ALCE

Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana

www.alceepilepsia.org

contacto@alceepilepsia.org

comunicacion@alceepilepsia.org
Tfno:600 315 079

ASOCIACION DE EPILEPSIA DE LA COMUNIDAD VALENCIANA

ALCE

MIEMBRO DE LA FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA
FEDE y DE COCEMFE

RESUMEN MEMORIA DE LA ENTIDAD
2014


http://www.alceepilepsia.org/
mailto:comunicaci%C3%B3n@alceepilepsia.org
mailto:contacto@alceepilepsia.org

1. PRESENTACION

En el siglo XXI, la epilepsia continua 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 acompana. Todavia hoy
existe un grado de verguenza continuo y significativo con respecto a la
epilepsia y muchos pacientes, médicos y familias afirman que este estigma
dificulta la atencién 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,
continuan padeciendo el eterno problema de la discriminacién, como resultado
de la ignorancia y del desconocimiento. Los especialistas coinciden en que es
la enfermedad neuroldgica 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 aceptacién 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 Asociacion 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
neurologico. Por ello la persona con epilepsia no tendria que soportar todos

los estigmas y tabues existentes sobre ella que estdn  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 informacién correcta proporciona a los pacientes la evidencia de que la
enfermedad no lo incapacita, salvo en casos muy extremos, y 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 vy
Administraciones Publicas, 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. PROGRAMAS DE ALCE ABIERTOS
En este primer apartado hacemos un resumen de los programas que
ofrecemos de forma abierta a todas las personas con epilepsia, familiares y

publico en general.

2.1. 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. Gracias a esta

tarea de comunicacion, hemos impartido este programa en varios centros:

06/02/2014 El Colegio La Encarnacion de Torrent. Impartido por Amparo
Alamar y Mercedes Hernandez.
02/03/2014 Feria Educare. Llanos Solvez y Mercedes Hernandez imparten la

ponencia “Nos educamos en epilepsia”.
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1 SALON cel Educacién de! Nifio

12/04/2014Salud y Epilepsia: nos formamos juntos. Desarrollan el programa

Amparo Alamar y Mercedes Hernandez en la |l Feria de la Salud de Alfafar




08/07/2014 Salud y epilepsia: nos formamos juntos en el Colegio Parroquial
Marqués de Dos Aguas de Bétera. Ponentes: Amparo Alamar y Mercedes

Hernandez.

22/10/2014 Amparo Alamar imparte el programa Salud y epilepsia: nos
formamos juntos para el profesorado del IES de Turis.

31/10/2014 Como ponentes del programa estuvieron en el Colegio Almassaf de
Almussafes Amparo Alamar y Mercedes Hernandez.

20/11/2014  Un equipo de ALCE formado por Pilar Arocas, Yana Dimitrova,
Mercedes Hernandez y Teresa Monzonis participaron en las sesiones
practicas con pacientes que se organizan dentro de la Asignatura de
Farmacologia de 3° del Grado en Farmacia de la Facultad de Ciencias de la

Salud de la Universidad CEU Cardenal Herrera.
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En todos estos colectivos explicamos la Campafa "CONOCER LA
EPILEPSIA NOS HACE IGUALES", promovida por la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN), la Federacién Espafiola de Epilepsia (FEDE), la Fundacion



de Enfermedades Neurologicas (FEEN), con el apoyo de UCB Pharma, que
busca potenciar una mayor comprension e integracion 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.

2.2. EPILEPSIA: DE PERSONA A PERSONA
Este programa desarrolla el convenio de voluntariado firmado el 4 de

septiembre 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
acompafnan 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 acompafien 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 coordinacion de este programa se realiza mediante la responsable Pilar
Arocas, psicéloga de ALCE y Maria Palanca, enfermera de la Unidad de
Epilepsia.

Ademas ALCE en colaboracién con la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe
ha dotado de una beca de formacion a la mencionada psicologa para una
estancia formativa en dicha unidad.

En total se han realizado ocho actuaciones con pacientes ingresados en la
Unidad.

A! t E PROMOVEMOS EL BIEN COMUN
DE LAS PERSONAS AFECTADAS FOR LA EFILEPSIA

R ES PI RA GESTIONAMOS EL IMPACTO

EMOCIONAL, SOCIAL Y LABORAL

PROPONEMOS
DESCANSO AL FAMILIAR

contactos

Programa ‘Respira
Maria Palanca - Enfermers

Pilar Aracas « Coordinadora ded voluntariado

TE. GES 681 025 (lunes a viernos de 10:00 a 12:00 hs)

Apoyo al diagnasticn
Midreales, Saks 2 del SAIP de este Hospital (9:30 4 12:00)
Solicitando cita provia al tf,. 00 315 079 funes a viermes de 10200 & 12000



Programa de“Apoyo tras el diagnéstico”.

Los objetivos de este programa son:

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

-Fomentar el concepto del autocuidado y la participacion del paciente

en el correcto manejo de la enfermedad.

El horario de atencion es todos los miércoles en la sala 2 del SAIP del
Hospital La Fe de 9:30 a 13: Atienden voluntarios y técnicos de ALCE. Se
hicieron en total 28 intervenciones.

En el mes de noviembre se ha ampliado este programa con la atencion
especifica a nifios y adolescentes y a sus familiares por parte de la psicéloga
de ALCE, Amparo Alamar los viernes de 12: a 14 horas. Se ha atendido a
cuatro usuarios.

Para ambos programas se requiere una formacion previa al voluntariado que
ALCE ha realizado en colaboracion con los profesionales de la Unidad de
Epilepsia, la doctora Mercedes Garcés y la enfermera Maria Palanca y la
responsable del Departamento de la Unidad de AAPP y voluntariado, Maribel
Marmol.

01/02/2014 ALCE particip6 en una sesién con varios posibles voluntarios.

06/03/2014 1l Jornada Interdisciplinar de Asociacion de Pacientes y
voluntariado del Departamento de Salud Valencia- La Fe. Ponentes: Pilar

Arocas, Dr. Vicente Villanueva y Llanos Solvez



El 31 de mayo y 7 de junio se realizé el Il Curso de Formacion del
Voluntariado de ALCE.

2.3. PROGRAMA DE CONCIENCIACION SOBRE EPILEPSIA
Este programa engloba todas las actuaciones que la asociacion realiza para

difundir el conocimiento de la epilepsia y su problematica entre la poblacién.

Programa de radio “Gente con epilepsia, gente como ta”
Desde el 15 de febrero de 2013 ALCE tiene un programa semanal en la
emisora Pequeradio que en el 2014 ha desarrollado hasta marzo de 2014.

Cada semana enla 90.1 o en www.pequeradio.es a las 23 horas Llanos

Solvez y Mercedes Hernandez han hablado de epilepsia con neurélogos,
neuropediatras, psicologas, personas con epilepsia 'y familiares,
abogadas, periodistas, enfermeras, etc. Durante esta segunda temporada
intervinieron:

10/01/2014 Epilepsia y deporte con Jesus Cordero.

17/01/2014 Epilepsia y escuela con Amparo Alamar.


http://www.pequeradio.es/

24/01/2014 El nifio con epilepsia con la Dra. Patricia Smeyers.

|

vvvvvvv

07/02/2014 EI voluntariado en el Hospital La Fe con Maribel Marmol,

responsable del area en dicho hospital.

14/02/2014 La psicologa Pilar Arocas nos hablé de cémo o cuidar nuestro

cerebro.
21/02/2014 Intervino la escritora Angela Pifia Lépez para hablar de su propia
experiencia vital con la epilepsia que refleja en su novela “En otro lugar”

28/02/2014 EI Dr. Javier Lopez-Trigo como despedida de este programa

contesto a las preguntas planteadas por los oyentes.



Concierto solidario por la Epilepsia “Un paseo por Broadway”

21/03/2014 La Escola Coral del C.P.Vicente Gaos y la orquesta The Botet's
Band del IES Rodrigo Botet participaron de forma totalmente benéfica en el
Concierto solidario pro Alce en el Palau de la Musica Fue un éxito total de

publico y de difusién ya que hubo un lleno absoluto (>1700 personas).

=< PALAU DE LA MUSIGA DE VALENCIA

Viemes, 21de marzo 2014, 19:30
Sala kurbi

Conciarto Bandfico a favor da ALCE
ASDCIACION DE BPLEPSIS DE LA DOMUNIDSD WAL BNCIANA

PASECO POR BROADWAY
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En un formato de programa de radio se habléo de epilepsia. Asistieron
autoridades (Teresa de Rojas, Dtra de Calidad y Atencién al Paciente), Ismael
Martinez (Subdirector de Innovacion Edicativa Juan Pablo Valero, Consolacion
Castillo (concejala de Compromis), Ana Barrado y Eduardo Jimenez (UPyD),
Lucrecia Moreno (Vicedecana del Ceu-Salud), Albert Marin y Amparo
Banacloch (Cocemfe Valencia), Antonio Géngora (presidente de la Asociacion

vecinal y cultural Tres Forques).
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24 de Mayo, Dia Nacional de la Epilepsia

Con motivo de la conmemoracion del Dia Nacional de la Epilepsia ALCE
realizamos varias actividades:

22/05/2014 Mesas informativas en La Fe, Hospital General y Ayuntamiento
de Valencia. Colaboracién como voluntarios de 6 estudiantes del Grado de

Enfermeria del CEU. Contactamos con 150 personas.

Universitari
i Politecnic
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El 24 de Mayo tuvo lugar la V Jornadas de ALCE con el tema “La epilepsia
en las diferentes etapas de la vida” La jornada fue inaugurada por M? José

Torner Sbdtra de Calidad y Atencion al paciente de Conselleria de Sanidad.

24 DE MAYO
DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA

V JORNADA de

ALCE

Asociacion de Epilepsia
de la Comunidad Valenciana

l.A EPILEPSIA www.alceepilepsia.org
EN LAS DIFERENTES ETAPAS DE LA VIDA

LUGAR: Salon de Actos del Hospltal Universitario La Fe (Antigua)
Avenida Campanar n°21

PROGRAMA: 9:00 Entrega de documentacion. Apertura.

10:00 Parficularidades de la epilepsia infantil. Dra. Patricia Smeyers Durd,
neuropediatra de la Unidad Mulfidisciplinar de Epilepsia del Hospital
Universitario y Politécnico La Fe de Valencia.

11:00 Pausa café.

"Epilepsia: de persona a persona’.

2 . r \nsp\redbypatlems
Faourwon g imegen

FEDE

24 DE MAYO
DIA NACIONAL DE LA EPILEPSI

LA EPILEP
EN LAS I"FEREII‘I’ES EZ
Rvemias Coms
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Ademas tras la jornada tuvo lugar la Presentacion del cuento “El baile de

Gigante” de la Dra. Smeyers.

t de mayo 204&

)is Nacional de la Epilepais

Presentacion del libro "_

L

También hubo una globota y se leyd el Manifiesto “Por los derechos de las

personas con epilepsia”.
N

Finalmente tuvo lugar una comida de celebracion del 24 de mayo.
Difusion en los medios de comunicacién

ALCE ha aparecido en varios medios con su campafa de concienciacion y

difusién sobre la epilepsia.

21/01/2014 Programa de Radio Nacional (Miguel Orts). Intervienen en

directo Llanos Solvez y Mercedes Hernandez.
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31/01/2014 Publicacion de la proxima celebracion del Concierto Pro ALCE
en varios medios (Discapnet, Cocemfe ,Mar de Somnis, UPV, CEU-Cardenal

Herrera, etc).

10/03/2014 Programa de radio 96.9 Onda Uno. 10:15 en directo. Interviene

Mercedes Hernandez.

20/05/2014 Onda Uno: intervencion de Mercedes Hernandez en el programa

matinal.

24/05/2014 Con motivo de las actividades del 24 de Mayo, Dia Nacional de la
Epilepsia  aparecen nuestras actividades en varios medios: Noticia en
Discapnet, Levante EMV Castellén “El estigma de la epilepsia”. Nota de prensa
de la Conselleria de Sanitat.,, Mar de Somnis. El periodic. Las Provincias. 20

minutos “El Baile del Gigante”. Levante.emv.com, Radio Nacional.

http://www.levante-emv.com/castello/2014/05/24/estigma-epilepsia/1115877.html

Campana publicitaria en autobuses de la EMT

24de m
Dia Nacional de l:lvpolhp.i.

A nivel nacional como federada a Fede: Tve, telediario del mediodia del 24h,
La Vanguardia, El Mundo, La Razén, Infosalud, La Sexta.

26/05/2014 Television Levante-TV L’aparador. Intervienen miembros de

ALCE (Trinidad Ruiz y Llanos Sélvez y la Dra. Garcés, neurdloga especialista

14


http://www.levante-emv.com/castello/2014/05/24/estigma-epilepsia/1115877.html

en epilepsia del Hospital La Fe de Valencia

http://videotecahtml|5.es/levantetv/media/laparador-dilluns-26-maig-1-part

14-21/10/2014 Entrevistas de radio-CEU a Teresa Monzonis en el marco de
actividades de apoyo a ALCE de los alumnos de Publicidad y Comunicacién

audiovisual de esta universidad.

22/11/12014 Entrevista en el canal de television de la Sociedad Espafiola de
Neurologia a la secretaria de ALCE Trinidad Ruiz con motivo d la LXVI
Reunion Anual de la SEN celebrada en Valencia del 18 al 22 de noviembre de

2014  nhttp://youtu.be/gERWEJIIMNQ

47-23/12/2014 Comunicado de prensa de ALCE por la falta de suministro del
farmaco antiepiléptico keppra. Se hacen eco del mismo varios medios de
comunicacion: (prensa) Levante-emv, Las provincias, El mundo,ABC, Agencia

EFE, Informacién de Alicante y (radio) Onda Uno, Radio

Rabossa.http://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2014/12/18/afectados-epilepsia-
denuncian-hallar-medicamento/1202866.html

81/12/2014 Entrevista a la vicepresidenta de ALCE, Mercedes Hernandez en

Mar de Somnis. http://www.mardesomnis.org/entrevista-mercedes-hernandez-

vicepresidenta-de-alce/

15
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http://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2014/12/18/afectados-epilepsia-denuncian-hallar-medicamento/1202866.html
http://youtu.be/gERw6J9IMNQ

Grupo cerrado en Facebook, perfil y pagina Alce epilepsia Valencia:

Dirigido a asociados familiares y personas con epilepsia con el objetivo de
mantener contacto directo y continuo para facilitar informacion y apoyo. En la
actualidad alcazamos a 1070 personas. Supervision, actualizacion y
mantenimiento de la pagina web de ALCE que ha superado ya las 61.000
visitas. Mantenimiento y actualizacion continua de la pagina Somos

pacientes.

Voluntarios de ALCE estuvieron presentes con una mesa informativa en la

LXVI de la Sociedad Espanola de Neurologia en Valencia que tuvo lugar del

£) g - x
BE 8  ACE

17 al 21 de noviembre.

Asociacion de Epilepsia
de la Comunidad Valenciana

Ademas en el marco de esta reunidén se inauguré la Exposicion fotografica
Amigos de la Neurologia para la que presté su colaboracion el humorista
Paco Arévalo que posé con nuesta presidenta Llanos Solvez para dar apoyo a

la epilepsia.

16



Concierto solidario pro ALCE: El 6 de diciembre se celebrd un concierto
acustico en el Pub la Bicicleta de Valencia en apoyo de las personas con

epilepsia al que asistieron 60 personas. Actuaron Cloe's Club y Luis Carrillo.

ALCE ha estado presente el 11 de diciembre en la V Jornada del Paciente

del Hospital General de Valencia.

17



3. ACTIVIDADES DIRIGIDAS A USUARIOS, FAMILIARES Y PERSONAS
CON EPILEPSIA.

3.1.Grupos GAM. (Grupos de ayuda mutua de ALCE:)

Hay dos grupos; uno de personas con epilepsia adultas con epilepsia y otro
de familiares que se reunen una vez al mes en la sala CESC de la Asociacion
cultural y vecinal Tres Forques. Coordina estos grupos la psicéloga clinica de
ALCE, Pilar Arocas.

3.2. Talleres y charlas para usuarios y familiares:

Dentro de las actividades del Programa de Educacion Sexual para personas
con Discapacidad Fisica y Organica que COCEMFE Comunitat Valenciana
ofrece a todas las asociaciones federadas, ALCE organizé el Taller-Coloquio
“Sexualidad y epilepsia” impartido por M? José Fuster Almarche Psicéloga de

CIDAI Psicologia Clinica. Asistieron 15 personas.

3.3. Grupo de ocio y actividades ludicas y deportivas.

Patrocinio del atleta Jesus Cordero por parte de Alce (logo en su
equipacion) Este deportista participa en varias competiciones deportivas a las

que acuden en su apoyo el Grupo de Ocio de ALCE( Campeonato de Espafia
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de duatlén (Orihuela), Elx,Skyline de Penyagolosa, el reto en apoyo de ALCE

“1Km una sonrisa”, Raid Junior Aventura Copa Espana y Maraton de Valencia.

Campamentos para ninos con epilepsia: en colaboraciéon con la
organizacion Mar de Somnis se ofreci6 a los nifos de la asociacion la

posibilidad de acudir a los campamentos en Barcelona.

Dreamnight en el Oceanografico: el 19 de junio nifios de la asociacion

pudieron disfrutar con sus familiares de esta actividad.
Jornadas de ASPAU

El pasado 26 de Octubre, algunas familias de nuestra asociacion participaron
en un encuentro organizado por ASPAU ( Asociacion del Espectro Autista) en
el Rancho “La Rosa Blanca” de Torrent.
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El grupo de ocio coordinado por David Pefialver organizé el concierto solidario

ya mencionado del 6 de diciembre.

3.4. Asesoramiento continuado por parte de ALCE, de los miembros de la
junta , del servicio de psicologia y el de asesoria juridica y laboral a
asociados, familiares y pacientes en general. Orientacion  por parte de
neurologos especialistas en epilepsia. En total se han llevado a cabo 753

actuaciones

3.5. Gestiones ante problemas con farmacos.

29/01/2014 Gestiones por la imposibilidad de encontrar jarabe/fenitoina que
nos comunica una persona de la asociacion. Contactamos con la Agencia
Espafola del Medicamento y la D.G. de Farmacia de la Conselleria de Sanitat
que lo resuelve. Habia un problema en el programa de recetas (Abucasis) que

gracias a nuestra denuncia se ha resuelto.

12/03/2014 Ante la comunicacién de varias personas de la asociacion de la
falta de suministro del farmaco antiepiléptico keppra, iniciamos las gestiones
para solucionarlo con el laboratorio UCB-Pharma, la Direccion General de
Farmacia de Conselleria de Sanitat y el Colegio de Farmacéuticos de Valencia
(MICOF). Se nos facilita un teléfono para canal de urgencia que comunicamos

a los usuarios del farmaco.

04/07/2014  Reunién con presidente del Micof y su junta para tratar el
problema de la falta de suministro y la noticia de la operacion Caduceo.
Conclusiones: decidimos pedir reunion conjunta con Sanidad. Activar el Gestor
de Garantias de suministro que el Colegio de Farmacéuticos. Solicitud a D.G.
de Farmacia de reunion conjunta: ALCE, MICOF y D.G.

Buccolam: interrumpida fabricacion (lotes retirados, rotura de pieza).Contacto
con Viropharma sobe Buccolam. Responde Pilar Morales, asesora médica:

hasta al menos verano de 2014 no se reinicia la fabricacion.

10/07/2014 Reunién conjunta para tratar el problema : representantes de

Micof, ALCE y Julio Muelas de la Direcciéon General De Farmacia.
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Conclusiones: No hay desabastecimiento ni falta de suministro si hay

molécula (genérico). No hay laguna terapéutica.

Debe garantizarse a cualquier farmacia el suministro para que llegue a
cualquier paciente. Si no es asi la farmacia tiene que comunicar el problema a
Sanidad.

Acciones

1.-Recoger datos de las farmacias a las que no sirven y pacientes que no

encuentran el farmaco.

2.-Enviar estos datos hasta finales de septiembre al personal de la Direccion
General de Farmacia de la Conselleria que nos solicitan centralizar los datos

recibidos a través del Colegio de Farmacéuticos (MICOF).

15/07/2014 Pedimos a asociados que nos comuniquen los problemas de
suministro. Enviamos al Micof las incidencias que nos han comunicado los

asociados durante cuatro meses

10/11/2014 Solicitamos una nueva reunion tripartita ya que sigue existiendo
el problema de suministro.Enviamos nueva comunicacion a la Direccion
General de Farmacia sobre la falta de sumistro de keppra solicitando una
solucién definitiva. Comunicamos el problema al laboratorio UCB-Pharma que

afirma que distribuyen con normalidad.

4/12/2014 Seguimos con las gestiones ante Conselleria, laboratorio y
distribuidoras. Al resultar estas infructuosas decidimos hacer un comunicado de
prensa con apoyo del Colegio de Farmacéuticos que hacemos publico el 17 de
diciembre. Lo recogen varios medios de comunicacion y somos entrevistados

por La Sexta, Interviu y Levante-EMV, Onda Uno

21



4. RELACIONES Y ACTIVIDADES CON ENTIDADES E INSTITUCIONES
PUBLICAS Y PRIVADAS.

4.1. Federaciones las que pertenece ALCE

COCEMFE VALENCIA

El contacto con es continuo y fluido. Trinidad Ruiz y Pilar Arocas han formado
parte en nombre de ALCE de la Comision de Sanidad de esta entidad. A modo
de resumen:

Continua difusién entre nuestros asociados de las ofertas de trabajo, talleres y

actividades que nos llegan a través de COCEMFE.

20/02/2014 Trinidad Ruiz acude a Consejo de Cocemfe.

15/05/2014 Llega la subvencion de la Conselleria de Sanitat a la que
concurrimos integrados en el programa de COCEMFE.

Concurrimos a la convocatoria de Conselleria de Sanitat de 2014 para
actividades de apoyo psicolégico a través de Cocemfe. Les enviamos el

proyecto del 22 de julio.

17/05/ 2014 Trinidad Ruiz acude como representante de ALCE a la Feria de la
discapacidad de Burjassot donde Cocemfe Valencia dispuso una mesa

informativa.
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31/05/2014 Trinidad Ruiz, secretaria de ALCE asiste a la asamblea anual

de Cocemfe.

27/06/2014 Reunién con Amparo Benacloch de Cocemfe para que nos

oriente con la subvencién para la Obra Social La Caixa.

3/11/14 Asisten como representantes de ALCE a los Premios Incorpora de la

Obra Social La Caixa, Trinidad Ruiz y Amparo Alamar.

21/11/14 Reunién informativa sobre la implantacion de la ley de transparencia,
dirigida a Directivos y técnicos de las federaciones y asociaciones a la que

acude como representante de ALCE, Amparo Alamar.

26/11/14 Pilar Arocas remite la encuesta sobre necesidades sanitarias a

Cocemfe.
FEDE, FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

ALCE, como asociacion perteneciente a FEDE ha participado en todas las
asambleas convocadas.

Hemos participado activamente en la elaboracién del Manifiesto Por los
Derechos de las Personas con Epilepsia que se envié a los medios y que
leimos al final de la V Jornada de ALCE del 24 de mayo.

Trinidad Ruiz, secretaria de ALCE, forma parte de la Junta Directiva de FEDE
también como secretaria.

Ademas ALCE colabor6 con la Federacio Esparola de Epilepsia para organizar

la mesa informartiva en la Reunion de la SEN en Valencia.
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4.2. Entidades con convenio con ALCE

UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

ALCE firmo6 en 2013 un convenio con esta entidad fruto del cual mantenemos
una continua colaboracion 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 cooperacién con esta
Universidad para la realizacion de practicas formativas de los estudiantes en
nuestra entidad.

20/02/2014 ALCE colabora con una estudiante de enfermeria para su trabajo
‘Enfermeria Escolar. El rol de la enfermeria escolar en pacientes con
epilepsia”.

27/02/2014 Luisa Elena Garcia Stavotache, autorizada por su coordinadora
M? Salud Gubés Llopis Universidad CEU Cardenal Herrera, realiza su trabajo

final de Master “Calidad de vida en pacientes con epilepsia” en nuestra entidad.

04/04/2014 Se inician los contactos para que los estudiantes del Grado de
Publicidad y RRPP y Comunicacion Audiovisual de la Universidad CEU-
Cardenal Herrera elaboren una Campafa de difusion de la epilepsia para
ALCE. Teresa Monzonis, asociada de ALCE es la persona que se encarga de

gestionar todo el proyecto con la Universidad.
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22/05/2014 Colaboracion de 6 estudiantes de enfermeria del CEUen la

mesas informativas de La Fe, Hospital General y Ayuntamiento de Valencia.

08/09/2014 Reunién con la profesora Chari Garcia Cubells del CEU-
Publicidad para elaborar el briefing para los alumnos de 4° para el concurso
video publicitario ALCE. Teresa Monzonis explico los objetivos de ALCE a los

estudiantes. Los spots se presentaran en Enero de 2015.

14-21/10/2014 Teresa Monzonis es entrevistada por Radio CEU en el marco

de actividades de apoyo a ALCE.

COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

Como ya hemos comentado hemos estado en contacto continuo con el MICOF
para tratar la problematica de la falta de suministro y desabastecimiento de

farmacos antiepilépticos.

13/06/2014 Reunion con el Micof para la presentacion del nuevo presidente
Jaime Giner que nos promete mayor coordinacion con el colegio y
asociaciones. ALCE envia propuesta para coordinar las notificaciones de

alertas y problemas con medicamentos (Aemps)

Posteriormente representantes de ALCE se reunieron con el presidente y
varios miembros de su junta para tratar el tema mencionado y trazar un plan de

colaboracion encaminado a solventar este problema.
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25/09/2014 Asistencia de dos representantes de ALCE al Dia Mundial del
Farmacéutico donde participamos en el debate y abordamos de nuevo la falta

de suministro de faes.

ASOCIACION CULTURAL Y VECINAL TRES FORQUES

Como parte del proyecto de esta entidad ALCE participa activamente en las
reuniones mensuales de todas las asociaciones y colectivos implicados en
este proyecto.

ALCE desarrolla varias actividades en la sede de esta entidad: Avenida Tres
Forques n° 98:

ALCE atiende consultas todos los jueves por la mafiana en esta sala.
Reuniones de los grupos GAM los viernes

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

4.3. Otras entidades privadas

CECOVA

Hemos mantenido un contacto continuo con el Consejo de Enfermeria de la
Comunidad Valenciana con el que tenemos como objetivo comun conseguir
que las Conselleries d’Educacié y Sanitat admitan 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.

IMEGEN, INSTITUTO DE MEDICINA GENOMICA

Como continuacion de la colaboracion iniciada con esta entidad, el Dr. Javier
Garcia Planells Director Cientifico participé como ponente en la V jornada de
ALCE del 24 de mayo.

SVN, SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA

La Sociedad Valenciana de Neurologia colabora de forma continuada en la
difusién de las actividades de ALCE.
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EPIVAL

El grupo de trabajo de epilepsia de la SVN invité a los miembros de la junta
directiva de ALCE a una reunion el 25 de marzo. Acudieron Llanos Soélvez y
Trinidad Ruiz que explicaron nuestras actividades a todos los profesionales
sanitarios que componen este grupo.

Este grupo dio su apoyo a nuestra candidatura a los Premios Caser de

Comunicacion y Dependencia.

4. 4. Administracién publica

CONSELLERIA D’EDUCACIO

Hemos mantenido contactos con esta Conselleria para clarificar el protocolo de
actuacion ante una crisis epiléptica en el medio escolar.

Se han mantenido conversaciones con la comisién mixta Educacion y Sanidad
con las que se esta trabajando para el protocolo de salud escolar en que ALCE

estara presente y coordinara todo lo relacionado a epilepsia.

CONSELLERIA DE SANITAT

Hemos mantenido un contacto continuado con la Direccion de Calidad vy
Atencion al Paciente y la Direccion General de Farmacia en torno a diferentes
temas que nuestra asociacion plantea a la administracién: desabastecimiento

de farmacos, cobro de subvenciones, el problema de los horarios de las UCIS
pediatricas, etc.

Continuamos las gestiones iniciadas en 2013 para exigir el cumplimiento de
las directrices del Ministerio de Sanidad sobre el libre acceso de los padres a
las UCIS Pediatricas. Por fin el 21 de enero se instaruré el horario libre en
la UCI de La Fe.

5. CURSOS Y CONGRESOS:

5.1 Asistencia a cursos especializados.

08/11/2014 Representantes de la junta directiva y las dos psicologas de ALCE
asistieron al VIl Curso de Evaluacion Prequirurgica y Cirugia de Epilepsia

organizado por la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe.
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12-13/12/2014 Asistencia a las Il Jornadas Neuropediatricas organizadas

por el Servicio de Neuropediatria del Hospital La Fe

6. SUBVENCIONES, DONACIONES Y APORTACIONES.

-Concierto Solidario pro ALCE del Palau de la Musica de Valencia:

obtuvimos unos ingresos brutos de 8.500€.

-La Caixa: La oficina de Baron de Carcer hace una donacion a ALCE de 500¢€.

-Como subvencion dentro del programa de COCEMFE Valencia a para apoyo
psicologico del programa “Epilepsia: de persona a persona” hemos obtenido
una ayuda de 6.679,96€ y 208,21€.

-Nos presentamos a los Premios Caser de Comunicacion y Dependencia
con el programa de radio Gente con epilepsia, gente como tu pero no fuimos

seleccionados.

-Concurrimos a la Convocatoria especifica para la Comunitat Valenciana de

la Obra Social La Caixa pero no ha sido concedida.

-Hemos presentado también una peticion de subvencion a Iberdrola pero no es

posible al no tener concedida aun la utilidad publica.

7. ASOCIADOS:
En la actualidad hay 151 asociados inscritos de los cuales hacen aportaciones

economicas 100. Este afio hubo 21 altas y dos bajas

8. ASAMBLEAS Y REUNIONES INTERNAS

Asamblea General Ordinaria de ALCE, el 22 de febrero de 2014 vy
extraordinaria el 6 de noviembre.

Juntas mensuales de la Directiva de la Asociacion ALCE salvo el periodo

estival.
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9. ACTUACIONES REALIZADAS EN EL AREA DE PSICOLOGIA.

M? Amparo Alamar Cérdoba
Psicologa de ALCE
N° Colegiada CV-00859

PROGRAMA: EPILEPSIA DE PERSONA A PERSONA (PADRES)
Lugar: SAIP Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia

Objetivo

Se ha ofrecido poyo psicoldgico y pedagogico a la familia, eliminando prejuicios

y falsas creencias que rodean a la epilepsia y favoreciendo la estabilidad

emocional del nifio con epilepsia.

Metodologia aplicada

Atencion individual: entrevistas interactivas con la familia y/o nifio y/o

adolescente.

Atencion grupal: Charlas informativas dirigidas a padres.

Coordinacion con el servicio de neuropediatria de la Unidad de Epilepsia del

Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia

Actividades realizadas:

Apoyo psicologico: 7 padres y madres
Orientacién psicoeducativa: 17 padres y madres.
Cursos de formacion de voluntariado: 2
Talleres para padres y madres:

- Recetas para educar: 4 horas.

- Habilidades sociales: 4 horas

Horario de atencion individual:

Mananas del tercer viernes de cada mes.

PROGRAMA “SALUD Y EPILEPSIA NOS FORMAMOS JUNTOS”

Ya explicitado en el apartado 2 de esta memoria
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Pilar Arocas Pérez

Psicologa de ALCE

Colegiado n° 3211-CV

Tras el diagnéstico de la enfermedad siempre nos encontramos ante la
necesidad de una buena adaptacion, y en este punto la psicologia tiene mucho
qué decir. Saber hacer frente a todos los problemas derivados del diagnéstico,
como son baja autoestima, estrés, todo ello debido a la ansiedad que produce
asi como una merma en los procesos de atencion y memoria, tanto por efectos
secundarios de la medicacion, como de la lesion en si, es el objetivo de la

psicologia aplicada a la epilepsia.

En primer lugar se ha contemplado la atencién individualizada.

La atencidén a se realizaba los primeros miércoles de mes de 10 a 12, o bien
en otro horario mas accesible con el usuario siempre bajo cita previa.
Intervenciones individuales: 25

Intervenciones apoyo psicologico en SAIP del Hospital La Fe : 15.

Cursos de formacion de voluntariado 2

Una de las vias de trabajo mas acorde para que tuvieran alcance a un mayor
numero de usuarios fueron los talleres.

Se realizaron los que se indican a continuacion:

Taller de autoeficacia 8 horas.

Taller de autoestima 8 horas.

Taller de control estrés 8 horas.

Taller de relajacion 4 horas.
Coordinacion del programa respira desde Enero a Diciembre.

Asesoramiento grupo GAM de adultos

Asesoramiento grupo GAM de familiares
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10.ACTUACIONES REALIZADAS EN EL AREA JURIDICA-LABORAL

Trinidad Ruiz Escudero,
Abogada de Alce

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, 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:

- SAIP, Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia. Tercer miércoles
de mes, de 09:30 a 12:00.

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

Actuaciones realizadas:

Atencion telefénica y por correo electronico sobre consultas del ambito de la

epilepsia y la discapacidad,

* Problematica sobre la legislacién sobre permiso de conduccion. Quince
personas

* Discriminacion social. Treinta y dos

» Ley de Dependencia. Doce personas

» Discapacidad. Treinta personas
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Atencion directa sobre consultas legales y sociales del ambito de la epilepsia y

de la discapacidad. Se atienden consultas previa cita,

* Sobre expediente de Incapacidad Permanente Total para la profesion

habitual. Seis personas

« Sobre revisiones de grado de discapacidad y examen de

documentacion. Tres personas.

» Sobre solicitud de discapacidad, requisitos y baremos aplicables. Cinco

personas.

* Sobre derechos y limitaciones para el desempeno de determinados

puestos de trabajo. Nueve personas

» Sobre despido durante baja laboral ocasionada por crisis. Dos personas

e Sobre valoraciobn de informes médicos a efectos de solicitar

discapacidad.

+ Consultas socio-laborales sobre adecuacion de puestos de trabajo,

cinco personas.

» Sobre limitaciones a la conduccion del colectivo de epilepsia: tres

personas.

« Sobre discriminacién en el trabajo, cuatro personas.

Formacion del voluntariado: participacion como ponente en dos cursos de

formacion sobre la Ley del Voluntariado.
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