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En el siglo XXI, la epilepsia continta siendo un estigma social. La imagen social de la epilepsia
apenas ha cambiado. Datios 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 difiglta 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 rsdo 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 motivadapecialmente, por la falta de
aceptacion por parte déas personas afectadagero también, por parte del entorno que

les rodea.

Orientar y apoyar a las personas con epilepsia y a sus familias e infotansociedad para
gue la epilepsia sea una enfermedad bien conocida.

ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana, desarrolla diferentes actividades
afirmativas a favor de familiares personas corEpilepsia y pone todo su esfuerzo en
cambiarlas actitudes que los publicos de la sociedad tienenrespectoa esta condicion
neurolégica

La epilepsia es una enfermedad neurolégica que puede afectarsanmses de cualquier
edad, sexpclase social o pais. En la Comunidad Valea@aiste un coletivo de unas
70.000 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 tabues existentes
sobre ella que estan Isados en consideraciones culturales desfasadas. A menudo estas
falsas ideas perjudican seriemte a la persona corepilepsia mas que la propia
enfermedad ya que se ve excluida del mundo laboral, educativo y social.

La informacidn correcta proporcionaasly laspacientes la evidencia de quedpilepsiano
f Sa OF dza | & LIS Nalva éécasds yn@ktredho§) yord fReda desarrollar
practicamentetodaslasactividades cotidianas.



La Asociacion se constituye como tal el 22 de octubre de 2062etacmombre de

al!{h/ LY/ Ljb £!/'[9b/L!b! t!'w! [V [t/ IV [/ hbe¢w!
es inscrita en |I€onselleriae Justicia y Administraciones Publicas, Registro de Asociaciones

de Valencia, con el numef®.716y son visados los estatutdsl 6 defebrero del 2006 se

inscribe en el Ministerio de Hacienda y el 26 de abril de 2006 se le asigna@I¢CIF

97331672 Posteriormente se ha aprobado una reforma de los estatutos que han sido ya

inscritos en eRegistro Autonomicde Asociaciones dealéncia corfecha de 12 denarzo

de 2007, quedando la denominacién de laentidadcamo{ h/ L! / Lj b 59 9t L[ 9t
/' ha} bL5!5 !/ [ 9b/L!'b! &6!'[/90E

Desde 2007, figura también inscrita en el Registro de Asociaciones Agsooacion de
Voluntariado. EI9 de ebrero de 2016 fue Declarada de Utilidad Publica.

Nuestro objetivdundamental epromover el biercomdn delas personas afectadas de los
distintos tipos de epilepsia, mediante el desarrollo e impulso de actividagiste@aciales,
educativas|aborales recreativas, culturales y deportivas.

Para conseguir ese objetivo nos parece fundamental el apoyodimmghdstico de las
personas con epilepsia y sus familiares por lo que es fundamental la colaboraciényon los
lasprofesionales sanitarios.

Parte importante de este proyecto es también dar a conocer y concienciar a la sodeedad
la existencia de los diferentes tipos de epilepsf@ra que a través de su conocimiento se
promueva la solidaridad y se evite toda discriagion.

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 neurologica con
sintomas clinicos diferentes.

Todos estos objetivos son susceptibles eleadcanzados con los diferentpggramas que
hemos implementado:

1.

2.

ook W

Programa de sale LJ- NI  OBpicdk® &pilab@ai nod educamos en epilegsi@
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Programade Evaluacion y Rehabilitacion Neuropsicolégica de ALCE (INTREPIDA).

Programa de Intervenciéndgial en Epilepsia.

Programa de Atencion e Insercion sodaboral ALCEintegra.

Grupos de ayuda mutua GAM pan@ersonas adultagon epilepsiay familiares.



7. Escuela de familis y talleres, Aipilepsia

8. Grupods 2 OA 23 RSL] Nlieste éon dpifefSid, lghte Eomo B & D

9. Formacion del voluntariado

10.Camparia de Sensibilizaci@nnf 2 N I OA 5y & 2 onmpBndSdsiigmad LJA A | aw

El colectivo al que va destido estas actuaciones es @46 asociadogas y sus familias y
unas70.000 personasgjue padecen epilepsia en la Comunid&dlencianaasi como unos
140.000 familiaregle estas. Nugtra asociacion esta abierta a cualquier persona o entidad
interesada en conocer y comprender la epilepsia y en apoyar a nuestro colectivo.

3. PROGRAMAS DESARROLLADOS POR ALCE

3.1. Informacione  F2NX I OAsy Sy SLIAf SLIBAAI LJ
noseduc¥2a&4 Sy SLIAfSLAALI &

Este programa esta dirigido a centros educativos, laborales, asociaciones, coletttivos
Esta coordinado pdvliercedes Hernandez, profesoy presidenta de ALGEimpartidopor

las voluntarias de la entidad Araceli Garcia y Soniada@bn este programa se imparten
cursos de formacion a todos los colectivos que lo soliciten, siendo los centros escolares los
destinatarios mayoritarios de este programa. Nuestro objetivo es formar a los diferentes
publicos en epilepsia para obtener corfio Gltimo la eliminacién de toda discriminacién
ocasionada por el desconocimiento que pesa sobre esta condicion neurolégica.

Ademds, en todos los centros escolares que visitamos explicamos:lay” LJI (Briocerla
epilepsia nos hace igualespromovida pr la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la
Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE), la Fundaciornfedmdetades Neurologicas
(FEENY con el apoyo de UCB Pharma, que busca potenciar una mayor comprension e
integracion social de los y las nifioskge conviven con la epilepsia a fin de mejorar su
calidad de vida.



Hemos impartido el curso en la asociaci@ts Junts Podenen elColegio Fernando de los
Rios en laFundacién Quaede Valencia, en [Bacultad de Farmacia de la Universidad CEU
Cardenal Herrerade Moncada y en la central dePalicia Local de Valenci&ste curso
fue una de las actividades q@e plantearora la concejala de Proteccion Ciudadadel
Ayuntamiento de Valenajporque en la reunin que tuvimos en febrero de 201& hicimos
participe de la acesidad de que el personal d&oteccion Ciudadanastuviera bien
formado para saber detectar los diferentes tipos de crisis efdap y saber como
atenderlas Al curso asistieron policias locales que mostraron un gran injepésntearon
cuestiones muy interesantes que reflejan la voluntad de ayudaicaidadania

Curso en el Colegio Fernando de los Rios de Valencia §

3.2. Apoyo psicosocial para personasrcepilepsia y familiares

GO9LIAE SLIAALFY RS LISNE2YIl | LISNBR2YL §

Este programa desarrolla @nvenio de voluntariaddirmado el 4 de septiembre de 2014
conla Conselleria de Sanitattiene dos lineas de actuacion:

U t NEAINF Yl BS awSaLA NI

El objetivo de este pgrama 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 log las voluntarios/asle ALCE acompafien & lpersonas que estan
ingresadas en la Unidad de Epilepsia en los momentos en los que los familiares tienen que
ausentase,previa peticion del paciente.

La coordinacion de este programa se realiza mediante la responsable Pilar pstdega
de ALCE vy Mria Palanca, enfermera de la Unidad de Epilepsia.

V En esta actividad se atendieroria personas usuarias.

U t NEANI Yl RS a!Ll2eée2 GNIra St RAFIYsaGAO2éd

En base a los distintos tipos de crisis epilépticas, asi como las caractepistpiasde las
personasafectadaslas repercusiones de la enfermedad tienen una amplia variabilidad. Por
ello, para aquellas personas afectadas por Epilepsia que presentan un déficit en sus
habilidades de adaptacionhemos prestado un servicio de atencion psicologica
individualzada, ya que la prddmatica 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.

Los objetivos de este progranson:

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

1 Fomentar el concepto del autocuidado y la participadéra persona con epilepsia
en el manejo de sanfermedad.

Pscologas:

1 Patricia Gil Cervera. Realiza la atencion psicologica a las personas beagficiari
participa en las reuniones de coordinacion cobltadad de Epilepsia y el SAIP.

1 Pilar ArocasPérez. Realizéa atencion psicologica las personas beneficiarias y
participaen las reuniones de coordinacion con la Unidad de Epilepsia y el SAIP.
Asesoramiento respecto a diversas técnicas de control emocional.

Se desarrollé en el despacho cedido en el SAIP los miércoles y viernes de 9:30 a 12:30h, y
en la Fundaciéon Quaesale Colén 1), los jueves, de 17:30 a 20:30h.

V Se hicierorl41 atencionesa un total de 42ersonas usuarias.



Este programa esta subvencionado por la Obra Social La Caixa y la Conselleria de Sanitat.

NOS PREOCUPAMOS POR LA SALUD Y LA CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA
PROGRAMA DE APOYO A LAS PERSONAS CON EPILEPSIA Y FAMILARES

EPILEPSIA: DE PERSONA A PERSONA GESTIONAMOS EL IMPACTO
EMOCIONAL, SOCIAL Y LABORAL

PROPONEMOS
DESCANSO AL FAMILIAR

G GENERALTIAL NVALENCIANA
R

:K Obra Social "la Caixa”

Miércoles. Sala 2 del SAIP de este Hospital. (9:30 a 12:00)
Solicitando cita previa al tf. 600 315 079 (lunes a viernes de 10:00 a 12:00)
Responsable del programa, Trinidad Ruiz, T1.688 90 05 29

3.3. Programa de evaluacion y rehakdicion neuropsicologica de
ALCE (INTREPIDA)

PROGRAMA INERDA.

Para las personas con epilepsia existe un coste dificilmente cuantificable que atafie a la
salud, autonomia,funcionalidad y calidad de vid&n general, la incontroldidad,
repetibilidad eimpredidbilidad de las crisis y sus consecuencias, tanto en el procesamiento
cognitivo como en los ambitos familiar, laboral y afectivo de los pacientes, hacen que la
epilepsia pueda considerarse un modelo de estrésicoban seres humanoson posibles
repercusiones negativas para la salud general de gststaspacientes. De hecho, en un
porcentaje significativo de los casos, existe una comorbilidad con trastornos de ansiedad y
depresion.

Uno de los retos a los que se enfrenta el amlaisistenciatle las personas con epilepsia

la actualidad es el de paliar esta sintomatologia abordando aspectos emocionales y
cognitivos conjuntamente, y primando la adaptacion y autonomia del paciente en su
entorno familiar, laboral y social.



El Proyecto Intrepida surge para intentar atender estos problemas y supone por tanto
una propuesta pionera de intervencién en personas con epilepsi&ste programa
consideralos factores asoctos al estatus del paciente] tipo de epilepsia, la edad de
inicio, el nimero de crisis, los farmacos prescritos, la posiblencobilidad con otras
patologias como ldepresion, entre otros. Ademas, se han tenido en cuentas factores

de la persona la hora de explicar, al menos en fgaras diferencias individualeEntre
estas Ultimasla perspectiva del género deberia ser consideramtela medida en que existe
un amplio cuerpo de datos acerca de la existencia de diferencias entre hombres y mujeres
en el procesamiento gmitivo. Como en otros estudios con mujeres, tanmdig ingesta de
anticonceptivos orales y la regularidad del ciclo menstrual deben ser tenidos en cuenta
Ademas, en el caso de Ipdaspacientes con epilepsia refractaria, se requiere informacion
precisa acerca del alcance y localizaciéon de la interderiirargica practicada.

Losobjetivos generalesiel Programa de Evaluacidon y Rehadmiibn Neuropsicoldgica de
ALCHENTR:=PDASse centra en:

V identificar las posibles alteraciones de las funciones cerebrales, asi como las
necesidades de tratamiento queetien las personas con epilepsia afectadas por
alteraciones en las funciones cerebrales superiores

rehabilitar ese déficit detectado,

controlar la evolucién de los beneficiarios del programa y

contribuir a facilitar lanaxima independencia fisica, intelegal y emocionalque

sea posible para cada persona en su ambiente particptasibilitando el mayor
grado de autonomiaa reinsercion sociq laboral y un aumento de la calidad de
vida de la persona con epilepsia.

< <<

Para implementar de forma satisfactohamos llevad@ cabdas siguientes actividades:

1 Reuniones previas ca personal sanitaride la Unidad de Epilepsia del Hospital La
Fe y de la Facultad de Psicologia de Valencia para la coordinacion del programa.

71 Difusién del programa mediante distridda de dipticos en hospitales, centros de
salud, centros educativos, etc. Carteles del programa, publicidad en medios.

1 Reuniones grupales cdas posibles personas beneficardel programa.

1 Paso de pruebas y tests y evaluacion.

1 Elaboracion de los prograam individualizados para cada benefici&io

1 Realizacion de los programas mediante atenciones individuales y grupales.

1 Evaluacion general e individualizada de los resultados obtenidos. Se presentara en

la VI Jornada de ALCE el 10 de febrero de 2018.
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Este programa ha estado coordinado gesperanza Gonzalez e Irene Canos profesoras del
Departamento de Psicobiologia deHacultad de Psicologia de Valendidaria Paradés es
la neuropsicologa que evalta alos ylas menoresy Alejandro Lozano esekinélogo

de las personas adultas.
V Personas beneficiarias2 menores y 2®ersonas adultas

Este programa esta subvencionado por la Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas y
la Conselleria de Sanidad Universal de la GVA

[N
ALCE )

Programa de Intervencion Neuropsicologica
y Tratamiento de la epilepsia de ALCE.

Presentacion del programa el proximo dia
24 marzo a lag 18 h en la Fundacién Quaes.

C/ Colén, 1 -, 5 planta (Valencia)

Imprescindible ingcripeién antes del 22 marzo
600.31.50.79

Con la colaboracién de:
QOINRAIY  BIGINERALITT (782 VNIVERSITAT ¢
- QuUAES

2
& VALENCIANA QNCANA €%/ © VALENCIA

©

Jornada de presentacion del programa

3.4. Programa de intervencid social

9f GASNIAOAZ2 RS AYT2NXI OAsyé aS RSaAlINNRffs S
e Informacion al PacienteSAIP, en horario de miércoles, de 9:30 a 1B#@s, y viernes,

de 12:00 a 14:00 horas. A partir de septiembre en la Sede de ALCE, c/ Periodista Llorente

n°3 Bajo derechade Valéncia
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Consiste en una primera atencidle caracter socksanitario a las personas afectadde
epilepsia y a sus fanak sobre el diagnostico e informes médicos de los que disponen
emitidos por logy las facultativos/as.

Esta primera atencién se materializa en dos aspectos:

1 Atencion directa a pacieas con epilepsia y/o familiareg examen de la
documentacion, con objet de informar y determinar la existencia real de éstos
problemas y corl fin de canalizar y derivar a las Psicologas, Clinica y Educativa, de
nuestra Asociacion, para una atencion especifica segun sus necesidades.

1 Colaboracién con sus Neurdlogos en ldetacion de los Informes Médicos, de tal
manera, que dichos Informes puedan incluir todos los aspectos que afaciela
paciente de epilepsia desde el punto vista psicoldgico, educativo, social y laboral.

V En este programae atendieron a 75 personas

ALCEintegrpresentadcel 13 de julio de 2017, es ynograma de informacién, orientacion
y asesoramiento en los ambitos Social y Laboral para personas con epilepsia, con el fin de
mejorar suintegracion y el aumento de su calidad de vida.

Este servicio esta formado por dos partes diferenciadas:

1 Servicio de Atencion Socia personas con epilepsia y familiares, en cuanto a
preparacion de documentacién médica y social para tramitaciones depdisdad,
incapacidad laboral, adaptaciones del puesto de trabajo, dependencia, etc.

1 Servicio de Integracién Laboraton el objetivo de informar, orientar y asesorar en
temas laborales: apoyo en la realizacion de un itinerario de insercion laboral,
busqueala activa de empleo, bolsas de trabajo, Empleo Publico, curso de habilidades
sociolaborales, etc.

Ambos servicios incluyen atencién personalizada con entrevista inicial diagnostica,
acompafamiento en tramites y gestiones y charlas formativas.

S atiende erla sede de la Asociacién, ¢/ Periodista Llorente n® 3 bajo derecha, de Valéencia,
los martes y viernes de 10 a 12)3s jueves de 16:30 a 19:30.
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Las responsables del programa son Trinidad Responsable del Area Juridica y Social y
Abogada, y @ia Catalan, Integradora Social.

Reuniones de profesionales de ALCEintegra con Servicio de integracion lal®el HMFE
Valencia, Cuidum y Praic (Centro Especial de EmpleBg contacta con estos servicios con
el fin de establecer colaboraciones qtexiliten el aceso a ofertas de empleo de las
personasusuarios deprograma deALCEintegra.

EN ALCE BUSCAMOS

No sdlo el control de las crisis, sino hacer de la
epilepsia una enfermedad comprandida y admitida
socialmente, que permita a los afectados e
desarrollo de una adecuada calidad de vida

Presentacion del programa ALCEINTEGRA

H.'| —\ '4

Charla presentacién de:

("

3.6. Grupos de ayuda mutuaGAM para personas adultascon

epilepsia y familiares.

Programa de ayuda mutua para personas con epilepsia y familiares.

Responsablegilar Arocay Patricia Gil, psicologas de ALCE

El establecimiento de una dinamica grupal puede facilitar el intercambio de ideas y posibles
soluciones entre las personas que formemgrupo.



Los Grupos de Ayuda Mutua son pequefios grupos formados por personas a las que 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 desterap
Se establecen al comienzo las normas de funcionamiento y asesora al grupo GAM de adultos
y acude a realizar un seguimiento del mismo. Se han tratado temas especificos como la
empatia, resiliencia y control de la ansiedad
Laspsicologas de ALCEmasktido por demanda de los componentes del grupoapaatar
varios temas: Etapa de la adolescencia, Necesidades Educativas Especificas, Dinamica
familiar y Cuidados en la infancia.
Lugar: Fundacion QUAES
En 201%e han reunido una ved mes, salven agosb.

V S han beneftiado del programa 32 personad? familiaresy 20 personas con

epilepsig.

Este programa esta subvencionado por la Conselleria de Sanitat

Si bien el 70 % de personas con epilepsia te@mdroladas sus crisis, continlan 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 un
mayor impacto social, por lo impredecibleejson las crisis y porque afecta a cualquier
edad, pudiendo causar depresion y ansiedad motivadas, especialmente, por la falta de
aceptacion por parte de lgslas afectados/aggpero también, por parte del entorno ques

rodea. De ahi que existanultiples dificultades quee debertrabajar con la familia de las
personas afectadas.

En la entidad se desarrollan programas de atencion directa @elaona afectadas, pero
dada la necesidad detectada de profundizar mas en sueat@miliar durante el afio@L7
hemos desarrollado una serie de talleres y jornadas

Dentro del ProgramaArtEpilepsiay gracias a una Beca concedida por la Fundacion Quaes,
se desarrolla eTaller de Expresion Corporal y Motricidad para nifios y nifias epilepsia
Gb2a a2@SY28ae degdmplia dedorma simultanea al GAM de familiares
viernes al mes de 18: a 20: h.

14



Eltaller Nos movemos Junt@de expresion corporale desarroll@on el objetivo de ofrecer

a los nifios y nifias con epilepsia ALCE una actividad divertida y a la vez estimulante y
favorecedora para su buena evolucion, facilitar la Conciliacion Familiar y potenciar la
presencia de los padres y las madreseéiisrupo de Ayuda Mutua, GAM puesto que se
realiza de forma simultanea.

Los talleres cuentan con la supervision de una Auxiliar de Clinica con amplia experiencia en
epilepsia y con la coordinacion de la psicologa de ALCE Pilar Arocas.

Con el apoyo de la Beca de la Fundacion Quaeseficiarios: 15 nifios y nifias con
epilepsia.

Dos de los talleres para nifios y nifias con epilepsia.

Taller de Danza:

Innomedyx, Centro de Investigacion Traslacional en biotecnologia decidié dedicar su Il Gala
Abrazos a la Epilepsia y destinar la recaudaci@hGE.
https://www.alceepilepsia.org/est@ano-la-galaabrazosla-la-carapor-la-epilepsia

Para esa Gala, que fe€25 de noviembre en el Audiiorde Alboraya, quisierocontar con
los nfios y nifias de ALQHyieranepilepsia ao, porque se trata de integrar, de no hacer
distinciones.

15


https://www.alceepilepsia.org/este-ano-la-galaabrazos-da-la-cara-por-la-epilepsia

El equipo de la Compafiia de Dankeatro Dunataca ensayn los nifios y nifiahasta 13
anos todos los viernes de octubre y noviembre.
https://www.ciadunataca.com/

1 Epilepsiay neuropsicologia

El 24 de marzo la neuropsicéloga Esperanza Gonzéalez, profesora de la Facultad de Psicologia
RS 1 fSyOAl AYLI NIGAs dzyl OKLI NIrdpsichtdgigadeh 31 G A O
LI OASy(iSa 02y SLAtSLAALIE¢®

Asistieron 42 personas.
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https://www.ciadunataca.com/

9 W2NY IRl RS [ O23ARIY G/ 2¢20SN] & 02y OADAN O

EI30 de junio, en la Jornada de Acogitieso lugar una Charl€oloquio sobre este tema
moderada por Mercedes Hernandegresidenta de la entidad. El objetifoe informar
sobre epilepsiaatender las dudas e inseguridadde las personagjue acaban de ser
diagnosticadas y sus familias suelen tener.

Asistentes: 4personas

Colabora: Concejalia de Participacion CiudadanAccion Vecinal del Ayuntamiento de
Valencia

Un momento de la Charla Carer y convivir con la epilepsia

1 Epilepsia en la adolescencia (el grupo, la independencia y autonomia).

El 22 de septiembre las psicélogas de ALCE Pilar Aréescia Gil reunieron a un grupo
de adolescentes y padres y madres para atender a la especificad de este grupo de edad
donde se plantean problemas especiales dapdcion.

1 Taller epilepsia y sexualidad

Maite Gallardosexoéloga y psicéloga deocemfe & estuvo el 10 de noviembre en la Sede

de Alce con el Taller Rodasex para tratar sobre un tema muy importante y a menudo tabu

SYUNB fla LISNE2Yyla 02y & scwsew B N PIAE SLIAAL
i i % ¥4

Préximo viernes 10 de noviembre a las 15 h
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3.8. Grupode 2 OA 23 RS LJ2 NI S erite conkefiepdiaz € A 0 |
gente como t&

Este grupo que coordinan David Pefalver y Araceli Gaeci@alizado las siguientes
actividades de ocio, deporte y tiempo libre:

1 EI 10 de febrero se organizé en la Fundia€uaesun encuentrode personas con
epilepsia, familiareg amigogas con motivo delEpilepsydayDa Internacional de la
Epilepsiaque se conmemora el segundo lusiele febrero.Este afio organizamos
algo mas informal, mas divertidgue nos sirvié para relacionarna® NADIE LE
AMARGA UN DULCE: Un dulce encoesiei 2 Rl f I FIF YAt Al RS ' [/ 9

1 ElI 4 de marzoun grupo de 27%ersonas,hicimos la ya tradicional visita a la
Exposicion del Ninodle Valenciana gran muestra del arte fallero que ha hecho
que nuestra fiesta sea Patrimonio de la Famdad. Alli estuvo un nutrido grupo
de ALCE disfrutando de esas obras de arte que pronto, salvo las dos indultadas
por el publico, arderan el 19 de marzo.

18



1 El 1lde marzo, tas la Asamblea Generabs fuimos a la Mascletd. Cada afio con
MAs ganas nos reunimos para inaugurar el mes fallero pero este afio afil@mas
muy significativo porque somosiffimonio de la Humanidad. Toda la familia de
ALCEonlospolosde Gere con Epilepsia, Gente como tjuelos chicos y chicas
del Centro Ocupacional Munpal Juan de Garay nos hicieron. Estos potss
sirven para autoafirmarmos y concienciar y sensibilizar al puablico

1 Concurso de Dibujo ARTEPILEPSIA FALEERDde marzo se organizé un corscu
de dibujo para los nifios y nifias de los asistentes a la Asamblea de ALCE. Como
grandes artistas todos y todas obtuvieron un merecido premio.
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El 2 de junio nifios y nifias con epilepsia y sus familias gracias al Hoagd#a de
Valencia pudieron pasar una jornada estupenda de convivencia Bioghrcde
ValenciaCon la colaboracion del Hospital La Fe. Asistieron 8 familias, en total 24

personas beneficiarias.

-
BiOpare

VALENCIA

1 EI 27 de junio un grupo de nifios y nifias epilepsia y sus familias visitaron el
Parque de Bomberos de Valenciasistieron en total 16 personas.
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“NOS VAMOS
DE
B EXCURSION

Parque Bomberos Valencia

Préximo martes 27 Junio a las 10h

Los mas peques de Alce
vigitan el Parque de Bomberos.
Confirmar agistencia anteg del dia 15 Junio
en el 600315079

Jornada de Acogidé&El 2 de Julio nos reunimos para dar la bienvenida y acoger a las
personas que han pasadoformar parte de ALCE. El objetivo es integrar a estas
personas en la entidad para que formen parte activa de todos los programas. En un

ambiente festivo con Orxata y Fartons pudieron conocer nuestras actividades y
resolver dudas.

JORNADA DE ACOGIDA
30 herko & las 15h
Fendaciie Quate &/Colde, 1+ § (Velad |
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1 Cumplearios de ALCE.

El 29 de septiembrestebramos quince afios de existencia y celebramos esta efeméride
con la inauguracion de, por fin, una sede propiapaso importante y crucial: tener un
espacio propio donde podeeunirnos y dsarrollar nuestras actividades.

Desde que en el 2002 nuestra ahora presidenta de honor Llanos Sélvez con su fuerza 'y
valentia fundé ALCE han pasado muchas ¢@sasios muy inexpertas pero temms
YdzOKI & 3l Yyl @& Atolpdae eSaiod ladiiz tiaX 15 afios intensos,
esperamos poder conseguir pronto lo que ansiamos todos: que las personas con
epilepsia y sus familias consigan la calidad de vida la integracion, la visibilidad que
encierra uno de nuestros lemas, gente con epilepsia, georneo tu.

https://youtu.be/azLsIO4EmIA
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https://youtu.be/azLslO4EmIA

I Taller de MuUsicaAvanza.

En ALCE pasamos una jornada de lo mas amemdaaga MusicAvanza, Asociacion de
Musicos para el &ho Ceebral Adquirido. Con ellos estuvimos practicands |
fundamentos basicos de la @gha y el desarrollo auditivo. También estuvimos
trabajando éritmo como base esencial de la musica, creando la participacion activa de
todos los asistentes.

i m 7‘ ”

Lo masice. existe para expresar
los sentimientos que no podemos decir,

por eso ponle ritmo o tu mente,
y tu cuerpo te sequirc.

Si tienes entre | y 99 afios
te esperamos el proximo dia 24 de noviembre
a las I8 h en nuestra Sede.

Gala Abrazos — MusicAvanza

Imprescindible confirmar en el ®600.31.50.79

 Comida navidefia de ALCE

El 15 de diciembre nos reunimos muchos amigos y amigas del ALCE para celebrar la
Navidad entre risas y juegos.
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1 Papa Noel visita a los nifios y nifias de ALCE en la Fundacion QUAES

Fueron tantos los que el afio pasado compartimoa tarde maravillosa con vuestras
OFNIiFax NB3IIf2a> RdzZ 0Sax 1jdzS Saas
anual, viernes 22 de diciembre a las 18: h en la Fundacion Quaes. C/ Cdiae 1

Valencia.

IQUAES b
' e

ﬁ ‘Hola nine@s...
Rudolf y yo

03 esferamod

- b ol dia 22 a las 18h

, en la Fundacion Quaes. ¢/Colon 1- 5(‘ch1)

Mis Elfas Calceta y Calcetin Lo celebrardn
| gmtrueoMcarlaunregalobedaran.

Y GCena Preuvas en ALCE.

En ALCE estuvimos celebrando el fin de aflowsstra nueva casa, la sede de ALCE, el

viernes 29 de diciembre a las 20:30.




3.9. Formacion del voluntariaddll curso ALCE

Es un evento muy imptante para ALCE porque los/las voluntariosgas la piedra angular
de una asociacion como la nuestra.

El 6 de octubre de 2017 hicimos el curso fdimeade voluntariado en el que informamos
de las actividades y progmas y formamos a las futuras perssn voluntarias.
PosteriormentePilar Arocas, psicologa de AL@Ralizé las entrevistas individuales para
asignar a los voluntarioslgsvoluntarias al programa mas idéneo.

3.10. Campaiia de sensibilizacion e informacion sobre la epilepsia
de ALCE

En bs diferentes ambitos de socializacion de una persona con Epilepsia, se desconoce
coémo actuar con eficacig peor si cabe, se actia mal: en los centros escolares, en las
instalaciones deportivas, en los medios de transporte, en las grandes superficjex) et
saben como atender las diferentes crisis de epilepsia y, en el ambito laboral, el rechazo en
los accesos a un puesto de trabajo o la discriminacion ante una crisis epiléptica son
frecuentes. Y todo esto es fruto del desconocimiento. Y el desconadtorpeovoca

miedo y el miedo la discriminacién.

25



Objetivos dela campafa
Con esta campafa queremos contribuir a:

wNormalizar I&Epilepsia y de esfarma construiruna opinion publica real y alejada
de falsas ideas y mitos.

w 5 A FTdzy RA NJ Befla epil2pgi@ yGi pfoblSnyatica entre la poblacion.

w /[ 2y aS3dzi NI |j dzSlos imkediosde\ opraunidadiczGel cnyi&ri@n ed
creadores de opinidn positivos para el cambio de vision que la sociedad tiene de la
epilepsia

Comobeneficiarias directa, aproximadament&0.000 personas con epilepsia y Q9000
familiares en la Comunidad Valenciang si extrapolamos datos a nivel del término
municipal de Valencia aproximadamerit2.000personas afectadsay 24.000 familiaresSi
bien hay que remarcar qugeoximadamenteel 3% de la poblacidn puede tener una crisis
epiléptica sin que tenga epilepsia.

Comabeneficiaria indirectaconsideramos quida la sociedade puede beneficiar de esta
Campafia.

Esta campafia tuvdos hitos sefialadas

LaLiga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y el Buré Internacional para la Epilepsia (IBE)
acordaron en 2015 que el Dia Internacional de la Epilepsia se celebraria a partir de ese afio

en el segundo lunes de febrero. Asi, el 1¥Fd®6 NSNB RS HamtI o6l a2 St f
9LIAE SLIAe A Y EsamdS pdAADRIZNStkld S LIAM CEL Jséclacioh d& | OA a
Epilepga de la Comunidad Valenciarepoyo6 esta campafia de difusion y concienciacién

LJ- NI & L2 y SNJ RS invitanRd a pérticipaBd thdés $as jiersdnas solidarias que

quisieran apoyarnos. Organizamos las siguientes actividades:

f Photocall: Ponle Cara a la Epilepsi€on el apoydel Area de Desarrollo Humari©n
la puerta del Ayuntamiento de Valencia estuegrde 9 a 14 h. Fue un dia muy intenso
pero muy grato para ALCE y todas las peaisoton epilepsia y sus familiggrque
muchagpersonas solidarias se acercasopusierorcara a la la epilepsia. Otras personas
que no pudieron acudirsubieron aredes un slfie o imagen con los hastags:
#EpilepsyDay #solidaritatvalenciana #alceepilepsia #rompiendoestigmas.
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1 Seproyectaron anunciosobre estedia coninformacidn sobre epilepsia de ALCE en el
Canal de Bussi de los autobuses de la EMT de Valencia.

1 Nuestia campafia alcanzé amplia difusién en los medios de comunicacion (Valencia
Directe de Levante TV, Noticias de TV Mediterraneo, CVradio, Esradio, Cadena Copey
Cadena Ser) redes sociales y paginas \{Rissapnet, Somos pacientes). Asi mismo se

hizo eco denuestra campafa el IBE y la ILAE, organismos internacionales sobre
epilepsia. N

> £ International
v'\ _‘:,‘) Epdepyy Duy

Peagimos o meds
{1 in de b epiiepaia) ¢l 13 de febrere,

wrededor del warede
//" Y
jn { N\ =
4 \ A
" PONLE CARA ALAEPILEPSIA "
COMPARTE EN REDES CONEL #

FEpilepsyDay #ooli
#alceepilepsia frompiendoestigmas

Ven y haste un selfie sclidario.
12 de febrero de 9al4h
en el Agto. Valencia

Rromplendoe: ‘
WEplepiyOuy
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b) 24 demayo dia nacional de la epilepsia

Con motivo deR4 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia presentd en la Comutad
Valencianad w2 Y LJA Sy R 2 laScampaiia Yde acéncienciacion sobre epilepsia
promovida por ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana. Esta campafa ha
tenido diferentes actividades sefialadas y de gran difusion:

f PRESENTACION DE LA CAMPRRAIPIENDO ESTIGMAS, DA LA CARA POR LA
EPILEPSIA

12 de Mayo de 2017 a las 13h.
Edicificio Tabacalera de Valencia

e L ) =
=
/V\)/’"WM(P /w! -
§ Organiza: Colaboran:
§ O |l _$_ [wd— MICOF QUAEs ®
§ iz ) ® @m < 7
& ‘

La presentacion de eampafa tuvdugar ell2 de mayaa las 13 horas en la Salallieensa
del Edificio de Tabacalera.

Inauguré DAntonio Raya, Director General de Diversidad Funcional engeptacion de

fl *+AOSLINBaARSyOl RSt [/ 2y aSlaciusivés, Diidgnics £ £ S NI
Oltra. Después intervino Dfia. Ana Maria Avila Directora General de Investigacion,
Innovacion, Tecnologia y Calidad representando a Diia. Carmen Mormdsell€ra de

Sanitat.
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Quisimos implicaa toda la sociedad en esta Campafia de Sensibilizadidiorenacion y
estamos muy satisfechos porque respondieron rauestra invitacibon muchas personas
importantes para nosotros: autoridades académicas, repntantes de la politica, y de la
Administracion Autondmica y Local, del mundo asociativo (FEDE), profesionales de la
sanidad, fundaciones y medios de comunicacion y, como sorpresa una iniciativa del
mundo de lagastronomia.

T

H objetivo de esta accion ha siddormar a toda la sociedad y eliminar las falsas ideas que

rodean a esas 70.000 personas y sus familias que conviven con la epilepsia en la Comunidad
Valenciana, mas de 700.000 en Espaf@. ¢50 desde ALCE se ha querido comenzar
rompiendo/ eliminando una de las ideas falsasm#tendidas entre la poblacidnyitando

I tFa LISNaR2ylFa | adzm AN dzy ONRS2 | a20AFREF | d
falsa idea de poner algo en la boesndo se tiene una crisis de epilepsia.

Para difundir esta camparfa, ALQIi0 laayudaal mundode laGastronomiaque tan a
mano tiene esa cuchara. Los mejores chefs de la ComuNdietcianaacudierona la
presentaciony hanprestado su imagen de fornmsolidaria para ayudar a las perssncon
epilepsia y sus familiasaciendocoincidir esteapoyo con el hecho dgue esteafioValencia
esCiudadMundial Gastronomica.

Desde el 12 dmayoenel que comenzo la campafyaon los hastags

han subidoa redes sus videos chefs tan destacados caeweer
Andrés del Grupo La Sucursal, Stephen Anderson del Rte. Seu Xerea y Ma Khin Café, Bernd
H. Kndller del Rte. Riff, Emiliano Garcia del Rte. Casa Montafia, Manuel Alaidatel.
/' al aly2ft2 @& ! {S2l yRNEREstsimadstBiakPle l&Rafid cocimal S® a I O
han ido invitando a otros a hacer lo mismo demostrando la unién y solidaridddsde
profesionales de la gastronomia.

La Campafa nace en la Comunidad Valeagip@ro queda claro que no hay fronteras en el
mundo de la gastronomia para la solidaridad con la epilepsikel Cernicharo (ganadora
TopChef2017), Alberto Ferrufegio Bastard, German Carrizo, Marypaz Marlo, Miguel
Rausell, Carlos Caballero, Kiko Mo§ae han sumado a la iniciativa.

A lacampafiasehan sumado también representantes politicos, del muadgpresarial, del

deporte ONG y personas anonimas que quieren contribuir hacer visible a la epilepsia. Todos

y todashan subidosus videosionde rompen uh O dzO K | NNE- V' LIS NNElideBiimas T I € & |
extendida,la deponer algo en la boca cuando se tiene una crisis de epilepsia, algo que
desaconsejaimacer siemprdos profesionales sanitarios
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I 2y S&0GS @ARS 2 RipsOoNShE/N-$SDAKAERIZ X

5

d&A3AdzA SNRY Saidz2a & YdzOK2a Yt ax

https://youtu.be/9A0cnEIOe8g
https://youtu.be/Qg8mlrvg2Jg
https://youtu.be/EqdOfKgb_OE
https://youtu.be/bxSw_XmNm6E
https://youtu.be/FVEXT6SDtHM
https://yout u.be/-YSDdX86mZI

= =4 -4 -8 -8 -1

1 EPIACCIONES: EpiSemana #rompiendoestigmas #dalacaraporlaepilepsia

Esta campafia se engloba dentro de la organizada por FEDE, Federacién Espafiola de
Epilepsiad 5 I | /9 LNA{ Sl@aNR AIECE pertenecear®invitar aello, ALCE
realizo varias acciones afirmativas para informar a la sociedad de una forma positiva:

A EpisemanaPhotocall e informacion

Apoyados por nuestra mascofaiSemangnos embarcamos en hacer Bhotocall

y punto de informaciéren vaioslugaresdurantelas mafianas en la semana del 22
al 24 de mayo.
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https://youtu.be/-YSDdX86Mzi
https://youtu.be/9A0cnElOe8g
https://youtu.be/Qg8mlrvg2Jg
https://youtu.be/EqdOfKqb_OE
https://youtu.be/bxSw_XmNm6E
https://youtu.be/FvExT6SDtHM
https://youtu.be/-YSDdX86mZI

ALCE

Epilepsia

o El 22 en el Hospital Arnau y Facultad de Psicologia de Valéncia.

HOJA

sieqaliqd

Hospital Genal (Valéncia) Hospltal Clinico (\/alenma)
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o0 El 24 como cierre de la Camparia en el Hospital Laéledyuntamiento de
Valenciay Hospital General de Castell6 y Hospital General de Alicante

ALCE ALCE

Epilepsia ‘ e Epilepsia

Panoramica del balcén del Ayuntamiento de Valencia con pancarta conmemorativa
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EPILEPSIA, ESA GRAN INCOMPRENDIDA v ‘ k/

Asi se caaba laEpiSemanagn la que voluntaridas de la entidad atendieron las mesas
para informar sobre epilepsia y los programas que ALCE desarrolla. Gracias a esta labor de
difusién méas de 1000 personas supieron mas de epilepsia.

https://plus.google.com/101319223530852369103/posts/b6APecQ3WVC

A 5AFdzaAs ya IRSOE NILR G

Desde el dia 12 al dia 24 de mayo se emiten en el dBussi de la EMTpots
publicitarios elaborados por logstudiantes de Publicidad y Comunicacién Audiovisual de
la Universidad CEACardenal HerreraAsi como las distintas pildoras informativas sobre
epilepsia y sobre la programacion de actos de nuestra entidad.

http://www.alceepilepsia.org/premiealce-epilepsiamascaraseu-cardenal
herrera/
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https://plus.google.com/101319223530852369103/posts/b6APecQ3WVC
http://www.alceepilepsia.org/premio-alce-epilepsia-mascaras-ceu-cardenal-herrera/
http://www.alceepilepsia.org/premio-alce-epilepsia-mascaras-ceu-cardenal-herrera/

Desde el dia 12 al dia 24 de forma simultanea, se emitéeesmnte TV y Mediterraneo TV

los distintos videogublicitarios elaborados porlos y las estudiantes de Publicidad y
Comunicacion Audiovisual deUmiversidad CEACardenal HerreraCon ellos se pretende

hacer reflexionar sobre la necesidad de cambiar la mirada de la sociedad hacia las personas
con epilepsa.

1 https://youtu.be/721HAKINi 8
1 https://youtu.be/FUby6M9gAAQ
T https://youtu.be/INFQXOZiuXg

A LYF2aNF TN AvdzONEFAWSIINGRIGYWGIS  dzy

§e p(esentc’l en dqs formgtgs,nague la finglidqd de ambo§ eslamisat NJ A aA0Af A IV?AI-
Saul SYFSNYSRIR | dzs syg L)Xt Syz2 aaitz2 .- L &aia3ds
F2N)YI NI LJgoRt 2 éj WNIA alzl fI>ia 2 62 a0t ZeNo@E2Yaz aj desk NJ |y u S
ONAaAa SLIALfSLIWAOIFO®

Con la colaboracion d@ NB I5 SRIS y @2 f dzLI-RSSON (i@ deydiditY A Sy 2 RS t|
fr2yO0Salf NI RS { I ttdeRR ytQySoctl At ON{ 2 ’SS| /il L GRIBSsflyEE & DO y
St2tS3A2 RS CI N¥YI & SddiyARD 205A sR/S videl {SRAR ® & bzy RA R

Ol NIi SY SaA (REIDNAY22 LI fz6t S& G dzdA SNR2Y NBLI NI AR2a LJ2
RSaRS St RNIFI muH RS Yleée2 KFradl Sf Mo RS 3234

24 DE MAYO | DIA DE LA EPILEPSIA
- .

Cartel campafia MUPPI en la ciudad de Alacant
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https://youtu.be/721HAKINi_8
https://youtu.be/FUby6M9gAAQ
https://youtu.be/rNFQXOZiuXg

MUPPI en la ciudadke Valéncia MUPPI grande en la ciudad de Valéncia

Desdeel dia 12 mayo al 24 de mayo en las lineas de autobus de la EMT de Valéncia y

Castelld.
http://www.castelloninformacion.com/castelloicampanaeplipesiainformacion/

>
e

5

ﬂ'(

ulﬂ““'l y 9
Cﬁfl[SﬁEPILEPTﬂ Tr

Carteleria en las lineas de autobus en Valéncia y Castelld
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http://www.castelloninformacion.com/castellon-campana-eplipesia-informacion/

A lluminacién enNaranja

Se iluminaron las fachadas del Ayuntamiento de Valenciacamdi el 23 y 24.
Igualmente quisieron unirse a la campanfa, el Ayuntamiento de Sedavi (Valéncia) asi

como el Ayuntamiento de Requena, iluminando su emblemético Monumento a la
Vendimia.

Con motivo de dichas iluminaciones, se convoco una concentracion glieisedio en
RRSS, para el apoyo de las personas con epilepsia el 23 a las 21 horas en ambos lugares.

m NACIONAL BE u\
L BPILEPSIA

4 Ammze nr, ven a lo Plaza’ del Ayusﬁoqﬂem‘o
de Alicante el dia 23 Mayo a las 21h a ver
el iluminado Naranja. |

J ‘.' ,ﬁ,g‘»!&iﬂﬂln‘”?‘ ’\1

RS S aa s el

Diferentes momentosde las concentraciones
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4. DIFUSIN

4.1. Medios de comunicacion

Recopilamos aqui los enlaces en algunos medios de las actividadampahasie ALCE

A
A

http://www.tvmediterraneo.es/es/video/e5056 (Minuto 19)

http://www.ivoox.com/asociaciorepilepsiacomunitataudios

mp3 rf 16976191 1.html

http://videotecahtml|5.es/levantetv/media/valencien-directe-13-de-febrer-part-

3 (Minuto 15)

http://play.cadenaser.com/audio/004RD010000000269001/

https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/pda-epilepsiaa-la-vista

estelunesen-el-dia-internacionalde-la-enfermedad/

https://epilepsy.org/alcevalenciawill-celebrateinternationatepilepsyday-style/

Tertulia radiofénica con Fundacion Quaes, el Dr. Mulas y Alce, donde hablamos de
epilepsia, futuros trabajos y XIX Congreso de Trastornos del Neurodesarrollo en
esRadiocon motivo del Dia Internacional de la Epilepsia, en el progEsha tarde

en Valenciadirigido por Joseca Arnau

El 22 de febrero en ESRADIO
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http://www.tvmediterraneo.es/es/video/e-5056
http://www.ivoox.com/asociacion-epilepsia-comunitat-audios-mp3_rf_16976191_1.html
http://www.ivoox.com/asociacion-epilepsia-comunitat-audios-mp3_rf_16976191_1.html
http://videotecahtml5.es/levantetv/media/valencia-en-directe-13-de-febrer-part-3
http://videotecahtml5.es/levantetv/media/valencia-en-directe-13-de-febrer-part-3
http://play.cadenaser.com/audio/004RD010000000269001/
https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/pon-la-epilepsia-a-la-vista-este-lunes-en-el-dia-internacional-de-la-enfermedad/
https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/pon-la-epilepsia-a-la-vista-este-lunes-en-el-dia-internacional-de-la-enfermedad/
https://epilepsy.org/alce-valencia-will-celebrate-international-epilepsy-day-style/

L W |
s B

1 http://www.ivoox.com/asociaciorepilepsiacomunitataudios
mp3 _rf 16976191 1.html

f KOGGlLJAYKk®2dzidzdoSk9l 9! 39T EdT &

f KOGLAYkK®2dziidzboSkdznb5F ¢ljyao!

f KOGLAYKkK&2dzidzbo SKkLADbPIKAIGwWt a

! KOG LJAY Kk &c2ydiilydzdpo SixP |

T KiGlBYKkkopoosdTFl 0S6221 PO2YKLYY2YSRREKPARS234
1 KO0 LYKk dddaSTLERS Sp 2 NiBER HLINB (SN ¥ LOMSIWRR2 I Y I &

f KGGLWYkkggogdt | @I vIdzZ NRAI PO2 YK PA ROKFTIEMT N p H H
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http://www.ivoox.com/asociacion-epilepsia-comunitat-audios-mp3_rf_16976191_1.html
http://www.ivoox.com/asociacion-epilepsia-comunitat-audios-mp3_rf_16976191_1.html
https://youtu.be/EaEUgE7x97s
https://youtu.be/u4NDaTq8s3U
https://youtu.be/IiNvhsgwRPM
https://youtu.be/WL6_h8WwU9g
https://www.facebook.com/Innomedyx/videos/1649607491734082/
http://www.fedeepilepsia.org/presentacion-la-campana-alce-rompiendo-estigmas/
http://www.lavanguardia.com/vida/20170522/422812891952/destacados-chefs-rompen-cucharas-en-una-campana-para-acabar-con-falsas-creencias-sobre-la-epilepsia.html?utm_campaign=botones_sociales&utm_source=facebook&utm_medium=social
http://www.lavanguardia.com/vida/20170522/422812891952/destacados-chefs-rompen-cucharas-en-una-campana-para-acabar-con-falsas-creencias-sobre-la-epilepsia.html?utm_campaign=botones_sociales&utm_source=facebook&utm_medium=social
http://www.lavanguardia.com/vida/20170522/422812891952/destacados-chefs-rompen-cucharas-en-una-campana-para-acabar-con-falsas-creencias-sobre-la-epilepsia.html?utm_campaign=botones_sociales&utm_source=facebook&utm_medium=social
http://www.lavanguardia.com/vida/20170522/422812891952/destacados-chefs-rompen-cucharas-en-una-campana-para-acabar-con-falsas-creencias-sobre-la-epilepsia.html?utm_campaign=botones_sociales&utm_source=facebook&utm_medium=social
http://www.20minutos.es/noticia/3043775/0/destacados-chefs-rompen-cucharas-campana-para-acabar-con-falsas-creencias-sobre-epilepsia/
http://www.20minutos.es/noticia/3043775/0/destacados-chefs-rompen-cucharas-campana-para-acabar-con-falsas-creencias-sobre-epilepsia/
http://www.valenciaenamora.com/actividades/alce-presenta-en-valencia-la-campana-de-sensibilizacion-e-informacion-sobre-epilepsia-rompiendo-estigmas/
http://www.valenciaenamora.com/actividades/alce-presenta-en-valencia-la-campana-de-sensibilizacion-e-informacion-sobre-epilepsia-rompiendo-estigmas/
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-chefs-rompen-cucharas-campana-contra-falsos-mitos-epilepsia-20170522145109.html
http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-chefs-rompen-cucharas-campana-contra-falsos-mitos-epilepsia-20170522145109.html
http://vivirconepilepsia.es/da-la-cara-por-la-epilepsia/
https://experienciadepacientes.es/cronicidad/campana-de-sensibilizacion-sobre-epilepsia/
https://experienciadepacientes.es/cronicidad/campana-de-sensibilizacion-sobre-epilepsia/
http://www.upv.es/rtv/radio/tierra-de-nadie/58662
https://www.ivoox.com/18832588
http://play.cadenaser.com/audio/1495555906_411322/

4.2. Redes sociales

Nuestra entidad aparece en varias redes socigles

con el objetivo de mantener contacto directo y continuo con las
personas con epilepsia y familiarggara facilitar informacion y apoyddemas,con la
constante presencia en estas redes pretendemos da visibilidad a nuestro colectivo y su
problematica. Supervisan Araceli Garcia y Mercedes Hernandez.

Mantenimiento y actualizacién continua de fia
ydela Contabilizando toda esta presencia en
redes sociales hemo®siseguido llegar a &s de 53000 personas.

5. JORNADAS, CONGRESOS CURSOS Y RECEPCIONES

ALCE ha estado presente y participado activamente en diferentes encuentros de

asociaciones y entidades sin &nimo de lucro, con el fin de poner en comdn necesidades y
retos similares y facilitar el trabajo en red. Ademés, han asistido a diferentes cursos de

actualizacion en materia sanitaria.

T 1l REUNION ANUAL DE LA SVNAP.

Amparo Alamar, psicologa de ALE@&di6 en representacion de ALCE a la lll Reunion de la
Socie@dd Valenciana de Neuropediatrigue tuvo lugarel 14 de Eneren el Colegio de
Médicos de Valencia.

w ANIVERSARIO DE LA FUNDACION QUAES.

El 17 de Febrercepresentantes de ALCE acudieron al primer aniversario de la Fundacion
Quaes , con quien nuestratitad tiene firmado un convenio de colaboracién gracias al

cual nuestros programas y actividades han podido llegar a muchos mas usuarios. Con
motivo de esta celebracion que tuvo lugar en el Colegio de Médicos de Valéncia, hubo una
conferencia del Dr. Beat Soriay la Exposicion Encuadrarte de fotografias artisticas de
los alumnos y alumnas del Colegio TePiros de Torrent.
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ALCE en el aniversario de la Fundacion Quaes

1 FUTURO COMUN

Primer Encuentro Integfa RSt a2 @A YASy (2

soluciones.

Programa

Viernes de 24 de Febrero

16:00 Acreditaciones

16:30 Inauguracién Jornadas por Isabel Garcia,
Diputada de Juventud, Igualdad y Deportes.

17:00 Ponencia "El Movimiento Asociativo: Necesidades'
y Retos Actuales”. Impartida Por Esteban Ibarra
Debate y Preguntas.
Despedida y Céctel.

Representantes de ALER el | Encuentro

1 420A1 GA Q2
25 de febrero. Promovido por la Diputacion de Valencia. En este encuentro se
abordaron las necesidades y problemas del movimiento asociativo y sus posibles
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Invitados por la Fundacion QUAES, representantes de ALCE acudR9atieeharza este
comité que tiene como finalidad hacer efectiva la participacion y la colaboracion del
paciente y faniliares en las acciones de la fundacion.

f COMITE DE PACIENTES DE LA FUNDACION QUAES.

1 FERIA DE SALUD DE ALFAFAR

El 9 de abril voluntarios de ALCE estuvieron presentes en la FERIA DE SALUD DE ALFAFAR
difundiendo nuestras actividades. Fueron informadas 23 personas.

T 9-th{L/Ljb Ch¢hDw#CL/! +mMpLhb9{ ®él A&ZG5NRS

Organzada por la Fundacién Gruposifesta expogiidon abordaba 15 visiones de la
discapacidad y la integracion de estas personas en el mundo laboral. El cigetivoper

las barreras para esa integracion laboral que tanto demandamos para las personas con
epilepsia. Asistimos &ll de abril en la Facultad de Farmacia de Valéncia.

T RUTAS TURISTICAS INCLUSIVAS

El 3 de mayola Agencia Valenciana de Turismo yCanfederacion de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica de la Comunitat Valenciana (COCEdfeSedtaron en
Valencialos resultadosde este programa cuyo objetives que las empresas turisticas,
ayuntamientos y otre agentes sociales se impliquen la mejora del turismo para las
personas con discapacidad.
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Presentacion de Rutes Turistiques Inclusive

T PRESENTACION DE LA FUNDACION CERMI MUJERES

Organizadapor laComisién de la Mujer del CERBN, representantes de ALCE asistieron a

la presentacibngue two lugar eliernes 5 de maya@ las 10.45 h en el Salén de Actos de

la Gudad Administrativa 9 d'octubre de Valéncia. Alli aleordd la necesidad de
intervencidon en la violencia machista que sufren las mujeres con discapacidad y mas
concretamente aquellas que por su dependencia tienen menos posibilidades de acceso a la

denuncia y/o recursos.

Presentacion de la Fundacion Cermi Mujeres
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1 TASTARROS.

Voluntarias de ALCE acudieron a esta Feria Gastronomica de Valencia para eiftrad
los profesionales del sector aampana Rompiendo Estigmas por la EpilepAHi varios
chefs se interesaron por la campafia y grabaron sus videos de apoyo a la misma.

en la Feria de Valéncia Tastarros.

T SANITAT PUBLICA VALENGIADREIXENT FORTA | SANA:

Invitados por la Conselleria de Sanitat Universal i Salut PUdli8ale junio representantes
de ALCE acudieron al acto que tuvo lugar en el Jardin Botanico de Valencia.

ALCE en Sanitat Publica Valenciana, Creifené i sana.
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1 JORNADAS SOBRE EPILEPSIA 2017: 182 Epilepsia al dia / 162 Epilepsia y mar.

Losy lasorganizadores de estas interesantes jornadas de actualizacién sobre epilepsia, los
doctores Javier Lopelrigo y Fernando Mulas invitaron a represenemy profesionales

de ALCE. Intervinieron los doctores Vicente Villanueva, Antonia@ér, Jerénimo

Sancho Riegger, actuando de moderadores los doctores JavierLiopey Fernando

Mulas.9 y 10 de Junio en el Colegio de Médicos de Valéencia.

JORNADAS
SOBRE EFILEPSIA 2017

Diferentes momentos en la Jornada sobre Epilepsia

1 EL PACIENTE EXPERTO EN SU FARMACOTERAPIA: ({ NOS MOVEMOS?

El Servicio de Farmacia Hospital La Fe de Valéncia invitd a las asociaciones a asistir a este
interesante encuentro de profesionales que tuvgdu ell2 de junio.

EL PACIENTE EXPERTO EN SU FARMACOTERAP
¢NOS MOVEMO

13:00 - 1400
Debate y conclusiones

ure il S22

Diferentes momentos del Encuentro El paciente Experto
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1 V JORNADA DE FUNDACION QUAES Y ENTREGA DE BECAS DE 2017

Representantes de ALCE asistimos aifa el 20 de octubre en la V edicion de la Jornada
Cientifica de la Fulacion QUAESLas personasasistentes pudimogscuchar las ultimas
novedades en el ambito de la gendémica aplicada a la prevencion de la discapacidad

Respecto a las becas de la Fundacion QUAES representantes de ambasoasscie
pacientes recogierosus premios al final de la JornadALCE concurrio a esta beca, pero
no resulté elegida. Nuestros compafieros de Apoyo Dravet fueron los elegidosincon
proyecto de desarrollo de una APP que awlsprofesorado si sus alumnos y alumnas que
tienen epilepsiavan a tener una crisis.

1 XV JORNADAS SOCIOSANITARIAS DE SENSE BARRERES EN PETRER

El 21 de Octubre la presidenta de ALCE. Mercedes Hernandez hablé sobre epilepsia en
Petrer en las XV Jornadas Sociosanitarias de Sense Barreres. Unas jornadas nalgsespeci

y completas donde aprendimos mucho sobre enfermedades como el sindrome de Poland,
de Moebius. Alejandro un atleta paralimpico ejemplo de superacion...maravillosa
experiencia.
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1 DESAYUNO FORUM EUROPA CON LA CONSELLERIA DE SANFFAT

Representantes déALCE acudieron el 25 de Octubre a este evento convocado por la
Conselleria de Sanitat

1 ALCE EPILEPSIA EN EL TALLER DE LA EUROPEAN FEDERATION OF NEUROLOGICA
ASSOCIATIONS

ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Véadarestuvo el 27 de octubreen el
Taller para Organizaciones de Pacientes Espafiolas que representgniasébsctadosas

por enfermedades neuroldgicata European Federation of Neurological Associations
(EFNA puso en marcha la iniciativa para la formacién de defensores dedéogé [TINA]
(Trainirg iniciatives for neurology advaes) en 2016. Estéaller forma parte de las
iniciativas de formacion de EFNA para reforzar y educar a tgdmslas aquellogas
representantes de los intereses de los pacientes

Nos reunimos en €ampus Diversia de Yatova, un proyecto maravilloso para el encuentro
y actividades de asociaciones de pacientes donde personas con capa@paeiedena
desarrollarlas al maximo en un entorno de naturaleza espectacular.

Alli abordamos temas mugteresaries entorno a la participacioule losy laspacientes en

el proceso de evaluaciode losfarmacos.Tratamos de la necesidad de que la Agencia
Europea del Medicamento y las agencias nacionales cuenten con las asociaciones de
Pacientes como agentes activan la aprobacion y comercializacion de farmacos.
Abordamos el problema de la desigualdad entre las diferentes CEAcluso entre
hospitales de la misma ciudad.
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| T s QS e
Diferentes momentos de las XV Jornadas de Sense Barreres

1 Xl JORNADA SOCIOSARIA DE ENFERMEDADES RARAS DE LA CV

El 23 de noviembreALCE esty’ £+ W2 NY'F Rt RS C959w ljdzS ol 22
S&4 ydzSadG N} SaLISNIyTIlQ j dzA SNB A YLzt al NJ £ Ay
integral y en red.

Esta edicion, posie gracias al apoyo de la Conselleria de Sanidad y la Universidad de
Valencia, se desarroll6 en la Facultad de Medicina y Odontologia para analizar la atencion
que reciben 17D00 pacientes en la comunidad.

Administracion, profesionales sanitarios y patésnfueron los tres pilares desta cita

donde nuestra represdante Llanos Solvez planted la especial problematica de las personas
con epilepsia en temas como la valoraciéon de la discapacidad y la dependencia, uno de los
caballos de batalla de ALCE.

bD'iferentes momentos de la XII Jorada de FEDER CV
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T 11l JORNADAS DEL DIA MUNDIAL DEL ICTUS

El 24 de octubre compartimos caoestros amigos y amigds la AsociaciénalAfectados
de Ictus en le&Comunidad Valenciana, AB@Y,las 1l JORNADAS DEL DIA MUNDEAL
ICTUS EN VALENCIA

Actia contra el ICTUS

La prevencion es vida
—"

INTRODUCCION

El ictus y las crisis epllépticas constituyen ur
problemas neurolégicos mads prevalentes en
occidental. La enfermedad cerebrovascular es la g
comun de epilepsia en adultos, representando alr
un tercio de las epilepsias sintomaticas con
mayores de 60 anos (Lossius MI et al, 2005). La cq
de ambas patologias empeora el pronéstico médig
y multiplica la Incapacidad que se asocia a cadal

Diferentes momentos de las Il Jornadas del ICTUS

Y FEDE Y ALCE EN LA LXIX REUNION ANUAL DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE
NEUROLOGIA

Durante los dias del 21 al 25 de noviembre la Sociedad Espafiola de Neurologia celebré su
LXIX Re&nidn Anual, un evento que se llevara a cabo en el Palacio de Congresos de Valencia
al que asistieron mas de 3.000 expertos nacionales e internacionales, en el cual se
presentaran los ultimos avances en el ambito neuroldgico.

Del programa destacamos, clagsta, las ponencias y mesas sobre epilepsia que tuvieron
lugar sobre todo el martes 21 de noviembre por la tarde y el miércoles 22 durante todo el
dia.

Como en afios anterioreeepresentantes de ALCE y de la Federacién Espafiola de Epilepsia
FEDEestuvimas en una mesa informativa para dar a conocer nuestra labor a los
profesionales sanitarios.
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FEDE Y ALCE en la reunién de la SEN.

1 ALCE EN EL CONGRESO DE SEDENE

Queremos destacar que ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Comunidacnalfereci
invitada por SEDENE, Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurol6gica como ponente para
tratar sobre la problematica del paciente neurolégitoinidad Ruiz Escudero, vocal de la

junta y responsable del Area juridico y social de AL®®&t6 sobre laproblematica que

tenen1as personas con epleps - I —
Viernes, 24 de noviembre

XXIV CONGRESO ANUAL DE LA
SOCIEDAD ESPANOLA DE ENFERMERIA
NEUROLOGICA

£
Cond

SEDENYE

09 00-10 00
Comuncacones Orales I
Moder s
D Jesin ) Lodn Lopes
0. Merce Salvat Plans
%0.00-11.00
Mess Redonds Asocacones de Pacentes
D. Pecro Soriano
nfermero Excucia Madriens de Solud Madrid
ASOCComs itaden
Federacion Lspanols de Dato Ceretral FEDACTE
AsoCcion de [pilepsa de ls Comuridad
Vaeniana
A30O3O0n Valenciana de Mustorra Gravs
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XXIV Congreso Anual de La Sociedad Espaiola de Enformeria Newrologica
22,23y 24 de Roviembre de 2017
Petecn be Cangeesas do Valwncis

Trinidad Ruiz de ALCE en la reunién de la SEN.

1 VI JORNADAS DEL PACIENTE DEL HOSPITAL GENERAL DE VALENCIA

Desde sus comienzos ALCE ha estado en estas jornadas, difundiendo lasdestigala
ydzSaGN} SyGiARIR @& aSyairoAfAllyR2 S AYyTF2N¥IYR
RS tI OASydSayY LINE 3 stBsavolyniagos b yoluntaliagstziReron Y dzS
concienciando y explicando a todas las personas que acudieron la manfa28 del

novienbre a los jardines del hospitalpnde nos encontramos unas 40 asociaciones, clubes

y escuelas de pacientes, dando visibilidad de las distintas patologias.

Voluntarios de ALCE en la VIIl Jornada del Hospital General
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T JORNADAS DE LA UNIVERSITAT PARA LA INTEGRACION 2017

La Universidad de Valencia, con motivo de la celebracién el 3 de diciembre del dia
internacianal de las personas con discapacidad, organizo los dias de la univeraiddd
integracion2017. Fuimos invitados por la Unitat per a la Integracid6 de Persones amb
Discapacitat UPD a patrticipar en el Mercadillo Soliddeida Facultad de Psicologia de
Valénciadonde estuvimos informando y concienciando sobre epilepsia a ylokls
estudiantes universitaridas el 30 de noviembre.

Vquntarlos de ALCE . enIaUnlverldadde Psu:ologla

17 MERCAT SOLIDARI DE VILAMARXANT

El 23 de diciembre estuvimos enMércat Solidari de Vilamarxardonde dimos a
conocer las actividades de la asociacion y recogimos la solidaridad de la gente de la
poblacion. Estamos especialmente agradediaeal AMPA del IES Les Rodanaes de
Vilamarxant.

TUAXAAMAIIV IFAQIIO TAOSAM |

AOE.Ef 6.1T'D
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6. RELACIONES Y ACTIVIIZACDN ENTIDADES E
INSTITUCIONES PUBLICAS Y PRIVADAS.

6.1. Federaciones las que pertenece alce.

COCEMFE VALENCIA

ALCHa esgado presente en las asambleas, consgjosuniones convocadas por COCEMFE
VALENCIA entidad a la que pertenecemos y de cuyosapnag se benefian también
nuestros asociados y asociadas:

)l

= =

El Servicio de Integracion Laboral de COCEMFE Valencia es un servicio de atencion a
personas con discapacidad que buscan empleo y de empresas que buscan integrar
en sus plantillas personas corscipacidad.

La Hora TIC es una actividad extraescolar que tiene como objetivo desarrollar
habilidades sociales y capacidades con las nuevas tecnologias a través de
ordenadores, tablets, moviles, camaras, o diferentes softwares, entre otros
recursosEsta drigida a estudiantes de entre 7 y 16 afios con una discapacidad igual

o superior al 33%. Se desarrolla en la sede de COCEMFE Comunitat Valenciana en
sesiones de una hora de duracién mediante dinAmicas de juego grupatases

una de las actividades quengloba el proyecto Incluye+D, dirigido a promover la
educacion inclusiva a través de la atencién a alunmynakimnascon necesidades
educativas especiales derivadas de la discapacidaofasoradoy padres y madres
Programa de Formacion de COCEMFE sulwesda por el Fondo Social Europeo.

Son cursos gratuitos de formacién laboral en el que participan usuarios de ALCE.
Avalamos a COCEMFE CV para que forme parte del Consejo de Participacion
Ciudadana de la GVA.

Apoyo a la Campafia Solidaria de COCEMFEIBAFOA #Rentaterapia.

Ademas, mantenemos un contacto continuo con COCEMEENCIAe quienes
recibimos informacion de ayudas y asesuiento en nuestros proyectos. Entre

otras reuniones sefialam@s Encuentro de Trabajadoras Sociales del 22 de junio.

Representantes de ALCE y de otras entidades en el encuentro de Trabajadoras Sociales de COCEMFE Valencia
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1 Asistencia de representantes de ALCE a los Consejos Provinciales mensuales de
COCEMEE

IX CONVENCION DE COCEMFE COMUNIDAD VALENCIANA

Elviernes dial0 denoviembre asistimos a la IX Convencién de COCEMFE CV de Dirigentes
de ONG de Discapacidadue unlugar de encuentro donde aprendimos mucho de las
experiencias de todas las asociaciones integradas en COCEMFE: integracion sociolaboral,
eduacion, estrategias de comunicacion reivoatiiones comunesDestacamos la
necesidad de reivindicar la visibilidad del colectivo de personas con discaptisicagde

hacer un frente comun de presion para luchar contra la discriminacion.

DISCAPACIDAD

IX EDICIOBE LOS PREMIOS COCEMFE VALENCIA 2017

El 17 de noviembre pudimos disfrutar con COCEMFE VALENCIA de la " IX Edicion de los
Premios Cocemfe Valencia 2017".

La entidad de utilidad agradeci6é publicamente su trabajo en beneficio de flgsrnaes con
discapacidd, a laDiputacion de Valencia, por su labor de apoyo a proyectos sociales; a
Ferrocarrils de la Generalitat Valenciana (FGV) por su labor en mejora de la accesibilidad del
transporte publico para las personas con movilidad reducida; a PAVAPARK Molilidad S

su colaboracion en la integracion laboral de las persooagiiscapacidad; a Antonio té&x

por su implicacion y trayectoria en el mundo asociativo de las personas con discapacidad.
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Juan Manuel Mondéjar, presidente de COCEMFE Valencia, deS§thcd & NX G 2a | d
actualmente tenemos que asumir las entidades del tercer sector como la nuestra;
dependencia en financiacién publica y reduccion de la financiacion privada, nuevos
planteamientos para hacer sostenibles los proyectos, mejorar la visualizéeli&ectory

la comunicacion con la sociedad, etc., son impulsores para seguir en la lucha de la defensa

RS 24 RSNBOK2a RS fla LISNaR2yla 02y RA&AOF LI O

Representantes de ALCE y de otras entidaddssepremios d&€COCEMFE Valencia

FEDE, FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

ALCE, com@sociacion perteneciente a FEDOH participado en todas las asambleas
convocadas y hemos apoyado todos los eventos organizados por esta federacion.
Participamos en diferentes reuniones con otras asoores para coordinar future
proyectos en el marco de FEDE.

Dentro de estos proyectos destacamos el trabajo llevado a cabo por la Junta Directiva de
FEDE, encabezada por el presidente José Luis Dominguez. Entre los objetivos conseguidos
destacamos:

1 Potencia la integracion de las diferentes entidades que trabajanlps personas
con epilepsia. http://www.fedeepilepsia.org/fedesiguecreciendeafeprace
tambiensuman/
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http://www.fedeepilepsia.org/fede-sigue-creciendo-afepi-ace-tambien-suman/
http://www.fedeepilepsia.org/fede-sigue-creciendo-afepi-ace-tambien-suman/

1 Presentar una serie deeivindicaciones comunes para mejorar la vida de las
personas con epilepsiattp://www.fedeepilepsia.org/discapacidad/

1 Campafia de La Federacion Espafiola de Epilepf)&)fara la normalizacion de
la epilepsia en internetwww.dalacaraporlaepilepsia.costa campafia tiene por
objetivo sensibilizar a la sociedad sobre la realidad de las personas que padecen
epilepsiay a los familiares que de forma directa sufren las consecuencias de una
patologia que, ademas de su problematica sanitaria, tigambién una
problematica social: la falta de comprension que en ocasiones se torna en
discriminacion.

1 FEDE se ha convertida da representante de Espafia ante el IBE y International
Bureau for EpilepsyALCE formara parte de la juntd resultar elegida Mercedes
Hernandez como representante de las asociaciones federadas.
http://www.fedeepilepsia.org/internationabureaufor-epilepsyreconocela-

fede/

: 4 . )
José Luis Dominguez, presidente de FEDE con representantes de ALCE en su presentacion de Campafia

ENCUENTRO DE ASOCIACIONES ERPERIEEDE

El 20 de octubre nuestras mpafieras Sonia Catalan y Trinidad Rromorepresentantes

de ALCEgstuvieron trabajando junto con otras asociaciones de epilepsia federadas y no
federadas a FEDE Federacion Espafiola de Epilepsia para preseritaticegiones
comunes e importantes para las personas con #epilepsia y sus familias. Joteada de
trabajo en Madrid. Esperamos resultados positivos.
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http://www.fedeepilepsia.org/discapacidad/
http://www.dalacaraporlaepilepsia.com/
http://www.fedeepilepsia.org/international-bureau-for-epilepsy-reconoce-la-fede/
http://www.fedeepilepsia.org/international-bureau-for-epilepsy-reconoce-la-fede/

#porlosderechosdelaspersonasconepilepsia

6.2. Entidades conanvenio conALCE vy trabajo en red,
GRUPO DE TRABAJO DE BIENESTBRL DEA JUNTA PATRAIX

Como componentes de este grupaistimos a la reunién que se celebroé el jueves 11 de
mayo a las 19:3@n la Junta Municipal de Patraix de Valencidpnde se trataon los
siguientes puntos

V Presentacion de los/as Asistentes a la Comision.

V Puesta en Comun, objetivos y método de trabajo de la Comision.
V Periodicidad de las reuniones y proxima reunién del grupo.

V Propuestas de trabajo en red.

CENTRO MUNCIPAL DE SERSISQ@TIALES SALVADOR ALLENDE

Desde septiembre hemos iniciado contacto con este CMSS al que nuestra sede corresponde
por zona. Esperamos poder colaborar con ellos de forma continua

COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

Hemos estado en contacto contingon elMICOF para tratar la problemética de la falta de
suministro y desabastecimiento de farmacos antiepilépticos
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H MICOF desde @rincipio haapoyadoa nuestraentidad yha colabordo en el anuncio
publicitario en la EMT de gran ecoles mesaiformativas, erla publicaciorde carteleria

y dipticos, en las mesas informativas, en los actos del 24 de may&setcaiio también
presentamos nuestra candidatura a los Premios y estuvimos presente en el Dia de la
Patrona, el 17 de diciembre.

. ialdela ¢,
ALCE tD““ muﬂdl ela q”(’ﬂdj(‘
® LUNU A I”il.
. I Obser P I
! fura T

Evita que se golpee si
pierde el conacimiento
colocando algo blando
bajo su cabeza y
apartando objetos
peligrosos.

Infografia del Colegio de Farmacéuticos de Valencia

Pahona

MICOF

DIA MUNDIAL
DEL FARMACEUTICO «

28 de septiembre '

wuy g =

28 de septiembre Dia Mundial del Farmacéutico 17 de Diciembre en el Dia del MICOF
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El21 de marzade 2016ALCE Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana y la
Fundacion QUAES firmaron un convenio de colaboracion. Por parte de nuestra entidad
firmd la presidenta actual Mercedes Hernandez y por parte de QUAES, Miriam Pastor.
Estuvieron también presentes en el acto Trinidad Ruiz y David Pefialver, secretaria y
abogada yocal de ALCE y Virginia de Lanzas de la Fundacion QUAES

En virtud del acuerdo suscrito con esta fantn ALCE des@©16 dispone de este espacio
colaborativo para nugtros encuentros y actividades lo que ha supuesto un gran impulso
para nuestra entidagporque es donde podemos desarrollar nuestras actividades.

Este espacio esta en la C/ Coldn, n° 1 de Valencia. Addr@asie Octubre de 2016 fuimos
premiados conf I . SOF vdzZ Sa L}2N) ydzSA4dNR ¢l tfSNJ RS
Wdzy G X &4 € Lifbd conyepil@Biai &

El 29 de marzoepresentantes de ALCE estuvieron en la reuniorCaoehité de Pacientes
de la Fundacion donde expusimos las necesidades del colectivo de personas con epilepsia.

ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Coradnidlenciana y MJN han firmado un acuerdo

de colaboracion por medio del cual MJIN pondra a disposicion de la asociacion 10 equipos
de registro y predicciébn de crisis para realizar pruebas de validacién del dispositivo
desarrollado por MIN. ALCE por su @aseleccionara diferentes miembros pertenecientes

a la asociacion para participar en este estudio piloto.

Este acuerdo esta vinculado a la obtencion de una importante subvencion por parte de la
Comision Europea que apoya proyectos que puedan tener wniralpacto tanto social
como econdémico en el seno de la Unidn Europea.

En ALCE siempre estamos atentos a nuevos proyectos que persigan mejorar la calidad de
vida de las personas con epilepsia. Este objetivo es compartido por MIJN Neuroserveis. Para
ello se la desarrollado un dispositivo no invasivo, discreto y portable que predice una crisis
antes de que se produzca. Ademas, es capaz de monitorizar la actividad cerebral del usuario
para generar informes clinicos objetivos que mejoren el seguimiento médam. itimo,

gracias a esa monitorizacion, se va a generar big data de datos cerebrales, que va a permitir
mejorar en el estudio de la epilepsia y de otras afectaciones del sistema nervioso central.
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Actualmente no se comercializa ningun dispositivelemundo con estas caracteristicas.

NN

Imagen del fundador de MJN recogiendo un pre?ﬁ'io junto a su hija afectada por epilepsia.

En la actualidad se estan realizando pruebas en pacientes en el Hospital del Mar de
Barcelona y se han obtenido los resultadassipivos en prediccion. En el proyecto
participan grandes colaboradores: centros auditivos GAES, el grupo eXiT de IA de la UdG, el
Hospital del Mar y su unidad de neurologia, la empresa de ingenieria e |+D Idneo del grupo
CAO2al X{ S §a LIS Ndle MjNieStardn2riel rhdNRIR ezQAL &

El 26 de abril tuvimos una reunién con &lr. Luis Miguel Aras de la Asociacion Apoyo

Dravet para firmar un acuerdo colaborativo por el proyecto de investigacién ubicado en

+ | £ Sy édraciondd® modelos de Drosophila a partir de mutaciones de afectados de

{ NYRNRBYS RS 5N} @S¢ 5NRA2LIKATLF & AN AYyONBYS
de epilepsia en la Comunidad Valenciana.

Nos vamos a centrar en 3 acciones sostenibles gdamos asumir las 2 entidades:

U Mapa de la investigacion en epilepsia en la comunidad Valenciana Apoyodravet
identificaria y monitorizaria grupos y proyectos trabajando egilepsia C.
valenciana rellenaria fichas. ALCE ubicaria la informacién en su web y
potenciaria su visibilidad.

U Jornada de encuentro entre proyectos epilepsia comunidad Valenciana,
afectados , patrocinadores e inversores a celebrar en la Universidad Politécnica
de Valencia con el objetivo de dar visibilidad a los proyectos , incrementar
numero proyectos existentes (se invitara comunidad cientifica) y favorecer
patrocinios/inversiones
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U Carrera en favor de la investigacion de la epilepsia

1 7 de abril28 de abril reunién con INNOMEDIX.
1 EI 17 de mayo tuvo lugar larfna dd conveniode colaboracién.
1 Gala AbrazosMantuvimos varias reuniones para coordinar la Gala.

& STE A0 L 3 EDICIEN DF A # GALAATRAZ0S ba La
T (AR OB S

F.L’ |
P
P en e ERSUCHEIRNE
P94 el 3 " EDILERSIA DE LA

M M N
#GALARBAZOS #ALCE #RowpieNboEsTIEHAS onLacararoRLaerLErsin SOV LENCIANA
# INNOMEDYI #SA LUDCONNRTE, 4 . ol

Representantes de ALCE e Innomedyx tras la firma del Convenio de colaboracion.
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ALCE firmo en 2013 un convenio con estiiden 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 cooperacion toesersidad

para la realizacion de préacticas formativas de los estudiantes de Enfermeria en nuestra
entidad.

Remarcamos aqui de nuevo la Campafia de Publicidad realizada para A¢l@kiporado

de Publicidad y Comunicacion Audiovisual de esta Unilgekrsuyos spots son uno de los
puntales de difusion de nuestra entidad.

El 3 de noviembre representantes de la entidad se reunieron con estudiantes de Farmacia
de la Universidad para colaborar en un estudio.

ALCE forma parte de estarganizacion, integrada por 78 colectivos médiass de
pacientes, sindicales y de padres y madres

Representantes de nuestra entiddtbhn estado presents desde el comienzo en las
reuniones que la Agrupacién para la Atencion Sanitaria en Centros Educativos en horario
f SOGAQD?2 KFI G§SyAR2 02y fla /[/2yaStftSNAIA RS
Valenciana. Las dos pirmeras consellerias firmano protocolo para la atencién sanitaria

en los centros edwtivos cuya Resolucién salgublicada en el DOCV el lunes 5 de
septiembrede 2016 En esa resolucion se dictan instrucciones y orientaciones de atencion
sanitaria especifica en centros educasiyaara regular la atencién sanitaria al alumnado con
problemas de salud cronica en horario escolar, la atencién a la urgencia previsible y no
previsible, asi como la administracion de medicamentos y la existencia de botiquines en
centros escolares.

Repregntantes de ALCE han acudido a las reuniones que esta Agrupacion ha tenido con

NELINS&ASYGlryiSa RS fF /2yaSttSNAIF RS {FyAGrax
para ver el cumplimiento de este protocolo y coOmo mejorar su aplicacion.
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El14 de marzduvo lugar una reunidpara analizar la atencion sanitaria al alumnado. En la
Conselleria d'Educaci6, Investigacio, Cultura i Esport. Asistieron representantes de la

/| 2yaStt SNAF RS {lFyAdGrFd ! yAG@SNELlafiPdltigfes f dzi t ¢
LyOf dzaaA@Sa & RS I /2yaSttSNAIF RQ9RdzOI OAs I L
de la directiva ALCE asistieron como representantes de la Agrupacion para la Atencion
Sanitaria en Horario Lectivo y acudieron representantesodesindicatos presentes en la

mesa sectorial de educacion. Se presentaron las conclusiones del cuestionario que se paso

a todos los centros escolares sobre la implementacién del Protocolo de Atencién Sanitaria

en los centros educativos.

De los 2449 centhan completado el cuestionario 1785 epilepsia es el primer motivo

de alerta escolar en Centros de educdciespecial y etercero en centros ordinarios Se

explica que hay que mejorarla adscripcion de los cergchgativos dos centros de salud.

Insistimos en una serie de puntos:

V mejorar la coordinacion entre centros de ensefianza primaria y secundaria para que
los nifios y nifias con problemas de salud estén correctamente atendidos.

V Que la encuesta se haga a todo el profesorado, no solo al directioectora.

V Que los Centros de Salud envien personal a formar a los docentes. Que se
implementen los medios necesarios para que exista la figura de la enfdomera
pediatrica que se encargue de esta formacion.

V Ofrecer al profesorado cursos especificosenCEFIRES y en formacién en centros
sobre epilepsia.

El programade intervencion neuropsicolégica de ALQEgepida, ha estado coordinado

por Esperanza Gonzalez e Irene Canos profesoras del Departamento de Psicobiologia de la
Facultad de Psicologia de Valengiadesarrollado por profesores del mencionado
departamento Maria Paradés y Alejandro Lozano. El seguimiento de la jornada se
presentara en la VI Jornada de ALCE en 2018.

Colaboramos en un ediio de estudiantes de enfermeria para evaluar la calidad de vida de
las personas con epilepsia. En desarrollo durante 2017.
1 Colaboracién con dosrabajos de Fin de Gradde las estudiantes de enfermeria
Milagro Vidal Sellés y Nazaret Moreno Gomez. Seredtudios sobre la Calidad
de Vida en las personas con epilepsia, que estan coordinados por la profesora
Maribel Marmol. Reuniones de coordinacion: 13 de enero.
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V /! [L5!5 59 +*L5! 59[ t!/L9b¢9 ! 5!'[¢h /|
TRATAMIENTO Y CUMPLEMTO TERAPEUTICO CON DIFERENCIA DE
D9b9whéd aAfl IANR xARIf {SffsSao

V a/!'[L5!'5 59 +*L5! 9 Lb¢9DWDOLESCENTE{ / h[ ! v
CON EPILEPSMazaret Moreno Gémez

Se ha facilitado a todos los participantesi@JA DE INFORMACION AL PACIEBE frma

el CONSENTIMIENTO INFORMADO

Las encuestas se rellenaron mediante la aplicacion DRIVE que constaban de varias
preguntas de una Unica respuesta.

Dentro del objetivo general de mejorar la calidad de vida, se ha pretendido detectar las
necesidadesle cuidados en el entorno habitual de las personas adultas y menores con
epilepsia, asi como optimizar los cuidados enfermeros para mejorar la adherencia al
tratamiento y cumplimiento terapéutico.

Amparo Alamar psiddga de ALCE acudié en representacion de ALCE a la Il Reunién de la
SNVAP que tuvo lugar el 14 de Enero en el Colegio de Médicos de Valencia.

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

Henmos mantenidoreuniones de trabajo con las doctoras Macarena Bonet y Mercedes
Garcésen las que les hemos transmitido las necesidades del colectivo de personas c
epilepsia para duturo Plan Estratégico de Epilepsia de la Comunidad Valenciana.

Es dificil recoger aqui todas las gestiones que hemos realizado para conseguir el apoyo a los
objetivos que como entiad 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 Un pequefiagesumen.
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REUNIONES ADMINISTRACION PUBLICA Y PARTIDOS POLITICOS

1 11 de enero reunion con la responsable deatrimonio del Ayuntamiento de
Valencia, Cristina Goigara tratar el tema de la convocatoria para la cesion de
locales del Ayuntamiento.

1 16 deenera con laConcejal de Proteccién Ciudadamkel Ayuntamiento de
Valencig Anais Menguzzatese abordaron temas importantes para ALCE como
mejorar la informacién y formacion de los cuerpos de proteccion ciudadana para
atender una crisis epiléptica. Prapemos que se hagan cursillos de formacion
actualizados. Esta concejalia colabora en la difusion de la Campafa de
Sensibilizacion e Informacién sobre Epilepsia de 2017 #rompiendoestigmas
colocando la carteleria en los MUPIS de la ciudad de Valencia.

1 1 de febrerareunion con laConcejal Responsable del Area de Desarrollo Humano,
Consol Castillo del Ayuntamiento de ValéncigAbordamos varios temas
importantes para nuestra entidad. Consol Castillo nos apoy6 en la organizacion de
la Campafia del Diadr'S N/ OA 2y f RS f 1 9LAf SLIAALI 4Gt 2y

64



1 9 de febrera reuniéon con Inmaculada Torres de @@ncejalia de Patrimonio y
Educaciércon la que abordamos la difusion de nuestro progra®alud y Epilepsia:
nos formamos juntasenlos colegios municipales.

91 14 de febrero reunion conD. Ignacio Subias, responsable de Sanidad del grupo
PSPV de las Cortes ValencianAbordamos el progreso de la PNL para la Atencion
Integral de las personas con epilepsia. Es cuestidn de la GVA das#arBNL pero
contempla la posibilidad de hacerlo también el Congreso de los Diputados de

Espania.
9 28 de febrero alas 16 horas nos reunimos ddnJaume Fullana, DG de Innovacion
Educativa I f lj dzS LJNSéSyGI- Y2 a St R2 OszSyﬁZ a9

abordamos una serie de reivindicaciones para mejorar la atencion de los nifios, nifias
y adolescentes en los centros educativos de la Comunidad Valenciana.

1 28 de febrero reunién conlsabel Lozano, concejal dgualdad del Ayuntamiento
de Valenciaparaabordar el tema de la igualdad en las personas con epilepsia y la
posibilidad de formar en epilepsia en talleres de la Universidad Popular.
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