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CONVENIO ENTRE EL AYUNTAMIENTO DE MADRID Y LA ASOCIACION PARKINSON MADRID PARA
LA CONCESION DIRECTA DE SUBVENCION NOMINATIVA PARA DESARROLLO DEL PROGRAMA DE
ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS CUIDADORAS DE PERSONAS AFECTADAS POR LA
ENFERMEDAD DE PARKINSON, DURANTE EL ANO 2025
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DE UNA PARTE, JOSE FERNANDEZ SANCHEZ, Delegado del Area de Gobierno de Politicas Sociales,
Familia e lgualdad del Ayuntamiento de Madrid, que interviene en representacion de dicha
Corporacion, ejerciendo su competencia en virtud del punto 32.1.8 del Acuerdo de la Junta de
Gobierno de la Ciudad de Madrid de 29 de junio de 2023 de organizacién y competencias del Area

de Gobierno de Politicas Sociales, Familias e Igualdad, y

DE OTRA PARTE, LAURA CARRASCO MARIN, con NIF nimero Il Directora de la Asociacion
Parkinson Madrid, con NIF nimero G-80974710, actuando en nombre y representacion de esta
entidad, en virtud del poder notarial a su favor de 16 de octubre 2023, otorgado en escritura publica

ante la notaria de Maria del Pilar Boulet Alonso, con nimero 379 de su protocolo.

Reconociéndose las partes mutua y reciprocamente la competencia y capacidad juridica suficiente
para suscribir los compromisos derivados del presente convenio y quedar obligadas en la

representacion en que efectivamente intervienen, a tal efecto.

EXPONEN

Que el Area de Gobierno de Politicas Sociales, Familia e Igualdad, a través de la Direccién General de
Mayores y Prevencion de la Soledad no Deseada, por Acuerdo de la Junta de Gobierno de la Ciudad
de Madrid, de fecha 29 de junio de 2023, esta facultada entre otras competencias, para el disefio y
la propuesta de programas y servicios para las personas mayores, en especial los referidos al
mantenimiento de la persona mayor en su propio hogar todo el tiempo posible y los que tienen por

objeto el apoyo a las familias que las cuidan.

Que las Bases de Ejecucion del Presupuesto General del Ayuntamiento de Madrid para 2025 prevén
la concesidon de una subvenciéon nominativa a la Asociacion Parkinson Madrid por importe de

63.000,00 euros.

Que la entidad Asociacién Parkinson Madrid tiene entre sus objetivos atender, orientar, formar e
informar a personas afectadas, y acompafiar en cada una de las fases de la enfermedad de Parkinson
a sus familiares y/o cuidadores, a través de diferentes programas de acompafiamiento afectivo y del
trabajo voluntario de muchas personas, mejorando con ello, la calidad de vida de las personas

afectadas y sus cuidadores.
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Por todo lo expuesto, ambas partes, en la representacion que cada una de ellas ostenta, ACUERDAN

suscribir el presente Convenio de Subvencion, que se regird por las siguientes:
CLAUSULAS

PRIMERA. OBJETO.

El objeto del presente convenio es el otorgamiento de una subvencién nominativa a la Asociacion
Parkinson Madrid para la realizacién de un programa de “Atencién Integral a personas cuidadoras
de personas afectadas por la enfermedad de Parkinson”, con el objetivo general de mejorar la
calidad de vida de las personas cuidadoras y familiares de las personas afectadas por la enfermedad

de Parkinson.

El proyecto, detallado en el Anexo del presente convenio, consiste en la realizacion, entre otras, de

las siguientes actuaciones:

® Recibir asesoramiento, orientacion y apoyo en mediacion y toma de decisiones familiares

en relacion a la enfermedad de Parkinson.

e Recibir apoyo emocional promocionando un modelo de cuidado saludable y preventivo en

cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

e Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la persona afectada
como para la persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado saludable y

preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

e Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales (personas cuidadoras de

personas afectadas por la enfermedad en estadios avanzados).
e Recibir atencion especifica en los momentos de final de la vida del familiar.

e Sensibilizacién y difusion sobre los cuidados en la enfermedad de Parkinson.

SEGUNDA. REGIMEN JURIDICO.

El régimen juridico de la subvencién concedida mediante el presente convenio viene definido por el

propio convenio y por las normas que a continuacion se relacionan:

1. La Ordenanza de Bases Reguladoras Generales para la concesién de Subvenciones por el
Ayuntamiento de Madrid y sus Organismos Publicos, aprobada por Acuerdo de 30 de octubre

de 2013 del Pleno del Ayuntamiento de Madrid (en adelante, OBRGS).
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2. Laley38/2003 de 17 de noviembre, General de Subvenciones (en adelante, LGS).

3. El Real Decreto 887/2006 por el que se aprueba el Reglamento de la Ley 38/2003, de 17 de

noviembre, General de Subvenciones (en adelante, RGS).
4. Laleyd40/2015, de 1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico (en adelante, LRISP).

5. Las restantes normas de derecho administrativo, y en su defecto, normas de derecho privado

que resulten de aplicacion.

El presente convenio queda excluido del ambito de aplicacion de la Ley 9/2017, de 8 de noviembre,
de Contratos del Sector Publico, por la que se trasponen al ordenamiento juridico espafiol las
directivas del Parlamento Europeo y del Consejo 2014/23/UE y 2014/24/UE, de 26 de febrero de
2014, en adelante LCSP, de acuerdo con lo dispuesto en su articulo 6.2. No obstante, y de
conformidad con el articulo 4 de dicho texto legal, las dudas o lagunas que en la ejecucion o

interpretacion puedan suscitarse, se resolveran aplicando los principios de la misma.

El presente convenio tiene naturaleza administrativa, estando sujeto al orden jurisdiccional
contencioso-administrativo. Las cuestiones litigiosas surgidas sobre la interpretacion, desarrollo,
modificacién, resolucién y efectos que pudieran derivarse de la aplicacion del presente convenio,
deberan solventarse de mutuo acuerdo entre las partes y, en defecto de acuerdo, el conocimiento

de estas cuestiones corresponderd a la Jurisdiccion Contencioso-Administrativa.
TERCERA. VIGENCIA.
El presente convenio tendra vigencia desde el momento de su firma hasta el 31 de marzo de 2026.

No obstante, la ejecuciéon del proyecto subvencionado deberd tener lugar dentro del ejercicio
presupuestario de 2025 y podran imputarse al presente convenio aquellos gastos que de manera
indubitada respondan a la naturaleza de la subvencién, realizados con anterioridad a la
formalizacion del mismo, siempre que estén debidamente justificados y se hayan realizado a partir

del 1 de enero de 2025.
CUARTA. COMPROMISOS DE LAS PARTES.

La entidad beneficiaria debera:

1. Cumplir el objetivo, ejecutar el proyecto, realizar la actividad o adoptar el comportamiento

que fundamenta la concesién de las subvenciones.
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2. Justificar ante el 6rgano concedente o la entidad colaboradora, en su caso, el cumplimiento
de los requisitos y condiciones, asi como la realizacién de la actividad, el cumplimiento de la

finalidad que determinen la concesion o disfrute de la subvencion.

3. Someterse a las actuaciones de comprobacién a efectuar por el 6rgano concedente o la
entidad colaboradora, en su caso, asi como cualesquiera otras de comprobacion y control
financiero que puedan realizar los érganos de control competentes, aportando cuanta

informacion le sea requerida en el ejercicio de las actuaciones anteriores.

4. Comunicar al érgano concedente o a la entidad colaboradora la obtencién de otras
subvenciones, ayudas, ingresos o recursos que financien las actividades subvencionadas. Esta
comunicacion deberd efectuarse tan pronto como se conozca y, en todo caso, con

anterioridad a la justificacion de la aplicacion dada a los fondos percibidos.

5. Disponer de los libros contables, registros diligenciados y demas documentos debidamente
auditados en los términos exigidos por la legislacion mercantil y sectorial aplicable al
beneficiario en cada caso, asi como cuantos estados contables y registros especificos sean
exigidos por estas bases reguladoras, con la finalidad de garantizar el adecuado ejercicio de

las facultades de comprobaciéon y control.

6. Conservar los documentos justificativos de la aplicacion de los fondos recibidos, incluidos los
documentos electrénicos, en tanto puedan ser objeto de las actuaciones de comprobacién y

control.
7. Adoptar las medidas de difusion previstas en la clausula octava del presente convenio.

8. Proceder al reintegro de los fondos percibidos en los casos establecidos en el convenio y en

la normativa de aplicacién.

9. Asumir la responsabilidad civil derivada de la ejecucién del proyecto financiado con la
subvencién, debiendo suscribir una péliza de seguros en los términos establecidos en la

cldusula decimoséptima del presente convenio.

10. Cumplir con lo establecido en el Acuerdo de Junta de Gobierno de la Ciudad de Madrid de
fecha 13 de septiembre de 2018 por el que se aprueban las directrices para la aplicacion de

la transversalidad de género en el Ayuntamiento de Madrid.

Por su parte, el Ayuntamiento de Madrid, a través de la Direccion General de Mayores y Prevencion
de la Soledad no Deseada, realizara el pago de la subvencién y el seguimiento y control del

cumplimiento del objeto del convenio.
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QUINTA. APORTACION ECONOMICA, IMPUTACION PRESUPUESTARIA Y FORMA DE PAGO.

La aportacién econémica del Ayuntamiento de Madrid, a través del Area de Gobierno de Politicas
Sociales, Familia e Igualdad, para el desarrollo de las actividades comprendidas en este convenio
sera de sesenta y tres mil euros (63.000,00 €) que se imputara al crédito consignado en la aplicacién
presupuestaria 001/180/231.03/489.01 “Otras transferencias a instituciones sin fines de lucro”, del

Programa de “Mayores” del presupuesto municipal para el ejercicio 2025.

La cantidad correspondiente se librara con caracter anticipado, en un Unico plazo, tras la firma del
convenio, seglin lo previsto en el art. 40 de la OBRGS, art. 34.4 de la LGS y el articulo 88.2 del RGS al
tratarse de una subvencion nominativa destinada a financiar un proyecto de acciéon social
desarrollado por una entidad sin fines lucrativos o federaciones, confederacién o agrupacion de las
mismas, o entidades beneficiarias que no disponen de recursos suficientes para financiar

transitoriamente la ejecucion de la actividad subvencionada.

La entidad queda exonerada de la constitucion de garantia, para la tramitacién del citado pago, por
ser una entidad no lucrativa que desarrolla un programa de accién social de conformidad con lo

dispuesto en el articulo 42.2.d) del RGS, asi como en el articulo 22.2 de la OBRGS.

Esta subvencién es incompatible con otras subvenciones, ayudas, ingresos o recursos para la misma
finalidad, procedentes de cualesquiera Administraciones o entes publicos o privados, nacionales, de

la Unién Europea o de organismos internacionales.

A los efectos previstos en el art. art. 18 de la OBRGS y 32.2 del RGS, la aportacion econémica

municipal se considera importe cierto.
SEXTA. PROCEDIMIENTO DE CONCESION.

En las Bases de ejecucion del Presupuesto General del Ayuntamiento de Madrid para 2025, en lo
referido al Area de Gobierno de Politicas Sociales, Familia e Igualdad, se refleja una subvencién

nominativa destinada a la Asociacion Parkinson Madrid por importe de 63.000,00 €.

Como consecuencia de ello, el procedimiento de concesion de la aportacion econémica objeto de

este convenio es el de concesion de forma directa, previsto en el art. 23.2.a) de la OBRGS.

SEPTIMA. SEGUIMIENTO.
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El Ayuntamiento de Madrid realizara el seguimiento del proyecto, por lo que la entidad beneficiaria
facilitard la verificacion de la realizacion y gestion del mismo al personal designado por la Direccién

General de Mayores y Prevencion de la Soledad no Deseada.

La entidad Asociacion Parkinson Madrid deberda atenerse a cuantas reuniones, visitas o
comprobaciones le sean requeridas por la Direccion General de Mayores y Prevencion de la Soledad

no Deseada, proporcionando en todo momento la informacion que le sea solicitada.
OCTAVA. PUBLICIDAD Y DIFUSION.

La entidad beneficiaria deberd dar la adecuada publicidad del caracter publico municipal de la
financiacion del proyecto objeto de subvencion. El incumplimiento de esta obligacion sera causa de

reintegro de la totalidad de la subvencién.

La publicidad o difusion del proyecto se realizara en todas las actividades llevadas a cabo en el marco
de este convenio, debiendo figurar el nombre y el logo, tanto del Ayuntamiento de Madrid, como
de la Asociacion Parkinson Madrid, garantizandose la visibilidad de ambas partes en todas las
intervenciones, de cualquier forma, en la que éstas se produzcan, de acuerdo con los modelos
aprobados de la imagen corporativa del Ayuntamiento de Madrid, que se disefiard y realizara por
cuenta de la entidad, y bajo la supervision y autorizacion de la Direccién General de Mayores y

Prevencion de la Soledad no Deseada, siendo el gasto imputable al presente convenio.

La utilizacién de los logos y la imagen corporativa por las partes debe realizarse conforme a la
legislacion aplicable, concretamente el articulo 31 del RGS, la Ley General de Publicidad, de 11 de
noviembre de 1988, la Ley 29/2005, de 29 de diciembre, de Publicidad y Comunicacion Institucional,

cuyo articulo 4 tiene caracter basico (Disposicion Final Segunda) y demas normativa aplicable.

NOVENA. MEDIOS PERSONALES Y MATERIALES.

Ademas de las obligaciones contenidas en la cldusula cuarta, la entidad beneficiaria debera contar
con los medios materiales y personales necesarios para atender las obligaciones asumidas por el

presente convenio, y que se detallan en el Anexo relativo al proyecto.

Al tratarse de un proyecto promovido y gestionado por la entidad, en el que el Ayuntamiento realiza
una labor de promocién y apoyo, el personal contratado -o voluntario, en su caso- de la referida
entidad, bajo ninguna circunstancia tendra vinculacién juridica laboral o relacién de dependencia

con el Ayuntamiento de Madrid.

Todas las personas trabajadoras destinadas a la actividad objeto del Convenio estaran sometidas al

poder de direccion y formaran parte de la Asociaciéon Parkinson Madrid, en cuanto a las
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instrucciones, retribuciones, horario, vacaciones que les correspondan, siendo por tanto dicha
entidad la Unica responsable obligada al cumplimiento de cuantas disposiciones legales aplicables
en materia de contratacion, Seguridad Social, voluntariado, prevenciéon de riesgos laborales,

corresponsabilidad, normas tributarias y cualesquiera otras que fueran de aplicacion.

DECIMA. SUBCONTRATACION

La entidad beneficiaria de la subvenciéon no podra subcontratar ni total ni parcialmente el importe

de la actividad subvencionada.

DECIMOPRIMERA. MODIFICACIONES.

El convenio podra ser modificado por acuerdo unanime de las partes firmantes, pero en ninguin caso

el importe de la modificacion podra superar la cifra total de la subvencion concedida.

La subvencién podrd modificarse, a solicitud de la entidad beneficiaria sin culpa o negligencia,
cuando se produzcan circunstancias sobrevenidas e imprevisibles no imputables a ésta que
supongan una alteracion de las condiciones tenidas en cuenta para la concesion de la subvencion,
siempre que las mismas no desvirtien la naturaleza u objetivos de la subvenciéon concedida, que la
modificacién no dafie derechos de terceros y que la solicitud se presente antes de que concluya el
plazo para la realizacion de la actividad. En tal caso, la propuesta de modificacion habra de
comunicarse al érgano gestor con caracter inmediato a la aparicién de las circunstancias que la

justifiquen, estando sujeta a aprobacion del érgano concedente de la subvencién.

Asimismo, podrd realizarse un reajuste en la distribucion de los gastos presupuestados en el
convenio, previa autorizacion del 6rgano concedente y siempre que no se dafie derechos de

terceros.

DECIMOSEGUNDA. JUSTIFICACION.

La entidad beneficiaria estara obligada a justificar ante la Direccion General de Mayores y Prevencion
de la Soledad no Deseada, en el plazo maximo de tres meses desde la finalizacion del plazo para la
realizacion de la actividad, el cumplimiento de los requisitos y condiciones, la realizacion de la
actividad, el cumplimiento de la finalidad que determinaron la concesion de la subvencién y el grado

de consecucion de los objetivos fijados.

La totalidad de la documentacién correspondiente a la justificacion debera ser presentada por la
entidad beneficiaria por medios electrénicos, a través del registro electrénico del Ayuntamiento de

Madrid, accediendo a la Sede Electronica: https://sede.madrid.es.
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Contenido de la cuenta justificativa con aportacion de justificantes de gasto.

La acreditacion de la realizacién de la actividad subvencionada, asi como la justificacion de que los
fondos recibidos han sido aplicados a la finalidad para la cual fueron concedidos, se realizara
mediante cuenta justificativa con aportacion de justificantes de gasto.

La cuenta justificativa contendra la siguiente documentacion:

A) Una memoria de actuacion justificativa del cumplimiento de las condiciones impuestas en la
concesién de la subvencién, con indicacion de las actividades realizadas y de los resultados
obtenidos tras la aplicacién de los indicadores previamente establecidos.

En la memoria deberd constar expresamente que ha sido cumplida la finalidad para la cual se otorgd
la subvencion conforme al presupuesto y, en su caso, proyecto presentado, asi como una evaluacion
de los resultados obtenidos respecto a los previstos.

B) Informe de impacto de género en la ejecucion del proyecto, actividad o finalidad subvencionada
referido a la aportacion que realiza la entidad para contribuir a la igualdad, que debera presentar
datos relativos a la situacion y posicion de las mujeres participantes, incorporando indicadores de
género, tal y como recoge el Acuerdo de 13 de septiembre de 2018 de la Junta de Gobierno de la
Ciudad de Madrid, por el que se aprueban las Directrices para la aplicacion de la transversalidad de
género en el Ayuntamiento de Madrid.

C) Una memoria econdmica justificativa del coste de las actividades realizadas, que contendra:

1.2 La relacién clasificada de gastos e inversiones, con identificacion del acreedor y del documento,
su importe, fecha de emisidn y en su caso, fecha de pago. Dicha relacién debera totalizarse al objeto
de poder determinar cual ha sido el porcentaje del coste final del proyecto o actividad efectivamente
ejecutada que ha financiado el Ayuntamiento de Madrid con la subvencién concedida.

Para cada uno de los gastos relacionados se indicara cual ha sido la fuente de financiacién. Cuando
se hubieran utilizado mas de una fuente de financiacion se indicara el porcentaje en el que hubiera
participado cada una de ellas.

2.2 Las facturas o documentos de valor probatorio equivalente en el trafico juridico mercantil con
eficacia administrativa incorporados en la relacion clasificada de gastos e inversiones y la
documentacion acreditativa del pago. Las facturas electrénicas se aceptaran como medio de
justificacion, de acuerdo con las condiciones legalmente exigidas.

Cuando los beneficiarios no puedan dejar los originales en poder del Ayuntamiento de Madrid, se
podran presentar copias de dichos documentos debidamente compulsadas. Los originales de dichos
documentos deberan permanecer custodiados por los beneficiarios un periodo minimo de cuatro
afos.

3.2 La documentacién acreditativa de los rendimientos financieros que se generen por los fondos
librados, si se realizan pagos anticipados que supongan entregas de fondos con caracter previo a la
justificacién. En el supuesto de que no se hubieran generado rendimientos financieros, se aportara
declaracion responsable al respecto.

4.2 La declaracion responsable que permita determinar qué impuestos de los que aparecen en los

justificantes pueden considerarse gastos subvencionables cuando los impuestos indirectos no
susceptibles de recuperacion o compensacion formen parte de la justificacion.
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5.2 La relacién detallada de otros ingresos o subvenciones que hayan financiado la actividad
subvencionada con indicacién del importe y su procedencia.

6.2 Los tres presupuestos que deba de haber solicitado el beneficiario, en aplicacion del articulo 31.3
de la Ley 38/2003, de 17 de noviembre.

7.2 La carta de pago justificativa, en su caso, del reintegro de remanentes no aplicados, asi como de
los intereses derivados de ellos. La justificacién podra realizarse igualmente mediante declaracion
de que se ha producido el reintegro aportando los datos del pago necesarios.

La acreditacion del pago de las facturas podré realizarse por alguna de las siguientes formas:

a) Copia del resguardo bancario correspondiente donde conste en el concepto el nimero de factura
o, en su defecto, el concepto abonado, en los supuestos de transferencia bancaria, domiciliacion en
cuenta de pago o pago con tarjeta.

b) Copia del extracto bancario del cargo en cuenta correspondiente al cheque en los supuestos de
cheque.

¢) Factura o recibi firmado por el acreedor indicando la fecha de abono, en los supuestos de efectivo.

d) Copia del resguardo del pago donde conste el nimero de factura o, en su defecto, el concepto
abonado, en los supuestos de pago por internet.

El pago en metalico se admitira inicamente en facturas de cuantia inferior a seiscientos euros.

Los documentos originales acreditativos del pago de las facturas deberan estampillarse para facilitar
el control de la concurrencia de otras subvenciones otorgadas para la misma finalidad, debiendo
reunir la estampilla, como minimo, los siguientes datos:

a) El nimero de expediente administrativo.

b) La denominacién del proyecto subvencionado.

c) El ejercicio econémico de la concesion de la subvencién.

d) El 6rgano concedente de la subvencion.

e) El porcentaje de financiacién imputable a la subvenciéon o cuantia exacta afectada por la
subvencién.”

DECIMOTERCERA. GASTOS SUBVENCIONABLES.

Se consideran gastos subvencionables aquéllos descritos en el presupuesto incluido en el Anexo del
presente convenio, que resulten estrictamente necesarios, respondan de manera indubitada a la
naturaleza de la actividad y se realicen con anterioridad a la finalizacion del plazo previsto en el

presente convenio para la ejecucion del proyecto.

También se consideran gastos subvencionables aquéllos que, cumpliendo la condicién anterior, se

acrediten con justificantes emitidos en los dos meses siguientes a la finalizacion de dicho plazo.
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En ningun caso el coste de adquisicion de los gastos subvencionables podra ser superior al valor de

mercado.

Se considerara gasto subvencionable el que, cumpliendo las condiciones anteriores, ha sido

efectivamente pagado con anterioridad a la finalizacién del plazo de justificacion.
DECIMOCUARTA. PROCEDIMIENTO DE REINTEGRO Y DEVOLUCION VOLUNTARIA.

De conformidad con lo previsto en el articulo 19 de la OBRGS y la Instruccion sobre los criterios y los
procedimientos para el seguimiento y evaluacion, actualizacién y modificacién del Plan Estratégico
de Subvenciones del Ayuntamiento de Madrid y sus Organismos Publicos, y para la evaluacién y pago
por resultados de las subvenciones que se concedan en su ejecucién, aprobada por Decreto de 29
de enero de 2025 de la Delegada del Area de Gobierno de Economia, Innovacién y Hacienda, se
aplicara al presente convenio un sistema de reintegro por resultados, debiendo ser reintegradas las
cantidades no justificadas debidamente y aquellas que procedan por incumplimiento de los
resultados previstos descritos en el Anexo al Convenio.

Las causas y el procedimiento de reintegro se rigen por lo dispuesto en los articulos 41 y 42 de la
OBRGS y concordantes de la LGS y el RGS, siendo el 6rgano competente para exigir el reintegro el
concedente de la subvenciéon, mediante la resolucion del procedimiento establecido.

De conformidad con lo establecido en el articulo 43 de la OBRGS, la entidad beneficiaria de la
subvencién podra realizar voluntariamente la devolucion de la totalidad de la cuantia o de parte de
ella, sin previo requerimiento del 6rgano competente, en cuyo caso ese érgano adoptard la
correspondiente resolucion con el calculo de los intereses de demora producidos hasta ese
momento.

La devolucién podra realizarse por alguno de los siguientes medios:

1. Transferencia bancaria.

2. Cheque nominativo a favor del Ayuntamiento de Madrid, ya sea bancario o de cuenta corriente
debidamente conformado por la Entidad de crédito.

3. Ingreso en metalico. La devolucién en metalico sélo podra realizarse hasta un maximo de 300 euros
de conformidad con lo dispuesto en el articulo 44.1.e)1 de las Bases de Ejecucion del Presupuesto de
2025 siempre que no exista concierto con una o mas entidades financieras para la realizacion del
servicio de caja.

Elingreso se debera efectuar en la siguiente cuenta de titularidad del Ayuntamiento de Madrid: ES36

0049 1892 6729 1326 3285, BANCO SANTANDER, SA 2, en concepto de “devolucién voluntaria de
subvencién”, e identificar el proyecto concreto subvencionado.

DECIMOQUINTA. EXTINCION DEL CONVENIO.

L El articulado de las Bases de Ejecucién del Presupuesto puede cambiar, entre uno y otro afio. Debe revisarse
al elaborar el convenio.
2 La cuenta y la entidad bancaria pueden cambiar. Debe comprobarse al elaborar el convenio.
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El convenio se extinguird por el cumplimiento de las actuaciones que constituyen su objeto o por

incurrir en causa de resolucion.

Son causas de resolucién, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 51 de la ley 40/2015, de 1

de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico, las siguientes:
1. Eltranscurso del plazo de vigencia del convenio.
2. Elacuerdo undnime de todos los firmantes.

3. Elincumplimiento de las obligaciones y compromisos asumidos por parte de alguno de las partes,
sin perjuicio del sometimiento al orden jurisdiccional contencioso administrativo de cuantas
cuestiones litigiosas pudieran suscitarse entre ellas, dada la naturaleza administrativa del mismo.
En este caso, cualquiera de las partes podra notificar a la parte incumplidora un requerimiento
para que cumpla en un plazo maximo de 30 dias con las obligaciones o compromisos que se
consideran incumplidos. Si trascurrido el plazo indicado en el requerimiento persistiera el
incumplimiento, la parte que lo dirigié notificara a la otra parte firmante la concurrencia de la

causa de resolucion y se entendera resuelto el convenio.
4. Por decision judicial declaratoria de la nulidad del convenio.

5. Por cualquier otra causa distinta de las anteriores prevista en el convenio o en otras leyes, en
particular, la denuncia de cualquiera de las partes del convenio cuando sobreviniesen causas que
impidiesen o dificultasen en gran manera el cumplimiento del mismo. En este caso, la parte
afectada lo comunicara a la otra parte con un mes de anticipacion como minimo. No obstante,

sera requisito previo a esta extincion la conclusion de las actividades que se encuentren en curso.

En caso de resolucion del convenio, a los efectos y régimen de liquidacion de las prestaciones se

estara a lo dispuesto en la legislacion aplicable en materia de subvenciones.

En el caso de extincién anticipada, la entidad beneficiaria debera presentar la justificacion de los
gastos habidos con cargo a la subvencién regulada en el presente convenio, en el plazo de tres meses
contados desde la fecha de su conclusiéon y en los términos establecidos en la cldusula
decimosegunda, procediéndose, en su caso, a iniciar el correspondiente expediente de reintegro de

la cantidad que no haya sido ejecutada, de acuerdo con lo dispuesto en la cldusula decimocuarta.

A los efectos establecidos en los articulos 49 e) y 51.2 c) de la LRISP, la resolucién del convenio por
incumplimiento de las obligaciones y compromisos asumidos por las partes no conlleva
indemnizacion alguna, procediendo exclusivamente el reintegro de las cantidades no justificadas,
sin perjuicio de las sanciones que pudieran imponerse conforme a la legislacion aplicable en materia

de subvenciones.

Informacion de Firmantes del Documento

LAURA CARRASCO MARIN Fecha Firma: 26/08/2025 14:45:01
JOSE FERNANDEZ SANCHEZ - DELEGADO DEL AREA DE GOBIERNO DE POLITICAS SOCIALES, Fecha Firma: 27/08/2025 15:42:42
FAMILIA E IGUALDAD

URL de Verificacién: hitps:/iservint madrid.es/VECSV_WBCONSULTAINTRAN erificarCove.do CSV : CTG25ZGQKJI2ZYGLY

MADRID




B | Fonis sooees MADRID PAPINSON

i

DECIMOSEXTA. PROTECCION DE DATOS.

El régimen de proteccion de datos de caracter personal en las actuaciones que se desarrollen en
ejecucion del presente convenio sera el previsto en el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccién de las personas fisicas en lo
que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion de estos datos y por el que
se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento General de Proteccion de Datos, en adelante RGPD) y
en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre de Proteccién de Datos Personales y garantia de los

derechos digitales (en adelante, LOPDGDD).

La Asociacion Parkinson Madrid y el personal profesional que designe para desarrollar las actividades
a que se obliga por este convenio, seran los Unicos responsables del tratamiento de datos personales
y estd obligada al cumplimiento de las prescripciones de la LOPDGDD, comprometiéndose

especificamente a:

e Tratar los datos con al menos una de las legitimaciones previstas en el art. 6 del
RGPD, recabando, cuando sea necesario, el consentimiento de la persona interesada

para tratar sus datos de caracter personal.
e Utilizar los datos personales para los fines para los que han sido recogidos.

e Adoptar las medidas técnicas y organizativas apropiadas a fin de garantizar y poder
demostrar que el tratamiento es conforme a la normativa sobre proteccién de

datos.

e Adoptar las medidas de seguridad necesarias que eviten la alteracién, pérdida o

tratamiento o acceso no autorizado de los datos personales.

e Atender las solicitudes de los interesados para ejercitar sus derechos de proteccion

de datos, en tiempo y forma.
DECIMOSEPTIMA. SEGUROS.

La entidad beneficiaria debera suscribir un seguro de responsabilidad civil por un importe minimo
de 63.000 euros que cubra cualquier eventualidad que pueda producirse contra las personas y
bienes, como consecuencia del funcionamiento del proyecto objeto del presente convenio,
debiendo presentar, previamente a la formalizacién del convenio, original o copia compulsada de la
poliza de responsabilidad civil. En el supuesto de indemnizaciones que se deriven de los dafios que

se ocasionen como consecuencia de la ejecucion del convenio, la Asociacion Parkinson Madrid
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debera responder directamente del abono de las cantidades no cubiertas por el seguro en concepto

de franquicia, o cualesquiera otras no cubiertas por la péliza de seguro.

En el supuesto de contar con personal voluntario para apoyar las actividades que se desarrollen en
el marco del convenio, la entidad beneficiaria deberd acreditar haber suscrito una pdliza de seguro u
otra garantia financiera adecuada para el voluntariado, conforme lo previsto en el articulo 14.2 c de
la Ley 45/2015 de 14 de octubre, de Voluntariado y en la Ley 1/2015 de 24 de febrero, de

Voluntariado de la Comunidad de Madrid.

DECIMOCTAVA. ANEXOS.
El presente convenio incluye, como parte integrante del mismo, los siguientes Anexos:

Anexo “Proyecto Técnico”.

Y para que asi conste, en prueba de conformidad, las partes firman el presente convenio, en el lugar

y fecha en que se proceda a su firma electrénica.

POR EL AYUNTAMIENTO DE MADRID POR LA ASOCIACION PARKINSON MADRID
Fdo.: José Fernandez Sanchez Fdo.: Laura Carrasco Marin
(Delegado del Area de Gobierno) (Representante legal de la entidad).
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ANEXO PROYECTO TECNICO

TiTULO DEL PROYECTO

Programa de atencion integral a personas cuidadoras de personas afectadas por la enfermedad
de Parkinson.

1. BREVE DESCRIPCION DEL PROYECTO

La enfermedad de Parkinson es muy compleja debido a su sintomatologia extensa, que afecta al
ambito de la movilidad, al sistema autondémico, al ambito psiquico y emocional, al habla, a las
funciones cognitivas y por tanto al dmbito relacional y social de la persona. Ademas, esa
sintomatologia es fluctuante, cambia incluso dentro de un mismo dia, también es degenerativa e
invalidante hasta que deja a la persona en situacion de dependencia en su maximo grado.

Por la complejidad de la enfermedad, las personas que deciden, o tienen que, cuidar a personas
que padecen esta enfermedad requieren unos apoyos especificos ademds de aquellos que toda
persona cuidadora de personas dependientes requiere.

Este proyecto trata de dar un apoyo integral a las personas que cuidan a personas con la
enfermedad de Parkinson para paliar y prevenir la sobrecarga asociada al cuidado en esta
enfermedad.

Para alcanzar este propdsito se pretende facilitar conocimiento y entrenamiento en herramientas
emocionales y técnicas para desempefiar la labor del cuidado. De esta forma preservar la salud
de la persona cuidadora en el sentido biopsicosocial que indica la OMS
(https://www.who.int/es/about/governance/constitution).

Para ello se propone ofrecer asesoramiento, orientacion y conocimiento sobre la propia
enfermedad, recibir apoyo emocional, mostrar la existencia de distintos modelos de cuidado que
promocionan la salud psiquica y fisica de la persona cuidadora. Dar a conocer herramientas y
entrenar habilidades propias de estos modelos de cuidado adaptandose siempre a cada periodo
de evolucién de la enfermedad y por tanto de necesidades de las personas involucradas.

En concreto se realizaran a lo largo del afio 2025 las siguientes acciones:
- Intervencidn psicosocial.

- Intervencidn psicoldgica.

- Acompafiamiento en final de vida.

- Grupos de ayuda mutua

- Cursos de formacién para comprender la enfermedad de Parkinson.
- Talleres de formacién sobre tematicas concretas de la enfermedad.

- Creacion de contenidos escritos como herramientas para el cuidado.
- Conferencias en centros de mayores municipales.

Con el fin de llegar y beneficiar al mayor nimero de personas cuidadoras en estas circunstancias
se proponen acciones de difusidn y sensibilizacion generales.

Informacién de Firmantes del Documento

LAURA CARRASCO MARIN Fecha Firma: 26/08/2025 14:43:50
hasas JOSE FERNANDEZ SANCHEZ - DELEGADO DEL AREA DE GOBIERNO DE POLITICAS SOCIALES, Fecha Firma: 27/08/2025 15:42:38
@ FAMILIA E IGUALDAD

URL de Verificacion: https://servint. madrid.es/VECSV_WBCONSULTAINTRA/VerificarCove.do CSV : CCGOEUS353XZYPTPI

MADRID




m :)olig:pas sociales. MADRID Parklpson
amilia e igualdad qurld

ANEXO PROYECTO TECNICO
El programa se desarrollara a lo largo del afio 2025 en la cuidad de Madrid.
2. FUNDAMENTACION Y JUSTIFICACION
Justificacion del Interés Publico y Social del proyecto:

La enfermedad de Parkinson tiene un impacto trascendental para nuestra sociedad por su efecto
en la discapacidad y dependencia de la poblacidn y el nimero de familias cuidadoras en la que
influye.

El Ayuntamiento de Madrid observa esta necesidad de las familias y se involucra en paliarla como
se recoge en su Plan Estratégico de Subvenciones (PES) 2024-2027, en su Objetivo Estratégico n?
3 OE 3. Garantizar el bienestar social de la ciudadania, dentro de la linea de subvencion n? 7 L7.
Fomentar la autonomia personal y los cuidados, encajando todo ello con el Eje 3: Madrid, una
ciudad para las familias .

Concretamente se encuentra en el Objetivo especifico n2 26 “ Fomentar la vida independiente y
la autonomia de las personas con discapacidad y sus cuidadores”.

https://transparencia.madrid.es/UnidadesDescentralizadas/AdministracionElectronica/Coleccio
nes/PlanesEstrateqgicosAreas/PES%20unico/PES consolidado modificacion 19062025.pdf

Segun los datos de prevalencia sobre la enfermedad de Parkinson entregados por la Consejeria
de Sanidad de la Comunidad de Madrid (Fuente AP Madrid) a 30 de junio 2017 a la Asociacion
Parkinson Madrid, el nimero de personas afectadas por la enfermedad de Parkinson vy
parkinsonismos ascendia a la cantidad de 18.327 personas en la Comunidad. Con el
envejecimiento de la poblacién probablemente hoy serdan mas.

Atendiendo a la prevalencia de la enfermedad de Parkinson por mil habitantes (2,29) y a la de
parkinsonismos (0,49), se estima, que segun la poblacién de la ciudad de Madrid para 2021
(Fuente INE), aproximadamente 9.189 personas padecen la enfermedad. Si extrapolamos este
numero a las personas del nucleo familiar afectado, entorno a unas 3-4 personas, podriamos decir
que entre 27.567 y 36.756 personas estan directa y estrechamente relacionadas con el cuidado
en el ambito de esta enfermedad en la cuidad de Madrid. Teniendo en cuenta que la tasa de hijos
por familia en Espafia entre los afios 1960-1970 era de 3 hijos (7). Ademas, habria que contabilizar
al conyuge, es decir, 4 personas afectadas en el ndcleo familiar.

También, la enfermedad de Parkinson estd fuertemente ligada a la edad avanzada, tanto es asi
que la prevalencia por mil habitantes para el rango superior a 79 anos es de 21,8 para la
enfermedad de Parkinson idiopatica. Sin embargo, para el rango de edad comprendido entre los
40 y 79 aios la prevalencia por mil habitantes es de 2,28. Para los menores de 40 afios esa
prevalencia por mil habitantes desciende a los 0,04 habitantes con enfermedad de Parkinson.
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ANEXO PROYECTO TECNICO

El afrontamiento del envejecimiento y los problemas de salud asociados es todo un reto para toda
Europa ya que “tanto en Espafia como en el resto de paises desarrollados de Europa, la esperanza
de vida se estd incrementando potencialmente y la media de edad de la poblacion cada vez es
mayor produciéndose un envejecimiento continuo. Si prosiguiera de esta manera el ritmo de
disminucion de la mortalidad por edad, la esperanza de vida en el afio 2051 podria llegar hasta
los 86,9 arios al nacer en los varones y los 90,7 afios en las mujeres. Segun la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU), en el afio 2050 el 21,8 % de la poblacidn total superard los sesenta afios
de edady el 4,4 % los ochenta afios. Nuestro pais (Espafia) se convertird en el pais mds envejecido
de todo el mundo con una media de edad de 55,2 afios” (1).

Asi, en la enfermedad de Parkinson se concitan los problemas propios y se suman aquellos
asociados con la edad avanzada.

Pero es que, ademas, la enfermedad de Parkinson esta descrita clinicamente como una
enfermedad de alta complejidad que requiere unos abordajes interdisciplinares y una alta
experiencia y capacitacion del personal sanitario que lo atiende. Tanto es asi, que no sélo se
defiende que la especialidad médica que atienda a estas personas sean neurdlogos, si no que,
ademads, se requiere que sean expertos en trastornos del movimiento debido al dificil manejo
sintomatoldgico (3)(4).

Esta enfermedad conlleva sintomas que dificultan la movilidad hasta llegar a la absoluta
paralizacién de forma gradual, pero ademds cursa con dificultades sintomas psiquiatricos, con
sintomas autondmicos (dolores, trastornos del suefio, fatiga, incontinencia, sudoracion, mareos
..). La voz también se ve alterada provocando dificultades en la comunicacion y el aislamiento
social. Y finalmente, deterioro cognitivo que se distingue claramente de la enfermedad de
Alzheimer porque las personas no pierden la conciencia de su ser, de los demas y del espacio.

No todos los sintomas aparecen de golpe si no que van surgiendo de diferente forma en cada
persona y con una caracteristica muy especial que es la fluctuacion. En un momento cambia el
estado a lo largo del dia y la persona tiene que dejar sus planes y actividades. Una vez
transcurridos unos afios de evolucidn suele ser incompatible con la actividad laboral.

Las personas con parkinson pueden tener una longevidad similar a las personas sanas, de tal
forma que es facil encontrar personas que llevan con la enfermedad mas de 20 afios.

Evidentemente esta complejidad clinica se traslada al hogar y a la hora de proferir cuidados.

Asi, los familiares o personas que realizan el cuidado se enfrentan a una serie de sintomas
complejos, desconocidos, cambiantes y muy discapacitantes. Por ello requieren unas
herramientas de afrontamiento y manejo muy especificas para la enfermedad de Parkinson.
Ademas, es una enfermedad cambiante, que va exigiendo cada vez mas cuidados y que por lo
general, estamos hablando de cuidados de larga duracién.

El mero hecho de conocer el curso de la enfermedad y comprender por qué suceden ciertas
circunstancias ya es todo un alivio para la persona que lo padece y la que lo cuida, porque al
menos, sabe lo que tienen que afrontar. Es muy llamativa la falta de conocimiento que existe
sobre la propia enfermedad en las familias afectadas.
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En este sentido, las personas cuidadoras sufren las consecuencias en la salud psiquica, fisica y
social ampliamente descritas en aquellas personas que cuidan de otras en situacién de
discapacidad y/o dependencia en situacion de 24h/365dias (1) (2).

Pero ademas, concretamente, las repercusiones en las personas cuidadoras en la enfermedad de
Parkinson estdan muy asociadas no solo a la gravedad si no al tipo de sintoma y estadio de la
enfermedad como nos indican los estudios especificos sobre carga del cuidador en la enfermedad
de Parkinson (5) (6).

En el caso de las personas cuidadoras en el ambito de la enfermedad de Parkinson, la conexién y
la influencia de la enfermedad en los cuidados en muy estrecha y por eso se requieren
herramientas concretas de manejo de esta enfermedad.

En definitiva, la Asociacién Parkinson Madrid promueve una atencidn integral a las personas

cuidadoras en el ambito de la enfermedad de Parkinson porque:

- Las personas cuidadoras de las personas con parkinson estan expuestas y vulnerables a sufrir
el sindrome del cuidador quemado de forma grave.

- El cuidado de las personas con parkinson es un reto complejo que necesita de conocimiento
y herramientas emocionales, comportamentales, técnicas y de recursos.

- No es desdefiable el nimero de familiares que pueden verse involucrados en este reto y va
en aumento asociado al envejecimiento de la poblaciéon. (Estimamos que cerca de 30.000 en
la ciudad de Madrid).

Justificacion de la singularidad de la entidad:

La entidad que ejecutaria el proyecto es la Unica asociacion dedicada al cuidado de las personas
con la enfermedad de Parkinson y sus cuidadores de la ciudad de Madrid.

En este sentido, no existen servicios ni recursos publicos ni privados en la ciudad de Madrid
especificos para el cuidado de las familias que padecen esta enfermedad, excepto la Asociacion
Parkinson Madrid.

La Asociacion es titular de dos centros de atencién en la ciudad y ademads facilita la atencién en el
domicilio de las personas que lo requieren alcanzando su actividad en todos los distritos
madrilefios.

La Asociacién Parkinson Madrid se fundd y desarrolla su labor en |a ciudad de Madrid desde 1994.
Esta declarada de Utilidad Publica por el Ministerio y por el ayuntamiento de Madrid.

Es la asociacion de personas con parkinson de mayor dimensidon de Espafia y una de las mas
grandes de Europa. Con 30 afios de andadura hoy en dia atiende a cerca de 1.900 personas socias
en Madrid, cuenta con mas de 100 personas voluntarias y 68 profesionales especializados en la
enfermedad de Parkinson (el 88% con un contrato indefinido).
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Su vocacion de servicio publico hace que sus actividades sean accesibles para todas las personas
con parkinson y sus familiares, sean socias o no. De hecho, gracias a su fortaleza en difusién de
contenidos hace accesibles las actividades y la informacion de utilidad y contrastada a todos los
ciudadanos de Madrid que la requieran. En este sentido cuenta con su propia revista con una
tirada de 2.000 ejemplares trimestralmente y que cuenta con ISBN propio. La publicacidon también
se difunde en formato digital.

En cuanto a redes sociales es especialmente referente su canal de YouTube con 21.598
suscriptores, llegando a alcanzar los 41.158 seguidores en el conjunto de todas sus redes sociales.

También se envia esta informacion a mas de 13.338 personas suscriptoras no socias de sus
newsletter digital con contenidos de utilidad.

Todas estas caracteristicas hacen de la Asociacidn Parkinson Madrid el referente principal y Unico
en cuidados para personas afectadas por la enfermedad en la ciudad de Madrid.

3. PERSONAS DESTINATARIAS DEL PROYECTO

El proyecto va dirigido a personas cuidadoras y familiares de personas afectadas por la enfermedad
de Parkinson que viven en el municipio de Madrid.

Se estima que unas 30.000 personas aproximadamente en la ciudad de Madrid pueden estar
involucradas en el cuidado de las personas con Parkinson de una forma mas o menos intensa.

La Asociacion pondra a disposicion de personas socias y no socias todos los recursos que se
despliegan en el proyecto. Su capacidad en difusidn, descrita en el epigrafe anterior, facilita que la
informacidn sobre contenidos, actividades y recursos sea conocido mas alla de las cerca de 1.900
familias socias que actualmente esta atendiendo de forma directa.

4. LOCALIZACION Y ZONA DE INFLUENCIA

El proyecto se desarrolla en la cuidad de Madrid y la intervencion directa se realizara con
madrilefios.

La Asociacién dispone de la titularidad de dos centros de atencion emplazados en el distrito de
Retiro. Los locales tienen una apertura de lunes a viernes, mafana y tarde (exceptuando los
viernes).

Los locales estan muy bien comunicados cerca de la estacion de Atocha, con acceso a cercaniasy
linea de metro. Ademas esta a 100 metros de paradas de autobus que cubren las lineas: 152, 63,
Circular, 10, 32, 26, 14.

Este emplazamiento estratégico lo hace accesible por transporte publico desde cualquier barrio
o distrito de Madrid a los Unicos centros de atencidn para personas con la enfermedad y sus
familiares de toda la ciudad.
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Por otro lado, la Asociacion atiende en domicilios de todos los distritos a personas afectadas y sus
cuidadores. Aquellas personas mas afectadas con dificultad de movilidad y sus familiares, que no
quieren dejarles solos, muchas veces hay que atenderles en sus domicilios u online.
Ademas, todo el trabajo que se realiza de difusion, talleres online en directo, boletines digitales,
redes sociales pueden alcanzar a personas que viven incluso en el resto de la Comunidad de
Madrid.

5. OBJETIVOS

Los objetivos de este proyecto se incardinan en los objetivos del Plan Estratégico de Subvenciones
(PES) 2024-2027, concretamente en la linea de actuacion n® 7 L7. Fomentar la autonomia personal y
los cuidados.

Siendo el objetivo especifico nimero 262 en dicha linea de trabajo” Fomentar la vida independiente
y la autonomia de las personas con discapacidad y sus cuidadores”.

Dentro de este marco, los objetivos de este proyecto son los siguientes:

El Objetivo General que persigue el proyecto es mejorar la calidad de vida de las personas
cuidadoras y familiares de las personas afectadas por la enfermedad de Parkinson.

Los Objetivos especifico que se deben alcanzar con la ejecucidon de este proyecto son los
siguientes:

1. Recibir asesoramiento, orientacién y apoyo en mediacidén y toma de decisiones familiares en
relacidn a la enfermedad de Parkinson.

2. Recibir apoyo emocional promocionando un modelo de cuidado saludable y preventivo en
cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

3. Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la persona afectada
como para la persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado saludable y

preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

4. Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales (personas cuidadoras de
personas afectadas por la enfermedad en estadios avanzados).

5. Recibir atencidn especifica en los momentos de final de la vida del familiar.

6. Sensibilizacion y difusion sobre los cuidados en la enfermedad de Parkinson.
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Se pretende alcanzar cada uno de los objetivos a través de las siguientes actividades que se
enmarcan en cada uno de los objetivos especificos:

Objetivo 1. Recibir asesoramiento y orientacién, apoyo en mediacidon y toma de decisiones
familiares en relacion a la enfermedad de Parkinson.

Los conflictos personales y familiares relacionados con los efectos de la enfermedad de
Parkinson son muy frecuentes y generan mucho sufrimiento en el ecosistema de la pareja y la
familia.

El asesoramiento individualizado y dirigido a la necesidad concreta de la familia, asi como la
mediacién y orientacion familiar son herramientas fundamentales para abordar estos
problemas. Del mismo modo resulta muy util el acompaiiamiento en la toma de decisiones. Estas
decisiones tienen un impacto muy fuerte en la persona cuidadora, (obviamente también en la
persona afectada). Y ademas suele ser causa de muchos conflictos familiares por diferencia de
criterios entre los distintos miembros entre si y la persona afectada también.

1.1 Actividad: Intervencion psicosocial:

Los profesionales que realizan este tipo de intervenciones son del dmbito del trabajo social y la
psicologia. En varias ocasiones deben actuar conjuntamente ambos perfiles segun la situacién
familiar.

La intervencion, seglin su naturaleza, sera individual con la persona cuidadora o en conjunto con
la persona afectada, e incluso con el resto de miembros de su familia.

Generalmente se trata de sesiones de entre una hora y hora y media que se pueden repetir a lo
largo del afio segun necesidades de cada familia.

Las sesiones pueden ser presenciales, telefonicas o por videoconferencia.

Se espera atender a 400 personas a lo largo del afio 2025.

Objetivo 2. Recibir apoyo emocional promocionando un modelo de cuidado saludable y
preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

La atencidn a la persona cuidadora debe ser abordada por distintos profesionales de diversas
disciplinas.

Los sintomas psicoldgicos asociados al cuidado de una persona con parkinson son muy graves y
estan bien descritos en el sindrome de persona cuidadora quemada (5) (6). Estos sintomas deben
tratarse y trabajar en su prevencién. Nos referimos a la depresion, ansiedad, indefension y
estrés, principalmente. Comprender la enfermedad vy la realidad de la persona con pérkinson
son fundamentales para definir una estrategia de afrontamiento y prevenir situaciones criticas.
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Por otro lado, proponemos trabajar sobre los modelos del cuidado instaurados en nuestra
cultura. La mayoria de las veces son estas creencias arraigadas las que provocan los sintomas
psicoldgicos y especialmente en la mujer cuidadora.

Después de afios de experiencia hemos observado que a través de formacion y grupos de ayuda
mutua se puede conseguir conciencia de la situaciéon y del propio modelo de cuidado y de las
creencias asociadas. Sin embargo, solo a través de la terapia psicoldgica alcanzaremos un cambio
real de creencias y de conductas siempre y cuando haya consenso por parte de los miembros de
la familia. De tal forma que se trata de un proceso largo y complejo.

2.1 Actividad: Intervencidn psicolégica

La intervencién en terapia psicoldgica es fundamental para tratar los sintomas y provocar un
cambio de creencias que promueven problemas psicologicos en la persona cuidadora
relacionado con el cuidado.

En este caso resulta fundamental que el profesional terapeuta también tenga conocimientos de
neuropsicologia. Comprender el “funcionamiento” del cerebro de una persona con parkinson
ayuda mucho a la hora de afrontar el cuidado y desarrollar estrategias de cuidado eficientes y
disefiadas a medida de la realidad de la familia.

Los estados motores On-Off, el deterioro cognitivo propio de la enfermedad de Parkinson, la
apatia (no por depresidn, si no que con disforia...) .... Son elementos fundamentales que hay que
tener en cuenta.

Este tipo de intervencidn se realizara de forma individual presencial u on-line (en teleconsulta).
Y si la circunstancia lo requiere, podran celebrarse sesiones en conjunto con la persona afectada
e incluso con toda la familia.

Se realizaran sesiones psicolégicas de entre una hora y hora y media de duracién y en nimero
segun demanda de las personas cuidadoras a lo largo del afio.

Se espera atender a 20 personas distintas.

Objetivo 3. Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la
persona afectada como para la persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado
saludable y preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

Se trata de facilitar a la persona cuidadora contenido y practica sobre la enfermedad y su
manejo. Comprender la enfermedad y definir estrategias eficientes de afrontamiento y cuidado.

A la vez que se va explicando las distintas situaciones de la enfermedad se van ofreciendo
habilidades para afrontarlos de forma saludable por parte de la persona cuidadora. De esta
forma se previene o mitiga, segun los casos, los efectos del sindrome de la persona cuidadora

guemada.
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El parkinson es una enfermedad muy compleja. Conlleva una sintomatologia motora y no motora
muy disruptiva en la vida de la persona que la padece y en las que estan alrededor, con especial
incidencia en las personas cuidadoras principales.

Ademas, evoluciona de tal forma que los sintomas son cambiantes, se afiaden nuevos con el
paso del tiempo y se agravan. Algunas caracteristicas de la enfermedad son sintomatologia de
caracter motor (pérdida del movimiento, la disfagia...), psicoldgica y cognitiva (cambios de
humor, deterioro cognitivo tipo parkinson, control de impulsos, apatia delirios y alucinaciones...,
sintomas del sistema autonomo (estrefiimiento, sudoracidn, sialorrea, disfuncion sexual...),
comunicacional (dificultad o incapacidad de comunicarte con la persona afectada).

A parte de conocer las caracteristicas de la enfermedad y sus consecuencias resulta fundamental
el conocimiento de las técnicas del cuidado y afrontamiento desde todas las perspectivas:
sanitaria, nutricional, comunicacional (logopedia), autonomia personal (fisioterapia y terapia
ocupacional), sistemas de apoyo (terapia ocupacional).

Diversos estudios enfatizan que las variables asociadas con los aspectos clinicos sintomdticos de
la persona afectada, sus funciones cognitivas y psicoafectivas correlacionan positivamente con
la calidad de vida de la persona cuidadora principal y su sensacién subjetiva de sobrecarga y
estrés relacionada con los cuidados (5) (6). En este sentido, conocer la enfermedad, las distintas
complicaciones que conlleva y los distintos tratamientos y formas de afrontamiento ayudan a
mejorar la calidad de vida.

Este conocimiento practico y en habilidades se impartird a través de las siguientes actividades:
3.1 Actividad: Cursos “Pildora”

Es un curso de 3 horas destinado a aclarar dudas sobre la enfermedad y a empoderar la funcién

del cuidador. Los contenidos del curso se adaptan a las necesidades e intereses mostrados por

el grupo. Es impartido por un trabajador social o una psicdloga.

Después de la experiencia de afios anteriores antes y durante la pandemia, observamos que los

cursos largos de varios dias no son asumibles para las personas cuidadoras. Suelen quejarse de

que se les queda corto en horas de contenido, pero la realidad es que resulta dificil organizar su

dia a dia para asistir a cursos largos.

Estos cursos pildora de 3 horas permitiran hacer un enfoque panordmico sobre la problematica

de la enfermedad y pautas para, si se desea, seguir profundizando en algun aspecto que le

preocupe a la persona cuidadora a través de otros recursos mas especificos.

Se espera realizar 4 cursos pildora a lo largo del afio 2025.

3.2 Actividad: Talleres
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En los talleres se profundizara y se daran pautas practicas sobre las tematicas descritas en los
madulos del curso pildora. Es decir, se ofrece un conocimiento mas profundo sobre una temética
concreta (por ejemplo: cdmo comunicarse con tu familiar enfermo cuando tiene muy afectada
el habla y existen verdaderas dificultades o imposibilidad para la comunicacion o los cuidados
de la espalda en la movilizacién de personas con sintomas motores de parkinson). Tiene una
orientacién eminentemente prdctica. Dependiendo de la tematica, el taller estard conducido por
un profesional o profesionales del area (logopedas, fisioterapeutas)...

Se realizaran 2 talleres de 2 horas de duracién. Cada uno de ellos seran sesiones independientes
a lo largo del afio.

Actividad: 3.3 Contenidos digitales:

Cada dia son mas las personas cuidadoras que acceden a la informacion y formacién en formato
digital. Utilizando sus moviles, tabletas y ordenadores. Es una forma facil de llegar a las personas
gue necesitan la informacion y que tienen dificultades para desplazarse (por distancia o falta de
tiempo).

Las tematicas que se desarrollaran estaran relacionadas con aquellos contenidos desarrollados
en el curso pildora o en cualquiera de los talleres o curso de habilidades. Y uno concretamente
estard muy relacionado con el impacto de género. Se focalizara sobre las creencias sobre el
cuidado buscando el ser conscientes del modelo de cuidado que cada familia desarrolla en el
ecosistema de su hogar.

Ademas de los profesionales que generen el contenido sobre una tematica precisa, son
necesarias la labor de un periodista (ciencias de la informacion) y disefiador grafico.

Concretamente se realizardn 3 contenidos escritos anuales en 2025, de los cuales uno se
centrard en impacto de género.

Se espera alcanzar la cifra de 600 visualizaciones/lectura de media entre todos los articulos.
Objetivo 4. Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales:

Nuestra naturaleza social como seres humanos nos impulsa a compartir con otros y
compararnos, con estos grupos se mitiga la sensacion de soledad y la percepcion de que eres la
Unica persona en el mundo que tiene esta problematica.

Se aprende de la experiencia de otros.

Por esta razén se promueven grupos donde se comparten las experiencias propias con la
intencion de mejorar su situacion, aprender colectivamente y brindarse apoyo de manera
reciproca.

Aunque estos grupos son horizontales y bastante informales en general, nuestra experiencia nos
ha llevado a utilizar una metodologia directiva promoviendo el intercambio y que cada persona
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exprese lo que necesite planteando técnicas mas directivas, enmarcando la reunion en una
tematica con una presentacion tedrica previa.

4.1 Actividad: Grupos de ayuda mutua para personas cuidadoras y familiares.

Son encuentros periddicos y voluntarios de un grupo de personas destinados a familiares
(pueden ser o no cuidadoras principales e incluso pueden acudir varias personas cuidadoras de
una misma persona con parkinson).

Se espera realizar 9 sesiones de grupos de cuidadores a lo largo de 2025.

Objetivo 5. Recibir atencién especifica en los momentos de final de la vida del familiar.

La enfermedad de Parkinson es agdnica en su ultima fase, confina a las personas en un sillon o
camay no necesariamente tiene que haber perdido sus facultades cognitivas.

Esta situacién se puede prolongar durante afios.

Y es, con casi absoluta probabilidad, la prueba mas dura a la que una persona cuidadora se ha
de enfrentar.

La pérdida de autonomia es total y el tiempo a dedicar al cuidado puede ser las 24 horas del dia
los 365 dias del afio.

El agotamiento fisico y mental después de muchos afios de evolucion estdn al limite.

El apoyo en esta fase del cuidado se hace imprescindible.

5.1 Actividad: Acompafiamiento en el final de vida:

La intervencidn dependera de los casos, pero generalmente han de participar el equipo de
trabajo social y el de psicologia.

La intervencion se puede realizar en los domicilios, o mediante conexion telefénica o
videoconferencia y suele tener aproximadamente una hora y media de duracion.

Los contenidos de estas sesiones dependerdn de los casos, pero se afrontan aspectos como:

- Acompafiamiento emocional a las personas cuidadoras. (Relacidn de ayuda y afrontamiento
de duelo).

- Sise valora procedente se le da indicaciones concretas de cuidado y se deriva a los servicios
pertinentes (ejemplo: fisioterapia respiratoria o paliativo del dolor y estrefiimiento a través
de la fisioterapia pasiva. Logopedia, para el desarrollo de un tablero de comunicacion
apropiado y personalizado a la situacion).

- Sise detecta que no ha cursado solicitud del servicio PAL24 se le indica cémo proceder.

- Abordaje, si procede, de las voluntades anticipadas o testamento vital.

Se espera atender a 5 personas cuidadoras o familias en 2025.
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ANEXO PROYECTO TECNICO

Obijetivo 6. Sensibilizacion y difusion sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson.
Este objetivo tiene como finalidad el sensibilizar a la poblacidon general sobre el cuidado en la
enfermedad. Para ello es fundamental dar pautas sobre la mismay las formas de afrontar el cuidado

de una manera eficiente y con “inteligencia emocional”.

6.1 Actividad: Conferencias presenciales u online sobre la enfermedad de Parkinson y sus
cuidados en centros de mayores del municipio de Madrid.

Uno de los lugares ideales para difundir esta informacién son los centros de mayores ya que la
poblacidon mayor es la mas afectada por la enfermedad.

Se propone realizar 3 conferencias presenciales (preferentemente) u online a lo largo del afio 2025
en distintos centros de mayores del Ayuntamiento de Madrid o para la red de centros de mayores.

Los contenidos seran una explicacion general sobre la enfermedad y sus sintomas, asi como las
distintas formas de afrontar los cuidados en la enfermedad.

Se solicitara la colaboracion activa por parte del Ayuntamiento para ayudar a difundir las
conferencias ya sean presenciales y/o por videoconferencia. Y en su caso para permitir y facilitar

dichas conferencias presenciales en los centros de mayores.

Se medira la satisfaccion a través de cuestionario andnimo. Y se espera obtener una media superior
a 3 sobre 4 en cada conferencia
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ANEXO PROYECTO TECNICO

OBJETIVOS ESPECIFICOS PREVISTOS (*)

Recibir asesoramiento y orientacion, apoyo en mediacion y toma de decisiones familiares en relacion a la enfermedad
de Parkinson

OBJETIVO1 Ponderacin: 69,30%

ACTIVIDADL.1 | Intervencidn psicosocial

, , formade ~ Meta = Partcipantes  Ponderacion . o
Unidad de medida® o i ! Periodic. = Fuente de nformacidn Cargo responsable
o™ B wujeres | Hombres  ©

Indicador1 | NUmero de beneficiarios

Registro informatico (basede ~ Responsable del

Numérico Sumatorio 400 | 250 150 65,83% Anual
datos) proyecto

Indicador2  Satisfaccion con la intervencin (cuestionario satisfaccion escala Likertl-4)

Cuestionarios de satisfaccion

) Responsable del
Escala Media >3 - - 34T Anual general con la intervencion BRLDEE
L proyecto
sociosanitaria
Recibir apoyo emocional y promocionar un cambio de modelo de cuidado a la persona con [a enfermedad de .
QBJETIVO 2 ) R , Ponderacin: 24,58 %
Parkinson desde [a inteligencia emocional

ACTIVIDAD2 Intervencidn psicoldgica

, . Forma de Participantes ., . L
Unidad de medida \ bta —— F Ponderacion | Periodic. Fuente de informacion Cargo responsable
calculo Mujeres | Hombres

Indicador3 | NUmero de beneficiarios

Registro en agendas Responsable del

Numéri Sumatorio | 20 16 4 53,359 Anual
HTEfco et o e (lataforma Parkinson Net) proyecto

Indicadord  Satisfaccion con la intervencin (cuestionario satisfaccion escala Likert1-4)

Cuestionarios de satisfaccion ~~ Responsable del

Escala Media 3 . - 1,23% Anua ) 1
conla intervencion psicologica proyecto

(") Los objtivas especifcos deberdn estar ponderados y fa suma de los mismos llegaral 100%. Para evaluarlos,se deberén incluir tanto indicadores de actividad como de resuitados.

9 Seiale i se trata de ndmero, porcentaje 0 escala.

9 Seiale regla matematica que s ha seguido para halla |a meta. E: sumatorio, mediaartmétia, c.

 Resultado que se pretende conseguir aa finalzacidn del proyecto en elacidn a ndmero de partida indicado en la unidad de medida. i el resultado son participantes st unidad s desagregarta por sexos.
* Resultado que se pretende conseguir a a fnalizacion delproyecto enreacion a nimero de partida indicado en 2 nidad de mecida, i el resultado son partcipantes esta unidad se desagregaria por sexos.
b Resultado que se pretende conseguir aa finalizacidn del proyecto en elacidn a ndmero de partida indicado en la unidad de medida. i el reultado son participantes esta unidad se desagregarta por sexos.
15 Serile en qué documentos se recogen estos datos que permitan medirlos resutados obtenidos.
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Aprender sobre el cuidado en [a enfermedad de Parkinson tanto paraa persona afectada como parala
OBIETNO3  persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado saludable y preventivo en cuanto al sindrome  Ponderacon: 1,88%
de [a persona cuidadora quemada.
ACTVDAD3.4  Cursos “Pildora”
. . Forma de Participantes Ponderaci = _ . . T
Unidad de medida , Meta , Periodic. Fuente de informacicn Cargo responsahle
¢lculo Mujeres | Hombres N o
Indicador 5 Ndmero de cursos realizados
Listado de asitentes con fima o
i o 4 % A hstadodeaggencpse.sgunla Responsable del
plataforma digital (sin firma) Y proyecto
registro enla tabla de formacidn
Indicador§ | Personas cuidadoras que asisten a los cursos de formacion
Listado de asistentes con firma o en Resoorsbl e
Numérico Sumatorio 4 | 4 010% | Anual | sucasolistado de asistenciaala P
o proyecto
plataforma digital (sin firma)
Indicador7 Gradlo e satisfaccion con [a formacion a traves de un cuestionario que utilza la escala Likert (1-4)
ol e 3 0% A Cuesnonanosdesa.n?facuon Responsable del
rellenos en papel o digitalmente proyecto
AcTivioAD3.2  Talleres Monograficos
Forma de Participantes  Ponderaci
Unidad de medida \ Meta Periodic. Fuente de informacion Cargo responsahle
calculo Mujeres | Hombres ~ n e
Indicador8 | Ndmero de talleres
\inéics oo 2 0% A Boletlnppgglnawebconla Responsable del
publicacian del taller. proyecto
Indicador9 | Personas cuidadoras que asisten a los talleres
Listado de asistentes con firma o
Numéiio unioio 6 " ) 0% i I\stadodea5|lstlenc|alselgun|a Responsable del
plataforma digital (sin firma) proyecto
Indicado10 | Grado de satisfaccion con a formacion a través de un cuestionario que utiliza la escala Likert (1-4)
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ANEXO PROYECTO TECNICO

Cuestionarios de satisfaccion Feponable
Escala Media %) - - 003% | Anual . proyecto
rellenos en papel o digitalmente

ActivioaD33  Contenidos digitales

Participant i
Unidad de medida Forma t Meta — i Fl’onderaa Periodic. Fuente de informacion Cargo responsable
célculo Mujeres | Hombres  n

Indicador 11 | Contenidos escritos

g . . Responsable del
Numérico Sumatorio 3 - - 061%  Anual Documentos escritos P
proyecto
Indicador 12| Impacto digital de los contenidos escritos
50 Google analico para el blog de fa
Visuliac Asociacion
y o Parkinson Madrid. Proteccionde | Responsable del
Numérico Sumatorio 'ones.de - - 001% | Anual aen a. A0 ecuonﬂe R (e
media datos no permite [a desagregacion proyecto
por cad de los lectores por sexos.
artculo
OBJETNO4  Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales: Ponderation: 1,33%

ACTIVIDAD4.1  Grupos de ayuda mutua para personas cuidadoras de personas con parkinson avanzado

, . Forma de Participantes ., p —
Unidad de medida , Meta — A Ponderacion ~ Periodic. ~ Fuente de informacidn Cargo responsable
calculo Mujeres | Hombres

Indicador 13 | Numero de sesiones realizadas

Boletin o paginawebconla  Responsable del

Numérico Sumatorio 9 - . 107% Anual L
publicacion del grupo proyecto

Indicador 14 | NUmero de beneficiarios distintos

Listado de asistentes con
firma o istado de asistencia
seglnla plataforma digital ~~ Responsable del

Numérico Sumatorio 10 8 ) 013% Anual e .
(sinfirma) Y registro ena proyecto
tala de formacion
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ANEXO PROYECTO TECNICO

Indicador 15 o, ,
ala realizacion de las sesiones.

Grado de aumento de conciencia sobre el modelo de cuidado familiar a traves de cuestionario propio semiestructurado. Se mide posterior

70% de
las
ersonas
asistente
sindican
queseha
producid
oun
aumento
de
concienci
a

Porcentaje Porcentaje 013% Anual

Cuestionario realizado

. Responsable del
posterior al curso

proyecto

OBIETNOS | Recibir atencidn especifica en los momentos de final de la vida del familir,

ACTVIDADS.L | Acompafiamiento final de vida

Ponderacion: 2,2 %

Participant
Unidad de medida Fofmade Meta aricpartes

. Ponderacidn Periodic.
cilculo Mujeres | Hombres

Fuente de informacidn Cargo responsable

Indicador 16 | Personas atendidas

Numérico Sumatorio 5 4 1 2% Anual

Listado de personas
atendidas (plataformade ~ Responsable del
atencion) proyecto

OBJETVO6 | Sensibilizacion y difusion sobre el cuidado en [a enfermedad de Parkinson,

Ponderacion: 0,69 %

AcTiviaD6.1 | Conferencias en centros de Mayores municipales

Forma de Participantes

, Mets —— Ponderacidn  Periodic.
cilculo Mujeres | Hombres

Nimero de Conferencias realizadas

Unidad de medida

Indicador 17

Fuente deinformacion | Cargo responsable

Numérico Sumatorio 3 . . 062% Anal
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, Asistentes alas conferencias en total
Indicador 18
Cuestionario de satisfaccion (se
recoge el ndmero de asistentes
. . través de los cuestionarios, ~~ Responsable del
Numérico Sumatorio | 40 3 § 0,06% Anual e e,,oscues o P
por proteccion de datos no nos proyecto
permiten enos centros de
mayores recoger fimas)
Indicador19 | Grado de satisfaccidn con a formacion a traves de un cuestionario que utiliza la escala Likert (1-4)
Cuestionarios en papel 0
. y Responsable del
Escala Media 5 0,01% Anual digital P
proyecto
19
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ANEXO PROYECTO TECNICO

6. ACTIVIDADES

El proyecto incluye una serie de actividades que configuran el abordaje integral de las
necesidades de las personas cuidadoras.

Todas las actividades se desarrollaran durante el afio 2025, desde el 1 de enero hasta el 31 de
diciembre.

Algunas actividades no se realizaran durante los periodos estivales y de vacaciones, como por
ejemplo: grupos de ayuda muta y cursos para personas cuidadoras.

Como marco general y metodoldgico a la hora de implementar las actividades exponemos la
filosofia que subyace en la forma de desarrollar los programas la asociaciéon y en concreto
aquellos aspectos metodoldgicos asociados a este proyecto:

a) Intervenciodn integral a través de la figura de Gestion de Caso:

Dado que se trata de una enfermedad que afecta a todos los ambitos de la persona, requiere una
intervencion integral.

A través de la figura de “Gestion del Caso” se acompaia a la persona y a su familia durante todo
el proceso de enfermedad.

Partiendo de esta base, la familia planifica (con la orientacidn del perfil de “Gestion del caso”) una
intervencién personalizad adecuada a sus necesidades y estadio evolutivo de la enfermedad.

Esta persona de referencia (Gestidon del caso), conoce todas las necesidades de la familia y la
problemdtica que genera la enfermedad y por ello puede hacer una labor de acompafiamiento,
asesoria y consultoria. Este modelo de intervencion produce una sensacion de seguridad en las
personas y la sensacion de que no tiene que estar tratando cada aspecto con un profesional
diferente cada vez y repitiendo “su problematica” en cada una de las “ventanillas”.

Este modelo incita al “empoderamiento” de las personas cuidadoras, a la toma de decisiones
propias y al respeto de la toma de decisiones de las personas afectadas.

El perfil de las personas profesionales pertenece al dmbito del trabajo social y de la psicologia con
un conocimiento sanitario altamente especializado en la enfermedad de Parkinson.

b) Atencion centrada en la persona:
La atencion integral ofrecida desde la Asociacién estd basada en la tesis “centrada en la

persona”. En términos generales, y mas alla de un trato amable y personalizado, el trabajo de la
Asociacidn promueve el empoderamiento de las personas, o lo que es lo mismo, que tomen sus
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ANEXO PROYECTO TECNICO
propias decisiones en general, y en concreto, respecto al abordaje de su situacién personal y
familiar.

Se promueve que las personas se responsabilicen de su situacion, decisiones y de sus cuidados
y que no trasladen esta responsabilidad, exclusivamente a factores y situaciones externas u a
otras personas como puede ser la persona afectada, otros familiares, a los médicos y a los
farmacos... Esta perspectiva influye drasticamente en las personas cuidadoras.

c) Intervencion integral:

Este modelo de intervencidn observa a la persona desde todas las facetas implicadas en su vida
y realiza un abordaje teniendo en cuenta todos los aspectos, no es especifica, sino global.

El gestor del caso esta en contacto directo con otros profesionales especialistas en cada uno de
los ambitos: psicoldgico, social y sanitario, con el fin de ofrecer alternativas y soluciones globales
y en conjunto.

d) Modelo de cuidado:

Proponemos un modelo de cuidado eficiente y eficaz, desarrollado con inteligencia emocional y
sobre todo que promueve el cambio de creencias arraigadas en torno al cuidado y que conducen
a la sobrecarga de las personas cuidadora (sindrome del quemado).

El cuidado de los seres queridos es una caracteristica propia del ser humano que lo dignifica. De
hecho, para muchas personas es gratificante, y para otras que hoy lo viven con verdadera
angustia puede llegar a serlo también.

Proponemos huir de modelos de cuidado culpabilizadores... Pero esto requiere “desaprender”
formas muy arraigadas en nuestra cultura y aprender nuevas creencias sobre el cuidado que van
a ayudar a que la experiencia del cuidado pueda ser satisfactoria y positiva.

Para que se produzca el cambio es necesario trabajar sobre los modelos de “lo obligatorio y lo
elegido”, “de la responsabilidad y la culpa”, de la autonomia, “empoderamiento “y toma de
decisiones de la persona que recibe el cuidado. Y también del reparto de tareas del cuidado con
otros (ya sean profesionales o del ambito del cuidado familiar) y desechar ideas de que es la
persona cuidadora la Unica que tiene la responsabilidad y se tiene que encargar de todo, como
se indica en el libro “Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson” (8).

Estas creencias del cuidado estdn especialmente arraigadas en las mujeres de forma social y
cultural.

e) Trabajo en red colaborativa con los servicios sociales del Ayuntamiento de Madrid.

Las personas cuidadoras en la ciudad de Madrid se pueden beneficiar de todos los recursos
disponibles y para ello hay que trabajar sinérgicamente entre todos los agentes implicados.
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ANEXO PROYECTO TECNICO
A parte de las derivaciones mutuas y bidireccionales entre asociacidn y atencién social municipal,
este proyecto promueve la sensibilizacién sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson a
través sus centros de mayores.

Las actividades concretas a desarrollar, enmarcadas en sus correspondientes objetivos
especificos, son las siguientes:

Objetivo 1. Recibir asesoramiento y orientacion, apoyo en mediacién y toma de decisiones
familiares en relacion a la enfermedad de Parkinson.

1.1 Actividad: Intervencion psicosocial:
Los profesionales que realizan este tipo de intervenciones son del ambito del trabajo social y la
psicologia. En varias ocasiones deben actuar conjuntamente ambos perfiles segun la situacion

familiar.

La intervencidn, seglin su naturaleza, sera individual con la persona cuidadora o en conjunto con
familiar afectado, e incluso con el resto de miembros de su familia.

Generalmente se trata de sesiones de entre una hora y hora y media a lo largo del afio y en
numero suficiente segin necesidades de cada familia.

Las sesiones pueden ser presenciales, telefdnicas o por videoconferencia.

Se atiende de lunes a viernes en horario de mafiana y tarde (exceptuando los viernes) durante
todo el afio 2025.

Se atiende con cita previa aunque a veces surgen solicitudes sin previo aviso que se atienden en
la medida de las posibilidades.

La atencidn puede ser presencial, online o telefénica indistintamente.
Los profesionales que realizan este asesoramiento familiar pertenecen al dmbito de la psicologia

y del trabajo social. Si la necesidad de la familia lo requiere se realizan intervenciones con los
dos perfiles en conjunto.

Objetivo 2. Recibir apoyo emocional promocionando un modelo de cuidado saludable y
preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.
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ANEXO PROYECTO TECNICO
2.1 Actividad: Intervencidn psicolégica

La intervencion en terapia psicoldgica es fundamental para tratar los sintomas y provocar un
cambio de creencias que promueven problemas psicologicos en la persona cuidadora
relacionado con el cuidado.

En este caso resulta fundamental que el profesional terapeuta también tenga conocimientos de
neuropsicologia. Comprender el “funcionamiento” del cerebro de una persona con parkinson
ayuda mucho a la hora de afrontar el cuidado y desarrollar estrategias de cuidado eficientes y
disefiadas a medida de la realidad de la familia.

Los estados motores On-Off, el deterioro cognitivo propio de la enfermedad de Parkinson, la
apatia (no por depresidn, si no que con disforia...) .... Son elementos fundamentales que hay que
tener en cuenta.

Este tipo de intervencidn se realizara de forma individual presencial u on-line (en teleconsulta).
Y si la circunstancia lo requiere, podran celebrarse sesiones en conjunto con la persona afectada
e incluso con toda la familia.

Se realizaran sesiones psicoldgicas de entre una hora y hora y media de duracién y en nimero
segun demanda de las personas cuidadoras a lo largo del afio.

Se atiende de lunes a viernes en horario de mafiana y de tarde (exceptuando los viernes) durante
todo el afio 2025.

La atencidn puede ser presencial, online y excepcionalmente telefénica.
Se atiende con cita previa aunque a veces surgen solicitudes sin previo aviso que se atienden en

la medida de las posibilidades.

Objetivo 3. Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la persona
afectada como para la persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado saludable y
preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

Este objetivo se intenta cumplir a través de la ejecucion de 3 actividades distintas:
- Los cursos “pildora”

- Talleres
- Contenidos digitales
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3.1 Actividad: Cursos “Pildora”

Es un curso de 3 horas destinado a aclarar dudas sobre la enfermedad y a empoderar la funcién
del cuidador. Los contenidos del curso se adaptan a las necesidades e intereses mostrados por
el grupo. Es impartido por un trabajador social o una psicéloga.

Después de la experiencia de afios anteriores antes y durante la pandemia, observamos que los
cursos largos de varios dias no son asumibles para las personas cuidadoras. Suelen quejarse de
que se les queda corto en horas de contenido pero la realidad es que resulta dificil organizar su
dia a dia para asistir a cursos largos. (Afios anteriores realizabamos de 20 horas distribuidas en
dias consecutivos).

Estos cursos pildora de 3 horas permitiran hacer un enfoque panordmico sobre la problematica
de la enfermedad y pautas para, si se desea, seguir profundizando en algun aspecto que le
preocupe a la persona cuidadora.

Programacion:

El curso tiene un enfoque flexible que se adaptara las principales preocupaciones del grupo. (no
es lo mismo que todas las personas cuidadoras lo sean de persona en estadios muy avanzados o
por el contrario en estadios iniciales). No se debe dar explicaciones o profundizar sobre sintomas
y situaciones propias de un estado muy avanzado con personas cuidadoras de personas que
estan en estadios iniciales o medios. Los cuidadores deben ir adaptando el conocimiento y el
afrontamiento a las circunstancias que se van viviendo, puede ser contraproducente ofrecer
informacion inadecuada. En este sentido, la formacion para las personas cuidadoras de
parkinson deben ser continua a lo largo de los afios que dure el cuidado. Y siempre adaptada a
las necesidades del momento.

Para cada sintoma o problematica se dara siempre una explicacion para alcanzar un
conocimiento suficiente, se formara sobre la deteccion de los signos de alarma y finalmente
indicar cdmo y dénde encontrar paliativos, tratamientos o soluciones que ayuden a afrontar la
problematica.

Se puede trabajar segln el estado de las personas afectadas cuidadas, sobre:

Maddulo I: Conocimiento general de la enfermedad y su evolucidn.

Caracteristicas generales, mitos y sintomatologia que se suele desconocer.

Modulo Il: Conocimiento y afrontamiento practico y emocional de los sintomas motores.
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ANEXO PROYECTO TECNICO
Algunos de ellos son: lentitud, pérdida de equilibrio y de postura, bloqueo de la marcha,
festinacion, dificultades de movimiento, sintomatologia visual (reconocimiento de distancias y
otros factores)...).

En este mddulo se explica donde encontrar los recursos que ayudaran a la persona cuidadora a
realizar un cuidado mas efectivo, sin lesiones y profiriendo una mayor autonomia a la persona
cuidada.

Mddulo Il: Deterioro cognitivo y sintomatologia relacionada con la salud mental

Deteccion, reconocimiento y manejo de:

- El deterioro cognitivo especifico de la enfermedad de Parkinson. (Con un caracter mas
relacionado con las funciones ejecutivas y la apatia).

- Trastornos de control de impulsos. (Hipersexualidad y parafilias, punding, ludopatias y otro
tipo de adicciones como las compras adictivas o navegacion por internet...)

- Trastornos psicoticos (delirios, alucinaciones).

- Trastornos emocionales (cambios de humor).

- Depresidn, ansiedad.

Médulo llI: Sintomas asociados al sistema nervioso auténomo
Deteccion, reconocimiento y manejo de:

- Lafatiga

- Eldolor

- Hipotension ortostatica..

- Como afecta la temperatura y los cambios.

- Lasudoracidn y sialorrea

Modulo IV: La comunicacion

- Los sintomas asociados a la comunicacion oral y escrita y las formas de afrontar y mantener
una comunicacion con la persona afectada.

Médulo V: Disfagia y nutricion:

Deteccidn, reconocimiento de:

- Conocimiento de la existencia de la disfagia y su gravedad.
- Tratamiento de la disfagia

- Nutricidn caracteristicas propias de la enfermedad de Parkinson (alimentacién proteica y la
absorcion de la medicacion. La relacidn con la anosmia ).
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ANEXO PROYECTO TECNICO
Caracteristicas:

- Formacidn de 3 horas.

- Se ofreceran 4 cursos “Pildora” de 3 horas cada uno e independientes uno de otro.

- Al final de afio se acumularan 12 horas lectivas repartidas a lo largo del afio.(Exceptuando
los periodos vacacionales)

- Los grupos de personas que asistan seran distintos cada vez.

- Un maximo de 10 personas por curso.

- Desarrollo presencial y de forma excepcional online si las circunstancias lo requieren.

- Sera impartido por un profesional sociosanitario (psicéloga o trabajador social) experto en
parkinson.

- Se evaluara con un cuestionario de satisfaccion y se espera superar la media de 3 puntos
sobre 4.

3.2 Actividad: Talleres Monograficos

Se realizaran 2 talleres. Cada uno de ellos seran sesiones independientes a lo largo del afo. Uno
en primavera y otro en otofio/invierno.

Son talleres que duran 2 horas presenciales u online si las necesidades lo hacen recomendable.
Grupos no superiores a 10 personas en caso presencial y 20 en caso de que fueran online.

En los talleres se profundizard y se dardn pautas practicas sobre las tematicas descritas en los
maddulos del curso pildora. Es decir, se ofrece un conocimiento mas profundo sobre una temética
concreta (por ejemplo: cdmo comunicarse con tu familiar enfermo cuando tiene muy afectada
el habla y existen verdaderas dificultades o imposibilidad para la comunicacién o los cuidados
de la espalda en la movilizacién de personas con sintomas motores de parkinson). Tiene una
orientacion eminentemente practica. Dependiendo de la tematica, el taller estara conducido por
un profesional o profesionales del drea (logopedas, fisioterapeutas, terapeuta ocupacional)...

Se medira la satisfaccidn a través de cuestionario anénimo. Y se espera obtener una media
superior a 3 sobre 4 en cada taller.

Actividad: 3.3 Contenidos digitales:

Cada dia son mas las personas cuidadoras que acceden a la informacién y formacién en formato
digital. Utilizando sus moviles, tabletas y ordenadores. Es una forma facil de llegar a las personas
que necesitan la informacién y que tienen dificultades para desplazarse (por distancia o falta de

tiempo).

Las tematicas que se desarrollardn estaran relacionadas con aquellos contenidos desarrollados
en el curso pildora o en cualquiera de los talleres o curso de habilidades. Y uno concretamente
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estard muy relacionado con el impacto de género. Se focalizara sobre las creencias sobre el
cuidado.

Ademas de los profesionales que generen el contenido sobre una tematica precisa, son
necesarias la labor de un periodista o (ciencias de la informacion) y disefiador grafico.

Concretamente se realizardn 3 contenidos escritos anuales en 2025, de los cuales uno se
centrard en impacto de género.

Los articulos seran accesibles a través del blog de la Asociacion alojado en su pagina web:
www.parkinsonmadrid.org y serdn difundidos a través de los medios de difusion de la asociacion
a través de redes sociales de la asociacion (Twitter y Facebook principalmente). Se espera
alcanzar 600 visualizaciones para cada articulo en el blog de la asociacién.

Objetivo 4. Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales:

4.1 Actividad: Grupos de ayuda mutua para personas cuidadoras y familiares.

Son encuentros periddicos y voluntarios de un grupo de personas destinados a familiares
(pueden ser o no cuidadoras principales e incluso pueden acudir varias personas cuidadoras de
una misma persona con parkinson).

La metodologia que se plantea es conducir los grupos de forma directiva promoviendo la
participacion y el intercambio de experiencias. Pero evitando un modelo de grupo
autogestionado ya que no es Optimo para los objetivos y las tematicas que se solicitan tratar.

La persona que dirige el grupo serd profesional principalmente del dmbito de la Psicologia
aunque también puede ser del trabajo social. Ademas, se pueden incorporar invitados expertos
en diversas materias segun la tematica.

La persona que dirige el grupo provocara que se elijan los temas de interés para tratar durante
todo el afio.

En las primeras sesiones se evaluara la carga de las personas cuidadoras a través del cuestionario
de Zarit abreviado asi como se les pedira cumplimenten una encuesta sobre creencias del
cuidado.

Segun lo elegido se programaran las sesiones y se prepararan los temas y los invitados. Aunque
las necesidades del grupo determinaran los temas a tratar también tenemos preseleccionados

ciertos contenidos que la experiencia nos indica son importantes en este momento vital para las
personas cuidadoras.
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Cada sesion tendrd un espacio para una presentacion mas tedrica promoviendo una
participacion activa e intercambio entre las personas. En esta parte del desarrollo del grupo, la
profesional moderara el grupo.

Al final del curso se les propondrd cumplimentar un cuestionario semiestructurado con el fin de
conocer el rendimiento del grupo de ayuda mutua, la satisfaccion con el mismo y los cambios
personales sobre la perspectiva del cuidado que se hayan podido producir.

Se espera realizar 9 sesiones de grupos de personas cuidadoras a lo largo de 2025.

Los grupos se realizaran presencial principalmente. A no ser que alguna persona cuidadora
solicite participar on line.

Tendran una duracidn de 2 horas y se realizan por las tardes 17h a 19h.

El moderador puede ser indistintamente un trabajador social o un psicélogo.

Esta abierto en cuanto a nimero de participantes, pero no se recomendaria mas de 10-12
personas por grupo, siendo ideal el numero de 8.

Objetivo 5. Recibir atencidn especifica en los momentos de final de la vida del familiar.

5.1 Actividad: Acompafiamiento en el final de vida:

La intervencidon dependera de los casos, pero generalmente han de participar el equipo de
trabajo social y el de psicologia.

La intervencién se puede realizar en los domicilios, o mediante conexién telefénica o
videoconferencia y suele tener aproximadamente una hora y media de duracion.

Los contenidos de estas sesiones dependeran de los casos pero se afrontan aspectos como:

- Acompafiamiento emocional a las personas cuidadoras.( Relacion de ayuda y afrontamiento
de duelo).

- Sise valora procedente se le da indicaciones concretas de cuidado y se deriva a los servicios
pertinentes (ejemplo: fisioterapia respiratoria o paliativo del dolor y estrefiimiento a través
de la fisioterapia pasiva. Logopedia, para el desarrollo de un tablero de comunicacién
apropiado y personalizado a la situacion).

- Sise detecta que no ha cursado solicitud del servicio PAL24 se le indica como proceder.

- Abordaje, si procede, de las voluntades anticipadas o testamento vital.
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Los profesionales que atenderan, segln sus circunstancias serdn del ambito de la psicologia o del
trabajo social.

Se espera acompafiar a 5 familias a lo largo de 2025. Dependera de las necesidades familiares de
tal forma que no se puede prever los meses exactos de actuacion.

Objetivo 6. Sensibilizacién y difusién sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson.

6.2 Actividad: Conferencias presenciales u online sobre la enfermedad de Parkinson y sus
cuidados en centros de mayores del municipio de Madrid.

Uno de los lugares ideales para difundir esta informacidn son los centros de mayores ya que la
poblacidon mayor es la mas afectada por la enfermedad.

Se propone realizar 3 conferencias presenciales u online. A lo largo del afio 2025 en distintos
centros de mayores del Ayuntamiento de Madrid o para la red de centros de mayores de forma
online.

Los contenidos seran una explicacion general sobre la enfermedad y sus sintomas asi como las
distintas formas de afrontar los cuidados en la enfermedad.

La conferencia suele durar en torno a una hora y media o dos horas segun las preguntas del publico.

Se solicitara la colaboracion activa por parte del Ayuntamiento para ayudar a difundir las
conferencias ya sean presenciales y/o por videoconferencia. Y en su caso para permitir y facilitar
dichas conferencias presenciales en los centros de mayores.

Se espera tener un publico que entre las 3 conferencias supere las 40 personas.
Se medira la satisfaccidn a través de cuestionario andnimo. Y se espera obtener una media superior
a 3 sobre 4 en cada conferencia.

Independientemente de las acciones de difusién que se realizaran con motivo del propio proyecto
se pretende desarrollar un plan de comunicacién en relacién al origen de la financiacion del
proyecto, se plantea realizar una resefia sobre la concesion del proyecto en revista propia de la
Asociacion. Ademas realizar dos post en redes sociales relacionados con la concesion del proyecto.
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7. ANALISIS PREVIO DEL IMPACTO DE GENERO DEL PROYECTO

Precisamente el ambito en que se enmarca este proyecto: los cuidados en la familia tienen una
fuerte tendencia a la desigualdad entre géneros por motivos sociales y culturales amplia y
profundamente arraigados.

Estd profusamente descrito con evidencia cientifica cdmo el perfil de la persona que cuida es
femenino en una amplia mayoria y como los roles de género estan influyendo en las tareas el
cuidado (9) (10) (11) (12).

Segun encuesta del INE (EDAD 2020) (9) indica que el 63,7% de las personas cuidadoras son
mujeres, siendo los perfiles mas frecuente los de mujer entre 45 y 64 afios (41,0% de los casos) y
hombres de ese mismo grupo de edad (20,7%).

El 49,7% de las personas que recibian cuidados sefialaron ser atendidos durante ocho o mas
horas diarias. Y ademas que para el 48,1% de las personas de 45 a 79 el cuidador principal fue el
conyuge o pareja y que por su parte, para el 59,1% de las personas de 80 y mas afios el principal
cuidador fueron los hijos (18,0% un hijo y 41,1% una hija).

Entendemos que el estrechamiento de la brecha de la desigualdad conlleva cambios profundos y
lentos debido a lo arraigado que estd en nuestra cultura.

Proponemos desde este proyecto trabajar principalmente en la conciencia sobre los distintos
modelos de cuidados y creencias asociadas y especialmente establecidas en las mujeres sobre el
cuidado. Por experiencia acumulada sabemos desde la asociacion que el cambio de creencias y la
modificacién de conductas sélo se realizard a través de intervencion psicoldgica y familiar y
siempre y cuando el sistema familiar completo esté de acuerdo en cambiarlo. Creencias
compartidas principalmente por las propias mujeres como que es su “obligacion moral” que es lo
que se espera de ellas y que ellas son las Unicas que lo deben hacer y ademas, las Unicas que lo
hacen bien (8)... dificultan enormemente la entrada de los hombres en la responsabilizacién del
cuidado y de la ejecucién de tareas del cuidado, hasta ahora, propias de roles femeninos. Por
ejemplo, un cuidador hombre puede hacer papeleo, traer y llevar en coche, pero mas dificilmente
estard involucrado en el aseo personal e intimo.

Algunas actividades propuestas en este proyecto incide, entre otras cosas, de manera clara sobre
estas creencias y modelos de cuidado promoviendo la conciencia sobre el mismo. En su caso, si
las personas lo consideran oportuno acudiran a atencién psicosocial o psicoldgica para avanzar
en un cambio real del modelo de cuidado en sus hogares.

Las actuaciones planificadas en este proyecto son de dos tipologias distintas:

Por un lado acciones positivas dirigidas especificamente a las mujeres beneficiarias.
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Estas acciones estan incluidas en las actividades del proyecto siguientes y que se describen en su
epigrafe correspondiente:

Actividad 4.1 incardinada en el objetivo 4: Grupos de ayuda mutua.

Por otro lado, se promueven acciones de sensibilizacion dirigidas a todo el publico.

Se desarrolla concretamente a Actividad 3.3, en el objetivo 3: contenidos digitales.

Se trata de desarrollar acciones de sensibilizacion a través de uno de los articulos previstos en la
revista. Después del éxito alcanzado en 2024 repetiremos la experiencia promoviendo el rol del
cuidado masculino a través de un articulo con una entrevista a uno de los cuidadores. La difusidn
de que otro modelo es diferente es posible y es positivo parece impactar en el pdblico.

En cuanto a la medicion y el seguimiento del impacto de género utilizaremos los siguientes
indicadores.

Para la actividad 4.1: Grupos de ayuda mutua se utilizard el indicador: indice de brecha de género.

Se parte de la experiencia de que para un grupo de 10 asistentes no acuda ningun hombre.
Es decir, de una brecha de género del 100% ( de 10 asistentes, cero hombres), y se espera que la
brecha disminuya al 80% (al menos 2 hombres asistentes).

Ademas, utilizaremos un indicador de resultado no especialmente adscrito a género que sera medir
si la participacién en los grupos de ayuda muta han provocado conciencia respecto al modelo de
cuidado que se estd ejerciendo en el hogar y las consecuencias del mismo. Esperamos que el 70%
de las personas que acudan a los entrenamientos declaren a través de cuestionario
semiestructurado haber adquirido conciencia.

Acciones de sensibilizacion a través de la actividad 3.3: Contenidos digitales:

Entendemos que la sensibilizacidon a través de contenidos digitales serda muy importante para
modificar la visién que tengan algunas personas sobre el cuidado y la omnipresencia de las mujeres
en este ambito. Partimos de un indice de feminizacion entre los familiares socios de la asociacion
de 3,56 (232) mujeres por cada hombre (65)y esperamos que los contenidos digitales impacten
tanto en hombres como mujeres. Actualmente por proteccion de datos no se puede conocer el
género de las personas que acceden a los contenidos. En cualquier caso se espera un impacto de al
menos 600 visualizaciones del articulo sobre género que se publicard en el blog de
www.parkinsonmadrid.org.
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8. RECURSOS, PRESUPUESTOS Y FINANCIACION

La Asociacion Parkinson Madrid destinard al Proyecto los siguientes medios:

8.1 Infraestructura con la que se cuenta:

La Asociacién cuenta con dos locales en propiedad situados a 200 metros uno del otro ambos muy
bien comunicados con transporte publico.

El local situado en la C/ Andrés Torrejon 18, 28014 de Madrid es la sede de la entidad y el que esta
situado en la C/ Poeta Esteban Villegas, 12, 28014 de Madrid sera el centro en el que se desarrolle el
proyecto.

En ambos centros se ponen a disposicion del proyecto salas y despachos. 4 despachos y 1 sala de
reuniones y formacion ubicadas en los centros de la Asociacién. Salas dotadas con el mobiliario y
medios necesarios para el desarrollo de las actividades.

Medios informaticos y tecnoldgicos necesarios para el desarrollo 6ptimo de las intervenciones. 5
ordenadores, un cafion de luz, telefonia con datos. Papeleria y material fungible necesario e
imprescindible, en su caso. Se cuenta con plataforma informatica propia y suscripcion a zoom para
desarrollar todas las actividades online que se requieran

Se ponen a disposicidn del proyecto los necesarios suministros luz, agua, telefonia y mantenimiento
informatico.

8.2 Recursos Humanos.
El equipo profesional necesario para desarrollar el proyecto es:

- Responsable de proyecto
- Coordinador de proyecto
- Auxiliar administrativo

- Trabajo social: 2 personas
- Psicologia: 2 personas

- Logopeda

- Fisioterapeuta

- Periodista (Comunicacion)
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Ne de | Categoria profesional Funciones vinculadas al proyecto % de dedicacién al
personas proyecto (sobre la
contratadas jornada completa)
1 Licenciada (Direccidn) Responsable del proyecto 1,81
Licenciada Psicologia ,
: .I o _I 8l Coordinadora del proyecto y también 3,62
1 (Subdireccion técnica y de desarrollard atencién psicoldgica dentro del
RRHH) coordinacion del P &
proyecto
proyecto
- . . . . 1,52
1 Oficial administrativo Administrativo
. . Trabajador Social: gestor de caso, atencion
1 Trabajador social 1 . J . § 27,06
psicosocial
1 Trabajadora social 2 Gestor de caso, atencién psicosocial 23,52
Psicéloga-Neuropsicéloga 1: gestor de caso, 25,90
1 Graduada Psicologia 1 atencion psicosocial, atencidn psicoldgica,
talleres y grupos de ayuda mutua
, Psicdloga-Neuropsicéloga 2: Gestor caso,
1 Licenciada Psicologia 2 ! o.olg .eu ,p.l & esto 15,05
atencidn psicoldgica, cursos
1 Graduad.o en fisioterapia o Realizar talleres monogréficos 0,36
logopedia
Encargada de dar formato a los contenidos 1,16
1 Licenciada periodismo digitales: articulos escritos, difusion en redes
sociales, newsletter.
N de personas | Categoria profesional Funciones vinculadas al proyecto 0
voluntarias

En el proyecto no participaran personas voluntarias, se trata de un proyecto que requiere profesionales.

8.3 Financiacion.

Para desarrollar el proyecto no se realizara ninguna subcontratacion, ya que el personal que
participara en el mismo es propio de la Asociacion Parkinson Madrid.

Para desarrollarlo se solicita la financiacion al Ayuntamiento de Madrid y se contara con financiacion
propia de la Asociacion, segun los cuadros que se presentan mds adelante.

8.4 Presupuesto.

En la siguiente tabla se presenta el presupuesto distribuido por partidas y sefialando la existencia de
financiacién propia y la colaboracién del Ayuntamiento de Madrid, ya que no existen otras subvenciones ni
ayudas para desarrollar el proyecto.
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8.4.1 Tabla resumen presupuesto

CONCEPTO (personal " -
o ’ CUANTIA < FINANCIACION

fn‘antenlml.ento, AYUNTAMIENTO COFINANCIACION PROPIA COSTE TOTAL
actividades, dietas.....)
:..{_] Personal 63.000,00 € 0,00 € 2.187,23 € 65.187,23 €
Z
§ Suministros
O | (electricidad y 0€ 0,00 € 1.600,00 € 1.600,00 €
g telefonia)
(e}
3 :

Total
Gastos estructurales o € € € €
Indirectos
Total gastos 63.000,00 € 0,00 € 3.787,23 € 66.787,23 €

A continuacidn, se aportan cuadros con mayor detalle y desglose:

8.4.2 Presupuesto de RRHH

COSTES TOTALES Horas dedicadas
PERSONAL
Responsable de Proyecto 2.076,42 50
Coordinador de Proyecto 3.571,61 100
Administrativo 821,10 42
Trabajador Social 1 16.773,98 748
Trabajador Social 2 10.604,06 650
Psicéloga-Neuropsicologa 1 15.369,50 716
Psicéloga-Neuropsicologa 2 14.857,90 416
Fisioterapeuta o logopeda 163,14 10
Periodista (Comunicacion) 949,52 32
COSTES PERSONAL TOTALES 65.187,23 2.764

8.4.3 Presupuesto desglosado y cofinanciacion

La financiacién del proyecto estaria cubierta por el Ayuntamiento de Madrid y la Asociacion
Parkinson Madrid en las siguientes proporciones:
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COSTES TOTALES AYU:\\:IK:)“::ENTO ASOCIACION
PERSONAL
Responsable de Proyecto 2.076,42 0,00 2.076,42
Coordinador de Proyecto 3.571,61 3.460,80 110,81
Administrativo 821,10 821,10
Trabajador Social 1 16.773,98 16.773,98
Trabajador Social 2 10.604,06 10.604,06
Psicéloga-Neuropsicéloga 1 15.369,50 15.369,50
Psicéloga-Neuropsicologa 2 14.857,90 14.857,90
Fisioterapeuta o logopeda 163,14 163,14
Periodista (Comunicacion) 949,52 949,52
COSTES PERSONAL TOTALES 65.187,23 63.000,00 2.187,23
GASTOS DE FUNCIONAMIENTO (luz y
telefonia) 1.600,00 1.600,00
COSTES TOTALES 66.787,23 63.000,00 3.787,23
PORCENTAJES DE
TOTALES APORTACION %
COSTES TOTALES 66.787,23 100,00
FINANCIACION AYUNTAMIENTO MADRID 63.000,00 94,33
FINANCIACION ASOCIACION PARKINSON MADRID 3.787,23 5,67

9. EVALUACION Y SEGUIMIENTO

Ademads del seguimiento previsto en el convenio de colaboracion, internamente en la asociacion la
coordinacién de proyecto tiene una agenda propia para puesta en marcha del proyecto y

seguimiento posterior de forma continuada.

La coordinacidn del proyecto es la responsable de las actividades con lo que tiene una relacion
estrecha con la planificacidn y puesta en marcha de cada una.
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En cuanto al seguimiento se hace una reunién trimestral al respecto analizando si se estan
cumpliendo los indicadores y las dificultades que puedan estar surgiendo con el fin de rectificar
aquellas desviaciones y buscar soluciones a los problemas. Las principales integrantes de las
reuniones de seguimiento seran las responsables de proyecto y la coordinadora pudiendo participar
el resto del equipo en algunas de las reuniones de seguimiento.
La evaluacién es continua y sigue los resultados arrojados en los indicadores.
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TiTULO DEL PROYECTO

Programa de atencidn integral a personas cuidadoras de personas afectadas por la enfermedad
de Parkinson.

1. BREVE DESCRIPCION DEL PROYECTO

La enfermedad de Parkinson es muy compleja debido a su sintomatologia extensa, que afecta al
ambito de la movilidad, al sistema autondmico, al ambito psiquico y emocional, al habla, a las
funciones cognitivas y por tanto al ambito relacional y social de la persona. Ademas, esa
sintomatologia es fluctuante, cambia incluso dentro de un mismo dia, también es degenerativa e
invalidante hasta que deja a la persona en situacion de dependencia en su maximo grado.

Por la complejidad de la enfermedad, las personas que deciden, o tienen que, cuidar a personas
gue padecen esta enfermedad requieren unos apoyos especificos ademas de aquellos que toda
persona cuidadora de personas dependientes requiere.

Este proyecto trata de dar un apoyo integral a las personas que cuidan a personas con la
enfermedad de Parkinson para paliar y prevenir la sobrecarga asociada al cuidado en esta
enfermedad.

Para alcanzar este proposito se pretende facilitar conocimiento y entrenamiento en herramientas
emocionales y técnicas para desempefiar la labor del cuidado. De esta forma preservar la salud
de la persona cuidadora en el sentido biopsicosocial que indica la OMS
(https://www.who.int/es/about/governance/constitution).

Para ello se propone ofrecer asesoramiento, orientacién y conocimiento sobre la propia
enfermedad, recibir apoyo emocional, mostrar la existencia de distintos modelos de cuidado que
promocionan la salud psiquica y fisica de la persona cuidadora. Dar a conocer herramientas y
entrenar habilidades propias de estos modelos de cuidado adaptandose siempre a cada periodo
de evolucion de la enfermedad y por tanto de necesidades de las personas involucradas.

En concreto se realizaran a lo largo del afio 2025 las siguientes acciones:
- Intervencion psicosocial.

- Intervencidn psicoldgica.

- Acompainamiento en final de vida.

- Grupos de ayuda mutua

- Cursos de formacion para comprender la enfermedad de Parkinson.
- Talleres de formacidon sobre tematicas concretas de la enfermedad.

- Creacién de contenidos escritos como herramientas para el cuidado.
- Conferencias en centros de mayores municipales.

Con el fin de llegar y beneficiar al mayor nimero de personas cuidadoras en estas circunstancias
se proponen acciones de difusion y sensibilizacién generales.





politicas sociales Parki nson
familia e igualdad MADRID Madrid

ANEXO PROYECTO TECNICO
El programa se desarrollard a lo largo del afio 2025 en la cuidad de Madrid.
2. FUNDAMENTACION Y JUSTIFICACION
Justificacion del Interés Publico y Social del proyecto:

La enfermedad de Parkinson tiene un impacto trascendental para nuestra sociedad por su efecto
en la discapacidad y dependencia de la poblacién y el niumero de familias cuidadoras en la que
influye.

El Ayuntamiento de Madrid observa esta necesidad de las familias y se involucra en paliarla como
se recoge en su Plan Estratégico de Subvenciones (PES) 2024-2027, en su Objetivo Estratégico n?
3 OE 3. Garantizar el bienestar social de la ciudadania, dentro de la linea de subvencion n2 7 L7.
Fomentar la autonomia personal y los cuidados, encajando todo ello con el Eje 3: Madrid, una
ciudad para las familias .

Concretamente se encuentra en el Objetivo especifico n? 26 “ Fomentar la vida independiente y
la autonomia de las personas con discapacidad y sus cuidadores”.

https://transparencia.madrid.es/UnidadesDescentralizadas/AdministracionElectronica/Coleccio
nes/PlanesEstrateqgicosAreas/PES%20unico/PES consolidado modificacion 19062025.pdf

Segun los datos de prevalencia sobre la enfermedad de Parkinson entregados por la Consejeria
de Sanidad de la Comunidad de Madrid (Fuente AP Madrid) a 30 de junio 2017 a la Asociacion
Parkinson Madrid, el nimero de personas afectadas por la enfermedad de Parkinson y
parkinsonismos ascendia a la cantidad de 18.327 personas en la Comunidad. Con el
envejecimiento de la poblacion probablemente hoy seran mas.

Atendiendo a la prevalencia de la enfermedad de Parkinson por mil habitantes (2,29) y a la de
parkinsonismos (0,49), se estima, que segun la poblacién de la ciudad de Madrid para 2021
(Fuente INE), aproximadamente 9.189 personas padecen la enfermedad. Si extrapolamos este
ndimero a las personas del nucleo familiar afectado, entorno a unas 3-4 personas, podriamos decir
qgue entre 27.567 y 36.756 personas estan directa y estrechamente relacionadas con el cuidado
en el dmbito de esta enfermedad en la cuidad de Madrid. Teniendo en cuenta que la tasa de hijos
por familia en Espafia entre los afios 1960-1970 era de 3 hijos (7). Ademas, habria que contabilizar
al conyuge, es decir, 4 personas afectadas en el nucleo familiar.

También, la enfermedad de Parkinson estd fuertemente ligada a la edad avanzada, tanto es asi
gue la prevalencia por mil habitantes para el rango superior a 79 anos es de 21,8 para la
enfermedad de Parkinson idiopatica. Sin embargo, para el rango de edad comprendido entre los
40 y 79 afios la prevalencia por mil habitantes es de 2,28. Para los menores de 40 afios esa
prevalencia por mil habitantes desciende a los 0,04 habitantes con enfermedad de Parkinson.
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El afrontamiento del envejecimiento y los problemas de salud asociados es todo un reto para toda
Europa ya que “tanto en Espaiia como en el resto de paises desarrollados de Europa, la esperanza
de vida se estd incrementando potencialmente y la media de edad de la poblacion cada vez es
mayor produciéndose un envejecimiento continuo. Si prosiguiera de esta manera el ritmo de
disminucion de la mortalidad por edad, la esperanza de vida en el afio 2051 podria llegar hasta
los 86,9 afios al nacer en los varones y los 90,7 afos en las mujeres. Segun la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU), en el afio 2050 el 21,8 % de la poblacion total superard los sesenta afios
de edad y el 4,4 % los ochenta afios. Nuestro pais (Espafia) se convertird en el pais mds envejecido
de todo el mundo con una media de edad de 55,2 afios” (1).

Asi, en la enfermedad de Parkinson se concitan los problemas propios y se suman aquellos
asociados con la edad avanzada.

Pero es que, ademas, la enfermedad de Parkinson esta descrita clinicamente como una
enfermedad de alta complejidad que requiere unos abordajes interdisciplinares y una alta
experiencia y capacitacion del personal sanitario que lo atiende. Tanto es asi, que no sélo se
defiende que la especialidad médica que atienda a estas personas sean neurdlogos, si no que,
ademas, se requiere que sean expertos en trastornos del movimiento debido al dificil manejo
sintomatoldgico (3)(4).

Esta enfermedad conlleva sintomas que dificultan la movilidad hasta llegar a la absoluta
paralizacion de forma gradual, pero ademas cursa con dificultades sintomas psiquiatricos, con
sintomas autonémicos (dolores, trastornos del suefio, fatiga, incontinencia, sudoracién, mareos
...). La voz también se ve alterada provocando dificultades en la comunicacién y el aislamiento
social. Y finalmente, deterioro cognitivo que se distingue claramente de la enfermedad de
Alzheimer porque las personas no pierden la conciencia de su ser, de los demas y del espacio.

No todos los sintomas aparecen de golpe si no que van surgiendo de diferente forma en cada
persona y con una caracteristica muy especial que es la fluctuacidon. En un momento cambia el
estado a lo largo del dia y la persona tiene que dejar sus planes y actividades. Una vez
transcurridos unos afios de evolucién suele ser incompatible con la actividad laboral.

Las personas con parkinson pueden tener una longevidad similar a las personas sanas, de tal
forma que es facil encontrar personas que llevan con la enfermedad mas de 20 afos.

Evidentemente esta complejidad clinica se traslada al hogar y a la hora de proferir cuidados.

Asi, los familiares o personas que realizan el cuidado se enfrentan a una serie de sintomas
complejos, desconocidos, cambiantes y muy discapacitantes. Por ello requieren unas
herramientas de afrontamiento y manejo muy especificas para la enfermedad de Parkinson.
Ademas, es una enfermedad cambiante, que va exigiendo cada vez mas cuidados y que por lo
general, estamos hablando de cuidados de larga duracion.

El mero hecho de conocer el curso de la enfermedad y comprender por qué suceden ciertas
circunstancias ya es todo un alivio para la persona que lo padece y la que lo cuida, porque al
menos, sabe lo que tienen que afrontar. Es muy llamativa la falta de conocimiento que existe
sobre la propia enfermedad en las familias afectadas.
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En este sentido, las personas cuidadoras sufren las consecuencias en la salud psiquica, fisica y
social ampliamente descritas en aquellas personas que cuidan de otras en situaciéon de
discapacidad y/o dependencia en situacion de 24h/365dias (1) (2).

Pero ademas, concretamente, las repercusiones en las personas cuidadoras en la enfermedad de
Parkinson estan muy asociadas no solo a la gravedad si no al tipo de sintoma y estadio de la
enfermedad como nos indican los estudios especificos sobre carga del cuidador en la enfermedad
de Parkinson (5) (6).

En el caso de las personas cuidadoras en el ambito de la enfermedad de Parkinson, la conexién y
la influencia de la enfermedad en los cuidados en muy estrecha y por eso se requieren
herramientas concretas de manejo de esta enfermedad.

En definitiva, la Asociaciéon Parkinson Madrid promueve una atencién integral a las personas

cuidadoras en el ambito de la enfermedad de Parkinson porque:

- Las personas cuidadoras de las personas con parkinson estan expuestas y vulnerables a sufrir
el sindrome del cuidador quemado de forma grave.

- El cuidado de las personas con parkinson es un reto complejo que necesita de conocimiento
y herramientas emocionales, comportamentales, técnicas y de recursos.

- No es desdefiable el numero de familiares que pueden verse involucrados en este reto y va
en aumento asociado al envejecimiento de la poblacion. (Estimamos que cerca de 30.000 en
la ciudad de Madrid).

Justificacion de la singularidad de la entidad:

La entidad que ejecutaria el proyecto es la Unica asociacion dedicada al cuidado de las personas
con la enfermedad de Parkinson y sus cuidadores de la ciudad de Madrid.

En este sentido, no existen servicios ni recursos publicos ni privados en la ciudad de Madrid
especificos para el cuidado de las familias que padecen esta enfermedad, excepto la Asociacién
Parkinson Madrid.

La Asociacién es titular de dos centros de atencidn en la ciudad y ademas facilita la atencién en el
domicilio de las personas que lo requieren alcanzando su actividad en todos los distritos
madrilefios.

La Asociacion Parkinson Madrid se fundé y desarrolla su labor en la ciudad de Madrid desde 1994.
Esta declarada de Utilidad Publica por el Ministerio y por el ayuntamiento de Madrid.

Es la asociacidn de personas con parkinson de mayor dimension de Espafia y una de las mas
grandes de Europa. Con 30 afios de andadura hoy en dia atiende a cerca de 1.900 personas socias
en Madrid, cuenta con mas de 100 personas voluntarias y 68 profesionales especializados en la
enfermedad de Parkinson (el 88% con un contrato indefinido).
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Su vocacidn de servicio publico hace que sus actividades sean accesibles para todas las personas
con parkinson y sus familiares, sean socias o no. De hecho, gracias a su fortaleza en difusién de
contenidos hace accesibles las actividades y la informacion de utilidad y contrastada a todos los
ciudadanos de Madrid que la requieran. En este sentido cuenta con su propia revista con una
tirada de 2.000 ejemplares trimestralmente y que cuenta con ISBN propio. La publicacién también
se difunde en formato digital.

En cuanto a redes sociales es especialmente referente su canal de YouTube con 21.598
suscriptores, llegando a alcanzar los 41.158 seguidores en el conjunto de todas sus redes sociales.

También se envia esta informaciéon a mas de 13.338 personas suscriptoras no socias de sus
newsletter digital con contenidos de utilidad.

Todas estas caracteristicas hacen de la Asociacion Parkinson Madrid el referente principal y Unico
en cuidados para personas afectadas por la enfermedad en la ciudad de Madrid.

3. PERSONAS DESTINATARIAS DEL PROYECTO

El proyecto va dirigido a personas cuidadoras y familiares de personas afectadas por la enfermedad
de Parkinson que viven en el municipio de Madrid.

Se estima que unas 30.000 personas aproximadamente en la ciudad de Madrid pueden estar
involucradas en el cuidado de las personas con Parkinson de una forma mas o menos intensa.

La Asociacion pondra a disposicion de personas socias y no socias todos los recursos que se
despliegan en el proyecto. Su capacidad en difusién, descrita en el epigrafe anterior, facilita que la
informacidn sobre contenidos, actividades y recursos sea conocido mas alla de las cerca de 1.900
familias socias que actualmente esta atendiendo de forma directa.

4. LOCALIZACION Y ZONA DE INFLUENCIA

El proyecto se desarrolla en la cuidad de Madrid y la intervencion directa se realizara con
madrilefios.

La Asociacion dispone de la titularidad de dos centros de atencién emplazados en el distrito de
Retiro. Los locales tienen una apertura de lunes a viernes, manana y tarde (exceptuando los
viernes).

Los locales estan muy bien comunicados cerca de la estacién de Atocha, con acceso a cercanias y
linea de metro. Ademas esta a 100 metros de paradas de autobus que cubren las lineas: 152, 63,
Circular, 10, 32, 26, 14.

Este emplazamiento estratégico lo hace accesible por transporte publico desde cualquier barrio
o distrito de Madrid a los Unicos centros de atencidn para personas con la enfermedad vy sus
familiares de toda la ciudad.
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Por otro lado, la Asociacidn atiende en domicilios de todos los distritos a personas afectadas y sus
cuidadores. Aquellas personas mas afectadas con dificultad de movilidad y sus familiares, que no
quieren dejarles solos, muchas veces hay que atenderles en sus domicilios u online.

Ademas, todo el trabajo que se realiza de difusion, talleres online en directo, boletines digitales,
redes sociales pueden alcanzar a personas que viven incluso en el resto de la Comunidad de
Madrid.

5. OBJETIVOS

Los objetivos de este proyecto se incardinan en los objetivos del Plan Estratégico de Subvenciones
(PES) 2024-2027, concretamente en la linea de actuacion n? 7 L7. Fomentar la autonomia personal y
los cuidados.

Siendo el objetivo especifico nimero 262 en dicha linea de trabajo” Fomentar la vida independiente
y la autonomia de las personas con discapacidad y sus cuidadores”.

Dentro de este marco, los objetivos de este proyecto son los siguientes:

El Objetivo General que persigue el proyecto es mejorar la calidad de vida de las personas
cuidadoras y familiares de las personas afectadas por la enfermedad de Parkinson.

Los Objetivos especifico que se deben alcanzar con la ejecucién de este proyecto son los
siguientes:

1. Recibir asesoramiento, orientacion y apoyo en mediacién y toma de decisiones familiares en
relacion a la enfermedad de Parkinson.

2. Recibir apoyo emocional promocionando un modelo de cuidado saludable y preventivo en
cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

3. Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la persona afectada
como para la persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado saludable vy

preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

4. Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales (personas cuidadoras de
personas afectadas por la enfermedad en estadios avanzados).

5. Recibir atencion especifica en los momentos de final de la vida del familiar.

6. Sensibilizacion y difusién sobre los cuidados en la enfermedad de Parkinson.





m politicas sociales, MADRID Parklnson
familia e igualdad Madr|d

ANEXO PROYECTO TECNICO
Se pretende alcanzar cada uno de los objetivos a través de las siguientes actividades que se
enmarcan en cada uno de los objetivos especificos:

Objetivo 1. Recibir asesoramiento y orientacion, apoyo en mediaciéon y toma de decisiones
familiares en relacién a la enfermedad de Parkinson.

Los conflictos personales y familiares relacionados con los efectos de la enfermedad de
Parkinson son muy frecuentes y generan mucho sufrimiento en el ecosistema de la parejay la
familia.

El asesoramiento individualizado y dirigido a la necesidad concreta de la familia, asi como la
mediacién y orientacion familiar son herramientas fundamentales para abordar estos
problemas. Del mismo modo resulta muy util el acompafiamiento en la toma de decisiones. Estas
decisiones tienen un impacto muy fuerte en la persona cuidadora, (obviamente también en la
persona afectada). Y ademas suele ser causa de muchos conflictos familiares por diferencia de
criterios entre los distintos miembros entre si y la persona afectada también.

1.1 Actividad: Intervencidn psicosocial:

Los profesionales que realizan este tipo de intervenciones son del ambito del trabajo social y la
psicologia. En varias ocasiones deben actuar conjuntamente ambos perfiles segun la situacién
familiar.

La intervencidn, segun su naturaleza, sera individual con la persona cuidadora o en conjunto con
la persona afectada, e incluso con el resto de miembros de su familia.

Generalmente se trata de sesiones de entre una hora y hora y media que se pueden repetir a lo
largo del afio segiin necesidades de cada familia.

Las sesiones pueden ser presenciales, telefonicas o por videoconferencia.

Se espera atender a 400 personas a lo largo del afio 2025.

Objetivo 2. Recibir apoyo emocional promocionando un modelo de cuidado saludable y
preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

La atencidn a la persona cuidadora debe ser abordada por distintos profesionales de diversas
disciplinas.

Los sintomas psicoldgicos asociados al cuidado de una persona con parkinson son muy graves y
estan bien descritos en el sindrome de persona cuidadora quemada (5) (6). Estos sintomas deben
tratarse y trabajar en su prevencion. Nos referimos a la depresion, ansiedad, indefension y
estrés, principalmente. Comprender la enfermedad y la realidad de la persona con parkinson
son fundamentales para definir una estrategia de afrontamiento y prevenir situaciones criticas.
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Por otro lado, proponemos trabajar sobre los modelos del cuidado instaurados en nuestra
cultura. La mayoria de las veces son estas creencias arraigadas las que provocan los sintomas
psicologicos y especialmente en la mujer cuidadora.

Después de afios de experiencia hemos observado que a través de formacion y grupos de ayuda
mutua se puede conseguir conciencia de la situacion y del propio modelo de cuidado y de las
creencias asociadas. Sin embargo, solo a través de la terapia psicoldgica alcanzaremos un cambio
real de creencias y de conductas siempre y cuando haya consenso por parte de los miembros de
la familia. De tal forma que se trata de un proceso largo y complejo.

2.1 Actividad: Intervencion psicoldgica

La intervencidn en terapia psicoldgica es fundamental para tratar los sintomas y provocar un
cambio de creencias que promueven problemas psicolégicos en la persona cuidadora
relacionado con el cuidado.

En este caso resulta fundamental que el profesional terapeuta también tenga conocimientos de
neuropsicologia. Comprender el “funcionamiento” del cerebro de una persona con parkinson
ayuda mucho a la hora de afrontar el cuidado y desarrollar estrategias de cuidado eficientes y
disefadas a medida de la realidad de la familia.

Los estados motores On-Off, el deterioro cognitivo propio de la enfermedad de Parkinson, la
apatia (no por depresion, si no que con disforia...) .... Son elementos fundamentales que hay que
tener en cuenta.

Este tipo de intervencion se realizara de forma individual presencial u on-line (en teleconsulta).
Y si la circunstancia lo requiere, podran celebrarse sesiones en conjunto con la persona afectada
e incluso con toda la familia.

Se realizaran sesiones psicoldgicas de entre una hora y hora y media de duracién y en nimero
segun demanda de las personas cuidadoras a lo largo del afio.

Se espera atender a 20 personas distintas.

Objetivo 3. Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la
persona afectada como para la persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado
saludable y preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

Se trata de facilitar a la persona cuidadora contenido y prdactica sobre la enfermedad y su
manejo. Comprender la enfermedad y definir estrategias eficientes de afrontamiento y cuidado.

A la vez que se va explicando las distintas situaciones de la enfermedad se van ofreciendo
habilidades para afrontarlos de forma saludable por parte de la persona cuidadora. De esta
forma se previene o mitiga, segun los casos, los efectos del sindrome de la persona cuidadora
guemada.
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El parkinson es una enfermedad muy compleja. Conlleva una sintomatologia motora y no motora
muy disruptiva en la vida de la persona que la padece y en las que estan alrededor, con especial
incidencia en las personas cuidadoras principales.

Ademas, evoluciona de tal forma que los sintomas son cambiantes, se afaden nuevos con el
paso del tiempo y se agravan. Algunas caracteristicas de la enfermedad son sintomatologia de
caracter motor (pérdida del movimiento, la disfagia...), psicolégica y cognitiva (cambios de
humor, deterioro cognitivo tipo parkinson, control de impulsos, apatia delirios y alucinaciones...,
sintomas del sistema autonomo (estrefiimiento, sudoracion, sialorrea, disfuncién sexual...),
comunicacional (dificultad o incapacidad de comunicarte con la persona afectada).

A parte de conocer las caracteristicas de la enfermedad y sus consecuencias resulta fundamental
el conocimiento de las técnicas del cuidado y afrontamiento desde todas las perspectivas:
sanitaria, nutricional, comunicacional (logopedia), autonomia personal (fisioterapia y terapia
ocupacional), sistemas de apoyo (terapia ocupacional).

Diversos estudios enfatizan que las variables asociadas con los aspectos clinicos sintomaticos de
la persona afectada, sus funciones cognitivas y psicoafectivas correlacionan positivamente con
la calidad de vida de la persona cuidadora principal y su sensacién subjetiva de sobrecarga y
estrés relacionada con los cuidados (5) (6). En este sentido, conocer la enfermedad, las distintas
complicaciones que conlleva y los distintos tratamientos y formas de afrontamiento ayudan a
mejorar la calidad de vida.

Este conocimiento practico y en habilidades se impartira a través de las siguientes actividades:
3.1 Actividad: Cursos “Pildora”

Es un curso de 3 horas destinado a aclarar dudas sobre la enfermedad y a empoderar la funcién

del cuidador. Los contenidos del curso se adaptan a las necesidades e intereses mostrados por

el grupo. Es impartido por un trabajador social o una psicéloga.

Después de la experiencia de afos anteriores antes y durante la pandemia, observamos que los

cursos largos de varios dias no son asumibles para las personas cuidadoras. Suelen quejarse de

gue se les queda corto en horas de contenido, pero la realidad es que resulta dificil organizar su

dia a dia para asistir a cursos largos.

Estos cursos pildora de 3 horas permitirdn hacer un enfoque panordmico sobre la problematica

de la enfermedad y pautas para, si se desea, seguir profundizando en algun aspecto que le

preocupe a la persona cuidadora a través de otros recursos mas especificos.

Se espera realizar 4 cursos pildora a lo largo del afio 2025.

3.2 Actividad: Talleres
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En los talleres se profundizara y se dardn pautas practicas sobre las tematicas descritas en los
madulos del curso pildora. Es decir, se ofrece un conocimiento mas profundo sobre una tematica
concreta (por ejemplo: cdmo comunicarse con tu familiar enfermo cuando tiene muy afectada
el habla y existen verdaderas dificultades o imposibilidad para la comunicacién o los cuidados
de la espalda en la movilizaciéon de personas con sintomas motores de parkinson). Tiene una
orientacién eminentemente practica. Dependiendo de la tematica, el taller estara conducido por
un profesional o profesionales del area (logopedas, fisioterapeutas)...

Se realizardn 2 talleres de 2 horas de duracidn. Cada uno de ellos serdn sesiones independientes
a lo largo del ano.

Actividad: 3.3 Contenidos digitales:

Cada dia son mas las personas cuidadoras que acceden a la informacion y formacion en formato
digital. Utilizando sus mdviles, tabletas y ordenadores. Es una forma facil de llegar a las personas
gue necesitan la informacién y que tienen dificultades para desplazarse (por distancia o falta de
tiempo).

Las tematicas que se desarrollaran estaran relacionadas con aquellos contenidos desarrollados
en el curso pildora o en cualquiera de los talleres o curso de habilidades. Y uno concretamente
estard muy relacionado con el impacto de género. Se focalizara sobre las creencias sobre el
cuidado buscando el ser conscientes del modelo de cuidado que cada familia desarrolla en el
ecosistema de su hogar.

Ademas de los profesionales que generen el contenido sobre una tematica precisa, son
necesarias la labor de un periodista (ciencias de la informacién) y disefiador grafico.

Concretamente se realizaran 3 contenidos escritos anuales en 2025, de los cuales uno se
centrara en impacto de género.

Se espera alcanzar la cifra de 600 visualizaciones/lectura de media entre todos los articulos.
Objetivo 4. Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales:

Nuestra naturaleza social como seres humanos nos impulsa a compartir con otros vy
compararnos, con estos grupos se mitiga la sensacion de soledad y la percepcidon de que eres la
Unica persona en el mundo que tiene esta problematica.

Se aprende de la experiencia de otros.

Por esta razén se promueven grupos donde se comparten las experiencias propias con la
intencién de mejorar su situacién, aprender colectivamente y brindarse apoyo de manera
reciproca.

Aungue estos grupos son horizontales y bastante informales en general, nuestra experiencia nos
ha llevado a utilizar una metodologia directiva promoviendo el intercambio y que cada persona
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exprese lo que necesite planteando técnicas mas directivas, enmarcando la reuniéon en una
tematica con una presentacion tedrica previa.

4.1 Actividad: Grupos de ayuda mutua para personas cuidadoras y familiares.

Son encuentros periddicos y voluntarios de un grupo de personas destinados a familiares
(pueden ser o no cuidadoras principales e incluso pueden acudir varias personas cuidadoras de
una misma persona con parkinson).

Se espera realizar 9 sesiones de grupos de cuidadores a lo largo de 2025.

Objetivo 5. Recibir atencidn especifica en los momentos de final de la vida del familiar.

La enfermedad de Parkinson es agdnica en su ultima fase, confina a las personas en un sillén o
camay no necesariamente tiene que haber perdido sus facultades cognitivas.

Esta situacion se puede prolongar durante anos.

Y es, con casi absoluta probabilidad, la prueba mas dura a la que una persona cuidadora se ha
de enfrentar.

La pérdida de autonomia es total y el tiempo a dedicar al cuidado puede ser las 24 horas del dia
los 365 dias del afo.

El agotamiento fisico y mental después de muchos afios de evolucién estan al limite.

El apoyo en esta fase del cuidado se hace imprescindible.

5.1 Actividad: Acompainamiento en el final de vida:

La intervencién dependera de los casos, pero generalmente han de participar el equipo de
trabajo social y el de psicologia.

La intervencion se puede realizar en los domicilios, o mediante conexién telefonica o
videoconferencia y suele tener aproximadamente una hora y media de duracion.

Los contenidos de estas sesiones dependerdn de los casos, pero se afrontan aspectos como:

- Acompafiamiento emocional a las personas cuidadoras. (Relacién de ayuda y afrontamiento
de duelo).

- Sise valora procedente se le da indicaciones concretas de cuidado y se deriva a los servicios
pertinentes (ejemplo: fisioterapia respiratoria o paliativo del dolor y estrefiimiento a través
de la fisioterapia pasiva. Logopedia, para el desarrollo de un tablero de comunicacion
apropiado y personalizado a la situacion).

- Sise detecta que no ha cursado solicitud del servicio PAL24 se le indica como proceder.

- Abordaje, si procede, de las voluntades anticipadas o testamento vital.

Se espera atender a 5 personas cuidadoras o familias en 2025.

13
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Objetivo 6. Sensibilizacion y difusién sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson.

Este objetivo tiene como finalidad el sensibilizar a la poblacidn general sobre el cuidado en la
enfermedad. Para ello es fundamental dar pautas sobre la misma y las formas de afrontar el cuidado
de una manera eficiente y con “inteligencia emocional”.

6.1 Actividad: Conferencias presenciales u online sobre la enfermedad de Parkinson y sus
cuidados en centros de mayores del municipio de Madrid.

Uno de los lugares ideales para difundir esta informacién son los centros de mayores ya que la
poblacion mayor es la mas afectada por la enfermedad.

Se propone realizar 3 conferencias presenciales (preferentemente) u online a lo largo del afio 2025
en distintos centros de mayores del Ayuntamiento de Madrid o para la red de centros de mayores.

Los contenidos seran una explicacion general sobre la enfermedad y sus sintomas, asi como las
distintas formas de afrontar los cuidados en la enfermedad.

Se solicitara la colaboracion activa por parte del Ayuntamiento para ayudar a difundir las
conferencias ya sean presenciales y/o por videoconferencia. Y en su caso para permitir y facilitar

dichas conferencias presenciales en los centros de mayores.

Se medira la satisfaccion a través de cuestionario andnimo. Y se espera obtener una media superior
a 3 sobre 4 en cada conferencia
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OBIJETIVOS ESPECIFICOS PREVISTOS (*)
Recibir asesoramiento y orientacion, apoyo en mediacion y toma de decisiones familiares en relacion a la enfermedad

OBIJETIVO 1 .
de Parkinson

ACTIVIDAD 1.1 Intervencion psicosocial

Ponderacion: 69,30%

Forma de Meta Participantes (4 Ponderacién )
Unidad de medida (1) . 5 3 P 5 Periodic. Fuente de informacién © Cargo responsable
calculo @ @ Mujeres Hombres ©)
Indicador 1 Numero de beneficiarios
e . Registro informatico (base de Responsable del
Numérico Sumatorio 400 250 150 65,83% Anual g ( P
datos) proyecto
Indicador 2 Satisfaccion con la intervencién (cuestionario satisfaccion escala Likert1-4)
Cuestionarios de satisfaccion Responsable del
Escala Media >3 - - 3,47% Anual general con la intervencion P
. o proyecto
sociosanitaria

Recibir apoyo emocional y promocionar un cambio de modelo de cuidado a la persona con la enfermedad de

OBJETIVO 2 . L . .
Parkinson desde la inteligencia emocional

ACTIVIDAD 2.1 Intervencion psicoldgica

Ponderacion: 24,58 %

Participantes . Lo . ”
Unidad de medida Fm:ma de Meta - icip Ponderacion Periodic. Fuente de informacién Cargo responsable
calculo Mujeres | Hombres
Indicador 3 Numero de beneficiarios
Numérico Sumatorio 20 16 4 23,35% Anual Registro en agendas Responsable del
(plataforma Parkinson Net) proyecto
Indicador 4 Satisfaccion con la intervencion (cuestionario satisfaccion escala Likert1-4)
Escala Media >3 i i 1,23% Anual Cuesti.onarios d.ei satiéfac?io’.n Responsable del
con la intervencidn psicolégica proyecto

(*) Los objetivos especificos deberan estar ponderados y la suma de los mismos llegar al 100%. Para evaluarlos, se deberan incluir tanto indicadores de actividad como de resultados.

59 SeRale si se trata de nimero, porcentaje o escala.

(60 Sefale regla matematica que se ha seguido para hallar la meta. Ej.: sumatorio, media aritmética, etc.

@ Resultado que se pretende conseguir a la finalizacién del proyecto en relacién al nimero de partida indicado en la unidad de medida. Si el resultado son participantes esta unidad se desagregaria por sexos.
@ Resultado que se pretende conseguir a la finalizacién del proyecto en relacién al nimero de partida indicado en la unidad de medida. Si el resultado son participantes esta unidad se desagregaria por sexos.
© Resultado que se pretende conseguir a la finalizacién del proyecto en relacién al nimero de partida indicado en la unidad de medida. Si el resultado son participantes esta unidad se desagregaria por sexos.
(© Sefale en qué documentos se recogen estos datos que permitan medir los resultados obtenidos.
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Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la persona afectada como parala
OBJETIVO 3 persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado saludable y preventivo en cuanto al sindrome | Ponderacién: 1,88 %
de la persona cuidadora quemada.
ACTIVIDAD 3.1 Cursos “Pildora”
Partici t i
Unidad de medida FOfma de Meta - articipantes Ponc,ieraq Periodic. Fuente de informacién Cargo responsable
calculo Mujeres Hombres on
Indicador 5 Numero de cursos realizados
Listado de asistentes con firma o
Numérico Sumatorio 4 i i 0,78 % Anual listado de a?lsttena.a sc?gun la Responsable del
plataforma digital (sin firma) . Y proyecto
registro en la tabla de formacién
Indicador 6 Personas cuidadoras que asisten a los cursos de formacion
Listado de asistentes con firma o en Responsable del
Numérico Sumatorio 24 20 4 0,10 % Anual su caso listado de asistencia a la P
L - proyecto
plataforma digital (sin firma)
Indicador 7 Grado de satisfaccidn con la formacién a través de un cuestionario que utiliza la escala Likert (1-4)
Escala Media >3 i i 0,10 % Anual Cuestionarios de sa_tléfacmon Responsable del
rellenos en papel o digitalmente proyecto
ACTIVIDAD 3.2 Talleres Monograficos
Participantes i
Unidad de medida For:ma de Meta - P Pomzleracn Periodic. Fuente de informacion Cargo responsable
calculo Mujeres | Hombres 6n
Indicador 8 Numero de talleres
Numérico Sumatorio 5 ) ) 0,22 % Anual Boletin .o payglna web con la Responsable del
publicacién del taller. proyecto
Indicador 9 Personas cuidadoras que asisten a los talleres
Listado de asistentes con firma o
Numérico Sumatorio 16 14 ) 0,03% Anual listado de aS{sFencm_ se_gun la Responsable del
plataforma digital (sin firma) . proyecto
Indicado 10 Grado de satisfaccion con la formacién a través de un cuestionario que utiliza la escala Likert (1-4)
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Cuestionarios de satisfaccion Responsable del
Escala Media >3 - - 0,03% Anual . proyecto
rellenos en papel o digitalmente
ACTIVIDAD 3.3 Contenidos digitales
F d Participantes Pond i .
Unidad de medida Ofma € Meta - P ’on erac Periodic. Fuente de informacion Cargo responsable
célculo Mujeres | Hombres | 6n
Indicador 11 Contenidos escritos
- . . R ble del
Numérico Sumatorio 3 - - 0,61% Anual Documentos escritos esponsable de
proyecto
Indicador 12 Impacto digital de los contenidos escritos
600 Google analitico para el blog de la
visualizac Asociacién
Numérico Sumatorio iones .de i i 0,01% Anual Parkinson Mafjrid. Proteccion de Responsable del
media datos no permite la desagregacion proyecto
por cada de los lectores por sexos.
articulo
OBIETIVO 4 Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales: Ponderacién: 1,33 %
ACTIVIDAD 4.1 Grupos de ayuda mutua para personas cuidadoras de personas con parkinson avanzado
X . Forma de Participantes .. — . L.
Unidad de medida ) Meta - Ponderacion Periodic. Fuente de informacién Cargo responsable
calculo Mujeres | Hombres
Indicador 13 Numero de sesiones realizadas
- . Boleti agi b I R ble del
Numérico Sumatorio 9 - - 1,07 % Anual o |n.o palslna webconia esponsable de
publicacidén del grupo proyecto
Indicador 14 Numero de beneficiarios distintos
Listado de asistentes con
firma o listado de asistencia
- . in la plataf digital R ble del
Numérico Sumatorio 10 8 2 0,13% Anual se.gu.n a plata Or.ma 'gfta esponsable de
(sin firma) . Y registro en la proyecto
tabla de formacion
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I Grado de aumento de conciencia sobre el modelo de cuidado familiar a través de cuestionario propio semiestructurado. Se mide posterior
i N .
a la realizacion de las sesiones.
70% de
las
personas
asistente
s i”dica: Cuestionario realizado Responsable del
Porcentaje Porcentaje que se na - - 0,13% Anual posterior al curso P
producid proyecto
oun
aumento
de
concienci
a.
OBJETIVO 5 Recibir atencidn especifica en los momentos de final de la vida del familiar. Ponderacién: 2,22 %
ACTIVIDAD 5.1 Acompaiamiento final de vida
F d Participantes . A . ..
Unidad de medida or:ma € Meta - P Ponderacion Periodic. Fuente de informacién Cargo responsable
calculo Mujeres Hombres
Indicador 16 Personas atendidas
Listado de personas
- ) tendid lataf d R ble del
Numérico Sumatorio 5 4 1 2,22 % Anual atendidas (paT’a orma de esponsable de
atencion) proyecto
OBJETIVO 6 Sensibilizacién y difusién sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson. \ Ponderacién: 0,69 %
ACTIVIDAD 6.1 Conferencias en centros de Mayores municipales
Forma de Participantes . s - -
Unidad de medida ., Meta - P Ponderacion Periodic. Fuente de informacién Cargo responsable
célculo Mujeres | Hombres
. Numero de Conferencias realizadas
Indicador 17
- ) i gi . R ble del
Numérico Sumatorio 3 _ B 0,62 % Anual Bo.letln.o pagina Yveb 3 esponsable de
Cuestionarios de satisfaccion proyecto
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. Asistentes a las conferencias en total
Indicador 18

Cuestionario de satisfaccion (se
recoge el numero de asistentes
L. . a través de los cuestionarios, Responsable del
Numérico Sumatorio 40 32 8 0,06% Anual ) P
por proteccion de datos no nos proyecto
permiten en los centros de
mayores recoger firmas)
Indicador 19 Grado de satisfaccion con la formacion a través de un cuestionario que utiliza la escala Likert (1-4)
Cuestionarios en papel o
. . Responsable del
Escala Media >3 - - 0,01% Anual digital P
proyecto
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6. ACTIVIDADES

El proyecto incluye una serie de actividades que configuran el abordaje integral de las
necesidades de las personas cuidadoras.

Todas las actividades se desarrollaran durante el afio 2025, desde el 1 de enero hasta el 31 de
diciembre.

Algunas actividades no se realizardn durante los periodos estivales y de vacaciones, como por
ejemplo: grupos de ayuda muta y cursos para personas cuidadoras.

Como marco general y metodolégico a la hora de implementar las actividades exponemos la
filosofia que subyace en la forma de desarrollar los programas la asociacién y en concreto
aquellos aspectos metodoldgicos asociados a este proyecto:

a) Intervencion integral a través de la figura de Gestion de Caso:

Dado que se trata de una enfermedad que afecta a todos los ambitos de la persona, requiere una
intervencién integral.

A través de la figura de “Gestion del Caso” se acomparia a la persona y a su familia durante todo
el proceso de enfermedad.

Partiendo de esta base, la familia planifica (con la orientacién del perfil de “Gestidn del caso”) una
intervencion personalizad adecuada a sus necesidades y estadio evolutivo de la enfermedad.

Esta persona de referencia (Gestion del caso), conoce todas las necesidades de la familia y la
problematica que genera la enfermedad y por ello puede hacer una labor de acompafamiento,
asesoria y consultoria. Este modelo de intervencion produce una sensacion de seguridad en las
personas y la sensacién de que no tiene que estar tratando cada aspecto con un profesional
diferente cada vez y repitiendo “su problematica” en cada una de las “ventanillas”.

Este modelo incita al “empoderamiento” de las personas cuidadoras, a la toma de decisiones
propias y al respeto de la toma de decisiones de las personas afectadas.

El perfil de las personas profesionales pertenece al ambito del trabajo social y de la psicologia con
un conocimiento sanitario altamente especializado en la enfermedad de Parkinson.

b) Atencidn centrada en la persona:
La atencidon integral ofrecida desde la Asociacion estd basada en la tesis “centrada en la

persona”. En términos generales, y mas allad de un trato amable y personalizado, el trabajo de la
Asociacion promueve el empoderamiento de las personas, o lo que es lo mismo, que tomen sus
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propias decisiones en general, y en concreto, respecto al abordaje de su situacion personal y
familiar.

Se promueve que las personas se responsabilicen de su situacidn, decisiones y de sus cuidados
y que no trasladen esta responsabilidad, exclusivamente a factores y situaciones externas u a
otras personas como puede ser la persona afectada, otros familiares, a los médicos y a los
farmacos... Esta perspectiva influye drasticamente en las personas cuidadoras.

c) Intervencion integral:

Este modelo de intervencion observa a la persona desde todas las facetas implicadas en su vida
y realiza un abordaje teniendo en cuenta todos los aspectos, no es especifica, sino global.

El gestor del caso esta en contacto directo con otros profesionales especialistas en cada uno de
los @mbitos: psicoldgico, social y sanitario, con el fin de ofrecer alternativas y soluciones globales
y en conjunto.

d) Modelo de cuidado:

Proponemos un modelo de cuidado eficiente y eficaz, desarrollado con inteligencia emocional y
sobre todo que promueve el cambio de creencias arraigadas en torno al cuidado y que conducen
a la sobrecarga de las personas cuidadora (sindrome del quemado).

El cuidado de los seres queridos es una caracteristica propia del ser humano que lo dignifica. De
hecho, para muchas personas es gratificante, y para otras que hoy lo viven con verdadera
angustia puede llegar a serlo también.

Proponemos huir de modelos de cuidado culpabilizadores... Pero esto requiere “desaprender”
formas muy arraigadas en nuestra cultura y aprender nuevas creencias sobre el cuidado que van
a ayudar a que la experiencia del cuidado pueda ser satisfactoria y positiva.

Para que se produzca el cambio es necesario trabajar sobre los modelos de “lo obligatorio y lo
elegido”, “de la responsabilidad y la culpa”, de la autonomia, “empoderamiento “y toma de
decisiones de la persona que recibe el cuidado. Y también del reparto de tareas del cuidado con
otros (ya sean profesionales o del ambito del cuidado familiar) y desechar ideas de que es la
persona cuidadora la Unica que tiene la responsabilidad y se tiene que encargar de todo, como
se indica en el libro “Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson” (8).

Estas creencias del cuidado estan especialmente arraigadas en las mujeres de forma social y
cultural.

e) Trabajo en red colaborativa con los servicios sociales del Ayuntamiento de Madrid.

Las personas cuidadoras en la ciudad de Madrid se pueden beneficiar de todos los recursos
disponibles y para ello hay que trabajar sinérgicamente entre todos los agentes implicados.
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A parte de las derivaciones mutuas y bidireccionales entre asociacién y atencién social municipal,
este proyecto promueve la sensibilizacidon sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson a
través sus centros de mayores.

Las actividades concretas a desarrollar, enmarcadas en sus correspondientes objetivos
especificos, son las siguientes:

Objetivo 1. Recibir asesoramiento y orientacion, apoyo en mediacién y toma de decisiones
familiares en relacién a la enfermedad de Parkinson.

1.1 Actividad: Intervencién psicosocial:
Los profesionales que realizan este tipo de intervenciones son del ambito del trabajo social y la
psicologia. En varias ocasiones deben actuar conjuntamente ambos perfiles segun la situacién

familiar.

La intervencidn, segun su naturaleza, sera individual con la persona cuidadora o en conjunto con
familiar afectado, e incluso con el resto de miembros de su familia.

Generalmente se trata de sesiones de entre una hora y hora y media a lo largo del afio y en
numero suficiente segln necesidades de cada familia.

Las sesiones pueden ser presenciales, telefonicas o por videoconferencia.

Se atiende de lunes a viernes en horario de mafiana y tarde (exceptuando los viernes) durante
todo el afio 2025.

Se atiende con cita previa aunque a veces surgen solicitudes sin previo aviso que se atienden en
la medida de las posibilidades.

La atencidn puede ser presencial, online o telefénica indistintamente.
Los profesionales que realizan este asesoramiento familiar pertenecen al ambito de la psicologia

y del trabajo social. Si la necesidad de la familia lo requiere se realizan intervenciones con los
dos perfiles en conjunto.

Objetivo 2. Recibir apoyo emocional promocionando un modelo de cuidado saludable y
preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.
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2.1 Actividad: Intervencion psicoldgica

La intervencidn en terapia psicoldgica es fundamental para tratar los sintomas y provocar un
cambio de creencias que promueven problemas psicolégicos en la persona cuidadora
relacionado con el cuidado.

En este caso resulta fundamental que el profesional terapeuta también tenga conocimientos de
neuropsicologia. Comprender el “funcionamiento” del cerebro de una persona con parkinson
ayuda mucho a la hora de afrontar el cuidado y desarrollar estrategias de cuidado eficientes y
disefiadas a medida de la realidad de la familia.

Los estados motores On-Off, el deterioro cognitivo propio de la enfermedad de Parkinson, la
apatia (no por depresion, si no que con disforia...) .... Son elementos fundamentales que hay que
tener en cuenta.

Este tipo de intervencion se realizara de forma individual presencial u on-line (en teleconsulta).
Y si la circunstancia lo requiere, podran celebrarse sesiones en conjunto con la persona afectada
e incluso con toda la familia.

Se realizaran sesiones psicoldgicas de entre una hora y hora y media de duracién y en nimero
segun demanda de las personas cuidadoras a lo largo del afio.

Se atiende de lunes a viernes en horario de mafiana y de tarde (exceptuando los viernes) durante
todo el afio 2025.

La atencidn puede ser presencial, online y excepcionalmente telefénica.

Se atiende con cita previa aungue a veces surgen solicitudes sin previo aviso que se atienden en
la medida de las posibilidades.

Objetivo 3. Aprender sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson tanto para la persona
afectada como para la persona cuidadora. Promocionando un modelo de cuidado saludable y
preventivo en cuanto al sindrome de la persona cuidadora quemada.

Este objetivo se intenta cumplir a través de la ejecucion de 3 actividades distintas:
- Los cursos “pildora”

- Talleres

- Contenidos digitales
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3.1 Actividad: Cursos “Pildora”

Es un curso de 3 horas destinado a aclarar dudas sobre la enfermedad y a empoderar la funcion
del cuidador. Los contenidos del curso se adaptan a las necesidades e intereses mostrados por
el grupo. Es impartido por un trabajador social o una psicéloga.

Después de la experiencia de afos anteriores antes y durante la pandemia, observamos que los
cursos largos de varios dias no son asumibles para las personas cuidadoras. Suelen quejarse de
que se les queda corto en horas de contenido pero la realidad es que resulta dificil organizar su
dia a dia para asistir a cursos largos. (Aifos anteriores realizabamos de 20 horas distribuidas en
dias consecutivos).

Estos cursos pildora de 3 horas permitirdn hacer un enfoque panoramico sobre la problematica
de la enfermedad y pautas para, si se desea, seguir profundizando en algun aspecto que le
preocupe a la persona cuidadora.

Programacion:

El curso tiene un enfoque flexible que se adaptara las principales preocupaciones del grupo. (no
es lo mismo que todas las personas cuidadoras lo sean de persona en estadios muy avanzados o
por el contrario en estadios iniciales). No se debe dar explicaciones o profundizar sobre sintomas
y situaciones propias de un estado muy avanzado con personas cuidadoras de personas que
estan en estadios iniciales o medios. Los cuidadores deben ir adaptando el conocimiento y el
afrontamiento a las circunstancias que se van viviendo, puede ser contraproducente ofrecer
informacién inadecuada. En este sentido, la formacién para las personas cuidadoras de
parkinson deben ser continua a lo largo de los afios que dure el cuidado. Y siempre adaptada a
las necesidades del momento.

Para cada sintoma o problemdtica se darda siempre una explicacion para alcanzar un
conocimiento suficiente, se formara sobre la deteccion de los signos de alarma y finalmente
indicar cdmo y dénde encontrar paliativos, tratamientos o soluciones que ayuden a afrontar la
problematica.

Se puede trabajar segln el estado de las personas afectadas cuidadas, sobre:

Mddulo I: Conocimiento general de la enfermedad y su evolucidn.

Caracteristicas generales, mitos y sintomatologia que se suele desconocer.

Mddulo 1I: Conocimiento y afrontamiento practico y emocional de los sintomas motores.
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Algunos de ellos son: lentitud, pérdida de equilibrio y de postura, bloqueo de la marcha,
festinacion, dificultades de movimiento, sintomatologia visual (reconocimiento de distancias y
otros factores)...).

En este mddulo se explica dénde encontrar los recursos que ayudardn a la persona cuidadora a
realizar un cuidado mas efectivo, sin lesiones y profiriendo una mayor autonomia a la persona
cuidada.

Mddulo II: Deterioro cognitivo y sintomatologia relacionada con la salud mental

Deteccidn, reconocimiento y manejo de:

- El deterioro cognitivo especifico de la enfermedad de Parkinson. (Con un caracter mas
relacionado con las funciones ejecutivas y la apatia).

- Trastornos de control de impulsos. (Hipersexualidad y parafilias, punding, ludopatias y otro
tipo de adicciones como las compras adictivas o navegacion por internet...)

- Trastornos psicoéticos (delirios, alucinaciones).

- Trastornos emocionales (cambios de humor).

- Depresidn, ansiedad.

Mddulo 1lI: Sintomas asociados al sistema nervioso auténomo
Deteccion, reconocimiento y manejo de:

- Lafatiga

- Eldolor

- Hipotension ortostatica..

- Como afecta la temperatura y los cambios.

- Lasudoracién y sialorrea

Mddulo IV: La comunicacion

- Los sintomas asociados a la comunicacidn oral y escrita y las formas de afrontar y mantener
una comunicacion con la persona afectada.

Mddulo V: Disfagia y nutricion:

Deteccidn, reconocimiento de:

- Conocimiento de la existencia de la disfagia y su gravedad.
- Tratamiento de la disfagia

- Nutricidn caracteristicas propias de la enfermedad de Parkinson (alimentacién proteica y la
absorcién de la medicaciodn. La relacion con la anosmia ).
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Caracteristicas:

- Formacién de 3 horas.

- Se ofrecerdn 4 cursos “Pildora” de 3 horas cada uno e independientes uno de otro.

- Al final de afio se acumularan 12 horas lectivas repartidas a lo largo del afio.(Exceptuando
los periodos vacacionales)

- Los grupos de personas que asistan seran distintos cada vez.

- Un maximo de 10 personas por curso.

- Desarrollo presencial y de forma excepcional online si las circunstancias lo requieren.

- Sera impartido por un profesional sociosanitario (psicéloga o trabajador social) experto en
parkinson.

- Se evaluard con un cuestionario de satisfaccion y se espera superar la media de 3 puntos
sobre 4.

3.2 Actividad: Talleres Monograficos

Se realizaran 2 talleres. Cada uno de ellos seran sesiones independientes a lo largo del afio. Uno
en primavera y otro en otofo/invierno.

Son talleres que duran 2 horas presenciales u online si las necesidades lo hacen recomendable.
Grupos no superiores a 10 personas en caso presencial y 20 en caso de que fueran online.

En los talleres se profundizara y se dardn pautas practicas sobre las tematicas descritas en los
madulos del curso pildora. Es decir, se ofrece un conocimiento mas profundo sobre una tematica
concreta (por ejemplo: como comunicarse con tu familiar enfermo cuando tiene muy afectada
el habla y existen verdaderas dificultades o imposibilidad para la comunicacion o los cuidados
de la espalda en la movilizaciéon de personas con sintomas motores de parkinson). Tiene una
orientacién eminentemente practica. Dependiendo de la tematica, el taller estara conducido por
un profesional o profesionales del area (logopedas, fisioterapeutas, terapeuta ocupacional)...

Se medira la satisfaccidon a través de cuestionario anénimo. Y se espera obtener una media
superior a 3 sobre 4 en cada taller.

Actividad: 3.3 Contenidos digitales:

Cada dia son mas las personas cuidadoras que acceden a la informacion y formacion en formato
digital. Utilizando sus mdviles, tabletas y ordenadores. Es una forma facil de llegar a las personas
que necesitan la informacion y que tienen dificultades para desplazarse (por distancia o falta de

tiempo).

Las tematicas que se desarrollaran estaran relacionadas con aquellos contenidos desarrollados
en el curso pildora o en cualquiera de los talleres o curso de habilidades. Y uno concretamente
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estara muy relacionado con el impacto de género. Se focalizard sobre las creencias sobre el
cuidado.

Ademas de los profesionales que generen el contenido sobre una temadtica precisa, son
necesarias la labor de un periodista o (ciencias de la informacién) y disefador grafico.

Concretamente se realizaran 3 contenidos escritos anuales en 2025, de los cuales uno se
centrard en impacto de género.

Los articulos seran accesibles a través del blog de la Asociacién alojado en su pagina web:
www.parkinsonmadrid.org y seran difundidos a través de los medios de difusion de la asociacidn
a través de redes sociales de la asociacion (Twitter y Facebook principalmente). Se espera
alcanzar 600 visualizaciones para cada articulo en el blog de la asociacién.

Objetivo 4. Recibir apoyo e intercambio de experiencias desde los iguales:

4.1 Actividad: Grupos de ayuda mutua para personas cuidadoras y familiares.

Son encuentros periddicos y voluntarios de un grupo de personas destinados a familiares
(pueden ser o no cuidadoras principales e incluso pueden acudir varias personas cuidadoras de
una misma persona con parkinson).

La metodologia que se plantea es conducir los grupos de forma directiva promoviendo la
participaciéon y el intercambio de experiencias. Pero evitando un modelo de grupo
autogestionado ya que no es éptimo para los objetivos y las tematicas que se solicitan tratar.

La persona que dirige el grupo sera profesional principalmente del ambito de la Psicologia
aunque también puede ser del trabajo social. Ademas, se pueden incorporar invitados expertos
en diversas materias segun la tematica.

La persona que dirige el grupo provocara que se elijan los temas de interés para tratar durante
todo el afio.

En las primeras sesiones se evaluara la carga de las personas cuidadoras a través del cuestionario
de Zarit abreviado asi como se les pedira cumplimenten una encuesta sobre creencias del
cuidado.

Segun lo elegido se programaran las sesiones y se prepararan los temas y los invitados. Aunque
las necesidades del grupo determinaran los temas a tratar también tenemos preseleccionados
ciertos contenidos que la experiencia nos indica son importantes en este momento vital para las
personas cuidadoras.

27





politicas sociales, Parki pson
familia e igualdad MADRID Madr|d

ANEXO PROYECTO TECNICO
Cada sesidon tendra un espacio para una presentacion mas tedrica promoviendo una
participacidn activa e intercambio entre las personas. En esta parte del desarrollo del grupo, la
profesional moderara el grupo.

Al final del curso se les propondra cumplimentar un cuestionario semiestructurado con el fin de
conocer el rendimiento del grupo de ayuda mutua, la satisfacciéon con el mismo y los cambios
personales sobre la perspectiva del cuidado que se hayan podido producir.

Se espera realizar 9 sesiones de grupos de personas cuidadoras a lo largo de 2025.

Los grupos se realizaran presencial principalmente. A no ser que alguna persona cuidadora
solicite participar on line.

Tendran una duracién de 2 horas y se realizan por las tardes 17h a 19h.

El moderador puede ser indistintamente un trabajador social o un psicdlogo.

Esta abierto en cuanto a numero de participantes, pero no se recomendaria mas de 10-12
personas por grupo, siendo ideal el nimero de 8.

Objetivo 5. Recibir atencidn especifica en los momentos de final de la vida del familiar.

5.1 Actividad: Acompainamiento en el final de vida:

La intervencién dependera de los casos, pero generalmente han de participar el equipo de
trabajo social y el de psicologia.

La intervencidon se puede realizar en los domicilios, o mediante conexién teleféonica o
videoconferencia y suele tener aproximadamente una hora y media de duracion.

Los contenidos de estas sesiones dependerdn de los casos pero se afrontan aspectos como:

- Acompafiamiento emocional a las personas cuidadoras.( Relacién de ayuda y afrontamiento
de duelo).

- Sise valora procedente se le da indicaciones concretas de cuidado y se deriva a los servicios
pertinentes (ejemplo: fisioterapia respiratoria o paliativo del dolor y estrefiimiento a través
de la fisioterapia pasiva. Logopedia, para el desarrollo de un tablero de comunicacion
apropiado y personalizado a la situacion).

- Sise detecta que no ha cursado solicitud del servicio PAL24 se le indica como proceder.

- Abordaje, si procede, de las voluntades anticipadas o testamento vital.
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Los profesionales que atenderdan, seguln sus circunstancias seran del ambito de la psicologia o del
trabajo social.

Se espera acompafiar a 5 familias a lo largo de 2025. Dependera de las necesidades familiares de
tal forma que no se puede prever los meses exactos de actuacion.

Objetivo 6. Sensibilizacion y difusién sobre el cuidado en la enfermedad de Parkinson.

6.2 Actividad: Conferencias presenciales u online sobre la enfermedad de Parkinson y sus
cuidados en centros de mayores del municipio de Madrid.

Uno de los lugares ideales para difundir esta informacion son los centros de mayores ya que la
poblacién mayor es la mas afectada por la enfermedad.

Se propone realizar 3 conferencias presenciales u online. A lo largo del afio 2025 en distintos
centros de mayores del Ayuntamiento de Madrid o para la red de centros de mayores de forma
online.

Los contenidos seran una explicacion general sobre la enfermedad y sus sintomas asi como las
distintas formas de afrontar los cuidados en la enfermedad.

La conferencia suele durar en torno a una hora y media o dos horas segun las preguntas del publico.

Se solicitara la colaboracion activa por parte del Ayuntamiento para ayudar a difundir las
conferencias ya sean presenciales y/o por videoconferencia. Y en su caso para permitir y facilitar
dichas conferencias presenciales en los centros de mayores.

Se espera tener un publico que entre las 3 conferencias supere las 40 personas.
Se medira la satisfaccidn a través de cuestionario andnimo. Y se espera obtener una media superior
a 3 sobre 4 en cada conferencia.

Independientemente de las acciones de difusidn que se realizaran con motivo del propio proyecto
se pretende desarrollar un plan de comunicacién en relacion al origen de la financiacién del
proyecto, se plantea realizar una resefia sobre la concesion del proyecto en revista propia de la
Asociacion. Ademas realizar dos post en redes sociales relacionados con la concesién del proyecto.
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7. ANALISIS PREVIO DEL IMPACTO DE GENERO DEL PROYECTO

Precisamente el ambito en que se enmarca este proyecto: los cuidados en la familia tienen una
fuerte tendencia a la desigualdad entre géneros por motivos sociales y culturales amplia y
profundamente arraigados.

Esta profusamente descrito con evidencia cientifica como el perfil de la persona que cuida es
femenino en una amplia mayoria y cémo los roles de género estan influyendo en las tareas el
cuidado (9) (10) (11) (12).

Segun encuesta del INE (EDAD 2020) (9) indica que el 63,7% de las personas cuidadoras son
mujeres, siendo los perfiles mas frecuente los de mujer entre 45 y 64 afios (41,0% de los casos) y
hombres de ese mismo grupo de edad (20,7%).

El 49,7% de las personas que recibian cuidados sefialaron ser atendidos durante ocho o mas
horas diarias. Y ademas que para el 48,1% de las personas de 45 a 79 el cuidador principal fue el
conyuge o pareja y que por su parte, para el 59,1% de las personas de 80 y mas afios el principal
cuidador fueron los hijos (18,0% un hijo y 41,1% una hija).

Entendemos que el estrechamiento de la brecha de la desigualdad conlleva cambios profundos y
lentos debido a lo arraigado que esta en nuestra cultura.

Proponemos desde este proyecto trabajar principalmente en la conciencia sobre los distintos
modelos de cuidados y creencias asociadas y especialmente establecidas en las mujeres sobre el
cuidado. Por experiencia acumulada sabemos desde la asociacién que el cambio de creenciasy la
modificacion de conductas sélo se realizard a través de intervencién psicoldgica y familiar y
siempre y cuando el sistema familiar completo esté de acuerdo en cambiarlo. Creencias
compartidas principalmente por las propias mujeres como que es su “obligacién moral” que es lo
gue se espera de ellas y que ellas son las Unicas que lo deben hacer y ademas, las Unicas que lo
hacen bien (8)... dificultan enormemente la entrada de los hombres en la responsabilizacién del
cuidado y de la ejecucién de tareas del cuidado, hasta ahora, propias de roles femeninos. Por
ejemplo, un cuidador hombre puede hacer papeleo, traery llevar en coche, pero mas dificilmente
estara involucrado en el aseo personal e intimo.

Algunas actividades propuestas en este proyecto incide, entre otras cosas, de manera clara sobre
estas creencias y modelos de cuidado promoviendo la conciencia sobre el mismo. En su caso, si
las personas lo consideran oportuno acudirdn a atencion psicosocial o psicolégica para avanzar
en un cambio real del modelo de cuidado en sus hogares.

Las actuaciones planificadas en este proyecto son de dos tipologias distintas:

Por un lado acciones positivas dirigidas especificamente a las mujeres beneficiarias.
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Estas acciones estan incluidas en las actividades del proyecto siguientes y que se describen en su
epigrafe correspondiente:

Actividad 4.1 incardinada en el objetivo 4: Grupos de ayuda mutua.

Por otro lado, se promueven acciones de sensibilizacidn dirigidas a todo el publico.

Se desarrolla concretamente a Actividad 3.3, en el objetivo 3: contenidos digitales.

Se trata de desarrollar acciones de sensibilizacion a través de uno de los articulos previstos en la
revista. Después del éxito alcanzado en 2024 repetiremos la experiencia promoviendo el rol del
cuidado masculino a través de un articulo con una entrevista a uno de los cuidadores. La difusion
de que otro modelo es diferente es posible y es positivo parece impactar en el publico.

En cuanto a la medicién y el seguimiento del impacto de género utilizaremos los siguientes
indicadores.

Para la actividad 4.1: Grupos de ayuda mutua se utilizara el indicador: indice de brecha de género.

Se parte de la experiencia de que para un grupo de 10 asistentes no acuda ningun hombre.
Es decir, de una brecha de género del 100% ( de 10 asistentes, cero hombres), y se espera que la
brecha disminuya al 80% (al menos 2 hombres asistentes).

Ademas, utilizaremos un indicador de resultado no especialmente adscrito a género que sera medir
si la participacion en los grupos de ayuda muta han provocado conciencia respecto al modelo de
cuidado que se esta ejerciendo en el hogar y las consecuencias del mismo. Esperamos que el 70%
de las personas que acudan a los entrenamientos declaren a través de cuestionario
semiestructurado haber adquirido conciencia.

Acciones de sensibilizacion a través de la actividad 3.3: Contenidos digitales:

Entendemos que la sensibilizaciéon a través de contenidos digitales serd muy importante para
modificar la visidn que tengan algunas personas sobre el cuidado y la omnipresencia de las mujeres
en este ambito. Partimos de un indice de feminizacidn entre los familiares socios de la asociacion
de 3,56 (232) mujeres por cada hombre (65)y esperamos que los contenidos digitales impacten
tanto en hombres como mujeres. Actualmente por proteccién de datos no se puede conocer el
género de las personas que acceden a los contenidos. En cualquier caso se espera un impacto de al
menos 600 visualizaciones del articulo sobre género que se publicard en el blog de
www.parkinsonmadrid.org.
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8. RECURSOS, PRESUPUESTOS Y FINANCIACION

La Asociacién Parkinson Madrid destinara al Proyecto los siguientes medios:

8.1 Infraestructura con la que se cuenta:

La Asociacidn cuenta con dos locales en propiedad situados a 200 metros uno del otro ambos muy
bien comunicados con transporte publico.

El local situado en la C/ Andrés Torrején 18 , 28014 de Madrid es la sede de la entidad y el que esta
situado en la C/ Poeta Esteban Villegas, 12, 28014 de Madrid sera el centro en el que se desarrolle el
proyecto.

En ambos centros se ponen a disposicién del proyecto salas y despachos. 4 despachos y 1 sala de
reuniones y formacion ubicadas en los centros de la Asociacion. Salas dotadas con el mobiliario y
medios necesarios para el desarrollo de las actividades.

Medios informaticos y tecnoldgicos necesarios para el desarrollo 6ptimo de las intervenciones. 5
ordenadores, un cafién de luz, telefonia con datos. Papeleria y material fungible necesario e
imprescindible, en su caso. Se cuenta con plataforma informatica propia y suscripcion a zoom para
desarrollar todas las actividades online que se requieran

Se ponen a disposicion del proyecto los necesarios suministros luz, agua, telefonia y mantenimiento
informatico.

8.2 Recursos Humanos.
El equipo profesional necesario para desarrollar el proyecto es:

- Responsable de proyecto
- Coordinador de proyecto
- Auxiliar administrativo

- Trabajo social: 2 personas
- Psicologia: 2 personas

- Logopeda

- Fisioterapeuta

- Periodista (Comunicacion)

32





politicas sociales, Parkipson
familia e igualdad MADRID Madr|d

ANEXO PROYECTO TECNICO

N2 de | Categoria profesional Funciones vinculadas al proyecto % de dedicacion al
personas proyecto (sobre la
contratadas jornada completa)
1 Licenciada (Direccidn) Responsable del proyecto 1,81
Licenciada Psicologia . Ly
. . & Coordinadora del proyecto y también 3,62
1 (Subdireccion técnica y de desarrollard atencién psicoldégica dentro del
RRHH) coordinacién del
proyecto
proyecto
- - . . . 1,52
1 Oficial administrativo Administrativo
1 Trabajador social 1 Tr:?\bajad'or Social: gestor de caso, atencidn 27,06
psicosocial
1 Trabajadora social 2 Gestor de caso, atencidn psicosocial 23,52
Psicéloga-Neuropsicéloga 1: gestor de caso, 25,90
1 Graduada Psicologia 1 atencidon psicosocial, atencién psicoldgica,
talleres y grupos de ayuda mutua
, Psicologa-Neuropsicéloga 2: Gestor caso,
1 Licenciada Psicologia 2 ”g . ,p. 8 15,05
atencion psicoldgica, cursos
Graduado en fisioterapia o . - 0,36
1 . Realizar talleres monograficos
logopedia
Encargada de dar formato a los contenidos 1,16
1 Licenciada periodismo digitales: articulos escritos, difusién en redes
sociales, newsletter.
N de personas | Categoria profesional Funciones vinculadas al proyecto 0
voluntarias

En el proyecto no participaran personas voluntarias, se trata de un proyecto que requiere profesionales.

8.3 Financiacion.

Para desarrollar el proyecto no se realizara ninguna subcontratacién, ya que el personal que
participara en el mismo es propio de la Asociacién Parkinson Madrid.

Para desarrollarlo se solicita la financiacion al Ayuntamiento de Madrid y se contara con financiacién
propia de la Asociacion, segun los cuadros que se presentan mas adelante.

8.4 Presupuesto.

En la siguiente tabla se presenta el presupuesto distribuido por partidas y sefialando la existencia de
financiacion propia y la colaboracién del Ayuntamiento de Madrid, ya que no existen otras subvenciones ni
ayudas para desarrollar el proyecto.
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8.4.1 Tabla resumen presupuesto

CONCEPTO (personal, - 2
. CUANTIA 2 FINANCIACION
[ngntenlmlgnto, AYUNTAMIENTO COFINANCIACION PROPIA COSTE TOTAL

actividades, dietas.....)

l@ Personal 63.000,00 € 0,00€ 2.187,23€ 65.187,23 €

z

5 Suministros

not (electricidad y 0€ 0,00€ 1.600,00 € 1.600,00 €

S | telefonia)

%

Total
Gastos estructurales o € € | S €
Indirectos
Total gastos 63.000,00 € 0,00 € 3.787,23 € 66.787,23 €
A continuacion, se aportan cuadros con mayor detalle y desglose:
8.4.2 Presupuesto de RRHH
COSTES TOTALES Horas dedicadas

PERSONAL
Responsable de Proyecto 2.076,42 50
Coordinador de Proyecto 3.571,61 100
Administrativo 821,10 42
Trabajador Social 1 16.773,98 748
Trabajador Social 2 10.604,06 650
Psicéloga-Neuropsicologa 1 15.369,50 716
Psicéloga-Neuropsicdloga 2 14.857,90 416
Fisioterapeuta o logopeda 163,14 10
Periodista (Comunicacién) 949,52 32
COSTES PERSONAL TOTALES 65.187,23 2.764

8.4.3 Presupuesto desglosado y cofinanciacion

La financiacién del proyecto estaria cubierta por el Ayuntamiento de Madrid y la Asociacion
Parkinson Madrid en las siguientes proporciones:
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COSTES TOTALES AYU&L’?)“;:ENTO ASOCIACION
PERSONAL
Responsable de Proyecto 2.076,42 0,00 2.076,42
Coordinador de Proyecto 3.571,61 3.460,80 110,81
Administrativo 821,10 821,10
Trabajador Social 1 16.773,98 16.773,98
Trabajador Social 2 10.604,06 10.604,06
Psicéloga-Neuropsicologa 1 15.369,50 15.369,50
Psicéloga-Neuropsicologa 2 14.857,90 14.857,90
Fisioterapeuta o logopeda 163,14 163,14
Periodista (Comunicacién) 949,52 949,52
COSTES PERSONAL TOTALES 65.187,23 63.000,00 2.187,23
GASTOS DE FUNCIONAMIENTO (luzy
telefonia) 1.600,00 1.600,00
COSTES TOTALES 66.787,23 63.000,00 3.787,23
PORCENTAJES DE
TOTALES APORTACION %
COSTES TOTALES 66.787,23 100,00
FINANCIACION AYUNTAMIENTO MADRID 63.000,00 94,33
FINANCIACION ASOCIACION PARKINSON MADRID 3.787,23 5,67

9. EVALUACION Y SEGUIMIENTO

Ademas del seguimiento previsto en el convenio de colaboracién, internamente en la asociacion la
coordinacion de proyecto tiene una agenda propia para puesta en marcha del proyecto y
seguimiento posterior de forma continuada.

La coordinacidn del proyecto es la responsable de las actividades con lo que tiene una relacién
estrecha con la planificacidon y puesta en marcha de cada una.
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En cuanto al seguimiento se hace una reunion trimestral al respecto analizando si se estan
cumpliendo los indicadores y las dificultades que puedan estar surgiendo con el fin de rectificar
aquellas desviaciones y buscar soluciones a los problemas. Las principales integrantes de las
reuniones de seguimiento serdn las responsables de proyecto y la coordinadora pudiendo participar
el resto del equipo en algunas de las reuniones de seguimiento.

La evaluacion es continua y sigue los resultados arrojados en los indicadores.
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