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PRESENTACION
DE LA ENTIDAD



a epilepsia es una condicién neuroldégica que puede afectar a personas de cualquier edad,

sexo, clase social o pais. En el siglo XX| continda siendo un estigma social, la imagen social

de la epilepsia apenas ha cambiado, decenios de pensamiento cientifico y racionalismo no
han erradicado el estigma que la acompana. Todavia hoy existe un grado de vergUenza continuo
y significativo con respecto a la epilepsia y muchos pacientes, personal médico y familias afirman
gue este estigma dificulta la atencidn sanitaria, el reconocimiento publico y la capacidad para
recaudar dinero para la investigacion.

Enla Comunidad Valenciana existe un colectivo 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 estigmasy tabuUes existentes sobre ella que
estan basados en consideraciones culturales desfasadas. A menudo, estas falsas ideas perjudican
seriamente a la persona con epilepsia, mas que la propia enfermedad ya que se ve excluida del
mundo laboral, educativo y social.

Los y las especialistas coinciden en que es la enfermedad neurolégica con mayor impacto social,
por lo impredecible que son las crisis y porque afecta a cualquier edad, pudiendo causar depresiéon
y ansiedad, motivadas, especialmente, por la falta de aceptacién por parte de las personas que la
presentan, pero también, por parte del entorno que las rodea.

Si bien el 70 % de personas con epilepsia tiene controladas sus crisis, contindan padeciendo el
eterno problema de la discriminacién, como resultado de la ignorancia y del desconocimiento. El
otro 30% tiene crisis sin controlar (epilepsia refractaria) lo que dificulta mucho su dia a dia. De este
porcentaje con crisis frecuentes, la mitad son menores, un colectivo especialmente sensible que
requiere también una atencidn especial.

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

El 11 de marzo de 2003 es inscrita en la
Conselleria de Justicia y Administraciones Publicas, Registro de Asociaciones de Valencia, con el
nudmero 12.716 y son visados los estatutos. El 6 de febrero del 2006 se inscribe en el Ministerio de
Hacienda y el 26 de abril de 2006 se le asigna el CIF G — 97331672. Posteriormente se ha aprobado
una reforma de los estatutos que han sido ya inscritos en el Registro Autondmico de Asociaciones
de Valencia con fecha de 12 de marzo de 2007, quedando la denominacién de la entidad como

Desde 2007, figura también inscrita en el Registro de Asociaciones como Asociacién de
Voluntariado. El 9 de febrero de 2016 fue Declarada de Utilidad Publica.



Orientar y apoyar a las personas con epilepsia y a sus familias e informar a la sociedad para que
la epilepsia sea una enfermedad bien conocida. ALCE, Asociacién de Epilepsia de la Comunidad
Valenciana, desarrolla diferentes actividades afirmativas a favor de familiares y personas con
epilepsia y pone todo su esfuerzo en cambiar las actitudes que los publicos de |la sociedad tienen
con respecto a esta condicién neuroldgica.

Nuestro objetivo fundamental es promover el bien comun de las personas que presentan cualquier
tipo de epilepsia, mediante el desarrollo e impulso de actividades asistenciales, educativas,
laborales, formativas, recreativas, culturales y deportivas.

Para conseguir ese objetivo nos parece fundamental el apoyo postdiagndstico de las personas
con epilepsiay sus familiares, por lo que es fundamental la colaboracién con losy las profesionales
sanitarios.

Parte importante de este proyecto es también dar a conocer y concienciar a la sociedad de la
existencia de los diferentes tipos de epilepsias, para que a través de su conocimiento se promueva
la solidaridad y se evite toda discriminacion.

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



ESTRUCTURA ORGANIZATIVA.
ORGANO DE GOBIERNO

a Junta Directiva estd compuesta en la actualidad por 5 miembros, ratificada en Asamblea

General con fecha 6 de abril de 2019:

Mercedes Hernandez Bernad
Araceli Garcia Lépez

Sonia Catalan Benavente
David Pefalver Marco
Trinidad Ruiz Escudero

¢COMO SE ORGANIZA ALCE?

Presidencia
Vicepresidencia y Tesoreria
Secretaria

Vocal 1

Vocal 2




ESTRUCTURA ORGANIZATIVA.
1.B ORGANO DE GOBIERNO

EQUIPO PROFESIONAL

) ., Patricia Gil
Psicologia X
Pilar Arocas
Neuropsicologia
Amelie Sufier

Otras terapias

Llanos Sélvez

Sonia Catalan
Trinidad Ruiz

usicoterapeuta




COCEMFE VALENCIA

COCEMFE Valencia es una entidad que presta representacion, asesoramiento y soporte a las
asociacionesfederadasde personas con discapacidad fisicay organica de la Provincia de Valéncia,
entre ellas ALCE. De sus programas también se benefician nuestros asociados y asociadas:

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 con discapacidad.

La Hora TIC es una actividad extraescolar que tiene como objetivo desarrollar habilidades
socialesy capacidades con las nuevas tecnologias a través de ordenadores, tablets, moviles,
camaras, o diferentes softwares, entre otros recursos. Esta dirigida a estudiantes de entre
7 y 16 anos 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 dindmicas
de juego grupales. Esta es una de las actividades que engloba el proyecto Incluye+D,
dirigido a promover la educacion inclusiva a través de la atencion a alumnos y alumnas con
necesidades educativas especiales derivadas de la discapacidad, a profesorado y padres y
madres.

Programa de Formacion de COCEMFE subvencionada 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 Campana Solidaria de COCEMFE X SOLIDARIA #Rentaterapia.

Asistencia de representantes de ALCE a los Consejos Provinciales mensuales de COCEMFE,
Asambleas y otros actos y reuniones.

En 2019 al ser ALCE una entidad federada a COCEMFE-Valencia, la asociacion conté durante los
meses de septiembre y octubre con la cesidén de dos salas en las instalaciones que COCEMFE-
Valencia tiene en el Carrer de Torres, 12, 46018 Valéncia. De esta forma, y debido a las obras que
se estaban realizando en la sede de la asociaciéon, ALCE pudo desarrollar con normalidad todos
SUS programas y servicios para las personas con epilepsia y sus familias.



1.C RELACIONES CON OTRAS ENTIDADES

ALCE en la sede de COCEMFE:




FEDE, FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

Hoy en dia es necesario el establecimiento de bases para la construccién de una mejor sociedad
a largo plazo en temas relacionados con la epilepsia y la mejora de las condiciones de vida de
todas las personas que conviven con ella. ALCE estad convencida de que el trabajo colaborativo
es un buen punto de partida para conseguir nuestros objetivos, de ahi que pertenezcamos a
Federacion Espanola de epilepsia (FEDE).

La misién de FEDE es mejorar la calidad de vida de las personas que tienen epilepsiay sus familias
a través del apoyo y fortalecimiento de las asociaciones federadas. Esta misién se concreta en los
siguientes objetivos:

Defender la dignidad y los derechos de las personas con epilepsia.

Apoyar a sus familiares para mejorar sus condiciones de vida y facilitar su funcidén
asistencial.

Promover la integracion escolar, laboral y social de las personas con epilepsia.

Crear las condiciones para que sus entidades miembros puedan cumplir adecuadamente
sus misiones estatutarias.

Promover actitudes sociales positivas hacia las personas con epilepsia.

Promover la legislacién adecuada para que mejore la situacion de este colectivo.
Orientar, impulsar y coordinar el movimiento asociativo integrado en la Federacion.
Reunir y difundir informacién general y especializada sobre los problemas de la epilepsia.

Representar a sus miembros en todos los ambitos territoriales, tanto nacionales como
internacionales, siempre que asi lo acuerden las asociaciones miembros.

Desarrollar estrategias solidarias con otros paises y especialmente con aquellos en vias de
desarrollo.

Cualquier otro, de modo directo o indirecto, que pueda contribuir al cumplimiento de

la mision de la Federacion o redundar en beneficio de las personas con epilepsia y sus
familias.

Desarrollar acciones dirigidas a la promocién del ocio, la cultura y el deporte de las personas
con epilepsia.

ALCE, ha participado en todas las asambleas convocadas en 2019 y hemos apoyado todos los
eventos organizados por esta federacion. Asimismo, ALCE participa en diferentes reuniones
con otras asociaciones para coordinar futuros 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, y entre los objetivos conseguidos destacamos:



Potenciar la integracién de las diferentes entidades que trabajan por las personas con
epilepsia.

Presentar una serie de reivindicaciones comunes para mejorar la vida de las personas con
epilepsia.

Campana de La Federacion Espanola de Epilepsia (FEDE) para la normalizacion de la
epilepsia en internet. Esta campana tiene por objetivo sensibilizar a la sociedad sobre la
realidad de las personas que padecen epilepsia y a los familiares que de forma directa
sufren las consecuencias de una patologia que, ademas de su problematica sanitaria, tiene
también una problematica social: la falta de comprensién que en ocasiones se torna en
discriminacion.

FEDE se ha convertido en la representante de Espana ante el IBE y International Bureau
for Epilepsy. ALCE forma parte de la junta al resultar elegida Mercedes Herndndez como
representante de las asociaciones federadas.

Il Feria de investigacién de FEDE: Con el objetivo de dar a conocer los proyectos de
investigacion que se estan realizando para mejorar la vida de las personas con epilepsia
y aquellos proyectos que buscan financiacion para poder llevarse a cabo, la Federacion
Espanola de Epilepsia organizd el 23 de mayo en Barcelona la Il Feria de investigacion en
epilepsia. La Feria conté con un area de ponencias y un area de exhibicién de productos
tecnoldgicos dirigido a mejorar la vida de las personas con epilepsia:

GENERALITAT, A TRAVES DE LA CONSELLERIA DE SANITAT UNIVERSAL | SALUT PUBLICA

En noviembre de 2019 ALCE renueva su convenio de colaboracién con la Conselleria de Sanitat
Universal i Salut Publica, a través del cual ALCE realiza actividades de voluntariado en el Hospital
Universitario y Politécnico La Fe, con el objeto de proporcionar orientacién, asesoramiento y
apoyo integral a las personas con epilepsia y a su entorno familiar y social. Estas actividades se
concretan en:


http://www.fedeepilepsia.org/fede-sigue-creciendo-afepi-ace-tambien-suman 
http://www.fedeepilepsia.org/discapacidad 
http://www.dalacaraporlaepilepsia.com 
http://www.fedeepilepsia.org/international-bureau-for-epilepsy-reconoce-la-fede 
http://www.fedeepilepsia.org/ii-feria-investigacion-epilepsia/

Apoyo Postdiagnéstico para personas con epilepsia recién diagnosticadas y sus
familiares que precisen de informacién y apoyo psicosocial. Este servicio esta realizado por
profesionales de ALCE en una primera atencién, para conocer la situacién sanitaria y social
de la persona con epilepsia y poder derivar a los distintos servicios que presta la asociacion
para abordar su problematica de forma multidisciplinar, y recibir, si es su caso, atencién
psicoldgica, social, educativa y laboral.

Orientacién y Asesoramiento de cardcter sociosanitario sobre situaciones sociales,
educativas, laborales y sobre la problematica anadida a la propia enfermedad, como puede
ser ansiedad, depresidn, trastorno adaptativo, efectos adversos a la medicacién, dificultad
de relaciones sociales, escasa formacion, desempleo, conveniencia de adecuacién de
puestos de trabajo, limitacion para realizar determinadas profesiones u oficios, etc., y otros
problemas colaterales, como pueden ser dificultades de aprendizaje, problemas cognitivos
y enfermedad mental. Esta intervencién se materializa canalizando y derivando a las
personas con epilepsia y/o a sus familias a través de la red de profesionales de la Asociacion,
para una atencién especifica segun sus necesidades.

Servicio de Respiro Familiar, que implica el acompanamiento a personas con epilepsia
ingresadas en la Unidad de Epilepsia del Servicio de Neurologia del Hospital La Fe, para la
realizacion de pruebas diagndsticas de video EEG. Este servicio persigue que los familiares
gue tienen que acompafar a la persona ingresada puedan tener tiempo de respiro y
descanso, al tiempo que la persona voluntaria formada fomenta de manera explicita e
implicita el concepto del autocuidado y la participacion de las personas con epilepsia en el
manejo de su enfermedad y les forma en la gestién del impacto fisico, social y profesional
de esta condicién neurolégica.

Estas actividades seran llevadas a cabo mediante la intervencion de personal voluntario
delaasociacion ALCE,formado a tales efectos por la misma asociacion. Para su desarrollo,
la conselleriase compromete afacilitaraccesoalaasociaciéonalasinstalacionessanitarias
del Hospital Universitario y Politécnico La Fe, con la finalidad de dar asi cumplimiento al
convenio de colaboracion.

CENTRO MUNCIPAL DE SERVICIOS SOCIALES DE VALENCIA

Ya desde 2016 ALCE viene trabajando mas intensamente con los Centros Municipales de Servicios
Sociales y las Juntas Municipales de la ciudad de Valéncia, primero en Patraix y ya, desde que
contamos con sede propia, con el CMSS de Salvador Allende y con el de reciente creacion de La
Saidia, los mas cercanos a nuestra localizacion donde hemos asistido a varias reuniones en las
gue hemos tratado:

Presentacion de las entidades que trabajan en estos CMSS.
Puesta en comun, objetivos y método de trabajo.

Propuestas de trabajo en red.
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COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

El Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia, MICOF, tiene entre sus comisiones
una dedicada a la Responsabilidad Social Corporativa, que tiene como objetivo “Informar sobre
la existencia de asociaciones de enfermos y darles visibilidad para que los ciudadanos tengan
un Mayor acceso a ellas”, entre otros. A lo largo de 2019 el MICOF ha coordinado un gran nimero
de actos para conmemorar el Dia Mundial o Nacional de las diferentes patologias, entre ellas la
epilepsia, asistiendo a diversas reuniones para mostrar su apoyo incondicional a la asociacion
de pacientes y colaborando mediante donativos, apoyando asi a nuestra entidad. Colabord con
el anuncio publicitario en la EMT, de gran eco en las mesas informativas, en la publicacion de
carteleria, dipticos y roller, en las mesas informativas, en los actos del 24 de mayo, etc. Otra forma
de colaboraciéon fue mediante la entrega de premios a Asociaciones y ONG's, en la que ALCE
presentd el programa “INTREPIDA, Programa de evaluacion y rehabilitacién neuropsicolégica”
pero no tuvo el placer de ser seleccionada.

En 2019 el MICOF tuvo una especial colaboracién con ALCE, cediendo las instalaciones de su
precioso edificio ubicado en C/ Conde de Montornés, 7, 46003 Valéncia, para la presentacion
de la Campafa del Dia Nacional de la Epilepsia 2019 “Un millon de pasos por la epilepsia”,
celebrada el 17 de mayo.

PRESENTACION e MICOF #aprendeconMICOF v
»=3  CAMPANA 2019 0
1 MILEON DE PASOS UN MILLON DE PASOS
POR LA EPILEPSIA -
20AL23 24 MAYO 24 MAYO 24 MAYO a p
EPISEMANA P’:‘ml ;’L‘:':A‘;l: ILUMINACION L < - ! 'pticas
\ Se consideran epii€ ’
24 DE MAYO 2019 ersonas que .
DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA \ 'A ;‘;‘:\e&ﬁ& » o mas crisis

epilépticas de forma

espontanea, sin
ninguna causa.

17 DE MAYO - 12:00 H
MUY ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA, ) , ) )
Actualmente atn hay muchas personas por diagnosticar que tienen

MICOF que esperar mas de un afio para saber su tipologia de epilepsia.
Carrer del Comte de Montornés, 7 Acortemos los plazos.

46003 Valéncia Sab o o calle 1 ponle e morcho.
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www.alceepilepsia.org - Telf. 600315079
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FUNDACION QUAES

Esta fundacion, a través de los convenios con diferentes Asociaciones de Pacientes, quiere lograr
la mayor participacién de estos grupos, lo que incide sustancialmente en el bienestar fisico,
mental y social del paciente. Las colaboraciones con otras entidades permiten a la Fundacion
mejorar cada diay ampliar sus redes de comunicacion para hacer mas facil que la ciencia llegue
al paciente. Por esta razén, el 21 de marzo de 2016 la Asociacién de Epilepsia de la Comunidad
Valenciana, ALCE, y la Fundacién QUAES firmaron un convenio de colaboracion. En virtud del
acuerdo suscrito con esta fundacion, ALCE, desde 2016, dispone de este espacio colaborativo
para nuestros encuentros y actividades, lo que ha supuesto un gran impulso para nuestra
entidad ya que nos ha permitido desarrollar muchas de nuestras actividades antes de disponer
de sede propia. Este espacio estuvo en la C/ Colén, n° 1 de Valéncia, hasta el 23 de julio de 2018,
dia en el que QUAES inaugurd el nuevo Instituto Biomédico QUAES, en Av. Menéndez Pelayo, 25
de Valencia, siendo a partir de ese momento este nuevo espacio el lugar de colaboracion.

Otra forma de colaboracion de la fundaciéon es a través de la concesion de Becas econdmicas
destinadasaapoyaraquellos proyectos desarrollados porasociaciones de pacientes, federaciones,
grupos u otro tipo de asociaciones sin animo de lucro que estén constituidas por pacientes o su
entorno, como familiares, cuidadores, etc., cuyo fin sea apoyar a los colectivos de pacientes y
su entorno, dentro del area social sanitaria y que tengan una duracién maxima de un afo. El
fin de las becas es apoyar y reconocer las actividades orientadas a mejorar la calidad de vida y
bienestar del paciente y familiares, asi como facilitar actividades de informacidn, promocidén de
la divulgaciéon y formacién en temas social sanitarios, desarrolladas por las propias asociaciones
de pacientes y entidades que los representan, reconociendo asi su valor anadido y promoviendo
su desarrollo y consecuciéon. ALCE presentd en 2019

,aunque este ano ALCE no tuvo el placer de ser seleccionada.

JUNTOS |
COMPARTIENDO
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MJN SERVEIS

ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana y MIN firmdé un acuerdo de
colaboracién por medio del cual MJIN pondra a disposicidn de la asociacién 10 equipos de
registro y prediccidon de crisis para realizar pruebas de validaciéon del dispositivo desarrollado por
MJN. ALCE por su parte, seleccionara diferentes miembros pertenecientes a la asociaciéon para
participar en este estudio piloto.

Este acuerdo esta vinculado a la obtencidn de una importante subvencién por parte de la
Comisién Europea que apoya proyectos que puedan tener un alto impacto tanto social como
econémico en el seno de la Unién 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 MIN Neuroserveis.

Esta empresa estd desarrollando un dispositivo no invasivo, discreto y portable que pretende
predecir una crisis antes de que se produzca. Actualmente no se comercializa ningun dispositivo
en el mundo con estas caracteristicas.

Se han realizado pruebas en pacientes en la Clinica Corachan de Barcelona y el dispositivo aun
estd en fase de ensayo y aun no se comercializa.

MJIN ha colaborado con ALCE en alguna de sus jornadas, informando sobre avances tecnolégicos
gue pueden mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia.

Foto VI Jornada de ALCE, “Epilepsias, en plural, algo mas que crisis”




COLABORACION CON APOYO DRAVET

En 2017 se firmd un convenio de colaboracién con la Asociacién Apoyo Dravet, que tiene su
continuacién en 2018 y 2019, cuyo fin era el trabajo en red que se ha reforzado al pasar esta

entidad a formar parte de FEDE.
ravel

C/@

UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

ALCE firmd en 2013 un convenio con esta entidad fruto del cual mantenemos una continua
colaboracién con esta universidad, participando en diferentes actividades como son la charla en
el Aula Practica de Farmacia.

Ademas, el 9 de junio de 2014 firmamos un convenio de cooperacién con esta Universidad para
la realizacién de practicas formativas de los estudiantes de Enfermeria en nuestra entidad.

Uno de los puntales de difusiéon de ALCE son los spots realizados por el alumnado de los Grados
en Comunicacion Audiovisual y en Publicidad de la Universidad CEU Cardenal Herrera en 2016,
a través de los cuales pudieron poner sus conocimientos y creatividad al servicio de un proyecto
solidario para apoyar nuestra campana de sensibilizacién y concienciacién, con el fin de dar a
conocer a la sociedad realmente la epilepsia y acabar con la exclusién social de las personas que
conviven con ella.

En 2019, ALCE fue invitada al | Encuentro del Instituto ODISEAS de la CEU UCH, este afio con el
Presidente del CERMI Estatal, Luis Cayo Pérez Bueno, en el que se abordd la situacion actual de
la discapacidad en Espana, asi como de la investigacién al respecto.




Segun destaca el director del Instituto ODISEAS de la CEU UCH, el profesor Josep Solves,
organizador del encuentro con el presidente del CERMI:

en la reunion con Luis Cayo Pérez Bueno hemos podido identificar dreas prioritarias
de investigacion para orientar nuestro trabajo académico, desde una perspectiva
multidisciplinar y también lo mds cercana posible a las personas y las realidades concretas
en el ambito de la discapacidad en nuestro entorno. Ya lo hicimos asi hace un arfio en
la reunion con el secretario general del Consejo General de la ONCE, Rafael de Lorenzo,
Y queremos seguir en contacto con las principales organizaciones que representan a las
personas con discapacidad en Espania para que sean ellas quienes orienten nuestro trabajo.

AGRUPACION PARA LA ATENCION SANITARIA EN CENTROS EDUCATIVOS EN
HORARIO LECTIVO

ALCE forma parte de esta organizacioén, integrada por 78 colectivos médicos/as, de pacientes,
sindicales y de padresy madres.

Representantes de nuestra entidad han estado presentes desde el comienzo en las reuniones
gue la Agrupacion para la Atencion Sanitaria en Centros Educativos en horario lectivo ha tenido
con las Consellerias de Sanitat, Educacié y D'lgualtat de la Comunitat Valenciana. Las dos
pirmeras consellerias firmaron un protocolo para la atencidn sanitaria en los centros educativos
cuya Resolucion salid¢ publicada en el DOCV el lunes 5 de septiembre de 2016. En esa resoluciéon
se dictan instrucciones y orientaciones de atencién sanitaria especifica en centros educativos
para regular la atencidn sanitaria al alumnado con problemas de salud crénica en horario escolar,
la atencién a la urgencia previsible y no previsible, asi como la administraciéon de medicamentos
y la existencia de botiquines en centros escolares.

Debido a que esta orden fue recurrida por el sindicato del profesorado STEPV el lunes 18 de junio
de 2018 se publicé en el DOCV la nueva Resolucion que recoge las instrucciones para la atencion
sanitaria del alumnado con problemas de salud en los centros educativos. Meses después tuvo
lugar una reunién en la que se insistieron en los siguientes puntos:

Mejorar la coordinacién entre centros de enseflanza primaria y secundaria para que los
niARos y nifas con problemas de salud estén correctamente atendidos.

Que la encuesta sobre la aplicacién del protocolo se haga a todo el profesorado, no solo al
director o directora del centro educativo.

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 enfermera/o pediatrica que se encargue
de esta formacion.

Ofrecer al profesorado cursos especificos en los CEFIRES y en formacién en centros sobre
epilepsia.


https://medios.uchceu.es/actualidad-ceu/el-presidente-del-cermi-define-en-la-ceu-uch-las-lineas-de-investigacion-mas-necesarias-en-materia-de-discapacidad-en-espana/ 
https://medios.uchceu.es/actualidad-ceu/el-presidente-del-cermi-define-en-la-ceu-uch-las-lineas-de-investigacion-mas-necesarias-en-materia-de-discapacidad-en-espana/ 

Esta previsto en 2020 que el CEFIRE organice unas jornadas sobre epilepsia para profesionales de
la educacion.

FACULTAD DE PSICOLOGIA

Larelacion entre la Facultad de Psicologiay ALCE comienza en 2017 con la creaciéon del programa
de intervencién neuropsicoldgica . La colaboracién entre ambas entidades ha
continuado durante 2019 con la ejecucion de dicho programay la participacion como ponente de
la Catedratica del Departamento de Psicobiologia de la Facultad de Psicologia en la VIl Jornada
de ALCE, la que tuvo lugar el 28 de septiembre en Sala de Conferencias del Complejo Deportivo
Municipal de «La Petxina». Esperanza Gonzalez, participd en explicd en la mesa «Epilepsia y
comorbilidad» y explicd al publico asistente la importancia de la intervencién neuropsicoldgica
en las personas con epilepsia para tratar los problemas cognitivos mas frecuentes en las personas
con epilepsia y asi mejorar su autonomia personal. Asi como, Maria Paradés, neuropsicologa de
ALCE, dio a conocer los resultados del programa de Intervencion Neuropsicoldgica de la entidad
en menoresy la mejora que estos han experimentado.

ALCE

Durante el curso 2018-2019 ALCE ha formado parte de la oferta para estudiantes de practicas
del ultimo curso del Grado de Psicologia de la Universitat de Valéncia a través del profesor de
Psicologia Social, Xavier Pons. Las practicas son obligatorias en el Plan de Estudios de losalumnos
y consisten en 288 horas presenciales.

SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA, SVN Y EPIVAL

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

Hemos mantenido reuniones de trabajo con las doctoras Macarena Bonet y Mercedes Garcés en
las que les hemos transmitido las necesidades del colectivo de personas con epilepsia para el
futuro Plan Estratégico de Epilepsia de la Comunidad Valenciana.
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

A.1 - EPICOLE Y EPILABORA
Objetivos

Generales:

° Sensibilizar y difundir en la comunidad educativa, laboral y en otros colectivos la
realidad de la epilepsia.

° Facilitar el cambio de actitudes, promoviendo la inclusiéon social de las personas que
presentan epilepsia.

Especificos:

EPICOLE, para el ambito educativo
° Contribuir a la comprensién e integracién social del alumnado con epilepsia.

* Eliminar prejuicios y falsas creencias que rodean a los nifilos y niflas con esta patologia
en el ambito educativo.

* Ofrecer al profesorado una adecuada informacidn sobre las diferentes epilepsias y los
diferentes sindromes, principalmente los mas frecuentes entre nifnos y adolescentes
con la finalidad de facilitar su deteccién temprana.

° Proporcionar al profesorado informacién sobre cdmo atender y proceder ante las
diferentes crisis epilépticas.

EPILABORA, para el ambito laboral
° Contribuir a la comprensién e integracién laboral de las personas con epilepsia.

° Integrar la formacidn en epilepsia en la prevencién de riesgos laborales y la vigilancia
de la salud.

* Informaciéon y formacion sobre primeros auxilios “Cémo actuar ante una crisis
epiléptica”.

* Informacién y formacién a personas con epilepsia y familiares en el entorno laboral.

22




Breve descripcién

Programa dirigido a centros educativos y empresas, mediante el que se realizaron charlas de
sensibilizaciéon e informacidn para formar sobre epilepsia e informar de las necesidades de
atencion que requiere este colectivo.

Actividades

Primer mes para difusion del programa en centros escolares, empresas y centros de
trabajo, recoger la informacién del colectivo y elaboracién del calendario de los cursos.

11 meses para impartir los cursos.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2019 hasta el 31 de diciembre de 2019 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue elaborado e impartido por psicdlogas de la entidad y personal voluntario de apoyo. Avalado
por la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe de Valéncia.

AntigUedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2010.

Impacto, alcance y resultados

En , entre el personal docente y no docente, se consiguié una adecuada formacién
sobre las diferentes epilepsias y los diferentes sindromes, principalmente los mas frecuentes
entre nifos/as y adolescentes. Se ha conseguido que el profesorado esté formado para detectar
posibles crisis de epilepsia de forma temprana, para saber coémo procedery atender las diferentes
crisis epilépticas y atender las necesidades especificas si las hubiera. Las personas beneficiarias
directas fueron 6825, de las que 450 fueron personal docente, el resto alumnado y personal
no docente. Dentro del proyecto Epicole, han sido 15 centros educativos los beneficiarios del
programa.

Las personas asistentes a las acciones formativas de aprendieron a distinguir los
diferentes tipos de crisis epilépticas y cdmo atenderlas. Las personas beneficiarias directas
de Epilabora fueron 280. En Epilabora, las empresas que se han beneficiado del programa
han sido 3.

Los beneficiarios indirectos fueron todas las personas afectadas por epilepsia de la Comunitat
Valenciana que son aproximadamente 60.000 personas.



Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacién tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2018.

Importe concedido

7.185,17€
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2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO
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Enlaces

https://www.alceepilepsia.org/programa-epicole-epilabora-nos-formamos-en-epilepsia/

https://va.alceepilepsia.org/aconseguits-els-objectius-de-epicole-i-epilabora-programa-dalce-
epilepsia-financat-per-la-conselleria-digualtat-i-politiques-inclusives/

https://twitter.com/hashtag/epilabora

https:/www.instagram.com/explore/tags/epicole/?hl=es

https://www.pinterest.es/pin/369787819402092007/?1p=true

https://www.facebook.com/pages/Cipfp-Misericordia/1041545489291453
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https://www.instagram.com/explore/tags/epicole/?hl=es

https://www.pinterest.es/pin/369787819402092007/?lp=true 

https://www.facebook.com/pages/Cipfp-Misericordia/1041545489291453 

Objetivos

Proporcionar estrategias para afrontar su nueva situacion vital.
Ayudar a elaborar el duelo que supone la pérdida de la salud.

Orientar a los padres y las madres ante la nueva situacion.

Potenciar factores de proteccion (buena comunicacién, adherencia al tratamiento).

Reducir factores de riesgo: (no tomar medicacion, conflictos familiares, salidas
nocturnas sin control, etc.).

Orientar a los padres y a las madres en las habilidades educativas.
Favorecer habilidades personales y fomento de competencias.
El apoyo psicolégico contribuye en:

- La deteccidon y seguimiento evolutivo de los cambios cognitivos, emocionalesy
conductuales que causan las crisis epilépticas.

- La selecciéon de pacientes para tratamientos especiales (introduccién de nuevos
farmacos, cirugia de la epilepsia...).

- La deteccidn de crisis no epilépticas.

Rehabilitacion neuropsicolégica de los déficits asociados a la epilepsia.

Breve descripcion

Este proyecto presta unconjuntodeserviciosintegradosque sevan articulandoindividualmente,
ofreciendo tanto ala persona con epilepsia como al familiar o familiares la posibilidad de realizar,
de forma independiente o grupal, aquellas actividades para las que requiere apoyo psicoldgico.
De este modo se van diseflando distintos tipos de servicios y actividades en funcién de las
diversas situaciones individuales. La prestaciéon de servicios no se plantea como cerrados en el
tiempo, sino que son acciones continuas, por ello se realizan durante todo el afo.


https://www.facebook.com/photo.php?fbid=1199096423613970&set=pb.100005408700292.-2207520000..&type=3&theater

https://www.facebook.com/photo.php?fbid=1199096423613970&set=pb.100005408700292.-2207520000..&type=3&theater

http://www.fedeepilepsia.org/alce-epilepsia-los-epicole-contribucion-la-integracion-eliminar-prejuicios/

http://www.fedeepilepsia.org/alce-epilepsia-los-epicole-contribucion-la-integracion-eliminar-prejuicios/


Actividades

Los servicios que se prestan estan tipificados de la siguiente manera:

- Apoyo postdiagndstico.

- Actividades de caracter sociosanitario en el punto de informacién del SAIP del
Hospital la Fe de Valéncia.

- Apoyo psicoldgico.

Para pacientes ingresados en el Hospital la Fe de Valéncia. Servicio prestado por voluntariado
formado y coordinado por la responsable del programa Trinidad Ruiz en colaboracién con la
Unidad de Epilepsia del mencionado hospital. El objetivo que se persigue es que los familiares
guetienen que acompanar al paciente en el hospital puedan tener tiempo de respiroy descanso.

Un Grupo de Ayuda Mutua (GAM) es un espacio en el cual diversas personas que comparten
un mismo problema o dificultad se rednen para intentar superar o mejorar su situacién. En
nuestro caso, son personas con epilepsia que hacen mensualmente un encuentro informal en
el cual compartir experiencias, explicar abiertamente sus vivencias y darse apoyo mutuo. Se
hablan de temas relacionados con la epilepsia, pero también de otros aspectos de la vida.

Realizacion de diferentes talleres a lo largo de todo el afio:

- Taller de entrenamiento de habilidades cognitivas.

- Taller de entrenamiento en habilidades sociales, comunicacién, competencia social,
estrategias de solucidn de conflictos, toma de decisiones, empatia, asertividad, etc.

- Taller de estrategias de manejo estrés y ansiedad.

- Taller de adherencia al tratamiento.

Duracion

Desde el 1de enero de 2019 hasta el 31 de diciembre de 2019 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue coordinado por una Licenciada en Derecho y desarrollado por por psicélogas de la entidad y
personal voluntario de apoyo, avalado por la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe de Valéncia.

Antigluedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2006.



Impacto, alcance y resultados

Se ha mejorado el bienestar y la calidad de vida de todas las personas atendidas.

En la actividad se atendieron a 12 personas usuarias. Fueron personas afectadas no
asociadas.
En la actividad , personas voluntarias de la entidad realizaron 61

atenciones, en la Sala del SAIP a 21 personas asociadas y 29 no asociadas, y a 11 no asociadas
ingresadas en planta. Se atendieron a 12 familiares.

En la actividad de se atendieron 39 personas diagnosticadas de epilepsia de
la Comunidad Valenciana.

En la actividad se hicieron 87 atenciones a un total de 30
personas de las que 25 son personas asociadas y 5 fueron personas no asociadas. Cinco familiares.
28 personas afectadas por Epilepsia de la Comunidad Valenciana fueron acompafadas en el
proceso de solicitud de informes médicos.

Alos asistieron 200 personas de lasque 148 son asociadasy 52 no asociadas. 84 familiares.

Enlos se atendieron a 35 personas usuarias, 17 fueron personas afectadas asociadas
y 18 no asociadas.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacién tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2018.

Conselleriade Sanidad Universaly Salud Publica, Direccién General de Investigacién, Innovacién,
Tecnologia y Calidad, destinada a financiar programas de ayuda mutua y autoayuda.

Importe concedido

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, 16.090,25€.
Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, 14.166,80€.
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2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Enlaces

https://www.alceepilepsia.org/programa-epilepsia-de-persona-a-persona/

https://www.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desarrolla-tres-programas-para-la-mejora-de-
la-calidad-de-vida-de-las-personas-con-epilepsia-con-el-apoyo-de-la-conselleria-digualtat-i-
politiques-inclusives-de-la-comunitat-valencian/

https://www.alceepilepsia.org/programa-epilepsia-de-persona-a-persona/

https://www.alceepilepsia.org/artepilepsia-grupos-gam/

https://www.alceepilepsia.org/escuela-de-familias-y-talleres/

https://www.alceepilepsia.org/formacion-del-voluntariado/

https://www.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-presenta-la-iii-campana-rompiendo-estigmas-
un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia/

https://www.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desarrolla-el-programa-epilepsia-de-persona-a-

persona/

https://www.alceepilepsia.org/Vii-jornada-de-alce-epilepsia-espaiepilepsia-vision-actual-de-la-
atencion-en-epilepsia-en-la-comunitat-valenciana/

https://www.alceepilepsia.org/la-conselleria-de-sanitat-presenta-el-plan-de-atencion-a-la-
epilepsia-de-la-comunidad-valenciana/

https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/nueva-edicion-del-programa-
epilepsia-de-persona-a-persona-de-alce/
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EPI

Objetivos

Identificar las posibles alteraciones de las funciones cerebrales, asi como las necesidades
de tratamiento que tienen las personas con epilepsia afectadas por alteraciones en las
funciones cerebrales superiores.

Rehabilitar ese déficit detectado.

Controlar la evolucidn de los beneficiarios del programa y contribuir a facilitar la maxima
independencia fisica, intelectual y emocional que sea posible para cada persona en su
ambiente particular posibilitando el mayor grado de autonomia, la reinsercion sociolaboral
y un aumento de la calidad de vida de la persona con epilepsia.

Mejorar las habilidades sociales y autoestima de las personas con epilepsia.

Breve descripcién

EPI es programa de neurorrehabilitacion pionero en Espafna. Tanto por la naturaleza de
la epilepsia como por los efectos colaterales de los diferentes tratamientos propuestos pueden
darse alteraciones en diferentes dominios cognitivos como la memoria, atencién, funciones
ejecutivas, lenguaje, etc. Puede haber alteraciones en el estado de animo, con posibles cuadros
de depresidn, ansiedad o estrés y deterioros en la calidad de vida de la persona con epilepsia con
disminucion de su autonomia y alteracion de la vida familiar.

INTREPIDA trata de abordar uno de los problemas a los que se enfrenta la persona con epilepsia
en la atencidén sanitaria: la dificultad de tratar estos aspectos emocionales y cognitivos de forma
integral para facilitar la maxima independencia fisica, intelectual y emocional que sea posible
posibilitando el mayor grado de autonomia, la insercidén sociolaboral y un aumento en su calidad
de vida.

Actividades

Reuniones previas con los responsables de la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fey de la
Facultad de Psicologia de Valencia para la coordinacién del programa .

Difusion del programa mediante distribucion de dipticos en hospitales, centros de salud,
centros educativos, etc. Carteles del programa, publicidad en medios.

Reuniones grupales con los posibles beneficiarios del programa.

Paso de pruebasy tests y evaluacion.

Elaboracién de los programas individualizados para cada beneficiario.
Realizacion de los programas mediante atenciones individuales y grupales.

Evaluacion general e individualizada de los resultados obtenidos.



Duracién

Desde el 1de marzo de 2019 hasta el 30 de septiembre de 2019 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Este programa fue coordinado por una Integradora Social y desarrollado por un Neuropsicéloga.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2017

Impacto, alcance y resultados

Gracias al desarrollo del programa se ha conseguido:

Identificar las posibles alteraciones de las funciones cerebrales, asi como las necesidades
de tratamiento que tienen las personas con epilepsia afectadas por alteraciones en las
funciones cerebrales superiores.

Rehabilitar ese déficit detectado y controlar la evolucion de los y las beneficiarias del
programa.

Contribuir a facilitar la maxima independencia fisica, intelectual y emocional, mejorando
las habilidades sociales y autoestima y posibilitando el mayor grado de autonomia y un
aumento de la calidad de vida de la persona con epilepsia.

En total se beneficiaron del programa 22 personas adultas (14 mujeres y 8 hombres), de las
cuales 20 participaron en Evaluacidon e Intervencién y 2 en Grupo Control. En cuanto a la edad
4 estaban entre 16y 25 afos, 7 entre 25y 40 afos y 11 eran mayores de 40 afos.

En total se beneficiaron del programa 8 niflosy 6 nifnas, todos ellos en Evaluacién e Intervencion.
En cuanto a la edad 2 eran menores de 5 anos, 9 eran entre 6 y 10 anos, 3 eran mayores de 10
anos.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, Direccién General de Investigacién,
Innovacién, Tecnologiay Calidad, destinada a financiar programas de ayuda mutuay autoayuda.

Colaboracion

En colaboracion con el Departamento de Psicobiologia de la Facultad de Psicologia de Valencia.

Importe concedido

10.938,89€
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Material visual

S‘ll INTREPID n

Asociacion de Epilepsia de
la Comunidad Valenciana

www.alceepilepsia.org
comunicacion@alceepilepsia.org
Tfno 600 3150 79 A L C E

PROGRAMA DE EVALUACION Y REHABILITACION
NEUROPSICOLOGICA “INTREPIDA”.

Para procurar una atencion integral a las personas con epilepsia, Alce,
Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana ofrece el Programa de
Evaluacion y Rehabilitacion Neuropsicolégica INTREPIDA.

Objetivos:

- Identificar lag posibleg alteraciones de lag funciones cerebrales
enlaspersonas con epilepsia.

- Tratar e intentar rehabilitar el déficit detectado controlando la
evolucionde una forma individualizada.

- Posibilitar el mayor grado de autonomia, lareingercién socio -
laboral y un aumento de la calidad de vida de la persona con epilepsia que
accede al programa.

Programa desarrollado por especialistas en neuropsicologia infantil y de
personagadultas.

C/ Periodista Llorente n°3, Bajo derecha, Valencia 46009

SUBVENCIONADO POR: COLABORA:
% GENERALITAT % GENERALITAT

VALENCIANA VALENCIANA
A\ |

Vicepresidéncia i Conselleria
digualtat i Politiques Inclusives

VNIVERSITAT [
D VALENCIA[@LU]

Facultat ¢ Psicologia

Conselleria de Sanitat
Universal i Salut Piblica

S‘n INTREPI D n

Associacié d’Epilepsia
de la Comunitat Valenciana
www.alceepilepsia.org
comunicacion@alceepilepsia.org
Tfno 600 3150 79 A L C E

PROGRAMA D'AVALUACIO I REHABILITACIO
NEUROPSICOLOGICA “INTREPIDA”,

Per procurar una atencié integral a les persones amb epilépsia, Alce,
Associaci6 d'Epilépsia de la Comunitat Valenciana ofereix el Programa
d'Avaluacié i Rehabilitacié Neuropsicologica INTREPIDA.

Objectius:

- Identificar les possibles alteracions de les funcions cerebrals en
les persones amb epilépsia.

- Tractar i intentar rehabilitar el déficit detectat controlant
T'evolucié de manera individualitzada.

- Possibilitar el major grau d’autonomia, la reingerci6 socio-laboral
i una millora de la qualitat de vida de la persona amb epilépsia que
accedeix al programa.

Programa desenvolupat per especialistes en neuropsicologia infantil i de
personeg adultes.

C/ Periodista Llorente n°3, baix dreta, Valéncia 46009

SUBVENCIONAT PER: COL-LABORA:
% GENERALITAT % GENERALITAT
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Universal i Salut Piblica
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D VALENCIA[@LU]

Facultat ¢ Psicologia

Vicepresidéncia i Conselleria
digualtat i Politiques Inclusives
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Enlaces

https://www.alceepilepsia.org/8-programa-de-intervencion-neuropsicologica-y-tratamiento-
de-la-epilepsia-de-alce-intrepida

Mencién especial

El 28 de septiembre, en la Sala de Conferencias del Complejo Deportivo Municipal de «La Petxina»,
tuvo lugar la VIl Jornada de ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana. Las
profesionales Esperanza Gonzalez, Catedratica del Departamento de Psicobiologia de la Facultad
de Psicologia e impulsora del programa de Intervencién neuropsicolégica de ALCE Intrepida, y
Maria Paradés Martin, Neuropsicdloga por la Universidad de Sevilla y Psicdloga General Sanitaria
por la Universidad de Valencia, participaron en la segunda mesa «Epilepsia y comorbilidad», con
dos ponencias. Eperanza Gonzalez explicé la importancia de la intervencidn neuropsicoldgica en
las personas con epilepsia para tratar los problemas cognitivos mas frecuentes y asi mejorar su
autonomia personal. Maria Paradés dio a conocer los resultados del programa de Intervencion
Neuropsicoldégica INTREPIDA en menores y la mejora que éstos han experimentado.

28 de Septiembre de 2019 - 09:00 h
Sala de Conferencias de la DMV
(Findacn Depora Mgl Vi)
Passeig de la Petxina, 42, Valéncia

-

[,
i . e

Esperanza Gonzalez Maria Paradés



https://www.alceepilepsia.org/8-programa-de-intervencion-neuropsicologica-y-tratamiento-de-la-epilep
https://www.alceepilepsia.org/8-programa-de-intervencion-neuropsicologica-y-tratamiento-de-la-epilep

Objetivos

Mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia a través de una buena informacién
y asesoramiento en temas sociales y laborales.

Mejorar la situacidn sociolaboral de las personas con epilepsia.

Aumentar la implicaciéon del tejido empresarial hacia las personas con epilepsia.

Desarrollar un servicio de informacién, orientaciéon y asesoramiento social a personas
afectadas de epilepsia en cuanto a preparacién de documentacion médica y social para
tramitaciones de discapacidad, incapacidad laboral, adaptaciones del puesto de trabajo,
dependencia, gestiones, recursos, etc.

Informar, orientar y asesorar en temas laborales: bdsqueda activa de empleo, bolsas de
trabajo, empleo publico.

Acompanar a las personas afectadas por epilepsia en tramitaciones y gestiones de ambito
social.

Apoyar a las personas afectadas por epilepsia en la elaboracién de un itinerario de insercién
laboral, con acompanamiento en tramites.

Realizar el seguimiento personalizado e individualizado de las actividades sociales y
laborales de las personas afectadas por epilepsia.

Mejorar las competencias en técnicas de busqueda de empleo de las personas con
epilepsia.

Mejorar las competencias personales de las personas con epilepsia y adaptar su
empleabilidad a los requisitos y exigencias del factor de ocupabilidad del momento.

Integrar a personas con epilepsia en el ambito laboral.

Normalizar la epilepsia en el entorno laboral e incorporar el protocolo de actuacién ante
una crisis epiléptica en prevencion de riesgos laborales.

Breve descripcion

Es habitual que la epilepsia provoque conductas de rechazo en el ambito social y laboral, con
actitudes discriminatorias y estigmatizacion. Los indices de empleo indican que las personas
con epilepsia tienen una mayor tasa de desempleo que la poblacién general, y mas si se trata de
personas con epilepsia no controlada. , surge para contrarrestar esa discriminacion,
esta formado por tres partes diferenciadas, , Y cuenta con varias
lineas de intervencion:



Informar, orientar y asesorar a personas con epilepsia en edad de trabajar, a través de un
itinerario personalizado con propuestas de mejora en las condiciones de empleabilidad de
la persona e incorporaciéon a bolsa de empleo.

Tramitaciones de discapacidad, incapacidad temporal o permanente, y modificaciones/
adaptaciones a puesto de trabajo de la persona con epilepsia.

Promover y normalizar la contratacion de trabajadores/as con epilepsia en las empresas.

Formacion y sensibilizacion sobre epilepsia a titulares, directivos de Recursos Humanos y/o
Responsabilidad Social Empresarial / Corporativa en las empresas, con el objetivo de que la
epilepsia sea una enfermedad conocida y comprendida en el ambito laboral.

Colaboracién con los Servicios de Prevencidn para integrar en las empresas:

- la prevencioén de riesgos laborales de las personas con epilepsia
- los reconocimientos médicos, y
- cOmo actuar ante una crisis epiléptica.

Actividades

Atencion social individualizada.

Entrevista inicial diagndstica en ambito laboral, individual.
Apoyo en la elaboracidn de un itinerario de insercidn laboral.
Charla de habilidades de budsqueda activa de empleo.

Taller de CV, Carta de presentacidon y Agenda laboral.

Charla de promocién de habitos saludables y reduccién de riesgos.
Acompafamiento en trdmites y gestiones.

Seguimiento en atencidén social y laboral.

Analisis del mercado de trabajo.

Acercamiento a la empresa.

Analisis del puesto de trabajo.

Charlas Formativas e Informativas sobre Epilepsia y trabajo.

Entrevista-cierre de contrataciones.

Duracién

Desde el 1 de enero de 2019 hasta el 31 de diciembre de 2019 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Este programa se ha coordinado y desarrollado por una Licenciada en Derechoy una Integradora
Social.



Antiguedad

La asociaciéon viene informando sobre temas legales y sociales desde 2012. Este programa es
complementario del Programa PIDE, Punto de Informacién sobre Discapacidad y Epilepsia, que
se presentd por primera vez en 2015.

Impacto, alcance y resultados
Gracias al desarrollo del programa se han conseguido alcanzar los objetivos previstos.

En la Atencién Social individualizada participaron un total de 38 personas (18 hombres y 20
mujeres). En cuanto a sus edades, 12 estaban entre 16 y 25 anos, 11 entre 25y 40 anos y 15 eran
mayores de 40 afos.

En la Entrevista inicial diagnostica participaron un total de 41 personas (21 hombres y 20
mujeres) En cuanto a sus edades, 10 estaban entre 16 y 25 anos, 15 entre 25y 40 anos y 16 eran
mayores de 40 anos.

En los Talleres participaron un total de: 23 personas en el de “Charla sobre realizacion de CV,
carta de presentacion y agenda laboral”, 20 en el de “Taller de busqueda activa de empleo”y 21
en el de “Charla de promocion de habitos saludables y reduccion de riesgos”.

Se hicieron un total de 30 Acompafiamientos en tramites entre ambito social y laboral, tales
como: Solicitud de informes médicos para discapacidad e incapacidad permanente a través
de los Servicios de Atencion al Paciente (SAIP) de los hospitales de Valencia (La Fe, Arnau,
Clinico, General y Peset), Contacto y derivacion a Servicios Sociales para la emision de informe
social, Presentacidn de solicitud de discapacidad, dependencia, pensién no contributiva,
becas y otros recursos sociales, Contacto y derivaciéon a profesionales de la entidad (psicélogas,
neuropsicéloga/o), Contacto y derivacion a bolsa de empleo de COCEMFE, agencia de colocacion
de personas con discapacidad, Contacto y derivacion a empresas privadas y agencias de
colocacién, Acompafamiento para la inscripciéon de acciones formativas, Acompafhamiento al
SERVEF para tramites de inscripcion, solicitud de entrevista, ofertas de trabajo y renovaciéon de
la inscripcion, etc.

Se realizd el Svveguimiento de los 83 expedientes laborales y sociales.

En cuanto a las Empresas, un total de 37 empresas recibieron formacién e informacién en
epilepsia, un total de 28 personas fueron derivadas a ofertas de empleo de las cuales se integraron
un total de 5 personas.

Entidades que subvencionan

Ajuntament de Valéncia Regidoriad’Insercié Sociolaboral,en su “Convocatoria de Subvenciones
para el Desarrollo de Proyectos de Intervencion en el Ambito de la Accion Social, en el Municipio
de Valencia para el ano 2018”.
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Fundaciéon Bancaria "La Caixa”, en su “Convocatoria de Insercion sociolaboral 2018”" de
concesion de ayudas para la realizacion de proyectos que promuevan la inclusién sociolaboral
para personas con discapacidad o en situacion de vulnerabilidad social, con el objetivo de reforzar
las capacidadesy de facilitar la adecuacion a las necesidades del tejido empresarial del territorio.

Importe concedido
10.000€
13.610€

Material visual de difusién

PROGRAMA ALC E
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ALC E Epilepsia de la Servicio de insercién sociolaboral

Comunidad Valenciana de personas con epilepsia

ALCEintegra facilita la integracion laboral de las personas con
epilepsia en empresas de la Comunidad Valenciana. Es un programa
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ALCE Comunidad Valenciana

#ALCEintegra

#inclusionlaboral

#epilepsia
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Enlaces:

https://www.alceepilepsia.org/programa-de-atencion-e-insercion-socio-laboral-alceintegra/

https://Mww.alceepilepsia.org/impacto-del-programa-alceintegra/

https:/www.facebook.com/search/top/?q=%23alceintegra



https://www.alceepilepsia.org/programa-de-atencion-e-insercion-socio-laboral-alceintegra/  
https://www.alceepilepsia.org/impacto-del-programa-alceintegra/ 
https://www.facebook.com/search/top/?q=%23alceintegra 

Objetivos

Generar espacios de reflexién y exposicidon de experiencias vitales, con el fin de elaborar de
manera adecuada los problemas especificos a los que se enfrentara la familia que convive
con la epilepsia.

-Interiorizar mediante aprendizaje vicario u observacional técnicas segun la realidad
de los demandantes, con la coordinacién de la profesional del Servicio con el fin de
gestionar situaciones criticas que generan tanto la propia enfermedad como las
consecuencias derivadas de ésta.

- Hablar con personas que entienden sus sentimientos y dificultades.

- Darse cuenta de que no estan solos en su situacion.

- Establecer nuevas relaciones.

- Aprender mas acerca de la epilepsia y su tratamiento.

- Ensenar a otras personas lo que es la epilepsia y eliminar mitos y prejuicios.
- Mejorar su calidad de vida.

- Elevar su autoestima.

Desarrollar la expresidon corporal y plastica de los ninos y nifas que presentan epilepsia con
el fin de aumentar su bienestar psiquico, fisico y social.

- Desarrollar el uso del cuerpo como herramienta de expresion.

- Fomentar los movimientos del cuerpo que nos permiten desarrollar distintas posturas
en el espacio.

- Mejorar la condicién fisica en general y la adopcién de habitos saludables con
respecto a movimientos y posturas.

- Realizar actividades de dramatizacién para trabajar la simbolizacidon, las emociones
de uno mismo y de los demas.

- Asociar determinado tipo de movimientos a diferentes tipos de musica.
- Favorecer el reconocimiento y la expresién de emociones.

- Estimular mediante la actividad artistica la memoria y la atencién.

Desarrollar un grupo terapéutico de padres y madres que conviven con la epilepsia en la
Comunidad Valenciana.

Desarrollar una serie de sesiones de trabajo terapéutico con niRos y nihas con epilepsia a
través del uso de actividades artisticas.



Breve descripcion

En , desde el comienzo de nuestra andadura, se establecieron grupos de trabajo y
crecimiento personal cuyo fin eran poder hacer frente al problematica de salud y social que
conllevaba la epilepsia. Estos grupos se han consolidado en estos Ultimos afios y han tenido
continuidad como grupos de autoayuda, diferenciando el de personas con epilepsia y el de
familiares.

Una de las mayores funciones que tiene el Grupo de Autoayuda Mutua es la de mejorar la
calidad de vida de sus integrantes. Los sentimientos de pertenencia a un grupo son de por si
un aspecto positivo. El grupo promueve la solidaridad, redefine cognitivamente el problema,
proporciona feedback a sus miembros y ayuda a combatir el estigma social. El hecho de que
un grupo de personas con un problema comun, aungue cada una de ellas lo viva de manera
particular pues cada caso es diferente, se redna para hablar de sus experiencias debe vivirse
como algo positivo, pues hablar sobre nuestros problemas nos ayuda a descargar el nivel
emocional, siempre desde el respeto por los sentimientos de la otra persona. La experiencia de
las demas personas, de cémo han conseguido ir saltando obstaculos, cémo han ido resolviendo
los problemas, es un medio muy Util de aprendizaje, y qué mejor maestro que la experiencia.

Desde nuestra experiencia en la entidad con los Grupos de Ayuda Mutua detectamos que a
menudo padres y madres no podian acudir a los mismos porque no tenian con quién dejar
a sus hijos e hijas con epilepsia. En otras ocasiones era la madre la que acudia y el padre
guedaba como cuidador. Sabemos que tanto las madres como los padres necesitan compartir
suUs experiencias, ponerlas en comun, por lo que la finalidad del GAM no se podia cumplir de
forma satisfactoria. De ahi surge la idea de este programa, para ofrecer a los nifos y nifas
con epilepsia una actividad divertida y a la vez estimulante y favorecedora para su buena
evolucion, facilitando la Conciliacion Familiar y potenciando la presencia de los padres en este
GAM. Participar en los talleres de les reporta enormes beneficios educacionales
y terapéuticos: les permite expresar por otros medios, como son la pintura, el teatro, la musica
y el baile, lo que quiza no son capaces de decir con palabras, progresando asi en su capacidad
para comunicarse, para expresar sus miedos e inseguridades, para sociabilizarse con otros
nifos y nifas y para normalizar y aceptar su condicion.

Actividades

Se desarrollaran dos talleres dirigidos a ninos y ninas con epilepsia, éstos tendran una estructura
fijayseirdnvariando las actividades a realizar en funcidn de los objetivos que se vayan a trabajar.

“Nos movemos junt@s”

1. Toma de contacto: se suelen llevar a cabo actividades calmadas y claramente grupales
en las que se requieran centrar la atencién, prestar atencién a los companeros y
compaferasy realizar algo todos juntos.

2. Parte principal: se trabajan los objetivos especificos que se hayan propuesto en esa
sesion.



3. Vuelta a la calma: se realizara una actividad de relajaciéon, después de la actividad fisica
gue implique haber estado en movimiento.

“ImaginArte”

En el taller se trabajara en grupos pequenos o individualmente segun las edades, con pinturas
al agua de facil manejo, expresamente concebidas para este método.

El taller pretendera que ellos y ellas sean protagonistas de su propia obra, que sean capaces
de observar, imaginar, explorar, descubrir y apreciar para lograr expresarse y comunicar sus
pensamientos y emociones a través de la pintura. Se les permitira expresarse de una forma
creativa, donde no habrd juicio, ni notas, ni clasificaciones. Esto les ayuda a mejorar la autoestima
ya que durante el proceso artistico estan afirmando su identidad, y al mismo tiempo se crean
dinamicas grupales que les ensefia a compartir la creacién.

Sevan a desarrollar una serie de sesiones de grupo terapéuticos con padres y madres de niflos/as
con epilepsia, mientras sus hijos e hijas participan en los talleres de arte terapéutico. Compartiran
sus inquietudes y preocupaciones sobre la enfermedad de sus hijos/as. A través de la aplicacion
de técnicas de dindmica grupal, se abordan diferentes problematicas, generando espacios de
reflexion y contencidon en los que el aporte de cada una de las personas del grupo enriquezca y
colabore en superar situacionescriticas similaresvividas por el resto de las personas participantes
del grupo. Se aplican diversas técnicas segun la realidad de las personas demandantes, con
el objetivo de crear un espacio de confianza, reflexion compartida y contencién, por parte
del grupo y con la coordinaciéon de la profesional del servicio, en que poder volcar y elaborar
situaciones criticas, que generan tanto la propia enfermedad como las consecuencias derivadas
de ésta. La metodologia a desarrollar en todos los grupos, es la de fomento de la participacidény
la aplicacion de distintas técnicas de dinamica de grupo.

Duracién

Desde el 1de febrero de 2019 hasta el 30 de septiembre de 2019 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue coordinado por una Integradora Social y desarrollado por una Psicéloga de la entidad, una
Monitora, una Auxiliar de enfermeria y personal voluntario de apoyo.

Antiguedad

Este programa viene desarrolldndose desde el ano 2017.

Impacto, alcance y resultados

Se han beneficiado de manera directa un total de 36 personas adultas, asi como 12 niflos y nifas.
Ademas, se han beneficiado de manera directa un total de 240 personas entre entorno social y
educativo.



20 sesiones con grupos terapéuticos con la coordinacién de la profesional del Servicio para
gue interioricen las técnicas de gestion de situaciones criticas que generan tanto la propia
enfermedad como las consecuencias derivadas de ésta.

20 sesiones para que los cuidadores y cuidadoras aprendan mas acerca de la epilepsia y su
tratamiento.

20 sesiones para que los cuidadores y cuidadoras hablen con personas que entienden sus
sentimientos y dificultades.

20 sesiones para estimular la memoria y la atencién mediante la actividad artistica en niflos/
ninas con epilepsia.

Entidad que subvenciona

Fundacion Bancaja Bankia en su 5 Convocatoria “CAPACES".

Importe concedido

10.000€

Material Visual
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Entrega de la ayuda.
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Enlaces

http:/www.fedeepilepsia.org/alce-nuevamente-premiada-proyectos-artepilepsia-gam/

https://Mww.alceepilepsia.org/artepilepsia-grupos-gam/

https://Mww.alceepilepsia.org/events/primer-taller-de-2019-de-artepilepsia-y-grupos-gam/

https://Mww.alceepilepsia.org/events/artepilepsia-y-grupo-gam-de-familiares-en-febrero/

https://www.alceepilepsia.org/events/en-alce-epilepsia-ya-estamos-en-fallas/

https://ww.alceepilepsia.org/events/comienza-el-taller-epimusica/

https://Mww.alceepilepsia.org/events/artepilepsia-falles-en-moviment/
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https://www.alceepilepsia.org/events/artepilepsia-epimuisca-para-ninos-y-ninas-con-
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https://Mww.alceepilepsia.org/events/vuelve-epimusica-para-las-personas-con-epilepsia/
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Objetivos

Apoyar a las personas con epilepsia y a sus familias, mediante un espacio de informacion,
aprendizaje y reflexidn para mejorar su salud.

Proporcionar estrategias para afrontar su nueva situacién vital.

Orientar a las familias ante la nueva situacion.

Potenciar factores de proteccidn de la salud (deporte, adherencia al tratamiento, conocer
su epilepsia).

Reducir factores de riesgo en jévenes (no tomar medicacion, conflictos familiares, salidas
nocturnas sin control, etc.).

Orientar a los padres y a las madres en las habilidades educativas.

Orientar a las familias para fomentar la autonomia y autocuidado de la persona con
epilepsia.

Fomentar el autocuidado y adherencia al tratamiento en la persona que la presenta.

Fomentar la autoestima en las personas con epilepsia.

Breve descripcion

Tras la puesta en marcha en ALCE de programas de atencién a personas con epilepsia, se detectd
la necesidad de hacer actividades grupales con las personas con epilepsia y sus familias.

En estas sesiones, talleres y jornadas, profesionales especialistas en epilepsia en el campo de la
medicina y psicologia, con apoyo de personal voluntario, orientan a las personas con epilepsia
y a sus familias para mejorar su calidad de vida mermada por la aparicion de esta condiciéon
neuroldgica.

Duracion

Segundo semestre de 2019.

Actividades

Planificacion y Difusion.
Desarrollo de las sesiones grupales.

Se desarrollaron dos jornadas:
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1. “Presente y futuro de los dispositivos para personas con Epilepsia”

El 13 de julio, tuvo lugar esta charla/coloquio, a la que pudieron acudir tanto personas
asociadas como no asociadas, previa inscripcion.

La charla fue expuesta y moderada por Ismael Beltran, ingenieroy miembro de ALCE. Con
ella, Ismel nos puso al dia sobre el presente y el futuro en dispositivos para personas con
epilepsia (Aplicacion Epico, Estimulador Nervio Vago Livanova y Detector de Crisis Epicare
3000, entre otros) y abordd la busqueda de nuevas ideas que mejoren la calidad de vida y la
autonomia a las personas con epilepsia y sus familiares, tales como seguridad, autonomia
e integracion social y laboral.

De forma paralela se realizd un taller de manualidades para los nifnos y nifas, desarrollado
por Llanos Solvez y personas voluntarias. De esta manera los papas y mamas pudieron
acudir a la charla coloquio.

Equipo profesional

Fue coordinado y desarrollado por la entidad, una Auxiliar de Enfermeria y personal
voluntario de apoyo.

Impacto

A la jornada acudieron un total de 41 personas.

Enlaces

http://www.fedeepilepsia.org/evento/jornada-espaiepilepsia-presente-futuro-los-
dispositivos-las-personas-epilepsia/

https://www.alceepilepsia.org/events/jornada-de-espaiepilepsia/

https://www.facebook.com/groups/10150114794275554/?post_id=10162324724940554
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2. “Visiéon actual de la atencién en epilepsia en la Comunitat Valenciana”

El 28 de septiembre, en la Sala de Conferencias del Complejo Deportivo Municipal de «La
Petxina», tuvo lugar la VIl Jornada de ALCE, Asociacién de Epilepsia de la Comunidad
Valenciana. A ella acudié un publico heterogéneo, formado por personas con epilepsia,
familiares, estudiantes, profesionales de la sanidad y de la psicologia, que pudo seguir
atentamente las ponencias de los especialistas que quisieron colaborar con la entidad
divulgandoaspectos muyinteresantessobrelaatencidnalaepilepsiaennuestraComunidad.

La Jornada fue inaugurada por la Secretaria Autonémica de Salud Publica y del Sistema
Sanitario Publico de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica de la Generalitat
Valenciana, Dia. Isaura Navarro, la cual felicitd a ALCE por la labor realizada y por conseguir,
con su empeno, que por fin haya un Plan de Atencién a la Epilepsia en la Comunidad
Valenciana.

La jornada estuvo compuesta por varias mesas. La primera abordd la «Epilepsia en la
infancia y la adolescencia» con tres ponencias muy interesantes. La Dra. Hernandez,
neuropediatra del Hospital Peset de Valéncia, hablé de la importancia de diagnosticar
y tratar con atencién temprana los problemas cognitivos y de la necesidad de la figura
del especialista en neuropsicologia para detectarlos y tratarlos. Posteriormente la Dra.
Smeyers, neuropediatra de la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe, acercd al publico
asistente la problematica especial que los nifos/as y adolescentes con epilepsia tienen que
afrontar y cdémo la practica del deporte y unos buenos habitos de vida pueden facilitar la
convivencia de los que la presentan, algo muy importante para su evolucion futura. Por
ultimo, el Dr. Pascual Sanz, Investigador del Instituto de Biomedicina de Valencia (CSIC)
y Centro de Investigacion Biomedica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER), hablé



sobre una enfermedad rara que cursa con epilepsia y que tiene un prondstico fatal: la
enfermedad de Lafora que afecta a cinco personas en Espafa. Hizo a todas las personas
asistentes reflexionar sobre la importancia de investigar en enfermedades raras y conseguir
apoyo para ello.

En la segunda mesa, bajo el titulo «Epilepsia y comorbilidad», se abordd la problematica
de los trastornos mentales y problemas cognitivos que son mas frecuentes en las personas
con epilepsia. La Dra. Rubio, psiquiatra de la Unidad Refractaria de Epilepsia del Hospital
La Fe, insistid en la necesidad de abordar el tratamiento de la comorbilidad psiquiatrica
en las personas con epilepsia, mas frecuente que en la poblacién no afectada por esta
condicién neuroldgica. Posteriormente la Catedratica del Departamento de Psicobiologia
de la Facultad de Psicologia e impulsora del programa de Intervenciéon neuropsicoldgica
de ALCE, INTREPIDA, Esperanza Gonzalez explicé al publico asistente la importancia de
la intervencion neuropsicoldgica en las personas con epilepsia para tratar los problemas
cognitivos mas frecuentes en las personas con epilepsia y asi mejorar su autonomia
personal. Por ultimo, Maria Paradés, neuropsicéloga de ALCE, dio a conocer los resultados
del programa de Intervencion Neuropsicoldgica, INTREPIDA, de la entidad en menores y
la mejora que éstos han experimentado. A este respecto la presidenta de ALCE, Mercedes
Hernandez, explicd la necesidad de seguir con ese programa tan necesario para las personas
con epilepsia y aclaroé las dificultades por las que esta pasando la entidad para ello al no
haber obtenido subvencién de la Conselleria de Igualdad en 2019.

En la tercera y Ultima mesa, «Avances en Epilepsia», el Dr. Villanueva, neurdlogo
Coordinador de la Unidad de Epilepsia Refractaria del Hospital Universitari i Politécnic La
Fe de Valéncia explico los avances en la investigacion en farmacos, sin olvidar la necesidad
de también contar con farmacos mas antiguos aclarando que dada la complicacién de
las epilepsias refractarias todos pueden servir para el objetivo de disminuir ese 30% de
personas que siguen teniendo crisis. La segunda ponencia estuvo a cargo del Dr. Gutiérrez,
neurocirujanoy Coordinador de Neurologia Funcional del Hospital Universitarii Politécnic
La Fe, en ella habld de las nuevas técnicas quirdrgicas mas precisas para tratar las epilepsias
refractarias aclarando que cuanto mas temprana es esa cirugia, mejores resultados se
obtienen. Explicé que los procedimientos que se estan consolidando en la unidad de
epilepsia son la termolesion con electrodos profundos y la neurocirugia asistida mediante
equipos robotizados. El Dr. Juan Carlos Martinez Médico Adjunto de Radiodiagnédstico
de ASCIRES en el Hospital Universitari i Politécnic La Fe y miembro de su Unidad de
Epilepsia Refractaria, asombro a todas las personas asistentes con el preciso estudio que
lleva a cabo en la Resonancia Magnética y otras técnicas avanzadas de neuroimagen para
detectar las lesiones que producen las crisis epilépticas, y asi logran la maxima precisién en
la cirugia de la epilepsia. Cerrd esta mesa una ponencia muy especial “Presente y futuro de
los dispositivos de ayuda a las personas con epilepsia” a cargo de Ismael Beltran, Ingeniero
y asociado de ALCE. Abordé la imperiosa necesidad que tiene un paciente con epilepsia
refractaria y crisis frecuentes: un dispositivo que pueda avisar de que va a tener una crisis
epiléptica y de esa manera poder adoptar medidas que pongan a salvo su integridad fisica.
Hoy por hoy no existe ese dispositivo, pero apostd por idearlas para cada caso ya que es la
Unica solucién para aguellas personas con epilepsia refractaria que no pueden ni someterse
a cirugia ni los farmacos consiguen controlar sus crisis.



Tras cada mesa hubo un coloquio con los ponentes que, por problemas de tiempo, se
guedod escaso ante las preguntas de un foro tan interesado en saber mas. La presidenta de
ALCE se comprometidé a mejorar la participaciéon del publico en la VIII Jornada que ALCE
espera organizar en 2020.

Clausuré la jornada el concejal de Sanidad del Ayuntamiento de Valéncia que colaboré
con la entidad cediendo el espacio de forma gratuita. D. Emiliano Garcia felicité a ALCE
por la interesante jornada declarando que habia aprendido mucho sobre epilepsia, una
condicién neuroldgica que todavia hoy es desconocida por la sociedad y se comprometio a
colaborar para hacerla visible e informar a la poblacién sobre ella.

Equipo profesional

Fue coordinado y desarrollado por la Asociacién de Epilepsia de la Comunidad Valenciana,
ALCE y por personal voluntario de apoyo.

Impacto

A la jornada acudieron un total de 140 personas. Alrededor de 30 personas se quedaron en
lista de espera.

Enlaces

https://www.alceepilepsia.org/excelente-acogida-de-espaiepilepsia-vii-jornada-de-alce/

https://www.discapnet.es/actualidad-y-eventos/agenda/vii-jornada-alce-epilepsia

https://vivirconepilepsia.es/vii-jornada-de-alce-epilepsia-vision-actual-de-la-atencion-
enepilepsia-en-la-comunitat-valenciana

https://www.valenciaenamora.com/post/vii-jornada-de-alce-epilepsia-en-valenciavisi%
E3%NAEW%ADactual-de-la-atenciE3I%AEBADen-epilepsia

https://www.uv.es/uvweb/doctorado-f isiologia/es/novedades-del-departamento/
Vii-jornada-alce- epilepsia-vision-actual-atencion-epilepsia-comunitatvalenciana-
1285923518170/Novetat.htmI?2id=1286095123981

https://www.fundacionguaes.org/vii-jornada-de-alce-epilepsia/

https://www.facebook.com/vivirconepilepsia/posts/1204163049943918

https://www.facebook.com/groups/10150114794275554/?post_id=10162567091705554%
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MESA 3: “AVANCES EN EPILEPSIA.”

12:10 VIEJOS Y NUEVOS FARMACOS. Dr. Vicente Villanueva Haba. Neurologo Jefe de Seccién

y Coordinador de la Unidad de Epilepsia Refractaria del Hospital Universitari i Politécnic La Fe
de Valéncia

12:30 CIRUGIA DE LA EPILEPSIA. Dr. Antonio Gutiérrez Martin. Neurocirujano, Jefe de Sex
Coordinador de Neurologia Funcional del Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valél

12:50 AVANCES EN NEUROIMAGEN. Dr. Juan Carlos Martinez Martinez. Médico Adjunto de
Radiodiagnéstico de ASCIRES en el Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valéncia y
miembro de su Unidad de Epilepsia Refractaria.

13:10 PRESENTE Y FUTURO DE LOS DISPOSITIVOS DE AYUDA A LAS PERSONAS CON
EPILEPSIA. Ismael Beltran Garcia. Ingeniero y asociado de ALCE.

13:30 TURNO DE PREGUNTAS.

14:00 CLAUSURA DE LA JORNADA. D. Emiliano Garcia Domenech. Concejal Delegado de Salud
y Consumo Responsable del Ayuntamiento de Valéncia.
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28 de Septiembre de 2019

08:50 ENTREGA DE DOCUMENTACION.

09:00 APERTURA Y PRESENTACION DE LA JORNADA. Sra. Diia.Isaura Navarro Casillas.
Secretaria Autonémica de Salud Publica y del Sistema Sanitario Publico de la Conselleria
de Sanitat Universal i Salut Publica de la ' it iana y Dfia. Mercedes
Bernad. Presidenta de ALCE, Asociacién de Epilepsia de la Comunidad Valenciana.

MESA 1: “EPILEPSIA EN LA INFANCIA Y LA ADOLESCENCIA.”

09:10 ASPECTOS COGNITIVOS Y PROBLEMAS EN EL APRENDIZAJE EN LAS EPILEPSIAS
INFANTILES. Dra. Sara Heméndez Muela. iatra del d iatri
Universitario Doctor Peset de Valéncia.

09:30 COMO VIVIR Y CONVIVIR CON LA EPILEPSIA: DESDE LA INFANCIA A LA ADOLESCENCIA.
Dra. Patricia Smeyer Dura. Neuropediatra de la Unidad de Epilepsia Refractaria del Hospital Universitari
i Politécnic La Fe de Vakncia.

09:50 ENFERMEDAD DE LAFORA, UNA FORMA DE EPILEPSIA MIOCLONICA PROGRESIVA.
Dr. Pascual i igador del D gia y Terapia Molectlar y Celular
del Insiituto de Biomedicina de Vialencia (CSIC) y Centro de Investigacion Biomedica en Red de
Enfermedaces Raras ( CIBERER) de Valencia.

10:10 TURNO DE PREGUNTAS.

MESA 2: “EPILEPSIA Y COMORBILIDAD.”

10:30 EPILEPSIA Y PSIQUIATRIA. Dra. Teresa Rubio Granero. Psiquiatra de la Unidad de Epilepsia
Refractaria del Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valéncia.

10:50 EPILEPSIA Y NEUROPSICOLOGIA. Diia. Esperanza Gonzalez Bono. Catedrética de Psicobiologia
de la Facultad de Psicologia de Valéncia.

11:10 RESULTADOS DEL PROGRAMA DE INTERVENCION Y NEURORREHABILITACION DE ALCE
(INTREPIDA ) Dfia. Marfa Paradés Martin. Neuropsicsioga y Psicéloga General Sanitaria, de ALCE.
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11:30 TURNO DE PREGUNTAS.

11:45 PAUSA CAFE.
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Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2017.

Mencioén especial

El programa de ALCE, «Escuela de familias de Espaiepilepsia» obtuvo el Premio al Mejor Proyecto
de Adherencia de Asociaciones de Pacientes en la || EDICION DE PREMIOS OAT - Adherencia
2018, que se celebroé en Bilbao.

El 9 de julio, en el Museo Maritimo Ria de Bilbao, tuvo lugar la entrega de los premios con los
gue el Grupo Observatorio para la Adherencia al Tratamiento (OAT) y su Fundacion Fundoat
reconocen publicamente a las entidades y personas fisicas o juridicas del ambito de la sanidad
gue han desarrollado los mejores proyectos o planes de adherencia al tratamiento, en esta edicion
desarrollados durante el 2018. A la convocatoria se presentaron mas de 40 candidaturas y José
Luis Casteig, presidente del Grupo OAT, felicité a todas las entidades participantes alabando la
calidad de los programas propuestos, que reflejan «el gran esfuerzo de muchos profesionales
sanitarios y pacientes para mejorar el sistema sanitario».

Entre otras personalidades asistieron al acto Nekane Murga, consejera del Departamento de
Salud del Gobierno Vasco, Jesus Aguilar, presidente del Consejo General de Colegios Oficiales
de Farmacéuticos (CGCOF), Andoni Lorenzo, presidente del Foro Espanol de Pacientes (FEP) y
Garbine Liceaga, delegada de la Sociedad Espanola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) del Pais
Vasco.

Hasta Bilbao viajaron David Pefalver, vocal de Ocio, Deporte y Tiempo libre de ALCE y Sonia
Catalan, secretaria de ALCE y encargada de recoger el premio.




En octubre, Mercedes Hernandez, presidenta de ALCE, fue la encargada de recibir, de manos
de Amaia Casteig directora Corporativa y Proyectos del Grupo OAT, el diploma ganador de los Il
Premios OAT Adherencia a ALCE Epilepsia, que certifica a la asociacion como ganadora, junto
con una fotografia con la estatuilla durante el acto con Eduardo San José, representante de
Merck, y Andoni Lorenzo, presidente del Foro Espafnol de Pacientes (FEP). Al acto acudieron
también Sonia Catalan, secretaria de ALCE, y Trinidad Ruiz, vocal y responsable del Area Juridica
y Social de ALCE. El galardén ya luce en una de las salas de |la sede de |la asociacion.

! EPILEPSIA §

DE PERSONA A PERSONA

SERVICIO DE ATENCHON INTEGRAL BN EPILEPSIA
IKFORMACICY LCICH ¥ ASESORAMIENTOD

De izq a dcha: Sonia Cataldn, Mercedes Hernandez, Amaia Casteig v Trinidad Ruiz
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Enlaces

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/alce-epilepsia-gana-en-la-
categoria-de-asociaciones-de-pacientes/?utm_source=n

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/los-premios-oat-adherencia-
vuelven-con-una-segunda-edicion-de-exito/?utm_so

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/pacientes/espaiepilepsia-un-programa-
formativo-que-ayuda-a-mejorar-el-autocuidado-en-epilepsia/

https:/www.facebook.com/photo/?fbid=1139308052926141&set=a.354422378081383

https://mwww.facebook.com/groups/10150114794275554/? post_id=10162277977800554

https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-
galadornada-en-los-ii-premios-oat-adherencia/

https://www.oatobservatorio.com/eventos/ii-premios/

https://www.oatobservatorio.com/wp-content/uploads/2019/08/08.CO_Premios_Resumen_
OK.pdf

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/arupo-oat-hace-entrega-del-
diploma-ganador-de-los-ii-premios-oat-adherencia-a-alce-epilepsia/
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Objetivos

Convertir el ocio y tiempo libre en instrumentos para el enriquecimiento y el desarrollo de
la persona con epilepsia.

Inculcar en las personas con epilepsia un concepto activo y positivo de ocio, que ayude
a revertir su posible desvitalizacidén tanto actitudinal como instrumental y rechace el
concepto de que el ocio consiste en no hacer nada.

Aprender a valorar el ocio como un factor de equilibrio en el desarrollo armdnico de la
personalidad, ya que un sistema saludable de vida implica una correcta utilizacién del
tiempo libre, una compensacion creativa y ludica de las deficiencias repetitivas y mecanicas
de nuestros habitos cotidianos.

Motivar a las personas con epilepsia para que empleen adecuadamente su ocio y su tiempo
libre haciéndoles ver la importancia del deporte, la lectura, la musica, el voluntariado social,
etc., para su crecimiento personal.

Aprender a integrar en un concepto saludable de ocio una vertiente individual que favorece
el crecimiento personal y otra participativa, comunicativa y convivencial que descubra el
placer de compartir afinidades y proyectos con otras personas.

Breve descripcién

Coordinado por David Penalver y Araceli Garcia se ha formado un grupo de ocio encargado de
programar y llevar a cabo diversas actividades IUdicas y deportivas. Se intenta realizar al menos
a una actividad o salida al trimestre que se seleccionan entre la oferta existente los conciertos,
salidas culturales, actividades deportivas, etc que denominamos Epiencuentros. Asi, durante
2019 se han llevado a cabo actividades deportivas, jornada de acogida, encuentros de familias,
visita al Bioparc, cenas» de sobaquillo», Halloween, Comida de Navidad y Papa Noe.

Actividades

Dia del asociado: encuentro y acogida a las nuevas personas asociadas, Epiencuentros:
encuentros mensuales distendidos alrededor de una mesa, Visitas culturales, Talleres y
salidas infantiles: Papa Noel y Halloween.

También desde este grupo se ha contactado con varias entidades deportivas para conseguir
el apoyo como el afo pasado de las mismas vinculando asi epilepsia y deporte para lograr
eliminar la falsa idea de que una persona con epilepsia no puede hacer deporte. Asi, a través
de la Fundaciéon Deportiva Municipal de Valéncia conseguimos el apoyo de la Federacién
de Marcha Noérdica de Valencia para la Caminata organizada para el 24 de Mayo vinculando
asi deporte y la campana por el Dia Nacional de la Epilepsia.
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Duracién

Desde el 1de enero de 2019 hasta el 31 de diciembre de 2019 (salvo periodo vacacional).

Equipo humano

Este servicio esta coordinado y desarrollado en su totalidad por personal voluntario.

Antiguedad

Este programa viene desarrolldandose desde el afio 2014.

Impacto, alcance y resultados

En 2019 acudieron a las actividades de ALCE un total de 125 personas




2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Imagenes de las actividades

> Cenas de sobaquillo en la sede de ALCE.

CENA DE SOBAQUILLO

CENA DE SOBAQUIL

9 NOVIEMBRE - 20:30 H
Si formas parte de ALCE,

! Trae tu bocata lf @ te esperamos en nuestra sede
iij Trae ta bocata !

Nosotr@s pondremos la
bebida, picoteo, cafe y
dulce.

Confirmad asistencia
antes del jueves
688.900.529
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> En marzo las personas de ALCE y sus familias...

- Pudieron disfrutar de una globota y comida fallera.

peocesmscron (2

o-0N ONBPE @

14500 L GLOBOTA INFANTIL
TS0 L OCOMIDA SOBAGUILLO.
17:30 1. EXPOSICIO DEL NINOT

- Hicieron la ya tradicional visita a la Exposicion del Ninot de Valencia, una gran
muestra del arte fallero que ha hecho que nuestra fiesta sea Patrimonio de la

Humanidad.

&

onocemmacrin (28

esenw ONIBPE ©

1600 HGLOBOTA INFANTIL
“4501LCOMIDA soRAQUILLD
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> Dias previos a la fiesta de Pascua companeras de la Asociacion recibieron en la sede un
dulce regalo de manos de Sergi Benito y su madre Isabel.

> Gracias al Hospital La Fe de Valencia los nifos y nifas de la asociacion y sus familias
pudieron pasar una jornada estupenda de convivencia en el Bioparc de Valencia.
Asistieron 8 familias, en total 24 personas beneficiarias.
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> Pequefos/as y grandes de la familia de ALCE aportaron su granito de arena en la
| Volta a Peu per la Inclusié Ciutat de Valéncia, realizada el 6 de octubre.

> Pequefos/as y grandes de la familia de ALCE acudieron, como viene siendo tradicién
de unos anos aca, al 8° Encuentro de Familias que organiza ASPAU.

oenVO dp i

Actividades
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> Comoya estradicion, en diciembre la asociacion se vistio de gala para dar la bienvenida
a la Navidad y las personas de la asociacién y sus familias pudieron disfrutar de...

YA ES NAVIDAD
en ALCE
Y

- Un concierto Navidefio de mano de la Musicoterapeuta de ALCE Laura Tuset y una
representacion del grupo que acudié al programa EpiMusica durante todo 2019.




Una merienda navidefa jcon visita de Papa Noel incluida!.

g
-
44

—

LTI
o : |

Os espero
20 de diciembre -18:00 h
ALCE
C/ Periodista LLorente, 3 B] Dcha

Valencia

Confirmad asistencia 688.900.529




La tradicional Comida Navidefa.

COMIDA DE NAVIDAD 2017

|4 DE DICIEMBRE - [4:00 H

EXPO-HOTEL VALENCIA
Te hemos mandado un email con toda la informacion

alcecomunica@gmail.com - 688.700.527




Objetivos

Nuestro objetivo fundamental es promover el bien comuUn de las personas que presentan
cualquier tipo de epilepsia, mediante el desarrollo e impulso de actividades asistenciales,
educativas, laborales, recreativas, culturales y deportivas.

Para conseguir ese objetivo nos parece fundamental el apoyo postdiagndstico de las personas
con epilepsiay sus familiares por lo que es fundamental la colaboracién con losy las profesionales
sanitarios.

Parte importante de este proyecto también es dar a conocer y concienciar a la sociedad de la
existencia de los diferentes tipos de epilepsias, para que a través de su conocimiento se promueva
la solidaridad y se evite toda discriminacion.

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

Las areas de actuacion que contempla el presente plan, y dentro de las cuales se desarrollaran
las intervenciones de las personas voluntarias, son las siguientes:

Informacidon y sensibilizacién.
Orientacién y asesoramiento.

Apoyo y asistencia directa.
Formacion.

Investigacion.

Planificacién y gestidon de proyectos.
Reivindicacién y denuncia.
Captaciéon de fondos y recursos.

Direccién, gestiéon y mantenimiento de organizaciones.

La accidn voluntaria se desarrolla practicamente en todos los dmbitos tematicos, como, por
ejemplo: social, educativo, salud, tiempo libre, promocién de colectivos, participacion ciudadana
y civismo, derechos humanos, cooperacién Internacional, entre otros.

Breve descripcion

El voluntariado, en el articulo 3 de la Ley Estatal del Voluntariado, se define como: “..conjunto
de actividades de interés general desarrolladas por personas fisicas, siempre que rednan los
siguientes requisitos:



Que tengan interés solidario.

Que su realizacion sea libre y sea asumida voluntariamente.

Que se lleven a cabo sin contraprestacion econdmica.

Que se desarrollen a través de entidades de voluntariado con arreglo a programas

concretos.

Las dos motivaciones basicas que suelen sefalarse en la accién voluntaria son la solidaridad y el
altruismo. La solidaridad implica el objetivo de una “relacion de ayuda”, de forma que la persona
actUa porque alguien lo necesita; y el altruismo implica que dicha accidén no es interesada ni en
términos econdmicos ni por la busqueda de poder o reconocimiento social.

Para ALCE, el voluntariado es una pieza fundamental para el desarrollo de las actividades y
acciones dirigidas a las personas con epilepsia y la sociedad en general. Gracias a su trabajo y
tiempo desinteresados se pueden llevar a cabo diferentes programas que permiten mejorar la
calidad de vida y autonomia personal de las personas con epilepsia y sus familiares.

Actividades

Reunién de voluntariado y firma del Compromiso de Colaboracion. Confidencialidad y
Proteccion de Datos que regula el conjunto de derechos y deberes de las partes.

Formacién con Maria Palanca, enfermera de la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe de
Valéncia, para las actividades de “Acompafamiento a paciente ingresado en Sala de Video
EEG de la Unidad de Epilepsia de la Fe” y “Respiro familiar”.

Primera experiencia en Mesas Informativas del Dia Internacional de la Epilepsia y del Dia
Nacional de la Epilepsia.

Duracién

Febreroy mayo de 2019.

Equipo humano

Para ello se conté con profesionales externos, especializados en la formacién del voluntariado.

Antiguedad

Este programa viene desarrolldndose desde el ano 2017.

Impacto, alcance y resultados

Al curso de voluntariado asistieron un total de 15 personas, lo que ha permitido incrementar el
nUmero de personas voluntarias que colaboran con la entidad.

Entidad que subvenciona

Obra Social “La Caixa” y y Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana, ALCE.
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Importe concedido
420€

Material visual
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ASOCIACION DE EPILEPSIA
'DE LA COMUNIDAD VALENCIANA|
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Objetivos

Con esta campafna queremos contribuir a:

Normalizar |la Epilepsia y de esta forma construir una opinidn publica real y alejada de falsas
ideas y mitos.

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

Conseguir que las instituciones y los medios de comunicacién se conviertan en creadores
de opinidn positivos para el cambio de visién que la sociedad tiene de la epilepsia

Breve descripcion

En los diferentes ambitos de socializacién de una persona con Epilepsia, se desconoce cémo
actuar con eficacia y, peor si cabe, se actia mal: en los centros escolares, en las instalaciones
deportivas, en los medios de transporte, en las grandes superficies, etc, no saben cémo atender
las diferentes crisis de epilepsia y, en el ambito laboral, el rechazo en los accesos a un puesto
de trabajo o la discriminacién ante una crisis epiléptica son frecuentes. Y todo esto es fruto del
desconocimiento. Y el desconocimiento provoca miedo y el miedo, discriminacion.

Actividades

La Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y el Burd 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, actualmente se conmemora en mas de 120 paises de todo el mundo.

Asi, el 11 de febrero de 2019, ALCE se unid, un ano mas, a la celebraciéon de esta fecha tan
sefalada. ALCE apoy6 esta campana de difusion y concienciacién para visibilizar la epilepsia
colocando una mesa informativa y un photocall en la Plaza del Ayuntamiento de Valéncia. Hasta
alli se acercaron mas de 300 personas, las cuales fueron informadas por nuestros voluntarios
y voluntarias que contestaron a dudas sobre la epilepsia, como atender una crisis, sobre los
programas que ofrecemos a los pacientes y familias. Ademas, mas de 70 personas «pusieron
cara a la epilepsia» posando en nuestro photocall.

El propdsito de ALCE en la 57 conmemoracion del Dia Internacional de la Epilepsia fue sacar la
epilepsia a la calle y crear una corriente de opinidn positiva para que esta condicién neurolégica
esté en la agenda de los medios y de la administraciéon sanitaria, y ayude a que haya un mayor
interés en investigar sobre ellay se recauden mas fondos para conseguir que ese porcentaje del
30% de personas con epilepsia refractaria disminuya y asi mejore su calidad de vida.
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ALCE agradece a todos los medios de comunicacion que se hicieron eco de este diay les emplazé
a que sigan apoyando las campanas de sensibilizacidon e informacidon, que son continua pero que
tendran otro hito importante el 24 de mayo, Dia Nacional de la Epilepsia.

ALCE participd con la television valenciana Apunt, con Esport Radio, con Radio Nacional de
Espana, con la COPE, con Gestiona Radio. Agradece a Encuentro Urbano y Micof, porque gracias
a ellos se pudo llegar a mucha gente

11 DEFEBRERO DE 2019

VA

Pasa por nuestra mesa nformativa y Photocall,
comparte tufotocon el Hashtag #EpilepsyDay
#AlceEpiiepsia o Indica tu ublcacion.

PZA DEL AJUNTAMENT (VALENCIA)

Pasa por nuestra mesa informativa y Photocall,
comparte tu foto con el Hashtag #EpilepsyDay
#AlceEpilepsia e indica tu ubicacion.

PZA DEL AJUNTAMENT (VALENCIA)
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Se proyectaron anuncios sobre este dia con informacidn sobre epilepsia de ALCE en
el Canal de Encuentro Urbano de los autobuses de la EMT de Valencia.

Pasa por nuestra mesa informativa y Photocall,
comparte tu foto con el Hashtag #EpilepsyDay
#AlceEpilepsia e indica tu ubicacion

PZA DEL AJUNTAMENT
(VALENCIA)

£)# International encuentro
_?"ﬁ?‘ Epilepsy Day urbano
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Traure I'epilépsia a la palestra i alliberar-la de mites i prejuis és
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Hui se celebra el Dia Internacional de I'Epilépsia, una malaltia
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Con motivo del dia Internacional Mercedes Hernandez, nuestra presidenta, recogid
el cheque de la recaudaciéon integra de la venta del calendario solidario 2019 del
programa de radio “Ya estamos todos” de Radio Esport.
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b) 24 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia.

Con motivo del 24 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia se presentd enla Comunidad Valenciana
“Rompiendo estigmas, 1 millén de pasos por la epilepsia” la campafia de concienciacién sobre

epilepsia promovida por ALCE. Esta campafa tuvo diferentes actividades sefaladas y de gran
difusion:

* PRESENTACION DE LA CAMPANA “1 MILLON DE PASOS POR LA EPILEPSIA”

~/ PRESENTACION
> CAMPANA 2019

5 :
ALCE fﬁ 1 MILLON DE PASOS
Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana ° POR LA EPILEPSIA
tiene el honor de invitarle a la
Presentacion de la Campafia de ALCE 208L23 B | [ VYo 2#MAYD
"1 MILLON DE PASOS POR LA EPILEPSIA " EPISEMANA MESASY | | camiaTA | | uminacin

PHOTOCALL SOLIDARIA

que tendra lugar en el Salén de Actos del
MICOF, Muy llustre Colegio de Farmacéuticos.

24 DE MAYO 2019

DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA
17 de mayo a las 12 horas

C/ Conde de Montornés n° 7, Valencia 17 DE MAYO - 12:00 H
o 2o MUY ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
5‘%2‘{ @ Se ruega confirmacion de asistencia C>< DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA,
o4 - comunicacion@alceepilepsia.org nuce MICOF

O, 2l ) Carrer del Comte de Montornés, 7

46003 Valéncia

www.alceepilepsia.org - Telf. 600315079

Con motivo del Dia Nacional de la Epilepsia que se conmemora el 24 de mayo en Espana
desde hace mas de 10 afos, ALCE, presentd el pasado viernes 17 de mayo su lll Campana de
sensibilizaciéon en el Salén de Actos del Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Valencia, MICOF.

Tras unas palabras de bienvenida de Dna. Teresa Torres, Vocal de Asociaciones del MICOF,
destacando la fructifera colaboracién del Colegio con ALCE desde 2013, intervinieron los
representantes de la Conselleria de Sanitat i Salut PuUblica y de la Conselleria d’Educacio,
Investigacio, Cultura i Esport.
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En primer lugar DiAa. M? Victoria Garrido Manzano, Directora General de la Alta Inspeccién
Sanitaria destacé la labor de la Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana en apoyar a
los pacientesy sus familias tras el diagndstico de epilepsia, ya que dicho diagndstico suele causar
un fuerte impacto en el seno familiar, y la informacion y apoyo que ALCE les da es fundamental
para poder superarlo. Igualmente explicé que campanas de informacién a la ciudadania como
las que ALCE desarrolla son muy necesarias para formar y sensibilizar a la ciudadania y evitar
asi cualquier discriminacién hacia las personas que la padecen.

D.Jaume Fullana, Director General de Politica Educativa intervino para destacar la importancia
de la educacion inclusiva puesto que la escuela no debe ser un reflejo de como es la sociedad
sino de como deberia ser. Aportd datos sobre un estudio hecho desde la Conselleria sobre el
alumnado con problemas de salud crénica y destacé que segun este habria al menos un nifio
o nina con epilepsia en cada centro educativo por lo que es fundamental que se forme y se
conozca esta patologia en el medio escolar.
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Dfa. Mercedes Hernandez, presidenta de ALCE explicé los diferentes programas que desarrolla
la entidad para mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia y sus familias y pasé a
explicar las diferentes acciones que iban a desarrollar en la campana

En la Campafna de este afno, FEDE, |la Federacidén Espafola de Epilepsia, y diversas entidades
miembro entre las que estd ALCE, presentamos como acto central el 24 de Mayo, Dia Nacional
de la Epilepsia la: .Laaccidonsellevaraa
cabo de forma simultanea el 24 de mayo a las 18 horas en once ciudades espafiolas con el doble
objetivo de dar visibilidad a las personas con epilepsia y a sus familias y lograr un diagndstico y
tratamiento adecuado y una atencioén integral y sin demoras.Mercedes Hernandez animo a las
personas presentes a inscribirse y a difundir esta accién porque “necesitamos al menos 350
personas solidarias en Alicante y Valencia para contribuir a alcanzar ese millén de pasos”.

MICOF )  MICOF M
H MICOF

MICOF v
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La presidenta de ALCE explicé ademas las acciones de la EpiSemana:

* Desde el 20 al 24 de mayo Mesas informativas en diferentes lugares de Castelld, Valencia y
Alicante para sensibilizar e informar y para apoyar a las personas con epilepsia y sus familias
posando en nuestro Photocall y haciendo viral esa accioén.

° Luz naranja por la epilepsia: a las 21 horas se iluminaran diferentes ayuntamientos y lugares
emblematicos de toda la Comunitat.

En palabras de Mercedes Hernandez, “para ALCE, es fundamental seguir desmontando
mitos y normalizando: el 70% de las personas con epilepsia la tienen controlada, pero tienen
problemas para ejercer sus profesiones, para estar integrados/as socialmente y por eso muchas
de las personas la ocultan. Y también queremos sensibilizar: el 30% de personas tienen graves
dificultades en su vida diaria porque tienen crisis frecuentes y por ello graves problemas de
autonomia personal y de inclusion educativa y laboral”.

Por Ultimo, intervino clausurando el acto DAa. Maria José Martinez Maroto triatleta valenciana,
Unica mujer espanola que compitié en el lronman 70.3 de Liuzhou de Chinay hasta en momentos
en paises como Dubai, Estados Unidos, Francia o Australia. Destacé la importancia socializadora
del deporte en las personas con problemas de salud y mdas en concreto entre las personas con
epilepsia, para evitar el aislamiento y discriminacion que puede causar. Hizo hincapié en que es
necesario que en el mundo del deporte se sepa asistir adecuadamente a una persona con una
crisis epiléptica aclarando que “no hay que poner nada en la boca" y que “la lengua no se traga’-
Por ultimo, animdé como madrina de la | Caminata Solidaria a “dar esos 250 pasos para alcanzar
el millén y asi apoyar a las personas con epilepsia y a sus familias”.

Al acto asistieron personas relevantes de la sociedad civil de toda la Comunitat Valenciana,
profesionales sanitarios, representantes de las diferentes fuerzas politicas valencianas, del
asociacionismo y del ambito cultural y deportivo.
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Campana publicitaria:

Traseras de autobuses de la EMT.




Se proyectaron anuncios sobre este dia con informacidn sobre epilepsia de ALCE en el Canal
Encuentro Urbano de los autobuses de la EMT de Valencia.

Caminata Solidaria

Caminata Solidaria DIA NACIONAL
~ DELA

\
MESA INFORMATIVA

1 MILLON DE PASOS POR LA EPILEPSIA

Viernes 24 de mayo / 18:00 horas ! Y PHOTOCALL

“Un millén de pasos por la : ® AYTO. DE VALENCIA
Epilepsia” el 24 de mayo a las \ !‘ \_

ALCE_caminata_not

0w

MESAS INFORMATIVAS
EN HOSPITALES

e 4 20 ey ANOVA
) 21 mayo

| , 22 mayo

23 mayo

Nuestra campafa alcanzé amplia difusiéon en los medios de comunicacién: Valéncia Directe
de Levante TV, Noticias de TV Mediterraneo, CVradio, Esradio, Cadena Cope, Radio Esport
Valencia y Cadena Ser, redes sociales y paginas webs (Discapnet, Somos pacientes). Asi
mismo se hizo eco de nuestra campana el IBE y la ILAE, organismos internacionales sobre
epilepsia.
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2.A

PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

EpiSemana

° Lasemana del 20 al 23 de mayo Mesas Informativas en hospitales en Valéncia y Castelld, para
sensibilizar e informar. Invitamos a acercarse, a informarse y a dar la cara por la epilepsia.

EPISEMANA

EPILEPSIA

' Del 20 al 23 de Mayo
‘ MESAS INFORMATIVAS
Y

20 - HOSP. ARNAU (Valéncia)
21 - HOSP. CLINICO (Valéncia)
22 - HOSP. LA FE (Valéncia)
22 - HOSP. GENERAL ( Castelld)
232 - HOSP. GENERAL (Valéncia)
EPISEMANA
W cricve
| MESA INFORMATIVA
(o HOSPITAL

9:30 A 13:30
cLinieo umvzwnmJ
f 9:30 A 13:30

L ALCE ; DE LA C. VALENCIANA
4 Av. de Blosee Thidez, 17 ( Valincia )

ASOC. DE EPILEPSIA

EPISEMANA

EPILEPSIA

‘ 20 de Mayo

MESA INFORMATIVA
HOSPITAL
ARNAU VILANOVA
9:30 A 13:30
€/ Sant Clement, 12 (Valimeia) |

‘ L?ﬁ.x::t‘:r;:‘::x i

(%

EPISEMANA
EPILEPSIA ‘
‘ 22 de Mayo
-

| MESA INFORMATIVA
" Q‘ HOSPITAL UNIVERSITARIO |
¥ POLITECNICO LA FE J

9:30 A 13:30
e Ternsnds bl ol 06
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EPISEMANA

EPILEPSIA

' 22de Mayo
i ——
‘ MESA INFORMATIVA
HOSPITAL
GENERAL UNIVERSITARIO
9:30 A 13:30
Av de Bemzim- (c.mnu)

:>< e oe i
) mocvanaw |

EPISEMANA

EPILEPSIA
" 23 de Mayo

| MESAINFORMATIVA

1 HOSPITAL
‘G:nsm. UNIVERSITARIO
9:30 A 12:30

v de s Tres Creus, 2 (Valtnein) |

| &

24 de mayo Dia Nacional de la epilepsia

* Mesas informativas en Castellé y Valencia.

24 MAYO

24 MAYO
DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA

DIA NACIONAL DE LA EFILEPSIA

MESA INFORMATIVA
v ¥ PHOTOCALL

4 AYTO. DE CASTELLG
9:30 A 12:20
)( Plaga de I Peseateria ( Castelé)

|




24 MAYO A @\l 24 MAYO
/A NACIONAL DE L EPiLERS. ‘ DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA

MESA INFORMATIV, :; L TR ¥ Y
A MESA INFORMATIVA

¥ PHOTOCALL 3
AYTO.DE VALENCI ? N 4 ¥ PHOTOCALL

#00A 00 ? : 3l =\ | | EDIF. TABACALERA

Foga d .

9:00 A 14:00

s i

Luz naranja por la epilepsia: a las 21 horas se iluminaron diferentes ayuntamientos y lugares
emblematicos de toda la Comunitat: la Ciudad de las Artes y las Ciencias y el Ayuntamiento
de Valéncia, el Castillo de Santa Barbaray Ayuntamiento en Alicante. También los consistorios
de Sueca, Benifaié y el Consulado de Uruguay se unieron a la iniciativa.

| Caminata Solidaria “Un Millén de Pasos por la Epilepsia”.







Impacto

Gracias a las acciones que ALCE desarrollé con motivo del 24 de Mayo, Dia Nacional de la
epilepsia, alrededor de 4.500 personas se informaron sobre la epilepsia en varias localidades
de la Comunidad Valenciana.

El24 de mayo, Dia Nacional dela Epilepsia, cerré lalll Campaifa de ALCE “Rompiendo estigmas:
Un millén de pasos por la epilepsia”. Desde el 20 al 24 de mayo, durante la “Episemana”
voluntarios y voluntarias de ALCE, Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana,
informaron a las personas que se acercaron a las mesas informativas que se situaron en
Alicante, Castellon y Valéncia. El dltimo dia, y pese a la lluvia, muchas personas participaron
activamente en la campana posando en el photocall y recibiendo la informacién de forma
positiva sobre los diferentes tipos de epilepsia, sobre cdémo atender a una persona con una
crisis, y el voluntariado de ALCE les aclaraba, entre otras, dudas y falsas ideas que planteaban
y que todavia rodean esta condicién neuroldgica, explicando que la epilepsia no se contagia,
gue no hay que poner nada en la boca o que hay diferentes tipos de crisis.

Pero el acto mas emotivo y que ponia el broche final a la campana fue la | Caminata Solidaria
“Un millén de pasos por la Epilepsia”, una accién que FEDE, la Federacion Espafola de
Epilepsia, y diversas entidades miembro entre las que esta ALCE, llevaron a cabo de forma
simultanea el 24 de mayo a las 18 horas. En Alicante y Valéncia superaron el reto y mas de 500
personas caminaron por la epilepsia a pesar de la lluvia durante mas de 6 kildmetros entre los
recorridos de las dos ciudades, en Valencia desde el Paseo de |la Petxina hasta la Ciudad de
las Artes y las Ciencias y en Alicante desde el Instituto Jorge Juan hasta la Plaza La Estrella.
De esta forma, todas esas personas que caminaron juntas alcanzaron el doble objetivo de dar
visibilidad a las personas con epilepsia y a sus familias y lograr un diagndstico y tratamiento
adecuado y una atencién integral y sin demoras.

Por la noche se iluminaron diferentes lugares de la Comunidad Valenciana con el color
naranja simbolo de la epilepsia en Espana.

Duracion

Este tipo de acciones son llevadas a cabo durante todo el ano, pero destacan el 11 de febrero y el
mes de mayo, con la EpiSemana y el dia 24 de mayo.

Equipo profesional

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



2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el afno 2012.

Impacto, alcance y resultados

Como beneficiarias directas, aproximadamente 70.000 personas con epilepsia y 140.000
familiares en la Comunidad Valenciana y, 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 poblacion puede tener una crisis epiléptica sin
que tenga epilepsia.

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

Entidad que subvenciona

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




Objetivos

Incrementar la fuerza, la movilidad y la extensién del movimiento corporal, asi como
promover la relajacion y reducir el estrés mediante estimulos musicales.

Fortalecer y/o recuperar potencialidades y habilidades cognitivas y lingUisticas a partir del
uso de la voz, el ritmo, la musica y el sonido.

Ampliar las vias y modos de comunicaciéon y expresion sociales a la vez que se refuerce la
autoestima emocional.

De forma especifica:

Mejorar, ralentizar o frenar, en la medida de lo posible, el deterioro de las funciones
motrices, asi como mantener aquellas funciones que se conservan.

Mejorar, ralentizar, o frenar, en la medida de lo posible, el deterioro de las funciones
cognitivas (memoria, atencioén, creatividad, etc.), asi como mantener aquellas funciones
gue se conservan, ademas de facilitar todos los procesos de adquisicion del lenguaje.

Mejorar la situacion afectiva de las personas afectadas (seguridad, autoestima,
sensibilidad, etc.).

Atendiendo a las funciones motrices:

Mejorar la coordinacion a través del seguimiento del ritmo con instrumentosy actividades
de ritmo corporal y danza.

Trabajar la postura, flexibilidad y la conciencia corporal a través de técnicas adaptadas
de estiramientos y relajacion muscular progresiva acompanada de musica, con la
finalidad de proporcionar una mayor sensaciéon de bienestar, una mayor resistencia y
una disminucién del posible dolor.

Utilizar la musica como elemento de expresidon corporal y comunicacion tanto a nivel
individual como grupal.

Mejorar la respiracién consiguiendo, poco a poco, una respiracion mas profunda, larga,
suave y acompasada gracias a la aplicacion de diferentes técnicas respiratorias con
musica. El control de la respiracion permite rebajar los niveles de nerviosismo y estrés.

Disminuir la fatiga mediante técnicas de relajacién con musica que lleven a la persona
a estados de descanso profundo fisico y mental, que permitan, ademas, bajar los niveles
de ansiedad; y también, gracias a una mejor conciencia corporal que permita ahorrar
fuerzas y, por tanto, energia, ajustando los esfuerzos a los objetivos a corto plazo que
gueremos conseguir.



Atendiendo a las funciones cognitivas:
Reforzar el lenguaje mediante interpretacién, composicién y/o escucha de canciones.

Utilizar la musica como elemento de aprendizaje o refuerzo de conocimientos ya
adquiridos.

pretacién-musical, vocal e instrumental, la memoria y la atencion.

Atendiendo a la situacion afectiva:
Mejorar con ello la autoestima y la creatividad.
Utilizar la muUsica como herramienta de integracidén social en el grupo.

Aumentar la autoestima y la confianza propia gracias a técnicas que favorezcan el
autoconocimiento. La autoestima nos motiva, nos impulsa a actuar y a seguir hacia
adelante, nos facilita una mejor percepcién de la realidad y comunicacién interpersonal,
nos ayuda a tolerar los procesos de cambio y las enfermedades.

Estimular, liberar y descargar sentimientos a través de los movimientos y gestos
corporales. Mejorar la percepcién de los otros, el contacto y la comunicacién dentro del
grupo a través de diferentes técnicas musicoterapéuticas.

Favorecer espacios de expresion de los sentimientos, trabajar la expresiéon corporal de las
emociones. Expresividad emocional.

Potenciar la creatividad a través de ejercicios de expresion corporal e improvisaciones/
didlogos instrumentales.

Superar la frustracion de los ejercicios terapéuticos repetitivos mediante ejercicios
musicoterapéuticos (musica y distraccion).

Divertirse, pasarlo bien. El aspecto ludico de la musica también es muy importante y
terapéutico, sobretodo en grupo.

Breve descripcion

“Epimusica”esun programaque utilizala Musicoterapia parafacilitary promover lacomunicacion,
la interrelacioén, el aprendizaje, la movilizacién, la expresiéon y la organizacién, con el objetivo de
lograr cambios y satisfacer necesidades fisicas, emocionales, mentales, sociales y cognitivas, y
alcanzar una mejor calidad de vida de las personas con epilepsia.

A través de sesiones grupales EpiMdUsica trata que las personas expresen de una manera
diferente todo lo que, a menudo, no exteriorizan voluntaria o involuntariamente, asi como
gue se relacionen de manera diferente con su entorno social y poder llegar a conocerse
mejor realizando actividades musicoterapéuticas basadas en improvisacion (espontaneidad),
recreacion (entretenimiento), composiciéon (creatividad) y audicidn (atencién/relajacion). El
programa busca siempre desarrollar potenciales y/o restablecer funciones de la persona para
una mejor integracion intra e interpersonal.



Actividades

La estructura interna de las sesiones fue:

Técnicas de Aproximacion/Preparacion: se utilizaron los primeros minutos de la sesién para
realizar una serie de estiramientos del cuerpo guiados con musica.

Experiencia Musical Terapéutica: fue el cuerpo central de la terapia, donde se trabaron varias
de las siguientes actividades a través de la musica:

Actividad cardio-vascular.

Actividad de expresion corporal.

Actividad de psicomotricidad gruesa o fina.

Actividad de Improvisacion o de reproduccién instrumental y/o vocal.

Técnicas de Despedida: actividad de relajacion guiada con musica.

Duracién

Desde el 1 de marzo de 2019 hasta el 31 de diciembre de 2019 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

El programa fue coordinado por una integradora social y desarrollado por una musicoterapeuta.

Antigluedad

Proyecto de nueva creacion.

Impacto, alcance y resultados

Desde el comienzo del programa, se realizaron 72 sesiones, a una media de 2 por semana. La
asistencia media de personas usuarias que acudieron por sesion fue de 7,5.

Las personas beneficiarias fueron personas adultas con epilepsia, un total de 18 personas, de las
cuales 10 eran mujeres y 11 hombres. Respecto a las edades 3 estaban entre 16 y 25 afios, 5 entre
25y 40 anosy 10 eran mayores de 40 anos.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacién tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2018.
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Importe concedido

4.198,28 €

Material visual

EPIMUSICA

TALLER DE MUSICOTERAPIA PARA MEJORAR EL BIENESTAR
Y LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA

EPIMUSICA

TALLER DE MUSICOTERAPIA PARA MEJORAR EL BIENESTAR
'Y CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA
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Enlaces

https:/www.alceepilepsia.org/escuela-de-familias-y-talleres/

http://mww.fedeepilepsia.org/evento/epimusica-musicoterapia-mejorar-bienestar-general/

https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-
desarrolla-el-programa-epimusica/

https://www.facebook.com/search/top/?q=%23epimusica



https://www.alceepilepsia.org/escuela-de-familias-y-talleres/ 
http://www.fedeepilepsia.org/evento/epimusica-musicoterapia-mejorar-bienestar-general/   
https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-desarrolla-el-
https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-desarrolla-el-
https://www.facebook.com/search/top/?q=%23epimusica 

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 necesidades y retos similares y
facilitar el trabajo en red. Ademas, han asistido a diferentes cursos de actualizacién en materia
sanitaria.

El 5 de febrero ALCE recoge uno de los 10 premios de Capaces Bankia y Fundacién Bancaja,
gue se entregaron con motivo de la quinta “Convocatoria Capaces”, por la que se conceden
un total de 100.000€ a diez asociaciones sin animo de lucro de la Comunitat Valenciana
para el desarrollo de proyectos de inclusion social e integracidn de personas con diversidad
funcional.

El 8 de febrero ALCE asiste a las “VI Jornadas Neuropediatricas del Hospital La Fe”, cuyo
Objetivo General fue la actualizacion de los procesos neuroldégicos mas prevalentes en la
infancia, que suelen ser uno de los principales motivos de consulta en Atencidén Primaria.
Y como Objetivos Generales tuvo la actualizacion de los protocolos de actuacion frente
a la patologia neurolégica atendida en Atencidén Primaria, definicién de los criterios de
derivacion a Atencién Especializada, definicién de los criterios de derivacién a Urgencias
Hospitalarias y anélisis de la colaboraciéon entre Atencidn Primaria y Atencién Especializada
en el manejo del niflo/a con patologia neuroldgica.
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VI JORNADAS NEUROPEDIATRICAS
DEL HOSPITAL LA FE

La consulta neuroldgica pedidtrica
en Atencion Primaria

La relacion Atencion Primaria
y Especializada en Neuropediatria

8 DE FEBRERO DE 2019
SALGN DE ACTOS

HOSPITAL UNIVERSITARI | POLITECNIC LA FE DE VALENCIA

DIRECCIGN DEL CURSO:
DR. MIGUEL TOMAS

> EI 13 de febrero ALCE asiste del “10° Aniversario de “Atencién Integral a Personas con
Enfermedades Avanzadas” de la Obra Social “la Caixa”, cuyo lema de fue “Vida hasta el
ultimo instante” y se premié la labor psicosocial de los equipos de diferentes entidades de
la Comunidad Valenciana.

fi m Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana




El 15 de febrero ALCE asiste a Jornada “Juntos compartiendo” de la Fundacion Quaes,
en la que se presentaron ‘Cardiopredict’ para la deteccidn precoz de muerte subita, y ‘La
Gendmica va al cole’ para apasionar por la ciencia a los mas pequenos.

El 4 de marzo ALCE acude a la “ll Jornada de Comunicacién con Asociaciones de Pacientes
y Familiares y Voluntariado Sanitario” organizada por la Direccion General de Innovacion,
Investigacion, Tecnologiay Calidad y el Servicio de Atenciéony Comunicaciéon con el paciente
organizan, en Valencia. La idea principal de estas jornadas fue profundizar en la relacién
con las asociaciones de pacientes, contribuir en la mejora de los tramites que debemos
hacer las entidades y poder ofrecer un marco donde escuchar las propuestas provenientes
desde asociaciones de pacientes y entidades de voluntariado.

El 5 de marzo ALCE acude a la presentacion de los proyectos que fueron subvencionados
en 2018 por la Concejalia de Sanidad del Ayuntamiento de Valéncia.

El 25 de marzo ALCE se reune con Esperanza Gonzalez para dar forma al Convenio de
Colaboracién de ALCE con la Universitat de Valéncia-Estudi General a través del programa
de Intervencion INTREPIDA (INtervencién y TRatamiento en personas con EPllepsia Desde
la Autonomia).

El 27 de marzo ALCE acude a Ven la que se presentd la “Il edicion de los Premios OAT
Adherencia 2018".
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2.B ACTIVIDADES

ABRIL

> El 3 de abril ALCE se relne con Maribel Fontestad de Fundacion Quaes, para presentarle la
asociacion y los programas que se llevan a cabo.

> EI'7 de abril ALCE acude a la “VII Feria de la salud” de Alfafar donde pudo montar un stand
y ofrecer informacién sobre |la asociacion.

MAYO

> El 6 de mayo ALCE acude al acto ‘X solidaria’, donde se presentd la campafa cuyo lema
fue ‘Practica la Rentaterapia’, el cual tuvo lugar en la Plaza del Ayuntamiento de Valencia,
donde se escenificd con la construccidon de una gran X humana. También participaron el
presidente de la Plataforma del Tercer Sector de la Comunitat Valenciana (PTSCV), asi como
diferentes representantes del dmbito de la accidon social y la cooperaciéon al desarrollo y
personas beneficiarias de los programas y servicios que desarrollan las ONG's con cargo a
las cantidades recaudadas via IRPF.




El23 de mayo Llanos Sélvezy Concha Cuenca como representante de ALCE e Ismael Beltran,
asociado de ALCE, como ponente acuden a la “ll Feria de Investigacion en Epilepsia”,
organizada por la Federacién Espafiola de Epilepsia (FEDE) en la que se dieron a conocer
proyectos de investigacion en epilepsia para fomentar la investigacion en este ambito, se
hicieron llegar estos proyectos a las personas que pueden ayudar participando en ellosy que
finalmente seran los y las beneficiarias de estas investigaciones, se pusieron en contacto a
investigadores con posibles inversores y se llamo la atencidén sobre un problema de salud
con una alta prevalencia y poca inversidn en investigacién como es la epilepsia.

L NFeria de Investigacién en Epilepsia
23.de Mayo de 201

BARCELONA
CLINICA CORACHAN

weww fedeepilepsiaorg
® reoe © ==

El 31 de mayo ALCE se reune con Esperanza Gonzalez para tratar temas relacionados con
el programa el cual se desarrolla en colaboracién con el Departamento de

Psicobiologia de la Facultad de Psicologia de Valencia.

El 4 de junio ALCE se relne con la Junta de Patraix para la organizacién del encuentro “Ens
troben” previsto para el 22 de junio.

El 22 de junio ALCE acude al encuentro de asociaciones de Bienestar Social de Patraix “Ens
trobem”.

-
'T AJUNTAMENT
\ﬂ}’ DE VALENCIA

ENS TROBEM
TROBADA D'ASSOCIACIONS DE BENESTAR SOCIAL PEL
BARRI

Dia: dissabte 22 de juny

Hora: de 10.00 a 14.00 h

Lloc: Jardins dels carrers de Jacint Labaila, de Fontanars
i de PEscultor Ricard Boix

Organitza: Grup de Treball de Benestar Social de la Junta
Municipal de Patraix

Hi participen:

- Fundacié DASYC
- Fundacié ANAR
- AV Favara

- ACOPA

- ALCE

- Fundacié Cepaim
- AWV Patraix

- L'Altra Ma
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> El 25 de junio ALCE acude a la X Jornadas del Paciente, “Asociaciones de pacientes,
compromiso social”, celebradas por el Consorci Hospital General Universitario Valéncia.

AARPCY
ACOVA
CONSORCI ACOVASTTA
X JORNADAS DEL $ HOSPITAL GENERAL L
PACIENTE UNIVERSITARI Aok e
“ASOCIACIONES DE PACIENTES, VALENCIA
COMPROMISO SOCIAL”

25 DE JUNIO DE 2019, DE 09:30-13:30 APNADAH
4 ASHECOVA
ASLEUVAL
ASMIP
ASPANDIER
ASPANION
ASVATP
AUXILIA VALENCIA
AVAC
AVACOS
AVAEH
AVAFT
AVALCAB
AVAPREM
AVIDACE
AVOL
CLUB DE MAMA,
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JULIO

> El9 de julio ALCE viaja a Bilbao para recoger el Premio al Mejor Proyecto de Adherencia de
Asociaciones de Pacientes en la II| EDICION DE PREMIOS OAT - Adherencia 2018
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2.B ACTIVIDADES

> El 12 de julio ALCE mantiene un encuentro con trabajadores y trabajadoras de EISAI
Farmacéutica S.A. que se interesaron por el trabajo de la asociacion y por conocer los
programas que la asociacién desarrolla para mejorar la calidad de vida de las personas con

epilepsia y sus familias.
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SEPTIEMBRE

> El'7 de septiembre ALCE acude a la “XIl Feria de la Salud” de Moncada, donde pudo montar

una mesa informativa y ofrecer informacién sobre la asociacion.

_««SEPTIEMBRE
“ Av.Mediterranea
de 11:a 14hy 17.30 a 20h

iparticipa en los talleres, las charlas informativas y
actividades pensadas para que disfrutes aprendiendo!

Festes Moncada 2019 ‘. 9613011 75

o % sanitat.upcca@moncada.es

‘ £ @UPCCAMoncada
iviula vida!
:;ﬂ]]]] % GENERALITAT

VALENCIANA

Ajuntament de Moncada Universal i Salut Pibica

ICCA
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El 10 de septiembre ALCE acude a la reunién de la Direccién General de Farmacia en la
gue se presenta el nuevo modelo de gestidon de tratamientos y recetas.

El19 de septiembre ALCE acude al “10° Aniversario de la receta electrénica” celebrado por
el llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Castelldn, en la que tuvo lugar la “Jornada de
debate sobre el futuro de la Farmacia”.

El 25 de septiembre ALCE acude a la celebracion del Dia Mundial del Farmacéutico en la
gue se puso de relieve el papel que ejerce el farmacéutico en todas sus vertientes a través
de “Didlogos” compuesto por tres coloquios en el que participaron representantes de las
asociaciones de pacientes de la Comunidad Valencia y profesionales farmacéuticos del
ambito comunitario, hospitalario y asistencial.




2.B ACTIVIDADES

OCTUBRE

> ElI'1 de octubre ALCE recibe el Diploma del Grupo OAT como asociacién ganadora de los
“ll Premios OAT Adherencia”.

> EI 11 de octubre ALCE acude, desde su programa ALCEintegra, al congreso “Lo que la
verdad importa” celebrado con motivo de su 10° aniversario de la Fundaciéon que lleva el
mismo nombre.

Insercién sociclaboral de
personas con epilepsia
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2.B ACTIVIDADES

> EI16 de octubre ALCE acude a la “Presentacion de la Convocatoria de Ayudas a cargo del
0,7% del IRPF 2019”, en la que, ademas, se destacaron los cambios introducidos.

> EI 17 de octubre ALCE participa en la “l Jornada Valenciana de Enfermeria neuroldgica”
organizada por el Servicio de enfermeria neuroldgica del Hospital Universitarii Politécnic La
Fe de Valencia, el Instituto de Investigaciéon Sanitaria La Fe de Valenciay SEDENE (Sociedad
Espafola de Enfermeria Neuroldgica). Araceli Garcia participd en la mesa redonda “La voz
de los pacientes”.

> El 24 de octubre ALCE, a través del programa ALCEintegra, acude al “20° Aniversario del
Grupo SIFU" en el que se celebraban los veinte aflos de inclusiéon laboral de la delegacion
en Valéncia.

TU EMPRESA




2.B ACTIVIDADES

> El 26 de octubre ALCE, a través de ALCEintegra, acude a la jornada de “Reponsabilidad
Social: diversidad e inclusién”, organizada por Fundacion Randstad y la Conselleria de
Transparencia i Responsabilitat Social, Participacid i Cooperacié. En ella se expusieron
las buenas practicas de responsabilidad social, poniendo en valor la importancia de la
formacién para mejorar la empleabilidad. Ademas, se generd una mesa de debate en torno
a la diversidad y la inclusiéon en las empresas.

TU EMPRESA
MAS INCLUSIVA|
CONALCE s =

> El 30 de octubre ALCE acude al “X aniversario de la acreditacién como instituto de
investigacion sanitaria” del IS La Fe un acto cientifico que sirvié para hacer balance de
la actividad del instituto y para expresar la necesidad de poner solucién a las limitaciones
burocraticas que dificultan la actividad del centro.
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2.B ACTIVIDADES

NOVIEMBRE

> El'7 de noviembre ALCE, a través de ALCEintegra, acude a la Feria de Empleo de Valéncia,
en la que las personas que estan dentro del programa pudieron realizar entrevistas de
trabajo y acudir a charlas y talleres de formacion.

> El 8 de noviembre ALCE acude al “Taller de transparencia para entidades no lucrativas”
que se realizé con el objetivo de facilitar el cumplimiento de las obligaciones establecidas
por la normativa de transparencia para las entidades.




El15 de noviembre ALCE acude a la jornada “Un dia sin alcohol” que realizé de la asociacion
ARME.

i juegas con el alcohol

> =

plerdes...

Por ello el
celebramos a nivel nacional

24 horas sin alcohol
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El 19 de noviembre ALCE acude a la “X Convencion de COCEMFE” con el lema “Lidera
inclusion”, organizada por la Confederacién de Personas con Discapacidad Fisicay Organica
de la Comunitat Valenciana, cuyos objetivos fueron la formacién a los dirigentes de nuestras
entidades para una direccion profesional de las asociaciones y la creacién de un lugar de
encuentro para compartir experiencias y generar e impulsar nuevas actividades y mejoras
en las entidades integradas.




2.B ACTIVIDADES

> El 29 de noviembre ALCE acude a Il Encuentro del Instituto ODISEAS de la CEU UCH,
en el que se abordd la situacion actual de la discapacidad en Espafa, asi como de la
investigacion al respecto.

DICIEMBRE

> El 5 de diciembre ALCE, a través de Epicole y Epilabora, acude a “Aula Farmacia CEU"
para participar en una “Sesién 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. Laasociacion pudo ofrecer a los futuros/as farmacéuticos/
as de la CEU-UCH una charla informativa sobre epilepsia y cémo afecta a la calidad de vida
de las personas que la presentan.

Universidad
Cardenal Herrera

% GENERALITAT
L Pairard
ALCE J S

#Epicole #Epilabora
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2.B ACTIVIDADES

> ElI5 de diciembre ALCE, a través de ALCEintegra, acude a la Feria de Empleo de Paterna, en
la que las personas que estadn dentro del programa pudieron realizar entrevistas de trabajo
y acudir a charlas y talleres de formacion.

PROGRAMA

ALCE

INTEGRA II,

> EI10 de diciembre ALCE acude a las “VI Jornada de innovacién y evidencia en cuidados”
y “XV Jornada de actividad cientifica enfermera”, cuyos objetivos fueron apoyar y dar
visibilidad a iniciativasy proyectos
innovadores llevadas a cabo para
situar la investigacion enfermera
en un lugar preferente dentro
de la Institucién, compartir
experiencias en cuidados
enfermerosimplementadosenlos
diferentes ambitos asistenciales
del Departamento, divulgar la
actividad cientifica desarrollada
por las disciplinas dependientes
de la Direccién Enfermera y sus
resultados en salud y conocer
la actividad investigadora de
las nuevas promociones de
profesionales de la salud: trabajo
fin de grado (TFG), enfermera/o
interna residente (EIR), Master y
Doctorado.




El 13 de diciembre ALCE acude al “XIl Curso de Evaluacién Prequirurgica y Cirugia de la
Epilepsia” organizado por la Unidad Multidisciplinar de Epilepsia del Hospital Universitario
La Fe. (Unidad de Referencia del Sistema Nacional de Salud) Centro integrante de la Red
Europea de Epilepsia-EPICARE. Con el titulo «Cirugia minimamente invasiva, nuevas
tecnologias en epilepsia» profesionales de la neurologia, neuroimagen y neurocirugia
abordaron las novedades en este campo que ha experimentado un gran avance en estos
dltimos afos.

CIRUGIA MINIMAMENTE INVASIVA Y p (R T M CIRUGIA MINIMAMENTE INVASIVA Y
Xl CURSO i NUEVAS TECNOLOGIAS EN EPILEPSIA
DE EVAIUACION NUEVAS TECNOLOGIAS EN EPILEPSIA
PREQUIRURGICA E P I LE PS I A INAUGURACION
Y CIRUGIA DE
§ CIRUGIA MiNIMAMENTE INVASIVA. [LUITEIN  NUEVAS LINEAS DE INVESTIGACION Y PROCEDIMIENTOS
ICIEMBRE DE 2019 EN CIRUGIA DE EPILEPSIA.

Cirugia de paciente despierto.
T P P 15:30116:00 Girugia mediante laser.

Neoroestimulacén cerebral en pediaria.
TSCORISOMIN  Girugia goiada con robot y TACintraoperatoro.

Termalesion guiada con SEEG.
LCIRFACORMN  Desarvoll de taicas de evalvacén de HFO con SEEG.

Discusién
17:00117:30 Discusion
Comida de frabajo
17:30 Conclusiones y ciere

Actuclizacién del tratamiento antiepléptico intravenoso
en el mbito de lo rugia.

ORGANIZA:

F 4t Inspired by patients.
b4 Driven by science.

El 16 de diciembre ALCE acude al “I Encuentro INCLIVA-Asociaciones de Pacientes CV”
cuyo objetivo principal fue crear un punto de encuentro para conocer mejor las necesidades
y demandas de las diferentes asociaciones de pacientes, compartir experiencias, estrechar
lazos con las asociaciones de pacientes, pieza clave del sistema de salud y visibilizar el
importante papel que las asociaciones de pacientes desarrollan en la sociedad y en el
sistema sanitario.




El19 de diciembre COCEMFE Valencia realiza la jornada “Descubrete” en la que participaron
personas asociadas de ALCE en diferentes disciplinas, Alex Lavarias, Aaron Marin Bartual y
Angie Gomes. Gracias a ella pudimos conocer a enormes artistas de muchas entidades

COCEMFE [
VALENCIA .

FIULERAINVGIA

H#INSERCIC

Jsl

PARTICIPAN:
Taller de Independencia
ADAI-CV

ALCE

SCRAPBOOKING

INVITADOS:
CONCHA MARTINEZ (ACVEM)
ANGIE GOMES (ALCE)
PAULA LARA (APIP)
FRANK SANCHEZ

EXPOMUON DE ARTE Y
FOTOGRAFIA

19'Y 20 DE DICIEMBRE
COCEMFE VALENCIA



A lo largo de todo 2019 la Junta Directiva de ALCE se ha reunido en numerosas ocasiones, los
motivos de estas reuniones han sido muchosy variados, desde gestiones de proyectos, campanas
de sensibilizacién, gestion pagina web, colaboracion en del Plan Estratégico, agenda, ferias,
congresos, jornadas, etc. Entre ellas 11 de enero, 22 de enero, 6 de febrero, 2 de marzo, 9 de marzo,
13 de abril, 8 de junio, 2 de julio, 3 de septiembre y 21 de septiembre entre otras.

También tuvo lugar la Asamblea General Ordinaria el 6 de abril.

VAVAY;
ASAMBLEA
GENERAL 1019

.




2.B ACTIVIDADES

B.3 REUNIONES CON LA ADMINISTRACION

DICIEMBRE

> El 14 de febrero ALCE se relUne con la Direccién General de Asistencia Sanitaria, Amparo
Garcia y Pablo Rodriguez, en la que se abordaron temas como el servicio de Neuropediatria
en el Hopital La Fe de Valéncia, presentacion del Plan Estratégico, la posibilidad de pulseras
QR para las personas con epilepsia y la formacién en epilepsia al profesorado.

> El 22 de febrero ALCE acude a la reunion de la Plataforma de Salud Escolar con Direccion
General de Asistencia Sanitaria, Amparo Garcia, Pablo Rodriguez, Jaume Fullana y Rosa
Molero, donde se trataron temas como revision de compromisos adquiridos en reuniones
anteriores, solicitud de publicacién de los Centros de Salud adscritos, difusién de protocolo
en la comunidad educativa y compromiso de formacioén al profesorado en horario lectivo.

MARZO

> ElI5de marzo ALCE se redne con el Director Gerente de la Fundacién Deportiva Municipal,
Jesus Casero, para abordar el tema de la caminata prevista con motivo de laconmemoracidén
del Dia Nacional de la Epilepsia.

> EI15 de marzo ALCE se relne con la Directora del Centro de Valoracién y Orientacion de
Discapacidades, Pilar Lazaro, para abordar problematicas del colectivo ante la presentaciéon
y resolucion de expedientes para valoracién del grado de discapacidad.

> El 22 de marzo ALCE se redne con una representante del Ayuntamiento de Valéncia,
Natalia Esteban, para la actualizaciéon de la guia de recursos de la ciudad de Valéncia.

> El 26 de marzo ALCE se relUne con representantes del Centro Municipal de Servicios
Sociales de la Saidia al que pertenece la asociacién por estar ubicada en el mismo barrio.
ALCE presentd la asociacion y los programas que esta desarrolla y se crearon sinergias de
trabajo que permiten derivaciones del Centro Municipal a ALCE y viceversa.
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2.B ACTIVIDADES

MAYO

> El 9 de mayo ALCE se relne con la Concejala de Salud Publica del Ayuntamiento de
Castellén, Mary Ribera, para concretar cuestiones relacionadas con la Campana del 24 de
mayo Dia Nacional de la Epilepsia.

SEPTIEMBRE

> El26 de septiembre ALCE acude a la presentacion del primer Plan de Atencién a la Epilepsia
“integral” en todo el pais, “Plan para la Atencién a la Epilepsia en el Sistema Sanitario
Publico de la Comunitat Valenciana 2019-2023" presentado por la Conselleria de Sanidad
Universal y Salud Publica.

~ LAEPILEPSIA
A COMUNITAT
LENCIANA j




2.B ACTIVIDADES

OCTUBRE

> El16 de octubre ALCE se redne con Isaura Navarro Secretaria Autonémica de Sanidad con
la que se abordaron temas como la problematica que presentan algunas subvenciones, el
problema de los farmacos, la necesidad de que haya una comisién con Sanidad, Educacion
e lgualdad y la figura de la enfermera escolar y de |la atencién en los colegios entre otros.

> EI 18 de octubre ALCE se redne con la Subdirectora de Farmacia, Amparo Esteban, en la
gue se abordd la problematica de desabastecimiento de farmacos.

DICIEMBRE

> El16 de diciembre ALCE se redne con Isabel Lozano de Concejalia de Igualdad y Politicas
Inclusivas e Insercién Sociolaboral, en la que se presentaron los programas de ALCE
(EspaiEpilepsia, PIDE, ALCEintegra, ArtEpilepsia y Epicole y Epilabora), se abordaron
cuestiones sobre la campana del 24 de mayo y el Plan de Atencion a la Epilepsia en la
Comunidad Valenciana.

> El 20 de diciembre ALCE se relne con Dfa. Ana Maria Hernandez, Direccion General
Diversidad Funcional, para presentarle nuestra entidad, como nueva directora general de
diversidad funcional, los programas que ALCE lleva a cabo y las necesidades y dificultades
guetienen las personas con epilepsiay sus familias. Ademas, se presentd el Plan de Atencidn
a la Epilepsia de la Comunidad Valenciana, coordinado la Conselleria de Sanitat, puesto que
contiene puntos importantes dentro del mismo que hacen referencia a dicha direccion
general.
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Durante el primer semestre de 2019 se han establecido varios contactos con responsables
de la formacion del profesorado y el programa Edusalut con el fin de que por fin se
organice una jornada de formacién en epilepsia. Dado que era imposible por cuestiones
organizativas celebrar la jornada en el segundo semestre de 2019, se llegd al compromiso
de que la Conselleria de Educacion organizara en 2020 dicha jornada de formacion.

Desde ALCE llevamos trabajando casi 15 anos por la mejora de la calidad de vida de las personas
con epilepsia. En la Comunidad Valenciana se ha avanzado en la atencién de las personas con
epilepsia; hace 15 anos cualquier persona que necesitaba una monitorizacién prolongada de
video-eeg, prueba necesaria para estudiar a las personas con epilepsia refractaria, tenia que
trasladarse a Madrid o Barcelona para someterse a los estudios necesarios. Eso suponia un gran
gasto y un problema familiar importante.

Ese avancey esa mejora no eran suficientesy ALCE veiay solicitaba soluciones a las necesidades
del colectivo: la lista de espera la Unidad de Epilepsia de La Fe, falta de personal de enfermeria
especializado en monitorizacidn prolongada en las Unidades de Epilepsia, la implantacidn de
Unidades de diagndstico en Alicante y Castellé que, de forma coordinada, asumieran pacientes
de su provincia y realizar las pruebas diagndsticas necesarias sin esa demora, entre otros.

Pero no solo se solicitaron mejoras en el apartado sanitario, también se hacian en las reuniones
con los diferentes responsables de la Conselleria de Sanidad, de Bienestar Social/lgualdad, de
Educacion, etc., en las que se reivindicaba otras necesidades sociales y educativas también
importantes.

Y fruto de estas reuniones con los responsables de la administracién y representantes de los
diferentes partidos politicos, llegd la “Proposicion No de Ley Para la Atenciéon Integral de las
Personas con Epilepsia”, que fue aprobada por unanimidad en las Cortes Valencianas el 1 de
junio de 2016.En esa PNL se recogian varias reivindicaciones fundamentales para las personas
con epilepsia y sus familias y ALCE no cesé en su empefo para que se implementaran.

Asi, la Conselleria de Sanitat nos convocd para formar parte del grupo de trabajo de este Plan
Estratégico en las que se abordaban las siguientes necesidades:

Desarrollo de un modelo de organizacién de la atencidn sanitaria y sociolaboral al paciente
con epilepsia en la Comunitat Valenciana.

Potenciar la Formacioén e Investigacion en Epilepsia en la CV.

Promocién de la Salud y atencién sanitaria en los Centros Educativos.

Tras muchas reuniones de trabajo con excelentes especialistas en neurologia, neurocirugia,
neuropediatria, atencidon primaria y enfermeria y con la coordinacién de la Direccion General



2.B ACTIVIDADES

de Asistencia Sanitaria de la Conselleria, se llegé al documento que es la base para, como sefald
la Consellera Dha. Ana Barceld en la presentacion del Plan del pasado 26 de septiembre, llegar
a una atencion a la epilepsia desde un enfoque multidisciplinar y con una «organizacion en
red, que permitird optimizar los recursos y proporcionar una asistencia sanitaria mas integral,
completa y de calidad». Presentacion a la que ALCE estuvo invitada:

s LAEPILEPSIA
A COMUNITAT
ENCIANA

El 5 de noviembre de 2019 la Conselleria de Sanitat Universal y Salud Publica difunde en su web
el “Plan de Atencién a la Epilepsia el Sistema Sanitario Publico de la Comunidad Valenciana
2019-2023", el primer plan especifico sobre epilepsia que se va a implementar en Espafa, cuyo
objetivo es ofrecer una atencién sanitaria integral a las personas con epilepsia para mejorar su
calidad de vida.

Por supuesto, desde ALCE estamos dispuestos y dispuestas a seguir trabajando para que todos
los objetivos de este plan se cumplan.




Publicaciones en medios

Valencia elabora un Plan de Atencion a la
Epilepsia para mejorar la calidad de vida

La consejera de Sanidad Universal y Salud Publica, Ana Barcel6, ha presentado el
'Plan para la Atencidn a la Epilepsia en el Sistema Sanitario Pablico de la

Comunidad Valenciana 2019-2023'
\\
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nselleria de Sanitat
iversal i Salut Pablica
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Ana Barceld, consejera de Sanidad de la Comunidad Valenciana (Foto. Comunidad Valenciana)
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Comunidad Valenciana presenta e Sanitat
su 'Plan para la Atencion a la lut Publica
Epilepsia’
Se trata de una guia que ofrece una
asistencia "mas igualitaria, mas eficaz y mas
humana" a los pacientes
JUE 26 SEPTIEMBRE 2019. 15.50H | || REDACCION MEDICA

O0®

La Consejeria valenciana de Sanidad Universal y Salud Piblica ha
presentado este jueves el 'Plan para la Atencion a la Epilepsia en el
Sistema Sanitario Publico de la Comunidad Valenciana 2019-2023', una
guia para ofrecer una "atencién sanitaria integral” a las personas
afectadas, "estén donde estén’, y que contempla tanto los aspectos
sanitarios como sus necesidades en el ambito educativo, laboral o en
materia de servicios sociales.

Se trata de un plan "pionerd”, ya que en el conjunto del estado espafiol no
existe otro similar que abarque esta organizacion "en red" con el objetivo
de optimizar recursos y proporcionar una asistencia "mas igualitaria, mas
eficaz y mas humana’, ha explicado la consejera, Ana Barceld, durante la
presentacion del documento.

Barceld ha recordado que en la Comunidad Valenciana se diagnostican
unos 2.500 nuevos casos de epilepsia cada afio y que el Sistema de
Informacion Ambulatoria (SIA) tenia registradas en 2018 un total de 53.605
personas con diagnostico de ‘epilepsia y ataques recurrentes’.

La prevalencia de la enfermedad en la Comunitat ronda los 4,5 a 8 casos
por cada 1.000 habitantes, similar a otros paises europeos. Por edades,
44,542 de las personas diagnosticadas son mayores de 19 afios y 9.063
no superan esa edad. En este punto, la consellera ha alertado que "un 6 por
ciento de las alertas y urgencias escolares atendidas corresponden a crisis
epilépticas”.
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Los pacientes de epilepsia veran al
neur6logo en menos de 15 dias tras
la primera crisis

Es uno de los compromisos de la Conselleria de Sanidad en su nuevo plan integral de
atencion a este trastorno que afecta a 53.605 valencianos

Victoria Salinas | | Vakencia | 26.09.2019114:39

Toda persona que sufra una crisis epiléptica podra

acceder a la consulta especializada de Neurologla -

en no mds de 15 dias tras la primera crisis. Esuno ITAT
de los compromisos de la administracion sanitaria ;ﬁﬂiNA
recogidos en el plan integral de atencién a la I Salut
epilepsia 2019-2023 presentado esta mafiana por

la consellera de Sanidad, Ana Barceld y la

coordinadora del trabajo, Teresa Rojas.

Segun las cifras presentadas esta mafiana, en la
Comunitat Valenciana se detectan una media de Los pacientes de epilepsia veran sl neurdlogo &n menos de 15
2.500 nuevos casos al afio y ya son 53.605 dias tras la primera crisis
personas diagnosticadas y el 17 % de ellos son
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2.B ACTIVIDADES

B.5 DIFUSION

A) MEDIOS DE COMUNICACION
Recopilamos aqui los enlaces en algunos medios de las actividades y campanas de ALCE.
» DIA INTERNACIONAL DE LA EPILEPSIA 11 DE FEBRERO 2019, EPILEPSIDAY

https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-dir
ecte?fbclid=IwAROfbiytzKOSmMkaDes-0S698AO0ONH

https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-

directe
Q
+ Radio en directe ¢ TV en directe Programacio ~ Noticies =
Esports ~ A la carta ~ L'oratge La Colla -
- < Publicitat
11.02.2019 | A Punt Directe
s
Alacarta A Punt directe C <
Mo hem arribat
T e
Videos
relacionats

DIA MUNDIAL DE L'EPILEPS|

SEGONS ALCE HI HA 45.000 PERSONES AMB EPILEPSIA A LA
COMUNITAT VALENCIANA

https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-
directe

https://www.discapnet.es/actualidad/2019/02/alce-epilepsia-conmemora-el-dia-internacional-
de-la-epilepsia

https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/este-lunes-11-de-febrero-se-celebra-el-v-
dia-internacional-de-la-epilepsia/

https://www.discapnet.es/actualidad/2019/02/alce-epilepsia-conmemora-el-dia-internacional-
de-la-epilepsia

https://internationalepilepsyday.org/spain-alce-epilepsia-conmemora-el-11-de-febrero-dia-
internacional-de-la-epilepsia/

https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/el-mati-a-punt/11-02-2019-el-mati-a-
punt-?foclid=IwAR3ew2S_8BixwDCNUhWMT-wn5_ax8D541jAI5K6-LtDgw9ISRxiZBvBoMMw
(Minuto 1:09 con Clara Castelld)
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https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-directe?fb
https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-directe?fb
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https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-directe
https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-directe
https://www.discapnet.es/actualidad/2019/02/alce-epilepsia-conmemora-el-dia-internacional-de-la-epilepsia
https://www.discapnet.es/actualidad/2019/02/alce-epilepsia-conmemora-el-dia-internacional-de-la-epilepsia
https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/este-lunes-11-de-febrero-se-celebra-el-v-dia-internacional-de-la-epilepsia/
https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/este-lunes-11-de-febrero-se-celebra-el-v-dia-internacional-de-la-epilepsia/
https://www.discapnet.es/actualidad/2019/02/alce-epilepsia-conmemora-el-dia-internacional-de-la-epilepsia 
https://www.discapnet.es/actualidad/2019/02/alce-epilepsia-conmemora-el-dia-internacional-de-la-epilepsia 
https://internationalepilepsyday.org/spain-alce-epilepsia-conmemora-el-11-de-febrero-dia-internacional-de-la-epilepsia/ 
https://internationalepilepsyday.org/spain-alce-epilepsia-conmemora-el-11-de-febrero-dia-internacional-de-la-epilepsia/ 
https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/el-mati-a-punt/11-02-2019-el-mati-a-punt-?fbclid=IwAR3ew2S_8BixwDCNUhWmT-wn5_ax8D541jAI5K6-LtDgw9ISRxi3BvBoMMw
https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/el-mati-a-punt/11-02-2019-el-mati-a-punt-?fbclid=IwAR3ew2S_8BixwDCNUhWmT-wn5_ax8D541jAI5K6-LtDgw9ISRxi3BvBoMMw

2.B ACTIVIDADES

https://apuntmedia.es/va/noticies/a-punt-ntc/11-02-2019-informatiu-migdia-
(Minuto 35:40)

https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-dir
ecte?fbclid=IWARTIQK7txSpRLXQOdCSOhI6WSR5rTCakIKRIi7elVOCuz5y2BfKGgFRGhngMw
(Con Carolina Ferre en A Punt directe, a partir del 1:57 aproximadamente)

https:/www.facebook.com/micofvic/videos/344514576390929
UzpfSTEWMDAWNTOWODcwWMDISMjoxMDQzMDgINzYyNTQ4Mzcx,
(Micof consejos)

https:/www.cope.es/emisoras/comunidad-valenciana/valencia-provincia/valencia/audios,
mediodia-cope-mas-valencia-1102-20190211_665170
(Minuto 29:36)

* 24 DE MAYO, DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA

https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia-en-el-
dia-nacional-de-la-epilepsia/?wpmp_tp=2

https://vivirconepilepsia.es/broche-final-campa%E1%AI%ADcaminata-solidaria-epilepsia-
comunidad-valenciana?fbclid=IwARO5PwGeo-5yisPOFKaeCnIxSZ

https://losojosdehipatia.com.es/salud/alrededor-de-4500-personas-se-conciencian-sobre-la-
epilepsia-en-la-comunidad-valenciana/

https://www.femecv.com/noticias/caminata-solidaria-por-la-epilepsia

https://www.discapnet.es/ALCE-Dia-Nacional-de-la-epilepsia-2019

https://vivirconepilepsia.es/presentacion-campana-alce-1-millon-de-pasos-por-la-epilepsia
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	https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/11-02-2019-a-punt-directe?fbclid=IwAR1QK7txSpRLXQ0dCS0h16WSR5rTCakJKRi7eIV9Cuz5y2BfKGgFRGhngMw
https://www.facebook.com/micofvlc/videos/344514576390929/UzpfSTEwMDAwNTQwODcwMDI5MjoxMDQzMDg1NzYyNTQ
https://www.facebook.com/micofvlc/videos/344514576390929/UzpfSTEwMDAwNTQwODcwMDI5MjoxMDQzMDg1NzYyNTQ
https://www.cope.es/emisoras/comunidad-valenciana/valencia-provincia/valencia/audios/mediodia-cope-m
https://www.cope.es/emisoras/comunidad-valenciana/valencia-provincia/valencia/audios/mediodia-cope-m
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https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia-en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia/?wpmp_tp=2
https://vivirconepilepsia.es/broche-final-campa%E1%A1%ADcaminata-solidaria-epilepsia-comunidad-valenciana?fbclid=IwAR05PwGeo-5yisP0FKaeCnlxSZ
https://vivirconepilepsia.es/broche-final-campa%E1%A1%ADcaminata-solidaria-epilepsia-comunidad-valenciana?fbclid=IwAR05PwGeo-5yisP0FKaeCnlxSZ
https://losojosdehipatia.com.es/salud/alrededor-de-4500-personas-se-conciencian-sobre-la-epilepsia-en-la-comunidad-valenciana/
https://losojosdehipatia.com.es/salud/alrededor-de-4500-personas-se-conciencian-sobre-la-epilepsia-en-la-comunidad-valenciana/
https://www.femecv.com/noticias/caminata-solidaria-por-la-epilepsia
https://www.discapnet.es/ALCE-Dia-Nacional-de-la-epilepsia-2019 
https://vivirconepilepsia.es/presentacion-campana-alce-1-millon-de-pasos-por-la-epilepsia 

ACTIVIDADES

290512019 4.500 personas se conciencian sobre epilepsia en la Comunidad Valenciana

CONOCER LAEPILEPSIA —_ GUIAS BIBLIOTECA = ACTUALIDAD
CAMPANAS ¢QUIENES SOMOS?  CONTACTO

Gracias a las acci que ALCE con motivo del 24 de Mayo, Dfa Nacional de la epilepsia,
Irededor de 4.500 p seil sobre la epilepsia en varias localidades de la C:
Valenciana.

El 24 de mayo, Dia Nacional de la Epilepsia cerré la 1l Campafia de ALCE "Rompiendo estigmas: Un millén de
pasos por la epilepsia” Desde el 20 al 24 de mayo, durante la “Episemana” voluntarios y voluntarias de
ALCE, Asociacion de Epilepsia de la C idad Valenciana informaron a las personas que se acercaron a las
mesas informativas que se situaron en Alicante, Castellon y Valéncia. El altimo dia, y pese a la lluvia,
muchas personas participaron activamente en la campafia posando en el photocall y recibiendo la
informacion de forma positiva sobre los diferentes tipos de epilepsia, sobre como atender a una persona con
una crisis, y desde ALCE les aclaraban falsas ideas que todavia rodean esta condicion neurolégica explicando
que la epilepsia no se contagia, que no hay que poner nada en la boca o que hay diferentes tipos de crisis.

https://www.svneurologia.org/es/presentacion-de-la-campana-un-millon-de-pasos-por-la-

epilepsia/

https://www.micof.es/ver/21006/presentacion-de-la-campa%C3%Bla-de-alce-1-millon-de-
pasos-por-la-epilepsia.ntml

https://www.valenciaenamora.com/actualidad-de-valencia/presentaci%C3%B3n-en-valencia-
de-la-campa®%C3%Bla-de-sensibilizaci%C3%B3n-e-informaci%»C3%B3n-sobre-epilepsia

https://www.discapnet.es/actualidad/2019/05/alce-presenta-la-iii-campana-de-sensibilizacion-
e-informacion-sobre-epilepsia-un

252019 Campafia por el Dia Nacional de la epilepsia

El pasado 24 de mayo, Dia Nacional de la Epilepsia cerré la Il Campafia de ALCE
“Rompiendo estigmas: Un millon de pasos por la epilepsia” Desde el 20 al 24 de mayo,
durante la “Episemana” voluntarios y voluntarias de ALCE, Asociacion de Epilepsia de la
Comunidad Valenciana informaron a las personas que se acercaron a las mesas informativas
que se situaron en Alicante, Castellén y Valéncia. El ditimo dia, y pese a la lluvia, muchas
personas participaron activamente en la campaiia posando en el photocall y recibiendo la
informacién de forma positiva sobre los diferentes tipos de epilepsia, sobre cémo atender a
una persona con una crisis, y desde ALCE les aclaraban falsas ideas que todavia rodean esta
condicién neurclégica explicando que |a epilepsia no se contagia, que no hay que poner
nada en la boca o que hay diferentes tipos de crisis.



https://www.svneurologia.org/es/presentacion-de-la-campana-un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia/
https://www.svneurologia.org/es/presentacion-de-la-campana-un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia/
https://www.micof.es/ver/21006/presentacion-de-la-campa%C3%B1a-de-alce-1-millon-de-pasos-por-la-epilepsia.html
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https://www.discapnet.es/actualidad/2019/05/alce-presenta-la-iii-campana-de-sensibilizacion-e-informacion-sobre-epilepsia-un

2.B ACTIVIDADES

http://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia-en-el-
dia-nacional-de-la-epilepsia/2wpmp_tp=2

https://www.diarioinformacion.com/alicante/2019/05/24/millon-pasos-visibilizar-epilepsia-
alicante/2151974.html

Informacitn.es * Alicante » Noticias de Alicante

| Haolicias de Alicante

Un millon de pasos para visibilizar
la epilepsia en Alicante

Alicante se suma hoy al Dia Mundial de esta patologia con una caminata solidaria

J.M.Graw | 24052019 ] 11:23

Hoy viemes 24 de mayo la Asociacion de Epilepsia 1 MILLON DE PASOS POR LA EPILEPSIA
de la Comunidad Valenciana (8LCE) cierra en

— Alicante su campana de sensibilizacidn con la Viernes 24 de mayo / 18:00 horas
caminata solidaria "Un millén de pasos porla
epilepsia’.

Espanola de Epilepsia y se va a realizar en varias
ciudades de Espana, entre ellas Alicante, de forma
que 350 personas n cada ciudad, andando tres
kilémetros, hardn un millén de pasos por la Reloj para la epilepsia (09.04.2019)
epilepsia.

| 0 -
¥
La idea de la caminata parte de la Federacidn # ﬂ
B by

I.h milldn de pasos para visibiizar Iumlnpslu n Alicanz

La asociacion hace un llamamiento a todos los ciudadanos para que participen esta tarde en la
denominada marea naranja con la que se pretende visibilizar esta patologia. Ademas, el castillo de
Santa Barbara aparecera al caer la noche iluminado con el mencionado color en solidaridad y apoyo a
este evento y a esta jomada especial.

La salida del recormido es hoy viemnes a las 18 horas desde el IES Jorge Juan & hasta la plaza La

Estrella, en la avenida Maisonnave. En cualquier caso, el evento, entre las 17 y las 20.30 horas, también Conti
contard con un photocall y una mesa informativa.
v i
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http://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia-en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia/?wpmp_tp=2
http://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/un-millon-de-pasos-por-la-epilepsia-en-el-dia-nacional-de-la-epilepsia/?wpmp_tp=2
https://www.diarioinformacion.com/alicante/2019/05/24/millon-pasos-visibilizar-epilepsia-alicante/2151974.html
https://www.diarioinformacion.com/alicante/2019/05/24/millon-pasos-visibilizar-epilepsia-alicante/2151974.html

2.B ACTIVIDADES

° PRENSA

https://www.ivoox.com/gestiona-tu-salud-10-02-2019-audios-mp3_rf_32430479_1.html|

https://www.radio4g.com/audio/el-barometro-2a-hora-9-de-abril-de-2019
(Gestiona tu Salud)

http://alacarta.levantetv.es/media/comunitat-valenciana-en-directe-17-maig-part-2

https://www.alceepilepsia.org/entrevistas-a-alce-epilepsia-en-levante-tv/

https://www.alceepilepsia.org/entrevistas-a-alce-epilepsia-en-levante-tv/

http://alacarta.levantetv.es/media/revista-de-sociedad-24-maig-parte-
02?fbclid=IWAR2GKHSVD2P0ePNMZ2-zsgfZPDoZfE7ddzYpcnoAN5LXYyOFgFPPXMQg-iOw4



https://www.ivoox.com/gestiona-tu-salud-10-02-2019-audios-mp3_rf_32430479_1.html 
https://www.radio4g.com/audio/el-barometro-2a-hora-9-de-abril-de-2019 
http://alacarta.levantetv.es/media/comunitat-valenciana-en-directe-17-maig-part-2
https://www.alceepilepsia.org/entrevistas-a-alce-epilepsia-en-levante-tv/ 
https://www.alceepilepsia.org/entrevistas-a-alce-epilepsia-en-levante-tv/ 
http://alacarta.levantetv.es/media/revista-de-sociedad-24-maig-parte-02?fbclid=IwAR2GkHSVD2P0ePNMZ2-zsgfZPDoZfE7ddzYpcnoAN5LXyQFqFPPXMq-i0w4 
http://alacarta.levantetv.es/media/revista-de-sociedad-24-maig-parte-02?fbclid=IwAR2GkHSVD2P0ePNMZ2-zsgfZPDoZfE7ddzYpcnoAN5LXyQFqFPPXMq-i0w4 

2.B ACTIVIDADES

https://play.cadenaser.com/audio/1558711969_292250/
(A partir del minuto 1:15 aprox.)

https://www.diarioinformacion.com/alicante/2019/05/24/millon-pasos-visibilizar-epilepsia-
alicante/2151974.html

https://apuntmedia.es/va/noticies/a-punt-ntc/24-05-2019-informatiu-migdia
(Minuto 39)

e
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https://play.cadenaser.com/audio/1558711969_292250/ 
https://www.diarioinformacion.com/alicante/2019/05/24/millon-pasos-visibilizar-epilepsia-alicante/2151974.html
https://www.diarioinformacion.com/alicante/2019/05/24/millon-pasos-visibilizar-epilepsia-alicante/2151974.html
https://apuntmedia.es/va/noticies/a-punt-ntc/24-05-2019-informatiu-migdia

2.B ACTIVIDADES

* PREMIOS

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/pacientes/miguel-tiene-epilepsia/

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/alce-epilepsia-gana-en-la-
categoria-de-asociaciones-de-pacientes/?utm_source=n

s B L T ——

[—
“ o

Adherencia # Cronicidad & Pacientes

Domingo 19 de Mayodel 2019
= MAINMENU

“Miguel tiene epilepsia”

17 mapo, 2019

§osmasr v e

http://www.elfarmaceutico.es/index.php/noticias-actualidad-farmaceutica/item/10219-el-
grupo-oat-reconoce-y-premia-las-diez-mejores-iniciativas-y-pro

http://elmedicointeractivo.com/los-ii-premios-oat-adherencia-reconocen-un-total-de-diez-

iniciativas/

http://www.fedeepilepsia.org/alce-asociacion-epilepsia-la-comunidad-valenciana-
galadornada-los-ii-premios-oat-adherencia/

https://www.correofarmaceutico.com/profesion/farmacia-comunitaria/la-farmacia-
reconocida-por-su-labor-en-la-adherencia-a-los-tratamientos.html

http://felfarmaceutico.es/index.php/noticias-actualidad-farmaceutica/item/10219-el-grupo-oat-
reconoce-y-premia-las-diez-mejores-iniciativas-y-proyectos-de-adherencia-al-tratamiento

http://www.pmfarma.es/noticias/27405-ii-edicion-de-los-premios-oat-adherencia.html

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/alce-epilepsia-gana-en-la-
categoria-de-asociaciones-de-pacientes/

https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-
galadornada-en-los-ii-premios-oat-adherencia/
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http://www.elfarmaceutico.es/index.php/noticias-actualidad-farmaceutica/item/10219-el-grupo-oat-reconoce-y-premia-las-diez-mejores-iniciativas-y-pro
http://elmedicointeractivo.com/los-ii-premios-oat-adherencia-reconocen-un-total-de-diez-iniciativas/ 
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http://www.fedeepilepsia.org/alce-asociacion-epilepsia-la-comunidad-valenciana-galadornada-los-ii-premios-oat-adherencia/ 
http://www.fedeepilepsia.org/alce-asociacion-epilepsia-la-comunidad-valenciana-galadornada-los-ii-premios-oat-adherencia/ 
https://www.correofarmaceutico.com/profesion/farmacia-comunitaria/la-farmacia-reconocida-por-su-labor-en-la-adherencia-a-los-tratamientos.html 
https://www.correofarmaceutico.com/profesion/farmacia-comunitaria/la-farmacia-reconocida-por-su-labor-en-la-adherencia-a-los-tratamientos.html 
http://elfarmaceutico.es/index.php/noticias-actualidad-farmaceutica/item/10219-el-grupo-oat-reconoce-y-premia-las-diez-mejores-iniciativas-y-proyectos-de-adherencia-al-tratamiento 
http://elfarmaceutico.es/index.php/noticias-actualidad-farmaceutica/item/10219-el-grupo-oat-reconoce-y-premia-las-diez-mejores-iniciativas-y-proyectos-de-adherencia-al-tratamiento 
http://www.pmfarma.es/noticias/27405-ii-edicion-de-los-premios-oat-adherencia.html 
https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/alce-epilepsia-gana-en-la-categoria-de-asociaciones-de-pacientes/ 
https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/alce-epilepsia-gana-en-la-categoria-de-asociaciones-de-pacientes/ 
https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-galadornada-en-los-ii-premios-oat-adherencia/ 
https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-galadornada-en-los-ii-premios-oat-adherencia/ 

2.B ACTIVIDADES

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/pacientes/espaiepilesia-un-programa-
formativo-que-ayuda-a-mejorar-el-autocuidado-en-epilepsia/?2utm_source=newsletter-
278&utm_medium=email&utm_campaign=Newsletter-278

https://www.adherencia-cronicidad-pacientes.com/adherencia/grupo-oat-hace-
entrega-del-diploma-ganador-de-los-ii-premios-oat-adherencia-a-alce-epilepsia/?utm
source=newsletter-284&utm_medium=email&utm_campaign=Newsletter-284

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

https://www.europapress.es/valencia/noticia-cermi-rebutja-discurs-sensibilitzacio-
discapacitat-no-tracta-caure-be-perque-fixen-nosaltres-2019120

https:/medios.uchceu.es/actualidad-ceu/el-presidente-del-cermi-define-en-la-ceu-uch-las-
lineas-de-investigacion-mas-necesarias-en-materia-de-

https://medios.uchceu.es/actualidad-ceu/el-presidente-del-cermi-define-en-la-ceu-
uch-las-lineas-de-investigacion-mas-necesarias-en-materia-de-discapacidad-en-
espana/?fbclid=IwAR2LIWG3gtOhAofCcfdjUQFre69Yw0Zg-tzS50g94fHVVYUMalCeOINQIWW94

https://www.europapress.es/valencia/noticia-cermi-rebutja-discurs-sensibilitzacio-
discapacitat-no-tracta-caure-be-perque-fixen-nosaltres-20191202111256.html

https://www.lasprovincias.es/comunitat/encuentro-mejorar-vidas-20191203011334-ntvo.html

* FARMACOS, CUESTIONES MEDICAS

https://apuntmedia.es/va/a-la-carta/programes/vist-en-tv/a-punt-directe/07-08-2019-a-punt-
directe-?fbclid=IwAR2KelOjokjgK2fjsgpS8FVNI2fZuj7kWFR2tjT2YWMNMmMmMRC7RwVpo58iU
(Minuto 1:00:30)

http://www.rtve.es/alacarta/videos/linformatiu-comunitat-valenciana/linformatiu-comunitat-
valenciana-08-08-19/5362889/

https://cronicaglobal.elespanol.com/business/federacion-espanola-epilepsia-denuncia-
desabastecimiento-medicamentos-clave_278337_102.nhtml

https://www.heraldo.es/noticias/salud/2019/09/26/los-pacientes-con-epilepsia-lamentan-los-
desabastecimientos-continuados-de-sus-farmacos-1335711.html
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2.B ACTIVIDADES

https:/www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2019/08/06/alarma-pacientes-
epilepsia-falta-farmaco/1908604.htmI?fbclid=IwAR3Xvrc2ImB_DOk2mHO_
QLZ3iAILSIcglYsA4aGjvKtGSNOKODgRIN_XJOY

(Falta de Noiafren 6, 7y 8 de agosto)

* PRESENTACION PLAN ESTRATEGICO 26 DE SEPTIEMBRE DE 2019

https://cadenaser.com/emisora/2019/09/26/radio_valencia/1569515617_575151.html

https:/www.20minutos.es/noticia/3778721/0/conselleria-sanidad-presenta-primer-plan-
atencion-epilepsia-integral-todo-pais/?fbclid=IwAROgtmMIIFCLO4uc8Z7Cpk58yob4cUWulHO

MCKC95eR4nvDHVetImnVzf\VJI

https://www.redaccionmedica.com/autonomias/valencia/comunidad-valenciana-presenta-
su-plan-para-la-atencion-a-la-epilepsia--8799
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2.B ACTIVIDADES

https://www.lavanguardia.com/local/valencia/20190926/47652925146/la-conselleria-de-
sanidad-presenta-el-primer-plan-de-atencion-a-la-epilepsia-integral-de-todo-el-pais.
htmI?fbclid=IwAR3VObMNn80CZFoldcMGLS6DMdmhX6enDWJI9wBiusfyjufalYbBRDulLxhW3dw

https://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2019/09/26/pacientes-epilepsia-veran-
neurologo-15/1926142.html
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http://www.castelloninformacion.com/sanitat-crea-un-plan-de-atencion-a-la-epilepsia/

https://www.consalud.es/autonomias/c-valenciana/valencia-elabora-un-plan-de-atencion-a-
la-epilepsia-para-mejorar-la-calidad-de-vida_68854_102.html

https://Mww.redaccionmedica.com/termometro/isaura-navarro-comunidad-valenciana-tiene-
nuevo-plan-para-la-atencion-a-la-epilepsia--8344

http://www.diarioclub.com/texto-diario/mostrar/1538554/sanidad-elabora-plan-atencion-
epilepsia-mejorar-calidad-vida-53600-personas-afectadas-comunitat
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2.B ACTIVIDADES

https://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-conselleria-sanidad-presenta-
primer-plan-atencion-epilepsia-integral-todo-pais-20190926151404.html

2002010 La Conselieria de Sanidad prasenta el primer Plan de Atancién 2 la Egilapsia "integral” de todo el pais

europapress / ¢. valenciana

La Conselleria de Sanidad presenta el primer Plan de Atencion a
la Epilepsia "integral" de todo el pais

Publicado 26/09/2019 15:14:04 ceT

ENERALIIAI

La Consellera de Sanidad Universal, Ana Bareceld. Gva

https://Mww.gva.es/va/inicio/area_de_prensa/not_detalle_area_prensa?id=826704%
(Minuto 31:40)

https://apuntmedia.es/va/noticies/a-punt-ntc/26-09-2019-informatiu-migdia

https://eleconomico.es/salud-sanidad/131975-mas-de-53-600-personas-padecen-epilepsia-
en-la-comunitat-valenciana

https://www.diarioinformacion.com/vida-y-estilo/salud/2019/10/30/farmacias-quedan-cinco-
antiepilepticos-ultimos/2201592.html

https://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2019/10/30/hay-evitar--convertir-
enfermo/1938678.html

* JORNADA ALCE

https://vivirconepilepsia.es/vii-jornada-de-alce-epilepsia-vision-actual-de-la-atencion-en-
epilepsia-en-la-comunitat-valenciana

http://www.fedeepilepsia.org/evento/vii-jornada-espaiepilepsia-vision-actual-la-atencion-
epilepsia-la-comunitat-valenciana/



https://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-conselleria-sanidad-presenta-primer-plan-atencion-epilepsia-integral-todo-pais-20190926151404.html 
https://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-conselleria-sanidad-presenta-primer-plan-atencion-epilepsia-integral-todo-pais-20190926151404.html 
https://www.gva.es/va/inicio/area_de_prensa/not_detalle_area_prensa?id=826704  
https://www.gva.es/va/inicio/area_de_prensa/not_detalle_area_prensa?id=826704  
https://apuntmedia.es/va/noticies/a-punt-ntc/26-09-2019-informatiu-migdia  
https://eleconomico.es/salud-sanidad/131975-mas-de-53-600-personas-padecen-epilepsia-en-la-comunitat-valenciana  
https://eleconomico.es/salud-sanidad/131975-mas-de-53-600-personas-padecen-epilepsia-en-la-comunitat-valenciana  
https://www.diarioinformacion.com/vida-y-estilo/salud/2019/10/30/farmacias-quedan-cinco-antiepilepticos-ultimos/2201592.html  
https://www.diarioinformacion.com/vida-y-estilo/salud/2019/10/30/farmacias-quedan-cinco-antiepilepticos-ultimos/2201592.html  
https://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2019/10/30/hay-evitar--convertir-enfermo/1938678.html 
https://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2019/10/30/hay-evitar--convertir-enfermo/1938678.html 
https://vivirconepilepsia.es/vii-jornada-de-alce-epilepsia-vision-actual-de-la-atencion-en-epilepsia-en-la-comunitat-valenciana
https://vivirconepilepsia.es/vii-jornada-de-alce-epilepsia-vision-actual-de-la-atencion-en-epilepsia-en-la-comunitat-valenciana
http://www.fedeepilepsia.org/evento/vii-jornada-espaiepilepsia-vision-actual-la-atencion-epilepsia-la-comunitat-valenciana/ 
http://www.fedeepilepsia.org/evento/vii-jornada-espaiepilepsia-vision-actual-la-atencion-epilepsia-la-comunitat-valenciana/ 

26/9/2019 La Conselleria de Sanidad presenta el primer Plan de Atencién a la Epilepsia “integral” de todo el pais
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2.B ACTIVIDADES

B) REDES SOCIALES

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

Mantenimientoy actualizacién continua de la pagina web de ALCE (105.354 visitas hasta diciembre
de 2019) y de la pagina Somos pacientes. Contabilizando toda esta presencia en redes sociales
hemos conseguido llegar a mas de 104.072 personas
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FUENTES DE FINANCIACION

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.

D esde su constitucion en 2002, ALCE viene desarrollando actividades con el fin de mejorar
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DONACIONES, SUBVENCIONES Y PREMIOS

Colaboraciones publicas

° 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: 34.745,12€

* Conselleria de Sanitat Universal i Salut PUblica de la Generalitat Valenciana: 14.166,80€

* Regidoria d'Insercio¢ sociolaboral, de 'Ajuntament de Valéncia: 10.000€

Colaboraciones privadas

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

Donaciones recibidas

» Oficina de La Caixa: 996€
* MICOF: 500€

* QUAES: 300€
- TECNIDENT: 280€
- EXAFIELD: 40€
* Calendarios Solidarios:
- Subasta EBAY, camiseta de Marc Marquez: 60€
- AMPA CEIP: 634€

° FEDE: 224,35€
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PERSONAS ASOCIADAS

C.1 PERSONAS ASOCIADAS

Sabemosquelaunidénesimportantey 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 Illama 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
investigacién, aunque siempre Nos va a parecer que va despacio, se mueve mas deprisa, ya que
juntas somos mas visibles y tenemos mas recursos.

Por razones como estas, para ALCE es importante que las familias se asocien. En 2019 hubo un
total de 37 altas y 18 bajas lo que sitUa el nUmero de personas asociadas en 299. 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.




CONCEPTO

IMPORTE EN €

Alquiler local C/ Periodista LLorente 5.941,56
Reparaciones de Instalaciones 5,80
Servicios y gastos de limpieza 1.708,73
Servicios de Psicologia 2.700,06
Servicios de Consultoria 3.366,35
Parking 90,80
Tren, metro, bus y taxi 607,25
Carburante 227,50
Mensajeria 89,07
Otros servicios de transporte: Autopista, etc. 83,05
Primas de Seguro 689,09
Comisiones Bancarias 960,41
Suministro Teléfonoy Movil 1.616,79
Suministro de Agua 420,45
Suministro Eléctrico 842,00
Fotocopias 612,65
Material de oficina 1.147,23
Material de Difusion 3.012,17
Comidas y Gastos de Reuniones 2.369,05
Gastos Varios 626,25
Gastos Formacioén 174,24
Gatos Web 128,89
Gastos comunidad 16,47
Otros Tributos 258,26
Sueldos y Salarios 45.067,64
Seguridad Social a cargo de ALCE 14.260,49
Ayudas a Otras Entidades 195,00
Minoracién de subvenciones (Diputacién 2018) 1.600,00
Amortizaciones 636,38




CONCEPTO

IMPORTE EN €

Cuotas de personas usuarias 1.471,00
Cuotas personas asociadas 10.980,64
Ingresos calendarios solidarios 765,00
Ingresos por dafnos seguro 2.731,02
Subastas EBAY 60,00
Su.lRPF Ep. Persona a per 16.090,25
Su.lRPF Epicole 7.185,17
Su.lRPF Epimusica 4.198,28
Subvencién C. Sanidad 19 14.166,80
Subv. Ayuntamientode Valéncia - Alceintegra 19 10.000,00
Subvenciones Fundacid Bancaja 10.000,00
Subvencidn La Caixa de 2018 (imputada a 2019) 9.000,00
Subvenciones de Capital imputadas al ejercicio. * 79,46
Donacion Ampa Ceip n2 634,00
Donaciones EXAFIELD 40,00
Donaciones Tecnident 280,00
Donacién Oficina La Caixa 996,00
Donacion Micof 500,00
Donacion Quaes 300,00
Ingresos FEDE 224,35

| BENEFICIOS

148,34

*Subvencion IRPF para inmovilizado, concedida en el ano 2019, por importe de 7.271,42 €.
Se imputan al ejecicio conforme a la amortizacion del inmovilizado financiado.
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