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1. PRESENTACION

En el siglo XXI, la epilepsia continta siendo un estigma social. La imagen social
de la epilepsia apenas ha cambiado. Decenios de pensamiento cientifico y
racionalismo no han erradicado el estigma que la acompafa. Todavia hoy existe
un grado de verglenza continuo y significativo con respecto a la epilepsia y
muchos pacientes, médicos y familias afirman que este estigma dificulta la
atencion sanitaria, el reconocimiento publico y la capacidad para recaudar

dinero para la investigacion.

Si bien el 70 % de personas con epilepsia tiene controladas sus crisis, contindan
padeciendo el eterno problema de la discriminacién, como resultado de la
ignorancia y del desconocimiento. Los especialistas coinciden en que es la
enfermedad neurol6gica con mayor impacto social, por lo impredecible que son
las crisis y porque afecta a cualquier edad, pudiendo causar depresion y
ansiedad motivadas, especialmente, por la falta de aceptacion por parte de los

afectados pero también, por parte del entorno que les rodean.

¢, Qué hacemos para acabar con esta discriminacion?

Orientar y apoyar a las personas con epilepsia y a sus familias e informar a la
sociedad para que la epilepsia sea una enfermedad bien conocida.

ALCE, la Asociacién 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 publicos de

la sociedad tienen con respecto la epilepsia.

La epilepsia es una enfermedad neurolégica que puede afectar a personas de
cualquier edad, sexo, raza, clase social o pais. En la Comunidad Valenciana
existe un colectivo de unas 45.000 personas con diferentes epilepsias.

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

Por ello la persona con epilepsia no tendria que soportar todos los estigmas y



tables existentes sobre ella que estan basados en consideraciones culturales
desfasadas. A menudo estas falsas ideas perjudican seriamente a la persona
con epilepsia mas que la propia enfermedad ya que se ve excluida del mundo

laboral, educativo y social.

La informacion correcta proporciona a los pacientes la evidencia de que la
enfermedad no lo incapacita, salvo en casos muy extremos, Yy que puede

desarrollar practicamente las actividades cotidianas.

La Asociacion se constituye como tal el 22 de octubre de 2002 con el nombre de
“ASOCIACION VALENCIANA PARA LA LUCHA CONTRA LA EPILEPSIA”. El
11 de marzo de 2003 es inscrita en la Conselleria de Justicia y Administraciones
Plblicas, Registro de Asociaciones de Valencia, con el numero 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 Autondmico de Asociaciones de Valencia con fecha de
12 de Marzo de 2007, quedando la denominacion de la entidad como
ASOCIACION DE EPILEPSIA DE LA COMUNIDAD VALENCIANA (ALCE).

Desde 2007, figura también inscrita en el Registro de Asociaciones como

Asociacion de Voluntariado.

2. OBJETIVOS Y SECTOR DE INTERVENCION

Nuestro objetivo fundamental es promover el bien comin de las personas
afectadas de los distintos tipos de epilepsia, mediante el desarrollo e impulso de
actividades asistenciales, educativas, recreativas, culturales y deportivas.

Para conseguir ese objetivo nos parece fundamental el apoyo post-diagndostico
de las personas con epilepsia y sus familiares por lo que es fundamental la

colaboracién con los profesionales sanitarios.

Parte importante de este proyecto es también dar a conocer y concienciar a la
sociedad de la existencia de los diferentes tipos de epilepsias para que a través

de su conocimiento se promueva la solidaridad y se evite toda discriminacion.



Es necesario que esta informacion llegue a los sectores mas amplios de la
sociedad para que por fin la epilepsia sea reconocida como lo que es, una
enfermedad neuroldgica con sintomas clinicos diferentes.

Todos estos objetivos son susceptibles de ser alcanzados con los diferentes

programas que hemos implementado:

1. Informacién y formacién en epilepsia para colectivos “Salud y epilepsia
nos formamos juntos”

2. Apoyo psicosocial para personas con epilepsia y familiares “Epilepsia:
de persona a persona”

3. Grupos de ayuda mutua GAM para adultos con epilepsia y familiares.
4. Escuela de familias y talleres.

5. Grupo de ocio, deporte y tiempo libre.

6. Programa de Intervencién Social en Epilepsia

7. Campafa de Concienciacion y Sensibilizaciéon sobre Epilepsia



3. PROGRAMAS DESARROLLADOS POR ALCE

3.1. INFORMACION Y FORMACION EN EPILEPSIA PARA COLECTIVOS
“SALUD Y EPILEPSIA: NOS FORMAMOS JUNTOS”

Es un programa que ALCE desarrolla para informar y formar en epilepsia a
colectivos, centros educativos, laborales, asociaciones, etc. Dicho programa
estd coordinado por Amparo Alamar, psicologa de la entidad, y Mercedes
Hernandez, profesoray presidenta de ALCE, apoyadas por las voluntarias de la
entidad Araceli Garcia y Teresa Monzonis.

Gracias a esta tarea de comunicacion, hemos impartido este programa a los
siguientes colectivos

20/2/15. Colegio Sagrado Corazén de Meliana

5/3/15. Alumnos del Grado de Enfermeria de la Universidad CEU-Cardenal
Herrera de Moncada

13/3/15. Colegio El Pontet de AlImussafes

25/4/15. |l Feria de la Salud de Alfafar

15/5/15. Colegio Vicente Gaos de Valencia

4/6/15. Colegio San Fernando de Valencia

3/9/15. Colegio Britanico de Aigles Vives de Alzira

8/9/15. Colegio Koynos de Godella

29/10/15. Aulas de Farmacia de la Universidad CEU-Cardenal Herrera

Colegio Vicente Gaos



Colegio Britanico

R

Aula de Farmacia de la Universidad CEU-Cardenal Herrera

Ademas en todos los centros escolares que visitamos explicamos la Campafia
"CONOCER LA EPILEPSIA NOS HACE IGUALES", promovida por la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN), la Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE), la
Fundacion de Enfermedades Neurologicas (FEEN), con el apoyo de UCB
Pharma, que busca potenciar una mayor comprension e integracién social de los
nifios que conviven con la epilepsia a fin de mejorar su calidad de vida. También
la hemos difundido entre todos los Servicios Psicopedagdgicos escolares.



3.2. APOYO PSICOSOCIAL PARA PERSONAS CON EPILEPSIA Y
FAMILIARES “EPILEPSIA: DE PERSONA A PERSONA”
Este programa desarrolla el convenio de voluntariado firmado el 4 de septiembre

de 2014 con la Conselleria de Sanitat y tiene dos lineas de actuacion:

Programa de “Respiro familiar”.

El objetivo de este programa es proporcionar descanso a los familiares que
acompafan a la persona ingresada en la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe
de Valencia durante el periodo de estudio de sus crisis.

Consiste en que los voluntarios de ALCE acomparien a las personas que estan
ingresadas en la Unidad de Epilepsia en los momentos en los que los familiares
tienen que ausentarse previa peticion del paciente.

La coordinacién de este programa se realiza mediante la responsable Pilar
Arocas, psicologa de ALCE y Maria Palanca, enfermera de la Unidad de
Epilepsia.

En total se han realizado cinco actuaciones con pacientes ingresados en la
Unidad:

Dias 7 y 8 de febrero

Del 23 al 26 de febrero

Del 9 al 13 de marzo

Del 4 al 8 de mayo

Del 8 al 11 de junio

Programa de “Apoyo tras el diagnéstico”.

Los objetivos de este programa son:

-Que el paciente tras el diagndstico aprenda a gestionar el impacto emocional,
social y a nivel laboral de la enfermedad.

-Fomentar el concepto del autocuidado y la participaciéon del paciente en el

correcto manejo de la enfermedad.

Se ha atendido a los usuarios los primeros miércoles de mes de 10 a 12, o

bien en otro horario mas amplio y con una ubicacion distinta del hospital la Fe



(en Casa de la Salud, Sala CESC o en gabinete privado) siempre bajo cita
previa.

En este afio se han realizado las siguientes intervenciones:

Intervenciones individuales: 41

Desde el mes de noviembre de 2014 se ha ampliado este programa con la
atencién especifica a nifios y adolescentes y a sus familiares por parte de la
psicologa de ALCE, Amparo Alamar los viernes de 12: a 14 horas. Se ha

atendido a 16 personas.

3.3. GRUPOS DE AYUDA MUTUA GAM PARA ADULTOS CON EPILEPSIA' Y
FAMILIARES.

Programa de ayuda mutua para personas con epilepsia y familiares.
Responsable: Pilar Arocas, psicéloga de ALCE.

El establecimiento de una dindmica grupal puede facilitar el intercambio de ideas
y posibles soluciones entre las personas que forman el grupo.

Los Grupos de Ayuda Mutua son pequefios grupos formados por personas a las
gue afecta un problema comun, en este caso la epilepsia. Los principios que les
inspiran son la cooperacion, igualdad y ayuda mutua. Es un grupo de apoyo, no
de terapia.

Pilar Arocas establece al comienzo las normas de funcionamiento y asesora al
grupo GAM de adultos y acude a realizar un seguimiento del mismo. Se les indica
nuevamente la posibilidad de tratar desde el area de psicologia algun tema
especifico. Se plantea la posibilidad de realizar un taller sobre resilencia.

La asesora del grupo de padres la psicologa de ALCE, Amparo Alamar ha
asistido por demanda de los componentes del grupo para tratar varios temas.
Lugar: Asociacion Vecinal y Cultural Tres Forques.

En 2015 se han reunido una vez al mes salvo en julio y agosto.




3.4. ESCUELA DE FAMILIAS Y TALLERES.

Si bien el 70 % de personas con epilepsia tiene controladas sus crisis, contindan
padeciendo el eterno problema de la discriminacién, como resultado de la
ignorancia y del desconocimiento. Los especialistas coinciden en que es la
enfermedad neurolégica con un mayor impacto social, por lo impredecible que
son las crisis y porque afecta a cualquier edad, pudiendo causar depresion y
ansiedad motivadas, especialmente, por la falta de aceptacion por parte de los
afectados pero también, por parte del entorno que les rodea. De ahi que existen
multiples dificultades que hay que trabajar con la familia de las personas
afectadas.

En la entidad se desarrollan programas de atencion directa a la persona afectada,
pero dada la necesidad detectada de profundizar mas en su entorno familiar
durante el afio 2015 hemos realizado este proyecto que se ha centrado en la
familia como punto clave, desarrollando una Escuela de Familias para mejorar

su entorno relacional.

Se han realizado seis sesiones de trabajo grupal dirigidas por las dos psicélogas
especialistas en Epilepsia para formar y orientar a las afectadas la Epilepsia en
su entorno familiar en horario de 17:30 a 20: en la sala cedida por la Asociacién
Cultural Tres Forques en la Avenida Tres Forques 94 de Valencia. La

coordinadora del proyecto ha sido Trinidad Ruiz.

12 SESION: Epilepsia, cognicién, conducta y trastornos asociados
Pilar Arocas. Psicologa
23/01/2015 Hora: 17:30

22 SESION: ¢ Qué es la epilepsia?
Pilar Arocas, Psicologa
25 /09/2015 Hora: 17:30

.32 SESION: El nifio con epilepsia: circunstancias familiares, personales y
escolares.

Amparo Alamar Cordoba. Psicéloga



16/10/2015 Hora: 17:30

42 SESION: Técnicas de control del estrés en la familia I. Pilar Arocas, psicologa
6/11/2015 Hora: 17:30

52 SESION Calidad de vida en epilepsia: relajacion y control del estrés. Pilar
Arocas. Psicologa
27/11/2015 Hora: 17:30

62 SESION Técnicas de control del estrés en la familia Il Pilar Arocas. Psicéloga
11/12/2015 Hora: 17:30

Los temas que se han trabajado en la Escuela de Familias afectadas por
Epilepsia han sido: conocimiento sobre epilepsia, problemas de adaptacion
laboral y escolar, falta de autoestima, culpabilidad, sobreproteccién, exceso de
preocupacion, miedos, etc.. Han participado en el proyecto 20 familias afectadas
por Epilepsia y han acudido a las sesiones en total 142 personas tal y como se

ha recogido en las fichas de asistencia.

Calidad de vida'en epileps”
relajacién y control del estreés
Pilar Arocas, psicéloga

Estrés, emociones,




12-6-2015 Taller.“Epilepsia y Suefio” Imparti6 el taller el Dr. Jesus Escriba en
Discapacentro de Cocemfe-Valencia.
21 personas

A

25/09/2015 Presentacion del Proyecto Incluye+d para el apoyo a alumnos con

Necesidades Educativas Especiales por motivos de discapacidad con apoyo de
las TIC (Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién) que se desarrolla a
través de COCEMFE CV.

3.5. PROGRAMA DE INTERVENCION SOCIAL EN EPILEPSIA

Como todas las personas con enfermedades crénicas que provocan
discapacidad, precisan de un servicio de asesoramiento sobre sus derechos. Es
habitual que las personas afectadas por Epilepsia, en especial las familias con
ninos afectados, al impacto de la propia enfermedad, se suma el
desconocimiento de las gestiones a realizar en los que concierne al
reconocimiento de la Discapacidad, pensiones, becas, etc.

En base a los distintos tipos de crisis epilépticas, asi como las caracteristicas de
personalidad de cada uno de los afectados, las repercusiones de la enfermedad
tienen una amplia variabilidad. Por ello para aquellas personas afectadas por
Epilepsia que presentan un déficit en sus habilidades de adaptacion hemos
desarrollado una atencién psicolégica individualizada, ya que la problematica a

la que se enfrentan las personas con epilepsia es muy heterogénea, dando lugar



a problemas de autoestima, ansiedad, depresion, falta de autocuidados,
dependencia social y familiar, entre otros.

Hemos desarrollado un servicio de atencion psicosocial con dos actividades
diferenciadas pero complementarias:

e Asesoramiento sobre los derechos, por su condicion de persona con
discapacidad. Hemos asesorado sobre reconocimientos de discapacidad,
pensiones, becas, etc. Para ello hemos contratado los servicios de una
abogada especialista en el tema de la discapacidad. La atencion ha sido
en el SAIP del Hospital La Fe los miércoles de 10 a 12 horas. En total se
han realizado 26 atenciones de una hora.

e Por otro lado se ha realizado apoyo psicoldgico por parte de la profesional
Pilar Arocas utilizando técnicas de Mejora de la Autoestima,
Reestructuracion Cognitiva 'y Resolucion de Problemas. Las sesiones se
han realizado en el Hospital Casa de la Salud, (c/ Dr. Manuel Candela 41,
46021 Valencia) en el servicio de psiquiatria. Se han realizado 26

sesiones de una hora.

Participaron en el desarrollo del proyecto 52 personas con Epilepsia y
Discapacidad.

Para la evaluacion, se realizaron y cumplimentaron cuestionarios de evaluacién
elaborados al efecto. Se llevo un control de las atenciones realizadas mediante

fichas.

3.6. GRUPO DE OCIO, DEPORTE Y TIEMPO LIBRE.

Este grupo que coordinan David Pefalver y Araceli Garcia han realizado las

siguientes actividades de ocio, deporte y tiempo libre:

e Concierto Dogville, 15 de febrero.

e Paseo fallero, 15 de marzo

e Baile por la epilepsia, 10 de mayo,

e Deporte y epilepsia: mesas informativas en el partido de baloncesto entre
Basket Valencia y Bilbao en el Pabellon Fuente de San Luis. El Basket

Valencia nos apoy6 en esta campafia el 16 de mayo.



e Salida con los nifios de la asociacion el 18 de junio para la Dreamnight del

Oceanografico por cortesia de La Fe.




Y el 25 de octubre celebramos la Jornada de Familias en la Rosa Blanca con

nuestros amigos de ASPAU.




3.7. CAMPANA DE CONCIENCIACION Y SENSIBILIZACION SOBRE
EPILEPSIA

Esta campafa aglutina varias actuaciones encaminadas a difundir el
conocimiento de la epilepsia y su problematica entre la poblacion. La coordina

Araceli Garcia, vicepresidenta y tesorera de la entidad.

Campafia de Spots publicitarios Universidad CEU-Cardenal Herrera

El 14 de enero tuvo lugar la presentacion de los trabajos seleccionados para el
concurso que ALCE ha convocado para los estudiantes de quinto curso de los

Grados de Publicidad y Comunicacion Audiovisual de esta universidad.

Los estudiantes de los Grados en Publicidad (mediante la asignatura Creacion y
Realizacion Publicitaria para Soportes Audiovisuales) y en Comunicacién
Audiovisual (a través de la asignatura Realizacion Publicitaria) del CEU pusieron
sus conocimientos y creatividad al servicio de nuestra entidad

Los trabajos de los alumnos estuvieron orientados y supervisados por los
profesores Joaquin Ruiz, Kety Betés, Chari Garcia y Pepe Martinez.

Se presentaron cinco spots y varias cufias de radio que dan visibilidad a la
campafa de sensibilizaciéon de la Asociacion de Epilepsia de la Comunidad



Valenciana (ALCE) que pretende que la sociedad conozca realmente esta
enfermedad neurolégica asi como acabar con la exclusion social de las personas
que la padecen.

Aunqgue solo tres piezas audiovisuales podian optar a los premios convocados
por ALCE, la calidad de los cinco spots que han llegado a la final ha decidido a
la Asociacion a integrar todos en su campania.

El primer premio recay6 en “Mascaras” de los alumnos Yousef Daoud, Paula
Canto, Nacho Errando, Hermes Manyés, Belén Jose Pascual, Angela Serrano,
Cecilia Vivar y Andrea Peiro.

https://www.youtube.com/watch?v=721HAKINi_8

El segundo premio fue para “; Y tu como miras?”, de Ichail Oropeza, Rafa Tomas,
Rafa Forteza, Gerard Romero, Claudia Francés, Patricia Sancho, Iciar Gonzélez,
Rocio Martinez, David Chaques, Patricia Cerdan, José Soria, Ana Cano y Marta
Ferrer.

https://www.youtube.com/watch?v=FUby6M9gAAQ

Finalmente, se alz6 con la mencién de honor el spot “Musicos”, de Maria Peris,
Juan Manuel Garcia, Maria Bueno, Maria Igual, German Molero, Carmen Cebria,
Marta Maria Subias, Mariana Del Rio Velazquez, Antonio Castell6 y Modnica
Carrion

https://www.youtube.com/watch?v=rNFOXOZiuXqg

Los enlaces de los otros dos spots también de gran calidad y de las cufias de
radio.

https://www.youtube.com/watch?v=IrbXwZZ3Vrc

Esta campafia alcanz6 una notable difusion en los medios.

https://medios.uchceu.es/actualidad-ceu/alumnos-de-publicidad-y-

comunicacion-audiovisual-de-la-ceu-uch-elaboran-los-spots-de-la-campana-de-

sensibilizacion-sobre-la-epilepsia-impulsada-por-alce/

ALCE ademas gestiond la difusion del primer spot en las pantallas de cine de

Kinépolis y Lys durante la semana de la Fiesta del Cine

http://www.levante-emv.com/sociedad/2015/05/09/cines-valencia-proyectan-
spot-epilepsia/1262112.html
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Conmemoracion del | Dia Internacional de la Epilepsia

El segundo lunes de febrero se conmemoro por primera vez el Dia Internacional
de la Epilepsia, tal y como acordaron laLiga Internacional contra la
Epilepsia (ILAE) y el Burd Internacional para la Epilepsia (IBE). Con motivo
de esta efeméride emprendimos diferentes acciones destinadas a concienciar a
la sociedad sobre esta enfermedad neurologica: difundiendo los spots y cuias
publicitarias sobre epilepsia elaborados por los alumnos del Grado en Publicidad
y Relaciones Publicasy el Grado en Comunicacion Audiovisual de
la Universidad CEU Cardenal Herrera, y con la celebraciéon de un concierto el
domingo 15 de febrero.

Este concierto acustico, a cargo de Juli Dolado y Cosidos, jévenes musicos
implicados con la difusién de la enfermedad, se celebr6 a las 18.30h en la Sala
Dogville de Valencia. Fue una buena ocasién para disfrutar de musica en directo
y para apoyar a las personas y familiares que conviven con la epilepsia. La
organizaciéon de esta actuacién contd con el apoyo de una estudiante de
Publicidad de la CEU-UCH, Maria Peris.

6

1.D. O &2

~ JuLl DOLADO

15_FEBRERO_18:30H
CONCIERTO SOLIDARIO

ASOCIACION
EN

https://medios.uchceu.es/actualidad-ceu/alce-y-la-ceu-uch-juntos-en-el-dia-
internacional-de-la-epilepsia/
http://www.mardesomnis.org/alce-con-el-dia-internacional-de-la-epilepsia/

ALCE fue la unica entidad espafola cuya actividad para conmemorar este dia
fue publicada en la pagina oficial de la organizacion internacional
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24 de Mayo, Dia Nacional de la Epilepsia

Culminamos nuestra Campana de Sensibilizacion e Informacion sobre
epilepsia con el Dia Nacional de la Epilepsia, que se celebrd el 24 de mayo.
La campafa incluyé la mencionada exhibicion del Spot ganador del Concurso
realizado entre los alumnos de la facultad de Publicidad y Comunicacién
Audiovisual de la Universidad CEU- Cardenal Herrera en diversas salas de cine.

La agencia Bussi, encargada de la publicidad interna de los autobuses urbanos
de Valencia elaboro varias "pildoras" para difundir la epilepsia y nuestra labor
como asociacién. Adjunto tres de ellas a modo de muestra ya que son varias las
elaboradas y difundidas con motivo del Dia Internacional y Nacional de la
Epilepsia. Todas ellas se pueden ver en nuestra pagina de facebook Alce,
asociacion de epilepsia de la CV.
https://www.facebook.com/llanos.alce/videos/vb.100005408700292/386370038
219950/?type=3&theater

Otra actividad que auné la campafa con el ocio fue la grabacion de un video
para difundirlo en redes con motivo del 24 de Mayo:

https://www.youtube.com/watch?v=0vRtUb8sMkc



http://www.epilepsy.org/events/spain.348.html
https://www.facebook.com/llanos.alce/videos/vb.100005408700292/386370038219950/?type=3&theater
https://www.facebook.com/llanos.alce/videos/vb.100005408700292/386370038219950/?type=3&theater
https://www.youtube.com/watch?v=0vRtUb8sMkc
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Ademas estuvimos informando en la Semana de la Epilepsia con mesas
formadas por voluntarios en:

* Facultades de Medicina y Psicologia el 20 de mayo, miércoles de 10 a 13.30

* Hospitales La Fe y General de Valencia el 21 de mayo, jueves, de 10 a 13.30
* Plaza de la Virgen y Plaza del Ayuntamiento de Valencia el 22, viernes, también
de 10 a 13.30

Universtori
| Politecnic




24 MAYO
DIA NACIONAL

DE LA EPILEPSIA

Hoyes midiay el de
400.000 personas mas.

Recuerda
TODOS PODEMOS
PADECER EPILEPSIA

ALGE;

INFORMAREMOS POR LA MANANA EN

Ademas apoy0 nuestra camparia el famoso cocinero David De Jorge/Robin Food

- -

Imanol Arias accedié a prestar su imagen para apoyar a las personas con
epilepsia.



Deporte y Epilepsia

Hay una falsa creencia general que dice que las personas con epilepsia no
pueden hacer deporte. Y no es asi, es mas, el deporte contribuye a que la
persona con epilepsia esté en buena forma fisica y mental y a socializarse.

La Campafia de Epilepsiay deporte, "Gente con Epilepsia, gente como tu",
coordinada por Araceli Garcia, cumple el doble objetivo de difundir el
conocimiento de la epilepsia entre la sociedad gracias al atractivo que ejerce el
mundo del deporte en todos los publicos y el de poner en evidencia que las
personas con epilepsia pueden y deben hacer deporte. A esta campafia ha
contribuido el Basket Valencia y el Valencia CF dandonos un gran apoyo.

El Valencia Basket Club cedi6 sus instalaciones en el partido contra el Bilbao
Basket donde situamos dos Stand Informativos en la Fonteta e iniciamos la
recogida de fondos con el reparto de papeletas para el sorteo del 23 de mayo
de una equipacion del equipo firmada por los jugadores.



16 de Mayo

18:30 horas

pabel | on fuente san | uis
Aam\ valekncia
asket vs
%Iub
desde 1986

245 de IMayo dia Nacional " de'lia
E RIS E RSITA

https://www.youtube.com/watch?feature=player embedded&v=RjnuPwGIADU

En la campafa de sensibilizacion, los jugadores del Valencia C.F. Yoel, Fuego,
Piatti y Barragan nos cedieron su apoyo.
Fue Valencia C.F. quien principalmente se encarg6 de la difusion en medios de

comunicacién, prensa, instagram, twitter y FIFA

www.ilicaepiepauia org

coractofEcoepdenc:
CONABDCICNRACOOOT)
VAV SINCeapicpNa oo
Tekbono; 600 315 079



https://www.youtube.com/watch?feature=player_embedded&v=RjnuPwGIADU

4 de Mayo, Dia Naci
de Ia Epilepsia
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http://www.laliga.es/fundacion/noticias/el-valencia-cf-colabora-con-alce-en-el-

dia-nacional-de-la-epilepsia

http://epocal.plazadeportiva.com/ver/35485/el-valencia-cf-colabora-con-alce-

en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia.html

http://valencia.eldesmargue.com/valencia-cf/noticias/4403-un-guino-contra-la-

epilepsia
Ademas el triatleta paralimpico Jesus Cordero presta su imagen para difundir la

practica del deporte entre las personas con epilepsia.

http://www.lkmlsonrisa.org/lkmlson-noticias/244-el-para-atleta-jesus-

cordero-dedica-la-maraton-de-valencia-a-recaudar-fondos-para-alce



http://www.laliga.es/fundacion/noticias/el-valencia-cf-colabora-con-alce-en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia
http://www.laliga.es/fundacion/noticias/el-valencia-cf-colabora-con-alce-en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia
http://epoca1.plazadeportiva.com/ver/35485/el-valencia-cf-colabora-con-alce-en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia.html
http://epoca1.plazadeportiva.com/ver/35485/el-valencia-cf-colabora-con-alce-en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia.html
http://valencia.eldesmarque.com/valencia-cf/noticias/4403-un-guino-contra-la-epilepsia
http://valencia.eldesmarque.com/valencia-cf/noticias/4403-un-guino-contra-la-epilepsia
http://www.1km1sonrisa.org/1km1son-noticias/244-el-para-atleta-jesus-cordero-dedica-la-maraton-de-valencia-a-recaudar-fondos-para-alce
http://www.1km1sonrisa.org/1km1son-noticias/244-el-para-atleta-jesus-cordero-dedica-la-maraton-de-valencia-a-recaudar-fondos-para-alce

4. DIFUSION
4.1. Medios de comunicacion

ALCE ha aparecido en varios medios con la Campafa de Concienciacion y

Sensibilizacion sobre Epilepsia ya mencionada.

También la prensa en 2015 se ha hecho eco de la problematica del
desabastecimiento y falta de suministro de algunos farmacos antiepilépticos que
ALCE denunci6 en un comunicado de prensa de diciembre de 2015:

http://www.zoomnews.es/475819/actualidad/sociedad/enfermos-cancer-y-

epilepsia-se-quedan-sus-medicamentos-aparicion-mafias

La revista Interviu realiza un reportaje por este problema con declaraciones de

responsables de ALCE.

http://www.interviu.es/reportajes/articulos/ninos-con-cancer-y-sin-medicina

El Colegio de Farmaceuticos de Valencia ha apoyado nuestra denuncia

http://www.elglobal.net/noticias-medicamento/2015-04-

Ol/farmacia/farmaceuticos-y-pacientes-valencianos-denuncian-

abastecimientos-selectivos/pagina.aspx?idart=901907

Ademas se recogieron en prensa las experiencias con la epilepsia de dos
personas asociadas como ejemplo en la edicion del periddico Levante de

Castell6 y la problemética de falta de suministro

http://www.levante-emv.com/castello/2015/05/17/obtener-medicamento-keppra-
sigue-odisea/1265843.html

Por otra parte se difundieron las sesiones de nuestra Escuela de Familias en

varios medios y en los autobuses urbanos gracias a Bussi.

https://www.youtube.com/watch?v=o0e0305Acal4

http://vivirconepilepsia.es/la-escuela-de-familias/



http://www.zoomnews.es/475819/actualidad/sociedad/enfermos-cancer-y-epilepsia-se-quedan-sus-medicamentos-aparicion-mafias
http://www.zoomnews.es/475819/actualidad/sociedad/enfermos-cancer-y-epilepsia-se-quedan-sus-medicamentos-aparicion-mafias
http://www.interviu.es/reportajes/articulos/ninos-con-cancer-y-sin-medicina
http://www.elglobal.net/noticias-medicamento/2015-04-01/farmacia/farmaceuticos-y-pacientes-valencianos-denuncian-abastecimientos-selectivos/pagina.aspx?idart=901907
http://www.elglobal.net/noticias-medicamento/2015-04-01/farmacia/farmaceuticos-y-pacientes-valencianos-denuncian-abastecimientos-selectivos/pagina.aspx?idart=901907
http://www.elglobal.net/noticias-medicamento/2015-04-01/farmacia/farmaceuticos-y-pacientes-valencianos-denuncian-abastecimientos-selectivos/pagina.aspx?idart=901907
http://www.levante-emv.com/castello/2015/05/17/obtener-medicamento-keppra-sigue-odisea/1265843.html
http://www.levante-emv.com/castello/2015/05/17/obtener-medicamento-keppra-sigue-odisea/1265843.html
https://www.youtube.com/watch?v=oeo3o5AcaI4
http://vivirconepilepsia.es/la-escuela-de-familias/

http://www.somospacientes.com/alce-3/agenda/16102015-alce-escuela-de-
familias-2015/

http://www.mardesomnis.org/alce-presenta-la-escuela-de-familias/

http://www.svneurologia.org/es/sequnda-jornada-de-la-escuela-de-familias-

alce-epilepsia/

http://agenda.discapnet.es/detalleEvento.aspx?id=5254

Ademas con motivo de nuestra presencia en la Conferencia organizada por
Eresa y Sistemas Gendmicos durante el Congreso de la SEN (Sociedad
espafiola de Neurologia) se recogieron declaraciones de representantes de
ALCE

http://www.lasprovincias.es/sociedad/salud/201512/24/epilepsia-enfermedad-
oculta-20151224110721.html

Por otra parte varios representantes de nuestra entidad fueron entrevistados con
motivo de la Campafia de Sensibilizaciéon en Onda Uno( 18 de Mayo), Gestiona
Radio, en el programa “A ti Mujer” de Carmen Monmeneu( 17 de mayo)
Informativos de Cadena Ser el 22 de mayo, en Jungla de Asfalto de Esradio

con Pepe Navarro (24 de mayo) y en el programa de “Luz de Cruce” de Vicente

Herrnaz en Cope Radio ( 7 de junio).



http://www.somospacientes.com/alce-3/agenda/16102015-alce-escuela-de-familias-2015/
http://www.somospacientes.com/alce-3/agenda/16102015-alce-escuela-de-familias-2015/
http://www.mardesomnis.org/alce-presenta-la-escuela-de-familias/
http://www.svneurologia.org/es/segunda-jornada-de-la-escuela-de-familias-alce-epilepsia/
http://www.svneurologia.org/es/segunda-jornada-de-la-escuela-de-familias-alce-epilepsia/
http://agenda.discapnet.es/detalleEvento.aspx?id=5254
http://www.lasprovincias.es/sociedad/salud/201512/24/epilepsia-enfermedad-oculta-20151224110721.html
http://www.lasprovincias.es/sociedad/salud/201512/24/epilepsia-enfermedad-oculta-20151224110721.html
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4.2. Redes sociales:

Nuestra entidad aparece en varias redes sociales: Facebook, Instagram,
Twitter y Google plus con el objetivo de mantener contacto directo y continuo
con las personas con epilepsia y familiares para facilitar informacién y apoyo.
Ademas con la constante presencia en estas redes pretendemos da visibilidad a
nuestro colectivo y su problematica. Supervisan Araceli Garcia y Mercedes

Hernandez.

Mantenimiento y actualizacion continua de la pagina web de ALCE y de la
pagina Somos pacientes. Contabilizando toda esta presencia en redes sociales

hemos conseguido llegar a mas de 9.000 personas.



5. FERIAS, CONGRESOS Y CURSOS

El 17 de febrero ALCE estuvo presente en la Jornada de La Fe de
Reconocimiento a las Asociaciones de Pacientes.

El 25 de abril estuvimos presentes en la Il Feria de la Salud de Alfafar gracias
al Stand proporcionado por el Colegio de Farmaceéuticos de Valencia y la

inestimable colaboracion de todos nuestros voluntarios.

El 20 y 21 de Mayo representantes de ALCE fueron invitadas a participar en
Harrogate, Reino Unido, en el Consejo Asesor del Grupo de Defensa del
Paciente de EISAI. El objetivo era mejorar la comprensiéon de esta condicion en
la Asesoria de Epilepsia. Acudieron representantes de Italia, Reino Unido y
Espaia (ALCE).



El 14 de mayo las dos psicélogas de ALCE y representantes de la junta directiva
estuvieron en la XVI Jornada de Epilepsia al Dia organizadas por el

neuropediatra Dr. Fernando Mulas.

El 19 de mayo ALCE estuvo presente en el | Congreso de la Sociedad

Espafiola de Epilepsia
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El 27 de mayo acudimos a la presentacion en COCEMFE Valencia del Programa

de Autonomia personal para apoyo psicolégico de FREMAP.

El 28 de mayo ALCE en representacién de las asociaciones de pacientes
presentd la Jornada de Enfermedades Neurodegenerativas del Hospital la
Fe.

El 6 de junio estuvimos en la XIV Jornada de Epilepsiay Mar en Xabia invitadas

por el Dr. Javier LOpez-Trigo organizador del encuentro.




El 5 de septiembre estuvimos en un Stand informativo en la VIII Feria de la
Salud de Moncada. Con nuestros voluntarios que siempre estan al pie del cafion

con buen humor logramos informar sobre la epilepsia.

Asociacion de Epilepsia de Ix Comunidss
Vajaneiana. ALCK, P==

.

El 29 de septiembre representantes de ALCE acudieron al evento organizado
por la Sociedad Espafiola de Neurologia de la “Semana del Cerebro” en cuyo
autobus y bajo el lema “Tu cerebro es vida, cuidalo” se realizaron pruebas
diagndsticas para medir una correcta salud cerebro-vascular, asi como juegos y
test cognitivos (especializados para adultos y nifios) de percepcion y de habilidad.

elercitalo y recog
tu Tarjeta Cerebre




Estuvimos en el | Congreso: “Emprendimiento, empleo y discapacidad”
organizado por al Universitat de Valencia, a través de la Unidad para la
Integracién de Personas con Discapacidad (UPD) el 5 y 6 de noviembre

ALCE también estuvo en la Jornada Disefiando en la sociedad 360° el 29 de
octubre promovida por la Fundacion ONCE, CERMI, CERMI CV, Fundacion ACS,
Universidad de Valencia, Universidad Politécnica de Valencia y Fundacion
CEDAT
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Representantes de ALCE estuvieron en la presentacion del Sello Bequal de la
Fundacién del mismo nombre para las organizaciones socialmente

responsables el 19 de noviembre en el Hotel llunion de Valencia

Voluntarios de ALCE Yy representantes de varias asociaciones pertenecientes a
FEDE estuvieron presentes con una mesa informativa en la LXVIlI de la
Sociedad Espanola de Neurologia en Valencia que tuvo lugar del 17 al 21 de

noviembre.




Representantes de ALCE acudieron el 20 de noviembre al Seminario

“Imagenética  CoOmo complementan la Imagen y la Genética en el estudio de la

Epilepsia?

En las “Jornades Parlem de Participacié” organizadas por la Conselleria de
Transparéencia, Responsabilitat Social, Participacié i Cooperacio celebradas en

el 20 de noviembre

Finangament i
recursos per ala
participacié
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ALCE ha estado presente el 17 de diciembre en la VI Jornada del Paciente

del Hospital General de Valencia.
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6. RELACIONES Y ACTIVIDADES CON ENTIDADES E INSTITUCIONES
PUBLICAS Y PRIVADAS.

6.1. Federaciones las que pertenece ALCE

COCEMFE VALENCIA

Alce ha estado presente en las asambleas y reuniones convocadas por
COCEMFE VALENCIA entidad a la que pertenecemos y de cuyos programas se
benefician también nuestros asociados.

Este afio se ha inaugurado Discapacentro en cuyas instalaciones hemos podido
celebrar varios eventos.

Nuestro proyecto “Epilepsia: de persona a persona” forma parte del programa de
COCEMFE con el acceso a la subvencion de la Conselleria de Sanitat

Ademas mantenemos un contacto continuo con COCEMFE de quienes
recibimos informacion de ayudas y asesoramiento en nuestros proyectos.

Destacamos aqui algunos eventos

Estuvimos en la asamblea del 16 de mayo en la que se eligié a la nueva junta

directiva



En la Gala del Club Rotary celebrada el 12 de junio en la que se recaudaban
fondos para todas las entidades de COCEMFE —Valencia




FEDE, FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

ALCE, como asociacion perteneciente a FEDE ha participado en todas las
asambleas convocadas y hemos apoyado todos los eventos organizados por
esta federacion. Trinidad Ruiz, secretaria de ALCE es también la secretaria de
FEDE.

Nos reunimos con Mar de Somnis para coordinar futuros proyectos en el marco
de FEDE,

N | JORNADA INFORMATIV
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6.2. Entidades con convenio con ALCE

UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

ALCE firm6 en 2013 un convenio con esta entidad fruto del cual mantenemos
una continua colaboracién con esta universidad participando en diferentes
actividades como son la charla en el Aula Practica de Farmacia ya mencionada.
Ademas el 9 de junio de 2014 firmamos un convenio de cooperacion con esta
Universidad para la realizacion de practicas formativas de los estudiantes de
Enfermeria en nuestra entidad.

En virtud de este acuerdo acudieron a nuestra entidad alumnas y alumnos de
Enfermeria el pasado 5 de marzo y acudimos al Aula practica de Farmacia ya
mencionada.

Remarcamos aqui de nuevo la Campafia de Publicidad realizada para ALCE

por los alumnos de Publicidad y Comunicacion Audiovisual de esta Universidad.



COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

Hemos estado en contacto continuo con el MICOF para tratar la problemética
de la falta de suministro y desabastecimiento de farmacos antiepilépticos.
Durante el mes de enero les comunicamos los problemas existentes con Vimpat
y con keppra durante el verano.

Hemos concurrido al premio convocado por el MICOF pero no hemos sido
seleccionados.

También hemos enviado material de informacion sobre epilepsia para su nueva

web

ASOCIACION CULTURAL Y VECINAL TRES FORQUES
Como parte del proyecto de esta entidad ALCE participd activamente en las
reuniones mensuales de todas las asociaciones y colectivos implicados en este
proyecto.
ALCE ha desarrollado varias actividades en la sede de esta entidad:

e Consultas todos los jueves por la mafiana en esta sala.

e Reuniones de los grupos GAM los viernes

e Asambleas, cine-forum, charlas y talleres de nuestra entidad.

FUNDACION ERESA-SISTEMAS GENOMICOS
El 3 de diciembre nos reunimos con representantes de la Fundacion Eresa-
Sistemas Genomicos que nos habian ofrecido su colaboracion con la labor de

nuestra entidad. En virtud del acuerdo suscrito con esta fundacion ALCE, a partir



de Enero de 2016 podra disponer de este espacio colaborativo para nuestros
encuentros y actividades.

Este espacio esta en la C/ Colon, n° 1 de Valencia.

6.3. Otras entidades privadas y publicas

FACULTAD DE PSICOLOGIA

Hemos colaborado con esta facultad en el estudio neuropsicolégico que disefié
la para analizar los aspectos cognitivos y afectivos asociados a la epilepsia con
el objetivo de intentar mejorar la calidad de vida de las personas afectadas. El
estudio ha tenido una primera fase de evaluacion neuropsicolégica exhaustiva,
una segunda fase de seguimiento y, en algunos casos, una intervencion
neuropsicolégica.

CECOVA

Hemos mantenido un contacto continuo con el Consejo de Enfermeria de la
Comunidad Valenciana con el que tenemos como objetivo comin conseguir la
implantacion de la Enfermeria Escolar en los centros de educacion de la
Comunidad Valenciana.

ALCE apoya el Manifiesto de la Sociedad Cientifica Espafiola de Enfermeria
Escolar-SCE3 y solicitamos que Conselleria de Educacion autorice la presencia
de los servicios de enfermeria escolar en centros ordinarios publicos solicitados

y sufragados por los padres.

ASOCIACION DE DIABETES

En febrero de 2015 firmamos un documento de adhesion que nos propuso la
Asociacion Valenciana de Diabetes. Junto con esta entidad y otras como
COCEMFE y FEDER estamos trabajando para que se conozca, cumplay aplique
LEY 10/2014, de 29 de diciembre, de la Generalitat, de Salud de la Comunitat
Valenciana que en su art. 59 Salud Escolar, en el punto 6., establece: “Para que
los menores escolarizados con problemas de salud que necesiten atencién
sanitaria puedan seguir su proceso escolar con la mayor normalidad posible,
cada centro educativo se adscribira al centro de salud mas préximo, desde
donde se garantizara, de acuerdo con la valoracion de las necesidades, la

atencion sanitaria especifica que sea necesaria.”



Hemos formado una Plataforma por la Salud Escolar. Tuvimos varias reuniones
y con el anterior Secretario Autonémico Sr. Ibafez y en la actualidad estamos a
a la espera de una reunion conjunta con el Conseller de Educacion y la

Consellera de Sanidad.

SVN, SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA Y EPIVAL

La Sociedad Valenciana de Neurologia colabora de forma continuada en la
difusién de las actividades de ALCE y especialmente el Grupo de Epilepsia,
EPIVAL.

6. 4. Administracion publicay partidos politicos.

Es dificil recoger aqui todas las gestiones que hemos realizado para conseguir
el apoyo a los objetivos que como entidad que lucha por los derechos de las
personas con epilepsia nos hemos marcado. Para ALCE es fundamentar
conseguir que se dicten medidas legislativas de proteccion para el colectivo

basadas en las recomendaciones del Parlamento Europeo y la OMS.

Sobre el derecho a la Educacioén

e El profesorado debe estar formado para atender una crisis epiléptica en
el medio escolar y para ello los Centros de Formacion del Profesorado
deben ofrecer cursos de formacion en ese sentido. Solicitamos que se
establezca un Plan de Formacion del Profesorado en materia de
Salud en el que se incluya la epilepsia y que las Conselleries de
Sanitat y Educacio incluyan en el Plan de Promocion de la Salud en
Centros docentes una camparia informativa sobre epilepsia que forme
al profesorado e informe al alumnado.

e Que se cumpla y aplique la LEY 10/2014, de 29 de diciembre, de la
Generalitat, de Salud de la Comunitat Valenciana que tiene por objeto "
garantizar el derecho a la proteccion de la salud en el ambito territorial de

la Comunitat Valenciana (...) mediante la ordenacién de la asistencia



sanitaria, asi como la prevencion de la enfermedad y la proteccion y
promocion de la salud individual y colectiva.
Pedimos que la Conselleria de Educaci6 arbitre las medidas necesarias

para que todo el profesorado conozca esta ley y la cumpla

Sobre el derecho al empleo y laigualdad de oportunidades

El reconocimiento de un 33% de discapacidad para las personas
diagnosticadas de epilepsia que asi lo soliciten. La Ley espafiola impide
gue personas con epilepsia puedan trabajar en un nimero importante de
profesiones, con esta exigencia pretendemos compensar e igualar las
oportunidades de acceso a un trabajo favoreciendo la contratacién de
nuestro colectivo.

Favorecer politicas de divulgacion y prevencion de  situaciones
discriminatorias en las empresas respecto de los trabajadores que
padezcan epilepsia.

Seguimiento de la correcta aplicacién de la Ley de Prevencién de
Riesgos Laborales, respecto de los trabajadores que tengan epilepsia.
Que el protocolo de actuacion ante una crisis de epilepsia se incorpore a
la formacion de prevencion de riesgos laborales.

Valoracion adecuada de la enfermedad de epilepsia, en la aplicacion
de la Ley de Dependencia, Reconocimiento de Discapacidad, y en
la concesion de prestaciones de la Seguridad Social por incapacidad
laboral. Es necesaria una actuacion conjunta y ajustada con criterios
comunes por parte de todos los sanitarios y profesionales implicados:
médicos de atencion primaria y familia, neurdlogos, psiquiatras,
psicologos, trabajadores sociales, médicos del trabajo y médicos
evaluadores, para facilitar la maxima objetividad y homogeneidad en la
valoracion de las limitaciones y capacidades de las personas afectadas
de epilepsia.

Aplicar el descuento de movilidad reducida en el transporte de tren,
autobus y metro para las personas que no tienen las crisis controladas.
Son personas que no pueden conducir porque la legislacion no lo permite

y dependen del transporte publico y/o taxi.



Sobre el derecho de Asistencia Sanitariay Salud Publica

Nuestra experiencia diaria nos hace ver que es necesario cubrir una
serie de carencias que deberian ser solucionadas dentro de un PLAN
ESTRATEGICO PARA LA ATENCION DE LA EPILEPSIA EN LA
COMUNIDAD VALENCIANA que exige una coordinacion entre todos los
hospitales con servicio de neurologia y neurélogos de los centros de
salud para que el paciente sea atendido desde el principio de forma
adecuada y con la mayor rapidez de acuerdo con la complicacion de su
pronéstico. Servicio de asesoramiento Yy asistencia médica integral,
psicoldgica y social para el paciente y a su familia tras el diagndstico de
la enfermedad.

Que el protocolo de actuaciéon ante los diferentes tipos de crisis de
epilepsia se incorpore a la formacién de primeros auxilios en las
profesiones en que se exijay especialmente en el medio educativo.

Para asistir y proteger la salud del paciente con epilepsia respetando y
garantizando el derecho a que pueda retirar de su farmacia los FAES
prescritos en tiempo y forma indicada por médico especialista en
neurologia, es necesario que se legisle claramente en este sentido y
gue gueden establecidas las sanciones que puedan derivarse en su caso
a quien corresponda por el incumplimiento de la normativa al respecto.
Consideramos insuficiente el Real Decreto 782/2013 ya que con su
aplicacion no se garantiza el abastecimiento y suministro de
determinados farmacos.

Elaborar un Protocolo de actuacién, en caso de crisis refractarias, o de
qgue el paciente relate tener cuadros de aislamiento, dificultades de
aprendizaje, depresion, ansiedad, etc, coordinado por el Neurélogo, con
el fin poder abordar la situacién, desde el aspecto neurolégico, psicologico

0 psiquiatrico, y social de la enfermedad.

Todas estas demandas las hemos planteado en reuniones con responsables de
la Conselleria de Sanidad(DG De Asistencia Sanitaria, DG de Calidad y DG de



Farmacia) de los dos gobiernos autonémicos de 2015, con los actuales
responsables de la Conselleria d’lgualtat (DG d’Inclusié y DG de Diversitat
Funcional) y del Ayuntamiento de Valencia ( Concejal de Desarrollo Humano,
Consol Castillo ) y con partidos politicos a nivel autonémico y municipal
(Podemos, Ciudadanos, Compromis Esquerra Unida y PSOE). Estamos
pendientes de reunirnos con responsables de la Conselleria d’Educacio.

Ademas hemos tenido reuniones con responsables de Patrimonio del
Ayuntamiento de Valencia para la consecucion de un local en precario donde

poder llevar a cabo de forma mas auténomay efectiva nuestras actividades.

También estamos realizando gestiones para acabar con situaciones claramente
discriminatorias como las que se han dado en la seleccién de trabajadores del
Puerto de Valencia.
7. AYUDAS Y SUBVENCIONES
Con el fin de conseguir fondos para las actividades en pro de las personas con
epilepsia hemos presentado proyectos a:

e Promocién de la autonomia y atenciébn a las Discapacidad y la

Dependencia de la Obra Social La Caixa. No concedida



Una

Proyecto Escuela de Familias afectadas por Epilepsia y Proyecto de
Intervencion Social en Epilepsia a la Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas. Concedidos 2750'99€ y 1600€ respectivamente.
Presentamos nuestra Camparfia de Sensibilizacion sobre Epilepsia a los
Premios Solidarios ONCE. No fuimos seleccionados

Subvenciones a Entidades para la Intervencién en el Ambito de la Accion
Social del Ayuntamiento de Valencia. No concedida.

Premios Somos Pacientes de Farmaindustria. No fuimos seleccionados.
Premiso Micof-Prensa. No seleccionados

Presentamos nuestro programa “Epilepsia: de persona a persona” a la
Convocatoria de Programas de Ayudas a Proyectos de Iniciativas
Sociales de la Obra Social La Caixa. Concedidos 10.000€.

Integrados en COCEMFE-Valencia presentamos nuestro proyecto de
Apoyo Psicolégico a Personas con Epilepsia. Concedidos 4.860 €
Solicitud a la Concejalia de Desarrollo Humano del Ayuntamiento de
Valencia de ayuda econdmica para alquiler de un local. No concedida.

Premios Micof de donaciones a asociaciones. ALCE no fue seleccionada.

vez subsanadas las irregularidades ALCE ha conseguido el

reconocimiento de entidad de Utilidad Publica.

8. ASOCIADOS:
En 2015 ha habido 10 bajas y 23 altas. A fecha de 30 de enero de 2016 hay 183

asociados.

9. ASAMBLEAS Y REUNIONES INTERNAS

En la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de ALCE del 28 de febrero

fue elegida la nueva directiva de la entidad formada por: Mercedes Hernandez,

(presidenta) Araceli Garcia (Tesorera y Vicepresidenta), Trinidad Ruiz como

secretaria y vocales Teresa Monzonis y David Pefalver.

Juntas mensuales de la Directiva de la Asociacién ALCE salvo el periodo estival.



10. ACTUACIONES REALIZADAS EN EL SERVICIO DE ORIENTACION E
INTEGRACION SOCIAL, JURIDICO Y LABORAL.

Trinidad Ruiz Escudero,
Abogada, Colegiada: Icagr 4278.
Este servicio se concibe como un espacio de informacion, consulta y
asesoramiento sobre temas legales y sociales, referidos a temas de interés para
el colectivo de epilepsia, legislacion especifica sobre epilepsia, discapacidad,
discriminacion, recursos, prestaciones, pensiones, contacto con Servicios de
Integracion Laboral y Centros Especiales de Empleo, etc.
Objetivo:
Informar, orientar y asesorar a las personas con epilepsia y famliiares, en sus
necesidades y demandas referentes al ambito de la epilepsia, y en su caso, a la
discapacidad.
Lugar:

e SAIP, Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia. Tercer

miércoles de mes, de 09:30 a 12:00.

e Sala Cesc, Tres Forques, Jueves de 10 a 12:30.

Actuaciones realizadas:

Atenciodn telefonica y por correo electréonico sobre consultas del ambito de la

epilepsia y la discapacidad,
e Problematica sobre la legislacién de conduccion. Veinte personas
e Discriminacion social. Treinta y ocho.
e Ley de Dependencia. Doce personas

e Discapacidad. Treinta y cinco personas

Atencién directa en el Programa de Intervencién social a personas con

Discapacidad.
Se realizan 26 atenciones a personas afectadas por epilepsia y/o familiares,
relacionadas con el ambito de la discapacidad, en su vertiente social, escolar,
juridica y laboral.
Se atienden consultas previa cita,

e Sobre valoracién de informes médicos, a efectos de solicitar discapacidad.

Seis usuarios/as.



Sobre valoracién de informes médicos, a efectos de solicitar adaptacion
pedagogica en centros educativos. Tres usuarios/as.

Sobre solicitud de discapacidad, requisitos y baremos aplicables. Cinco
usuarios/as.

Sobre revisiones de grado de discapacidad y examen de documentacion.
Tres usuarios/as.

Sobre derechos y limitaciones para el desempefio de determinados
puestos de trabajo. Cinco usuarios/as

Sobre expediente de Incapacidad Permanente Total para la profesion

habitual. Cuatro usuarios/as

Atencion directa en el Punto de Informacion Socio-laboral,

Se realizan 22 atenciones, previa cita:

Sobre despido durante baja laboral ocasionada por crisis. Dos personas.
Sobre valoraciéon de Informes y horarios escolares adaptados. Dos
personas.

Sobre facilitacion de Informes al Servicio de Prevencién de Riesgos
laborales. Dos personas.

Sobre Discapacidad de persona con epilepsia y trabajador en activo. Una
persona.

Sobre prestacion de Incapacidad Laboral por Epilepsia y revision médica
de los servicios de valoracion de incapacidades. Tres personas.
Consultas socio-laborales sobre adecuacion de puestos de trabajo. Cinco
personas.

Sobre limitaciones a la conduccién del colectivo de epilepsia: Tres
personas.

Sobre discriminacion en el trabajo. Cuatro personas.

ALCEintegra, Servicio de Integracion Laboral,

Se realizan tres intervenciones:

Contacto con Servicio de Integracion de Cocemfe Valencia. Una
intervencion.

Contacto con Grupo SIFU. Dos intervenciones.



