











Una velada literaria: diferentes voces, diferentes formas de abordar y convivir con la epilepsia.

Angela Pifia, y su novela “En otro lugar” nos hablard de cémo y por qué nacié esa novela
y de la relacién con la epilepsia.

Catherine Dirand, cantante y directora de cine Hoy, Catherine estd rodando un
largometraje, “TROUBLE" para contar su historia y hacerse eco del problema que pesa a
las personas con epilepsia: una sociedad que teme audn la epilepsia.

Dra. Patricia Smeyers, neuropediatra, autora de los cuentos La Pécimas de las Ausencias,
El Bosque de las Tormentas y el Baile de Gigante. Decidié escribir estos cuentos, historias
divertidas, que abordan los diferentes tipos de crisis de epilepsia y las acercan a los mas
pequenos.

Cuentos de Yaso y Pepeto iniciativa solidaria inclusiva para combatir las etiquetas sociales

“Que todo sea «maravillosamente normal». Nos gustaria que nos quedaramos todos con
ese mensaje.
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Cerramos esta campana con Voices of Love, un espectaculo que presenta el United
Love Movement (ULM), movimiento co-liderado por la compositora Paula Olaz (Espana), el
compositor John C. Leavitt (EE. UU.) y el ingeniero de sonido Esteban Gémez (Chile), todos
ellos antiguos alumnos de master del campus de Berklee en Valencia, que han aunado su
talento con el fin de ofrecer un espectaculo que invita cargado de un mensaje universal de
amor e inclusion.



2.A

PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

24/06/2018 19:30(5 e
SALA ITURBI® ¢

PALAU DE LA MUSICA DE VALENCIA

CONCIERTO =
SOLIDARIO
A FAVOR DE

ALCE

{Asoc Epilepsia C. Valenciana)
T2 ENTRADAS 6,00 €

www. palauvalencla.com/es/programacion-y-ventas FILA CERO
ES83 2100 1946 7802 0014 2724

ORGANITA

] .iit- ﬁ M1SINGERS &
e Pt it S et PULL, DELL MY N = |

ENTIDAGES COLABGRADORAT

| e BT :r::::“'*'CDF_ﬁp;ﬁ.W'ﬁE?f R




2.A

PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO




- e Ve ¥
1 ‘__1 o | rm‘ . ) :
*

': i_l.lhti_h




acion d Eyﬁil@. 2ia
1 v Ya @é%:im&

vl l @Eﬁ%ﬂ pnnidad
' a0 215 079

Gracias al programa “Ya Estamos Todos”, de Radio Esport Valencia, por la entrevista a nuestra
presidenta y dar promocién a nuestro concierto benéfico.

Duracién

Este tipo de acciones son llevadas a cabo durante todo el afo, pero destacan el 12 de febrero y el
mes de mayo, con la EpiSemana y el dia 14 de mayo.

Equipo humano

Este programa se desarrolla en su totalidad gracias al trabajo del grupo de voluntariado de ALCE.

Antiguedad

Este programa viene desarrolldndose desde el ano 2012.

Impacto, alcance y resultados

Como beneficiarias directas, aproximadamente 70.000 personas con epilepsia y 140.000
familiares en la Comunidad Valenciana vy, si extrapolamos datos a nivel del término municipal
de Valencia aproximadamente 12.000 personas afectadas y 24.000 familiares. Si bien hay que
remarcar que aproximadamente el 3% de la poblacién puede tener una crisis epiléptica sin que
tenga epilepsia.



Como beneficiaria indirecta consideramos que toda la sociedad se puede beneficiar de esta
Campana.

Entidad que subvenciona

En esta campafa colaboraron la Generalitat Valenciana, los Ayuntamientos de Castelld, Valéncia
y Alicante. ALCE conté también con el apoyo de la Fundacion Quaes, el Muy llustre Colegio de
Farmacéuticos de Valencia, y la Agencia de Comunicacién Encuentro Urbano.



ACTIVIDADES

B.1 JORNADAS, CONGRESOS, FERIAS, CURSOS Y RECEPCIONES

ALCE ha estado presente y participado activamente en diferentes encuentros de asociaciones y
entidades sin dnimo de lucro, con el fin de poner en comun necesidadesy retos similares y facilitar
el trabajo en red. Ademas, han asistido a diferentes cursos de actualizacién en materia sanitaria.

ENERO

> El 24 de enero ALCE acudié a la presentacion de la campafa La quarta pota que reivindica
los servicios sociales como parte fundamental del estado del bienestar. La vicepresidenta
y consellera de Igualdad y Politicas Inclusivas, Mdnica Oltra, presentd la campana de
divulgacion de los servicios sociales municipales.




El 27 de enero ALCE acude a la IV Reunién Anual de la SVANP, en esta reunidén anual,

por una parte, se potencid la presentacidn de comunicaciones orales que permiten un
mayor intercambio cientifico y reflejan la neuropediatria de la Comunidad Valenciana,
ambito de la SVANP, y por otra parte, el programa se completd con conferencias que este
afo trataron sobre “Actualizacion en epilepsia infantil”, una patologia muy prevalente en
neuropediatria.

FEBRERO

Los dias 2 y 3 de febrero ALCE acude a la XXXV Reunién de la Sociedad Valenciana de
Neurologia y la Il Jornada de Enfermeria Neurolégica donde profesionales se encontrato
para abordar el tratamiento de diferentes enfermedades neuroldgicas, entre ellas la
epilepsia. Destacamos especialmente del programa cientifico las ponencias desarrolladas
por dos profesionales que estan muy cerca de los pacientes “Epilepsia: Conceptos bdsicos”,
Dfa. Maria Palanca Camara, Diplomada en Enfermeria, Unidad de Epilepsia Refractaria,
Hospital Universitarii Politécnic La Fe de Valencia,y “Epilepsia: Como organizar una consulta
de enfermeria en epilepsia”, DAa. Ana Maria Llorens Flores, Diplomada en Enfermeria,
Consulta de Neurologia, Hospital Arnau de Vilanova de Valencia.

Programa
Definitivo




El 9 de febrero ALCE acudié al segundo aniversario de la Fundacién Quaes, con quien
nuestra entidad tiene firmado un convenio de colaboracidén gracias al cual nuestros
programas y actividades han podido llegar a muchas mas personas.

El 22 de febrero ALCE acude a la jornada de presentacion de I'lnforme d’ldentificaciod i
Caracteritzacié d’'Iniciatives de Dades Generades per la Ciutadania (DGC), de la Catedra
Govern Obert, impulsada per la Regidoria de Transparéncia, Govern Obert i Auditoria
Ciutadana i la Universitat Politecnica de Valéncia




2.B ACTIVIDADES

MARZO

> El 2 de marzo ALCE acude a la presentacion del Protocol conjunt d'educacié, sanitat i
procediments TEA en la Conselleria d’Educacié.

ABRIL

> El 21 de abril voluntarios de ALCE estuvieron presentes en la FERIA DE SALUD DE ALFAFAR
difundiendo nuestras actividades. Fueron informadas 23 personas.




2.B ACTIVIDADES

MAYO

> EI 10 de mayo ALCE acude a la jornada de presentacion de la Adhesiéon a la Estrategia
de Promocién de la Salud y Prevencién en el SNS, asi como al IV Plan de Salud de la
Comunidad Valenciana, que tuvo lugar en el complejo La Petxina.

> EI17 de mayo ALCE acude a la | Jornada Comunicacié amb les associacions de pacients i
familiars i voluntariat sanitari.




JUNIO

El 5 de junio representantes de ALCE acudieron a Sagunto la presentacién de “Cuentos
Diversos”, un proyecto en el que tres autoras crearon varios cuentos para trabajar por la
diversidad y la necesidad de no poner etiquetas a las personas. La recaudacién fue donada
a nuestra asociacidén y a la asociacion de APNADAH.

GRAN
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El 7 de junio Pilar Arocas, psicéloga de ALCE, acude a la Il JORNADA DEL PROGRAMA
PACIENT ACTIU “ACTIVA LA TEUA SALUT".

PROGRAMA
D'ACTIVITAT FISICA

ROGRAMA
IVITAT FISICA




2.B ACTIVIDADES

JULIO

> El 2 de julio ALCE acude a la primera convocatoria de “Los desayunos de COCEMFE”, un
espacio de reflexion, de intercambio, de distensiéon, un espacio de proximidad y donde crear
sinergias de trabajo.

> El 23 de julio ALCE acude la inauguracion de IBQUAES, la primera y Unica escuela de
formacién biomédica de Europa especializada en genética e imagen para el diagndstico.
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2.B ACTIVIDADES

SEPTIEMBRE

> El 3 de septiembre ALCE acude a la Feria de la Salud de Montcada.

ALCE 4
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> El 25 de septiembre ALCE acude a la celebracién del Dia Mundial del Farmacéutico, cuyo
lema fue “Los farmacéuticos: tus expertos en medicamentos”, instituciones de todo el
mundo se sumaron a esta iniciativa que quiso incidir en el papel que juega el farmacéutico
como experto en el medicamento en todas las areas profesionales y niveles asistenciales.

GRACIAS & MICOF
TODOE LOS

FARMACEUTICOS

FOR SER

#DMFZ2018




2.B ACTIVIDADES

NOVIEMBRE

> El 8 de noviembre ALCE a la IX Jornada del paciente Hospital General Valencia cuyo lema
fue “ASOCIACIONES DE PACIENTES. CIUDADANIA ACTIVA”

> El 8 de noviembre representantes de ALCE acuden a ler Congreso Interasociativo en
Valencia del ambito de las personas con discapacidad fisica y orgdnica. Estaban invitadas a
tal evento todas las personas socias de las entidades y asociaciones de Valencia vinculadas
a ese colectivo. Acudieron 13 asociaciones representadas en las figuras de sus socios y socias
en un numero total de 24 personas. El objetivo del congreso fue el de crear un espacio en
el que las personas socias tuvieran la oportunidad de hablar de sus entidades, exponer sus
necesidades y ver qué dificultades y debilidades vivian en su dia a dia en la asociacion.
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El17 de noviembre, nuestra presidenta de honor, Llanos Sélvez habld sobre su experiencia
en el XI Congreso de Enfermedades Raras que organiza la Asociacion D'Genes, Asociacion
de Enfermedades Raras que preside Juan Carridn, presidente también de FEDER.




El 21 de noviembre ALCE acude a los X Premis de COCEMFE y a su 25 Aniversari. El fin
de los premios es premiar la labor realizada desde los estamentos publicos y privados,
asociaciones, empresas, medios de comunicacidén y personajes publicos, a favor de los
derechos, la participacion y la integracién de las personas con discapacidad y sus familias.

¥

H COCEMFE |
vm.sucm

El 24 de noviembre ALCE acude a la | Jornades Cap a una Valéncia Saludable: Trobada
d’Estratégies en Xarxa.




DICIEMBRE

El 3 de diciembre ALCE acude al encuentro de los investigadores del Instituto ODISEAS de
la CEU UCH con el secretario general del Consejo General de la ONCE, Rafael de Lorenzo,
en el que se trataron las prioridades en investigacion para las personas con discapacidad

en Espana.




El 4 de diciembre ALCE acude a Aula Farmacia CEU representantes de la Asociacién de
Epilepsia de la Comunidad Valenciana (ALCE) 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.
La Asociacion ALCE ha ofrecido a los futuros farmacéuticos de la CEU-UCH una charla
informativa sobre la epilepsia y cdmo afecta a la calidad de vida de las personas que la
padecen.

CEU Universidad
Cardenal Herrera

El15 de diciembre ALCE acude a la entrega de los Premios a las Asociaciones y ONG's del
MICOF, a proyectos sobre las actividades realizadas a lo largo del 2018.




El 23 de diciembre ALCE acude al Mercadillo Solidario de la Feria Vilamarxant, cuya
recaudacion del AMPA CEIP LA PEA de Vilamarxant fue donada a ALCE

A lo largo de todo 2018 la Junta Directiva de ALCE se ha reunido en numerosas ocasiones, los
motivos de estas reuniones han sido muchos y variados, desde gestiones de proyectos, campanas
de sensibilizacion, gestion pagina web, colaboracién en del Plan Estratégico, agenda, ferias,
congresos, jornadas, etc. Entre ellas 28 de enero, 18 de febrero, 3 de marzo, 25 de marzo, 12 de abril,
3 de junio, 15 de septiembre, 22 de septiembre, 20 de octubre, 2 de noviembre, 10 de noviembre,
entre otras.

También tuvo lugar la ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA EL 10 de marzo.

Es dificil recoger aqui todas las gestiones que ALCE ha realizado para conseguir el apoyo a los
objetivos que como entidad que lucha por los derechos de las personas con epilepsia nos hemos
marcado. Para ALCE es fundamental conseguir que se dicten medidas legislativas de proteccién
para el colectivo, basadas en las recomendaciones del Parlamento Europeo y la OMS.



Un pequefio resumen:

15 de febrero reunién en el Centro Municipal de Servicios Sociales Salvador Allende con
objeto de establecer contacto entre ambas entidadesy exponer los programasy actividades
gue realiza la asociacion

2 de marzo reunién con Jaume Fullana (director General de Educacién), ALCE consulta
sobre el programa de formacidén en epilepsia para Centros Educativos tras observar
gue la epilepsia no estaba incluida en el documento Compartim, en el que se hablaba
de un programa para familias y comunidad educativa donde se si se incluian otros tipos
trastornos.

7 de marzo reunién con Consol Castillo para abordar temas relacionados con la Campafa
de Sensibilizacion de 2018.

10 de abril reunién con Ana M® Gonzalez, Jefa de Servicio de Empleoy Emprendimiento,
ALCE presenta su programa ALCEintegra programa de Insercién Sociolaboral para
persona con epilepsia y establece contacto con el Servici d’'Ocupacié y Emprenedoria con
objeto de conocer los servicios para futuras colaboraciones.

13 de marzo reunién con César Mari del Servei de Benestar Social i Integracio, Cap de
Seccid d'Atencid a les Persones amb Diversitat Funcional, se redne con representantes
de Alce para proporcionar informacién de los Servicios Municipales en el ambito de la
Diversidad Funcional. Este encuentro supuso un impulso a las actuaciones que ya se llevan
a cabo en ALCEintegra, programa de Insercidon Sociolaboral para persona con epilepsia
residentes en la ciudad de Valencia.

25 de octubre reunidon de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas para explicar
los cambios en las bases de la hueva convocatoria de IRPF de la Comunidad Valenciana
de 2018.



2.B ACTIVIDADES

* 16 de noviembre encuentro en el Centro Municipal de Servicios Sociales Salvadora Allende,
de asociaciones pertenecientes a su demarcacion territorial con objeto de presentar las
actividades de cada asociacidn y generar sinergias e intercambios entre las mismas.

B.4 PLAN ESTRATEGICO

Durante el primer semestre del ano 2018 se han llevado a cabo reuniones por parte de la Junta
Directiva con los representantes de los distintos grupos politicos que aprobaron en el afio 2016
la Proposicion No de Ley (PNL) para la atenciéon integral de las personas con epilepsia en la
Comunidad Valenciana:
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23 de mayo reunidon con Isaura Navarro de Compromis.

28 de mayo reunién con Ignacio Subias de PSPV.

° 29 de mayo reunién con Maria Remedio Yanez del PP.
* 30 de mayo reunién con Daniel Geffner de Podemos.

° 4 de junio reunién con Juan Cérdoba de Ciudadanos.

A partir de dichas reuniones se reactiva el grupo de trabajo para abordar el Plan Estratégico de
Epilepsia de la Comunidad Valenciana y se crea un documento inicial, borrador del indice del Plan
Estratégico. Este grupo de trabajo estd integrado por responsables de la Conselleria de Sanidad,
profesionales de la Neurologia, Enfermeria, Médicos de Atencién Primaria y representantes de

ALCE.

En fecha 13 de noviembre se reune dicho grupo con objeto de revisar el borrador del indice del
Plan Estratégico y se asignan tareas concretas a cada integrante sobre los diferentes apartados

del borrador.

A finales de afo se rednen en un uUnico documento las aportaciones de todas las partes

conformando, de esta forma, el primer borrador del Plan Estratégico.



2.B ACTIVIDADES

B.5 DIFUSION
A) MEDIOS DE COMUNICACION

Recopilamos aqui los enlaces en algunos medios de las actividades y campanas de ALCE.

* EPILEPSIDAY

http://www.radiovila-real.es/protagonistes-del-7-febrero-2018/

https://epilepsy.ora/6th-conference-alce-epilepsy-association-valencian-community/?utm_
content=buffer22d52&utm_medium=social&utm_source

http://valencianoticias.com/dia-internacional-la-epilepsia/

http://www.discapnet.es/areas-tematicas/salud/guias-y-articulos-de-salud/dias-mundiales-2018/
dia-internacional-de-la

http://www.elperiodic.com/valencia/noticias/548798_alcalde-visita-mesa-informativa-
internacional-epilepsia.html

http://valencianoticias.com/dia-internacional-la-epilepsia/

http://www.discapnet.es/actualidad/2018/02/vi-jornada-de-alce-epilepsias-en-plural-algo-mas-
que-crisis

http:/www.europapress.es/epsocial/responsables/noticia-pacientes-epilepsia-ucb-ponen-marcha-
campana-educativa-enfermedad-adolescentes-20180214120024.html

http://alacarta.levantetv.es/media/ved-12-febrer-p2

https://www.alceepilepsia.org/dia-internacional-de-la-epilepsia-photocall-de-alce-este-soy-yo/

Nno




CAMPANA “ROMPIENDO ESTIGMAS, VOCES POR LA EPILEPSIA”

#Rompiendo estigmas #Voces por la epilepsia #DalacaraporlaEpilepsia

ROMPIENDO ESTIGMAS, PONLE VOZ A LA EPILEPSIA, Samantha Vallejo y Pepe Rodriguez

apoyan la campana de 2018

https://Mww.youtube.com/watch?v=FoBOVOFUzkU&feature=youtu.be&a=




2.B ACTIVIDADES

° La cantante Rosana pone voz a la epilepsia.

°* PRENSA

http://www.castelloninformacion.com/castellon-epilepsia-mary-carmen-ribera-alce-hospital-

general/

http://castellondiario.com/not/69518/el-grupo-municpal-popular-colabora-con-la-asociacion-de-

epilepsia-de-la-comunidad-valenciana

https://www.valenciaenamora.com/actualidad-de-valencia/alce-presenta-la-ii-campa%C3%Bla-

de-informaci%C3%B3n-rompiendo-estigmas-voces-por-la-epilepsi

* FOROS/WEBS SOBRE EPILEPSIA, SALUD, ENFERMEDADES, FEDE

http://www.fedeepilepsia.org/category/normalizacion/campanas-y-comunicados/

http://www.fedeepilepsia.org/category/normalizacion/campanas-y-comunicados/dia-nacional-de-

la-epilepsia/

http://www.fedeepilepsia.org/alce-epilepsia-presenta-la-campana-rompiendo-estigmas-voces-la-

epilepsia/

12




2.B ACTIVIDADES

https://www.facebook.com/sharer/sharer.php?u=http%3A%2F%2Fwww.fedeepilepsia.org%2Falce-
epilepsia-presenta-la-campana-rompiendo-estigmas-voces-la-epilepsia¥%2F

https://twitter.com/intent/tweet?text=http%3A%2F%2Fwww.fedeepilepsia.org%2Falce-epilepsia-
presenta-la-campana-rompiendo-estigmas-voces-la-epilepsia%2F

https://plus.google.com/share?url=http%3A%2F%2Fwww.fedeepilepsia.org%2Falce-epilepsia-
presenta-la-campana-rompiendo-estigmas-voces-la-epilepsia%2F

http://Mww.coma.es/COMA/Ner_anuncio_coma/_
Tu4teswKhDAdTEFWWVA3x0mMz34igPTeFDIJ6GomDs TEw
https://Mww.svheurologia.org/es/rompiendo-estigmas-voces-por-la-epilepsia/#tmore-5477

https://vivirconepilepsia.es/presentacion-ii-campana-alce-rompiendo-estigmas-voces-epilepsia/

http://vivirconepilepsia.es/vi-jornada-alce-epilepsias-en-plural/

http://mwww.fedeepilepsia.org/alce-epilepsia-presenta-la-campana-rompiendo-estigmas-voces-la-

epilepsia/

https://Mmww.svneurologia.org/es/rompiendo-estigmas-voces-por-la-epilepsia/

https://mwww.svneurologia.org/es/rompiendo-estigmas-voces-por-la-epilepsia/#tmore-5477

https://www.discapnet.es/actualidad-y-eventos/agenda/ii-campana-de-sensibilizacion-e-
informacion-sobre-epilepsia-de

https://www.discapnet.es/actualidad-y-eventos/agenda/dia-nacional-de-la-epilepsia-en-alce

https://www.valenciaenamora.com/actualidad-de-valencia/alce-presenta-la-ii-campa®%C3%Bla-
de-informaci%C3%B3n-rompiendo-estigmas-voces-por-la-epilepsia

https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/da-la-cara-por-la-epilepsia-este-jueves-en-el-
dia-nacional-de-la-epilepsia/

https://mwww.discapnet.es/actualidad/2018/05/alce-presenta-la-ii-campana-de-sensibilizacion-e-
informacion-rompiendo-estigmas

* CONCIERTO PALAU DE LA MUSICA 24 DE JUNIO

https://vivirconepilepsia.es/voices-of-love-para-la-epilepsia/

http://cocemfevalencia.org/2018/07/02/concierto-solidario-en-el-palau-de-valencia-voices-of-love-
por-la-epilepsia/
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2.B ACTIVIDADES

- DIA DE LA BICICLETA

https://cadenaser.com/emisora/2018/08/30/radio_valencia/1535645838_591351.html

https://www.lasprovincias.es/valencia-ciudad/valencia-pedalea-epilepsia-20180831011647-ntvo.
html

https://www.lasprovincias.es/comunitat/pedaladas-solidarias-20180917235107-ntvo.html

https://www.levante-emv.com/valencia/2018/08/31/comienza-inscripcion-xxii-dia-
bicicleta/1761883.html

https://www.levante-emv.com/valencia/2018/09/16/miles-pedaladas-solidarias-epilepsia-
valencia/1768484.html

https://valenciaextra.com/es/marcha-bicicletas-valencia-epilepsia/

https://valenciaextra.com/es/valencia-dia-bicicleta-2018/

https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/el-dia-de-la-bicicleta-de-valencia-
destinara-su-recaudacion-a-alce-epilepsia/

https://valenciaextra.com/es/valencia-dia-bicicleta-2018/

https://www.lasprovincias.es/valencia-ciudad/valencia-pedalea-epilepsia-20180831011647-ntvo.
html

http://cadenaser.com/emisora/2018/08/30/radio_valencia/1535645838_591351.html

https://www.levante-emv.com/valencia/2018/08/31/comienza-inscripcion-xxii-dia-
bicicleta/1761883.html

https://www.superdeporte.es/polideportivo/2018/08/30/dia-bicicleta-espera-15000-
personas/384142.html

http://www.viuvalencia.com/articulo/El _Corte_Ingles Dia_de_la_Bicicleta
inscripciones_ /530232210

https://www.valenciabonita.es/2018/08/30/dia-de-la-bicicleta-valencia-2018/

https://www.levante-emv.com/valencia/2018/08/30/abierta-inscripcion-participar-dia-
bicicleta/1761696.html

https://www.comunicavalencia.es/2018/08/31/valencia-celebrara-el-dia-de-la-bicicleta-
pedaleando-por-la-inclusion-social/
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2.B ACTIVIDADES

https://www.cope.es/emisoras/comunidad-valenciana/valencia-provincia/valencia/noticias/
abiertas-las-inscripciones-para-dia-bicicleta-20180831_ 253728

https://actualitatvalenciana.com/valencia-bicicleta-inclusio/

https://valenciaextra.com/es/marcha-bicicletas-valencia-epilepsia/

https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/el-dia-de-la-bicicleta-de-valencia-
destinara-su-recaudacion-a-alce-epilepsia/

https://www.levante-emv.com/valencia/2018/09/16/miles-pedaladas-solidarias-epilepsia-
valencia/1768484.html

https://www.levante-emv.com/valencia/2018/09/17/pedaladas-mejorar-vida-personas-
epilepsia/1768553.html

https:/www.lasprovincias.es/valencia-ciudad/valencia-pedalea-epilepsia-20180831011647-ntvo.
html

https://Mww.lasprovincias.es/comunitat/pedaladas-solidarias-20180917235107-ntvo.html

https://apuntmedia.es/va/noticies/a-punt-ntc/16-09-2018-informatiu-migdia

+ FARMACOS, CUESTIONES MEDICAS

http://www.actasanitaria.com/la-ema-detecta-defectos-en-jeringas-orales-de-buccolam-para-
tratar-la-epilepsia-en-menores/

https://elpais.com/elpais/2018/01/29/mamas_papas/1517213948_879781.html

http://www.levante-emv.com/deportes/2018/01/23/arbitro-salva-vida-cadete-evitar/1669554.html

http:/www.levante-emv.com/deportes/2018/01/28/lengua-tragar-mito/1671876.htm!|
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PACIENTES CON EPILEPSIA Y UCB PONEN UNA CAMPANA EDUCATIVA SOBRE LA EPILEPSIA
EN ADOLESCENTES

PNL EPILEPSIA CIUDADANOS 17 DE SEPTIEMBRE DE 2018

B) REDES SOCIALES

Nuestra entidad aparece en varias redes sociales:

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

Mantenimiento y actualizacién continua de la de ALCE (74.810 visitas hasta diciembre
de 2018) y de la pagina Somos pacientes. Contabilizando toda esta presencia en redes sociales
hemos conseguido llegar a mas de 81.210 personas.



AREA
ECONOMICA



FUENTES DE FINANCIACION

esde su constitucion en 2002, ALCE viene desarrollando actividades con el fin de mejorar

el diagndstico de la epilepsia, su tratamiento y otros aspectos no menos importantes como

el apoyo psicolégico, la inserciéon escolar, deportiva, laboral, etc. Es por todo esto que ALCE
se mueve paso a paso, mejorando en cada uno de estos aspectos, algo que no seria posible sin el
apoyo de entidades publicas, entidades privadas, la colaboracion de las personas que forman hoy
la entidad a través de su condicién de persona asociada y los premios o donaciones, entre otros.
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Colaboraciones publicas

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas de la Generalitat Valenciana: 30872,12€

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas a través del interés social con cargo a
la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas:
20.354,94€

Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica de la Generalitat Valenciana: 13.564,56€
Regidoria d'Insercié sociolaboral, de I'Ajuntament de Valencia: 9.428€

Ajuntament de Valéncia: 7.861€

Concejalia Sanidad, I'Ajuntament de Valencia 1.359,71€

Ajuntament de Valéncia, Transparencia 2018: 2.500€

Conselleria de Educacion, Investigacion, Cultura y Deporte, de la Generalitat Valenciana:
4.608,73€

Diputacién de Valencia: 5.000€
Colaboraciones privadas

Obra Social “la Caixa": 10.000€
Obra Social “la Caixa": 13.610€
Fundacion Bancaja Bankia 10.000€

Donaciones recibidas

Oficina de La Caixa: 1.000€

MICOF: 1.000€

QUAES: 400€

FASS: 2.000€

Palau de Musica de Valencia: 2.094€
EVES: 387,50€

FEDE: 296,90€

¢PROMOCION CAP. RECURSOS: 642,62€?
FILA CERO: 130€

PERSONALES: 623,75€

BODAS: 1020€

CUESTIONARIO: 50€

EL CORTE INGLES, DIA DE LA BICI: 1423€
CARRERA: 1359,71€

MESAS DE DIFUSION DIA NACIONAL E INTERNACIONAL: 1337,70€



Sabemos que la unién es importante y cuantas mas personas seamos mejor podremos reivindicar
nuestros derechos y necesidades. Porque la unidn hace la fuerza, porque al ser seres sociales
encontramos mas consuelo y somos mas felices en grupo, la empatia con seres iguales que estan
viviendo una situacion similar a la tuya genera lazos irrompibles. Porque una persona sola no
puede llegar a todos los sitios a los que se llega en grupo, ni tocar a las mismas puertas a las que
se llama mejor en grupo, te abren antes, se consiguen mas ayudas y mas repercusion. Porque
cuando se hace ruido en grupo éste suena mas alto, llega mas lejos y dura mas. La investigacion,
aungue siempre Nos va a parecer que va despacio, se mueve mas deprisa, ya que juntas somos
mMas visibles y tenemos mas recursos.

Por razones como estas, para ALCE es importante que las familias se asocien. En 2018 hubo un
total de 43 altas, lo que sitUa entre altas y bajas el numero de personas asociadas en 280. No
obstante, el colectivo al que va destinado nuestras actuaciones es al de las personas asociadas y
sus familias y unas 70.000 personas que tienen epilepsia en la Comunidad Valenciana, asi como
unos 140.000 familiares de estas. Nuestra asociacion estd abierta a cualquier persona o entidad
interesada en conocer y comprender la epilepsia y en apoyar a nuestro colectivo.



BALANCE DE PERDIDAS Y GANANCIAS

D.1 GASTOS

I BALANCE DE PERDIDAS Y GANANCIAS DEL ANO 2018 DE ALCE

GASTOS 2018 AJUSTADO
Sueldos y salarios

Seguridad social

Alquileres

Reparaciones, limpieza, y conservacién
Limpieza

Servicios Psicdlogas

Servicios de Consultoria

Community manager

Formacién
Correos

71.607,01

2.911,38

19.057,74

Parking

Tren Metro Bus Taxi

Carburante

Mensajeria

Primas de Seguro

Comisiones Bancarias

Suministro Teléfono

Suministro agua

Suministro luz

Fotocopias

Material de oficina

Material de Difusién - Publicidad
Comidas y Gastos de Reuniones
Gastos varios de los proyectos
Gastos varios de la entidad
Gastos Web

Hoteles

Gastos comunidad

Tasas

Ayudas a Otras Entidades (Cuotas).
Amortizacion

TOTAL GASTOS 121.072,86

1.287,43

2.327,61

8.006,41

121




INGRESOS

Cuotas personas asociadas 9.718,22
Cuotas personas usuarias (comidas, etc) 1.065,00
Oftros ingresos (Jornadas, FEDE, etc.). 1.327,02
Subvencion Conselleria de Igualdad - Discapacidad 30.846,40
Subvencién Conselleria de Igualdad - IRPF 20.354,94
Subvencion Conselleria de Sanidad - Epilepsia de persona a persona 13.564,56
Subvencién Conselleria de Educacié 4.608,73
Ayuntamiento de Valencia 19.789,00
Subvencién Diputacion - Transparencia 5.000,00
Fundacién Bancaja 10.000,00
Subvencidn Obra Social La Caixa 14.610,00
Donacién La Caixa (Oficina) 1.000,00
Donacién Micof 1.000,00
Donacién Quaes 400,00
Donacién FASS 2.000,00
Donacién Palau 2.094,00
Otras donaciones (bodas, etc.). 6.349,15
TOTAL INGRESOS 143.727,02

[BENEFICIOS

22654,16|

2.392,02

94.163,63

24.610,00

12.843,15

118.773,63
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