalez Serna, Tesorero, DNI: 22437654-G.
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- Isabel Ortufio Pérez, Secretaria, DNI: 74289866-G.
FEDERACIONES A LAS QUE PERTENECE:

- Federacion Espafiola de Parkinson (FEP).
- Federacion de Asociaciones de Parkinson de la Regién de Murcia
(FEPAMUR).

FINES ESTATUTARIOS: La Asociacién On Off Parkinson de la Regién
de Murcia se crea en Julio de 2000 con la finalidad de atender y dar
respuesta a las necesidades de las personas con Parkinson y sus familiares
que deseen asociarse para luchar y trabajar por la consecucion del objetivo
que orienta sus actuaciones: La mejora de la calidad de vida de las
personas con Parkinson y sus familias. Asi, la Asociacion On Off
Parkinson es una organizacién de caracter no lucrativo, de todas aquellas
personas que deseen trabajar a favor de la salud integral de las personas que
padecen Parkinson en la Region de Murcia.

Sus fines son:

- Asistencia social, moral y psicologica a los afectados de Parkinson, a
sus familiares y/o allegados.

- Trabajar para que las personas con Parkinson, reciban de su entorno
mas inmediato y de la sociedad, una respuesta personalizada dirigida
a su situacion especifica, que facilite la continuidad de su
participacion activa en el entramado social.

- Facilitar, mejorar y controlar la asistencia a las personas con
Parkinson para mantener una calidad de vida digna en todo lo
posible, procurando al mismo tiempo que los servicios sanitarios,
sociales y otros poderes publicos sean operativos a favor de los
propios afectados y sus familiares.

- Orientar, asesorar, informar a las personas con Parkinson y a sus
familiares y/o allegados en cuestiones legales, econdmicas, sociales,
psicologicas, medicas y éticas.

- Informar a las administraciones, medios de comunicacion y sociedad
en general de todo lo que haga referencia al conocimiento de la
enfermedad para sensibilizarlos y poder obtener la asistencia integral
adecuada a cada caso.

- Potenciar el derecho de las personas con Parkinson a una
informacion veraz, sin manipulaciones ni instrumentalizaciones.
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- Promover que cada persona con Parkinson, se reconozca como
persona con dignidad, sin esconderse, avergonzarse o culpabilizarse;
que conozca sus derechos, trabaje por ellos y se mantenga activo e
integrado socialmente.

- Trabajar para lograr la aportacion laboral a la sociedad de todos los
afectados de Parkinson que lo deseen y puedan, mediante la
adopcion de las medidas adecuadas.

- Promover en didlogo con la administracion y otras asociaciones las
posibles respuestas dignas a situaciones de aislamiento,
incomunicacion o pobreza asociadas al Parkinson.

- Auspiciar la investigacion y determinacion de las causas del
Parkinson, su tratamiento y prevencion.

- Cuantos otros, pueda asumir la Asociacion a favor de sus
beneficiarios, conforme a derecho.

Las actividades a desarrollar por la Asociacion se llevaran a cabo con
sujecion a lo dispuesto en el articulo 32.1.b de la Ley Organica
1/2002 de 22 de Marzo, de modo que no estdn restringidas
exclusivamente a beneficiar a los asociados sino abierta a cualquier
otro posible beneficiarios que reuna las condiciones y caracteres
exigidos de indole de sus propios fines.

La Asociacion se constituye bajo un régimen de autonomia y dentro
de los limites de la legislacion vigente, tiene personalidad juridica
propia y capacidad de obrar desde el momento de su inscripcion en
el registro de asociaciones quedando sometida al régimen de
presupuesto y patrimonio propios.

2. DATOS SOBRE PARKINSON:

El Parkinson es un trastorno neurodegenerativo que afecta al sistema
nervioso de manera cronica y progresiva. Se produce por la pérdida de
neuronas en la sustancia negra, estructura situada en la parte media del
cerebro. Esto provoca una falta de dopamina en el organismo, sustancia
necesaria para el control del movimiento.

Datos actuales:
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- Maés de 160.000 personas afectadas en Espafia.

- Mas de 3.700 personas afectadas en la Region de Murcia.

- Es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas frecuente.
- 1 de cada 5 personas diagnosticadas es menor de 50 afios.

Es por ello tan importante el papel de las terapias rehabilitadoras
(complementarias a la farmacologia) que llevamos a cabo desde la
Asociacion. El equipo multidisciplinar ayuda a la persona con Parkinson y
a su familia a sobrellevar los sintomas que ocasiona la enfermedad,
favoreciendo que la persona pueda continuar realizando sus actividades de
la vida diaria con la mayor normalidad.

3. ACTIVIDADES DESARROLLADAS:

A continuacion, pasamos a describir las actividades llevadas a cabo por
nuestra Asociacion en el afio 2.019:

ATENCION SOCIAL.

ATENCION PSICOLOGICA.

FISIOTERAPIA.

ESTIMULACION COGNITIVA.

LOGOPEDIA.

RESPIRO FAMILIAR, ENTRENAMIENTO EN ACTIVIDADES
BASICAS DE LA VIDA DIARIA, HABILIDADES SOCIALES Y
ACOMPANAMIENTO SOCIAL.

7. TRANSPORTE.

8. TALLER DE AUTONOMIA.

9. TALLER DE RECICLAJE Y MANUALIDADES.

10.0CIO Y TIEMPO LIBRE.

11. SENSIBILIZACION.

12.INVESTIGACION.

SokowdE

3.1. ATENCION SOCIAL.

Profesional Responsable: Trabajadora Social, Victoria Lopez Cuesta.
Objetivos: Orientar, informar, asesorar, apoyar y acompafar a las
personas con Parkinson y sus familias sobre todo lo referente al
Parkinson, recursos, prestaciones sociales, informes sociales, etc.
Actividades: Acogidas, informes sociales, prestaciones discapacidad y
dependencia, grupos de psicoeducacion para afectados y para familiares,
proyectos sociales  (planificacion, ejecucion 'y evaluacion),
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justificaciones econdmicas, acompariamiento social, ocio y tiempo libre,
actos de sensibilizacion, entre otras. Relaciones con la Federacion
Espariola de Parkinson.

Horario: Lunes y martes de 8 a 13 horas y de 14:30 a 15 horas,
miércoles y jueves de 8 a 13 horas y viernes de 9 a 13 horas. La
psicoeducacion se ha realizado en el Centro de Salud del Carmen,
abierto a todas las personas que quieran asistir, independientemente de
su estadio, dificultades y/o necesidades. Se realiza los primeros martes
de cada mes o miércoles siendo de 16:30 a 18 horas el grupo de
personas con Pk y de 18 a 19:30 horas el grupo de familiares.

Personas atendidas en 2019:

- Numero de personas con Parkinson solicitando informacion: 45.

- Numero de familiares de personas con PK solicitando informacién: 45.
- Numero de nuevos socios/as: 32.

- Numero de bajas: 11.

- Numero de PIR: 45.

- Numero de personas con PK en psicoeducacion: 31.

- Numero de familiares de personas con PK en psicoeducacion: 12.

- Numero de personas que demandan los servicios de la asociacién
después de la atencidn: 32.

- Numero de derivaciones: 0.
- N2 de visitas domiciliarias: 2.

3.2. ATENCION PSICOLOGICA.

Profesional responsable: Psicologa, Miriam Lopez Bernal.

Objetivos: Comprender mejor la situacion actual y aceptarla. Buscar
recursos que faciliten la adaptacién a los problemas que van surgiendo
en la vida cotidiana y métodos para afrontar el estrés. Dirigida tanto a
afectados como a familiares.

Actividades: Atencion psicologica individual para personas con Pk y
para familiares. Mediacion familiar en determinados casos. Intervencion
psicosocial en determinados casos. Se han atendido 34 personas con Pk
y 19 familiares en 20109.
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A domicilio se han atendido a 11 personas con Pk y 7 familiares.
Horario: La atencién se ha realizado en horario de mafiana y con cita
previa.

3.3. FISIOTERAPIA.

Profesional responsable: Fisioterapeuta, Lourdes Gomez Amords.
Objetivos: Mantener las capacidades afectados, mejorar el estado fisico
y aportar estrategias para la movilidad en la realizacion de las actividades
diarias.
Actividades: Fisioterapia grupal, fisioterapia individual, ejercicio fisico en
el agua.
Horario: La fisioterapia individual se hace los martes y jueves en el Centro
de Salud del Barrio del Carmen, en horario de tarde de 16 a 17 horas y los
miércoles y viernes en La Albatalia de 12 a 13 horas, con cita previa. La
fisioterapia grupal se realiza lunes, martes mafiana y tarde, miércoles por la
mafana, jueves mafiana y tarde y viernes por la mafana.
Personas atendidas en cada actividad:

- Fisioterapia grupal: se han atendido a 58 personas con PK.

- Fisioterapia individual: se han atendido a 23 personas con PK.

- Fisioterapia a domicilio: se han atendido a 9 personas con Pk.

- Fisioterapia en el agua: se han atendido a 14 personas con Pk.

3.4. ESTIMULACION COGNITIVA.

Profesional responsable: Psicdloga, Miriam Lopez Bernal.

Objetivos: Ofrecer informacion, consejos y ejercicios que ayuden a
prevenir, mantener o manejar los sintomas cognitivos que se pudieran
producir.

Actividades: Trabajar todos los sintomas cognitivos que puedan aparecer y
con especial énfasis en ejercicios de memoria y atencion.

Horario: Martes de 9:30 a 10:30 horas y de 10:30 a 11:30 horas, de 16 a 17
horas, de 17 a 18 horas y de 18 a 19 horas. Los miércoles de 9:30 a 10:30
horas, de 10:30 a 11:30 horas y de 12 a 13 horas.

En estimulacion cognitiva grupal se han atendido a 56 personas con PK y en
individual a 8 personas con Pk.

3.5. LOGOPEDIA.

Profesional responsable: Psicdloga con master en Logopedia, Miriam
Lopez Bernal.
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Objetivos: Se realiza tanto un tratamiento preventivo como un tratamiento
que intente mejorar los problemas de voz y habla que ya tienen.
Actividades: En 2019 las sesiones se han centrado mas en ejercicios para
evitar la disfagia, problemas en la deglucion y en los ejercicios de voz y
habla.

Horario: Los jueves de 9:30 a 10:30 horas, de 10:30 a 11:30 horas. De 16 a
17 horas, de 17 a 18 horas y de 18 a 19 horas. Los viernes de 9:30 a 10:30,
de 10:30 a 11:30 horas. Se han atendido a 56 personas con Pk.

3.6. RESPIRO FAMILIAR, ENTRENAMIENTO EN
ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA Y
HABILIDADES SOCIALES.

Profesional responsable: Cuidadora, Carmen Garcia Herrera.

Objetivos: Acompafar a la persona con Parkinson en la realizacion de
tareas de la vida cotidiana como ir a la compra, pelugueria, etc. Visitas a
socios que ya no acuden a las terapias habituales por el empeoramiento de
la enfermedad para interesarse por su estado actual.

Actividades: Actividades ocupacionales, entrenamiento en actividades
basicas de la vida diaria, apoyo en domicilio, promocién de la autonomia
personal.

Horario: Lunes y miércoles de 16 a 20 horas en domicilios, en total se ha
trabajado en 11 domicilios. Lunes de 10 a 12:30 taller de manualidades en
La Albatalia, nimero de participantes en el taller de manualidades: 20
personas. El resto de horas es para apoyo en terapias y entrenamiento en
actividades bésicas de la vida diaria y autonomia personal.

3.7. TRANSPORTE.

Profesional responsable: José Luis Ortega/ Miguel Angel Simén.
Objetivos: Facilitar el acceso a los recursos tanto de afectados como de
familiares, de un medio de transporte adaptado con capacidad para 8
plazas.

Horario: De Lunes a Viernes en horario de mafiana.

Usuarios atendidos en transporte: 47.

ITINERARIO LUNES: Los Dolores- Murcia- Murcia- Murcia- Murcia-
Barrio Carmen- La Albatalia- Murcia. Personas atendidas en lunes: 8
personas.

ITINERARIO MARTES: Los Dolores- Puente Tocinos- Murcia- Murcia-
Espinardo- Murcia. Personas atendidas en martes: 6 personas. Aljucer- San
Ginés- Camino Badel. Personas atendidas en segundo turno del martes: 3
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ITINERARIO MIERCOLES: Casillas- La Flota- Zarandona- Infante-
Infante- Murcia. Personas atendidas en primer turno del miércoles: 6
personas. Murcia- Murcia- Murcia- Murcia- La Albatalia. Personas
atendidas en segundo turno del miércoles: 5.

ITINERARIO JUEVES: Los Dolores- Murcia- Murcia- Espinardo- Murcia.
Personas atendidas en primer turno del jueves: 5. San Ginés- Aljucer-
Camino Badel. Personas atendidas en segundo turno del jueves: 3.
ITINERARIO VIERNES: Casillas- La Flota- Zarandona- Infante- Infante-
Murcia. Personas atendidas en primer turno del viernes: 6. Murcia- Murcia-
Murcia- Murcia- La Albatalia. Personas atendidas en segundo turno del
viernes: 5.

3.8. ESCUELA DE FAMILIAS.

Profesionales responsables: Victoria Lopez Cuesta y Miriam Lépez
Bernal.

Objetivos: Ofrecer a las familias y/o cuidadores principales de personas
con Parkinson de la ciudad de Murcia y pedanias limitrofes, un conjunto de
actuaciones de informacion, formacion, asesoramiento y apoyo para
mejorar su capacidad de manejo del Parkinson, contribuyendo con ello a
promover la autonomia personal de las personas con Parkinson y
contribuyendo al respiro familiar del familiar y/o cuidador principal.
Actividades: Terapia psicoeducativa familiar, seminarios formativos
grupales, risoterapia, atencion plena, autonomia y respiro familiar.
Participantes de las actividades: Media de asistencia a las actividades del
90% segun lo previsto (se pueden consultar los listados de asistencia y
fichas de las actividades, asi como las fotos de las mismas en los anexos de
esta memoria).

3.9. OCIOY TIEMPO LIBRE.

Durante 2019 se han realizado 5 salidas de ocio: floraciéon de Cieza,
Balneario de Archena, Museo de Bellas Artes, Yacimiento Arqueologico y
Belén de Casillas.

3.10. TALLERES REALIZADOS EN 2019 POR
COLABORADORES:

TALLER DE YOGA TERAPEUTICO. Elvira Monzén, Profesora de yoga

y pilates, nos ofrecié un taller de yoga terapeutico, conté con la
participacion de 10 personas.
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TALLER “TECNICA DE ALEXANDER”. Pablo Martinez, Enfermero del
Servicio Murciano de salud, ofrecid un taller sobre higiene postural y sobre
la técnica de Alexander, conté con la participacion de 17 personas.

TALLER DE PRIMEROS AUXILIOS. Elena Nicolds, Enfermera del
Servicio Murciano de salud, ofrecié un taller sobre primeros auxilios, conto
con la participacion de 30 personas.

3.11. ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION.
La Asociacién On Off Parkinson ha participado en:

- Mesas informativas el Dia Mundial del Parkinson en los
hospitales de la ciudad (Morales Meseguer, Reina Sofia y
Virgen de la Arrixaca).

- Jornada de puertas abiertas el 11 de abril.

- Presentacion del cupon especial por “Dia Mundial del
Parkinson” el 04 de Abril en el saldn de actos de la ONCE.

- Gala “Impetus” el 03 de Marzo en el Auditorio Victor
Villegas. Con el bailaor artista internacional: Jesus Carmona.

- Gala “Talentos” de Altas Capacidades Intelectuales, el 30 de
octubre en el Auditorio Victor Villegas, la recaudacion gracias
a una voluntaria nuestra fue a beneficio de nuestra asociacion.

4. INVESTIGACIONES:

OCTUBRE 2019: Se prueba el dispositivo VirtualRehab de la empresa Evolv
Rehabilitation. Encargadas: Victoria y Lourdes.

NOVIEMBRE 2019: Se prueba Camara Hiperbarica del Hospital Mesa del Castillo.
Encargadas: Montse y Lourdes.

MONOGRAFIA PARA EL TITULO DE BACHILLER INTERNACIONAL DEL
INSTITUTO MARQUES DE SANTILLANA Sobre la Sintomatologia de la EP y su
efecto en la calidad de vida. Encuestas. Encargada: Miriam.

UNIVERSIDAD DE MURCIA: Cuestionario sobre la actividad fisica y salud de las
personas cuidadoras. Encargada: Lourdes, y Miriam.
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5. EVOLUCION DE PROYECTOS SOCIALES CONCEDIDOS
ENTRE 2017, 2018 y 2019:
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6. EVOLUCION EN NUMERO DE SOCIOS/AS ENTRE 2017,

2018 y 2019:
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(Las fotos, videos, articulos de prensa y listados de asistencia, de todo lo
realizado en 2019, quedan a disposicion de todo/as lo/as socio/as en la sede
de la Asociacion On Off).
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