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1. PRESENTACIÓN 

�

En el siglo XXI, la epilepsia continúa siendo un estigma social . La imagen 

social de la epilepsia apenas ha cambiado. Decenios de pensamiento científico 

y racionalismo no han erradicado el estigma que la acompaña. Todavía hoy 

existe un grado de vergüenza continuo y significativo con respecto a la 

epilepsia y muchos pacientes, médicos y familias afirman que este estigma 

dificulta la atención sanitaria, el reconocimiento público y la capacidad para 

recaudar dinero para la investigación. 

 

Si bien el 70 % de personas con Epilepsia tiene controladas sus crisis, 

continúan padeciendo el eterno problema de la discriminación , como 

resultado de la ignorancia y del desconocimiento. Los especialistas coinciden 

en que es la enfermedad neurológica con mayor impac to social , por lo 

impredecible que son las crisis y porque afecta a cualquier edad, pudiendo 

causar depresión y ansiedad motivadas, especialmente, por la falta de 

aceptación por parte de los afectados pero también, por parte del entorno que 

les rodean. 

 

¿Qué hacemos para acabar con esta discriminación? 

 

Informar para normalizar la Epilepsia . 

ALCE, la Asociación de Epilepsia de la Comunidad Valenciana, desarrolla 

diferentes actividades afirmativas a favor de familiares y afectados por la 

Epilepsia y pone todo su esfuerzo en cambiar las actitudes que los públicos de 

la sociedad tienen con respecto  la epilepsia. 

 

La epilepsia es una enfermedad neurológica que puede afectar a personas de 

cualquier edad, sexo, raza, clase social o país. En la Comunidad Valenciana 

existe un colectivo de unas 45.000 personas con distintos grados de epilepsia. 

Esta enfermedad debe ser considerada como lo que es: un trastorno 

neurológico . Por  ello la persona con epilepsia no  tendría que soportar  todos 

los estigmas y tabúes existentes sobre ella que están  basados en 
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consideraciones culturales desfasadas. A menudo estas falsas ideas perjudican 

seriamente a la persona con epilepsia más que la propia enfermedad ya que  

se ve excluida del mundo laboral, educativo y social. 

 

La información correcta proporciona a los pacientes la evidencia de que la 

enfermedad no lo incapacita, salvo en casos muy extremos,  y que  puede 

desarrollar prácticamente  las actividades cotidianas. 

 

La Asociación se constituye como tal el 22 de octubre de 2002 con el nombre 

de “ASOCIACIÓN VALENCIANA PARA LA LUCHA CONTRA LA  

EPILEPSIA” . El 11 de marzo de 2003 es inscrita en la Conselleria de Justicia y 

Administraciones Públicas, Registro de Asociaciones de Valencia, con el 

número 12.716 y son visados los estatutos. El 6 de Febrero del 2006 se 

inscribe en el Ministerio de Hacienda y el 26 de abril de 2006 se le asigna el 

CIF G – 97331672. Posteriormente se ha aprobado una reforma de los 

estatutos que han sido ya inscritos en el Registro  Autonómico de Asociaciones 

de Valencia con fecha de 12 de Marzo de 2007, quedando la denominación de 

la entidad como ASOCIACIÓN DE EPILEPSIA DE LA COMUNIDAD 

VALENCIANA (ALCE). 

En este año se ha creado la Delegación de ALCE en Alicante al frente de la 

cual está Carmen Carretón Ballester con el objetivo de atender de una forma 

más cercana a los asociados  de la provincia de Alicante. 
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2. ACTIVIDADES EN LA SEDE DE VALENCIA: 

 

2.1. CAMPAÑA DE CONCIENCIACIÓN SOBRE  EPILEPSIA 

 

Programa “NOS EDUCAMOS EN EPILEPSIA” . Hemos difundido este 

programa por centros educativos y de trabajo. Gracias a esta tarea de 

comunicación, hemos impartido este programa en varios centros:  

 

- El 24 de Mayo Álex Hijarrubia, voluntario de ALCE impartió el 

programa en  el  centro de dia "El faro"  del Comité ciudadano 

anti-sida de Valencia. Asistieron 30 personas 

- El 12 de Noviembre en la Asociación de personas sordas de  

Elda y Comarca. Asistieron 40 personas 

 

Para dar mayor y mejor difusión a este programa tuvimos una entrevista 

el 3 de febrero con el  Jefe de Servicio de Formación del Profesorado, D. 

José Barrachina para que integre nuestro proyecto en los cursos de 

formación del profesorado a través de los CEFIRE. 

Hemos solicitado al Decano de la Escuela de Magisterio entrevista para 

dar a conocer nuestros proyectos entre sus estudiantes. 

 

 Cumplimiento del proyecto  UN EPILÉPTICO EN EL CAMINO DE 

SANTIAGO  elaborado por nuestro asociado y voluntario Enrique 

Sanjuán. Este proyecto tuvo el apoyo de la Federación Española de 

Epilepsia. Sanjuan fue recibido en la ciudad del Apóstol por la 

Asociación de Epilepsia de Galicia, y ya por la tarde pronunció una 

conferencia en la que habló sobre la experiencia vivida. 

La campaña de difusión logró que el proyecto fuera dado a conocer por 

varios medios de prensa, radio y televisión logrando una importante 

repercusión mediática. 

 

Difusión de la Campaña  "CONOCER LA EPILEPSIA NOS HACE 

IGUALES" . Es una iniciativa promovida por la Sociedad Españ ola 
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de Neurología (SEN) y la Federación Española de Epi lepsia (FEDE), 

con el apoyo de UCB Pharma , que busca potenciar una mayor 

comprensión e integración social de los niños que conviven con la 

epilepsia a fin de mejorar su calidad de vida. Hemos puesto en 

conocimiento de todos los Servicios Psicopedagógicos escolares esta 

campaña  y varios centros han  participado. 

ACTIVIDADES DEL 24 DE MAYO, DÍA NACIONAL DE LA EPIL EPSIA: 

 

El día 23 de mayo  tuvo lugar la presentación del libro ‘La Pócima de 

las Ausencias’  escrito por la neuropediatra Patricia Smeyers, del 

Hospital Universitari i Politècnic La Fe de Valencia, y editado por UCB 

Pharma con la colaboración del Grupo de Epilepsia de la Sociedad 

Española de Neuropediatría,  de ALCE  y de la Federación Española de 

Epilepsia.  Asistentes: 60 personas. Buena difusión el los medios de 

comunicación. 

 

 
De izquierda a derecha: Dr. Villanueva, Dr. Mulas, Dra. Smeyers, Llanos Sólvez y el Dr. Sancho 
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El 24 de mayo la presidenta de ALCE, Llanos Sólvez estuvo en el 

programa de TVE “Las mañanas de la 1”  para hablar sobre la 

epilepsia. Se consiguió acceder a uno de los programas con mayor 

audiencia de la televisión. 

 
Llanos Sólvez en TVE 

La vicepresidenta, Mercedes Hernández y la voluntar ia Dolores 

Castelló fueron entrevistadas  en LevanteTV, “Punto radio” y “Radio 

express”. 

 

Nuestro asociado Enrique Sanjuán  atendió a varios medios de 

comunicación nacionales  y  regionales con motivo de su llegada el 24 

de mayo a Santiago de Compostela ( programa  “Un epiléptico en el 

Camino de Santiago” ). Importante repercusión  mediática. 

 

 

 

 

 

 

 
 

Enrique Sanjuán en Santiago de Compostela. Periódico Faro de Vigo 
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El día 24 se situaron varias mesas informativas  atendidas por 

socios y voluntarios en los siguientes lugares de Valencia:  

Ayuntamiento de Valencia, hospital La Fe y Hospital General. 

Conseguimos contactar con más de 250 personas de forma directa 

entre personas con epilepsia y familiares y público en general. 

 
Bárbara Aznar y Juani Beneit atendiendo la mesa en el Hospital General 

 

        Dolores Castelló y Antonio Martínez atendiendo la mesa en el Ayuntamiento de Valencia 

 

 

II Jornada del Paciente en el Hospital General de V alencia: 

 

El 15 de noviembre participamos en la II Jornada del Paciente del 

Hospital General de Valencia  con varias actividades: 
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-Una mesa informativa situada dentro de la carpa que fue 

atendida por varios asociados y voluntarios. 

-  Participaron en la mesa “Pacientes expertos y profesionales 

pacientes” en la actividad “Tengo una pregunta para usted” 

Mercedes Hernández y la psicóloga Pilar Arocas. 

  

  
 Mesa de pacientes y profesionales expertos: Mercedes Hernández y Pilar Arocas. 

 

 

 

 

 

2.2. ACTIVIDADES DIRIGIDAS A  ASOCIADOS, FAMILIARES  Y PERSONAS 

CON EPILEPSIA: 

Asesoramiento continuado por parte de ALCE , del servicio de 

psicología  y  el de asesoría  jurídica y laboral a  asociados, familiares y 

pacientes en general. Orientación por parte de neurólogos especialistas 

en epilepsia. En total se han atendido a   215 personas. 

Celebración de la Asamblea General de ALCE el día 26 de Febrero. 

 

Supervisión, actualización y mantenimiento de la página web de ALCE  

que ha superado ya las 38.000 visitas.  
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Creación en facebook  de un grupo cerrado dirigido a asociados , 

familiares y personas con epilepsia  con el objetivo de mantener contacto 

directo y continuo para facilitar información y apoyo. En la actualidad el 

grupo se compone de 120 personas. 

 

Jornada de encuentro de ALCE 

 

El 26 de noviembre tuvo lugar la jornada de encuentro anual de ALCE a 

la que asistieron 60 personas.  

Tuvo lugar una  charla informativa impartida por la psicóloga Pilar Arocas 

sobre varios temas a propuesta de los asociados: trabajo, problemas 

laborales, conducción, genéricos, deshacemos tópicos, hábitos 

saludables, el optimismo y la actitud positiva. 

Carmen Carretón, delegada de Alicante de ALCE presentó el proyecto 

de dicha delegación. 

Se cerró la jornada con la celebración de una comida. 
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