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PRESENTACION
DE LA ENTIDAD



a epilepsia es una condicién neuroldgica 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 verglenza 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 tabues 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 las 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 Asociacion se constituye como tal el 22 de octubre de 2002 con el nhombre de

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

Desde 2007, figura también inscrita en el Registro de Asociaciones como Asociacion 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 epilepsia y sus familiares, por lo que es fundamental la colaboracién con los y 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 informacioén 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

La Junta Directiva estuvo compuesta desde 1 de enero hasta 24 de octubre por 5 miembros, los
cuales desempefaron 6 cargos:

Mercedes Hernandez Bernad Presidencia

Araceli Garcia Lépez Vicepresidencia y Tesoreria
Sonia Catalan Benavente Secretaria

David Pefalver Marco Vocalia 1

Trinidad Ruiz Escudero Vocalia 2

El 24 de octubre hubo una modificacion de Junta Directiva, decidida en Asamblea General
Extraordinaria, con cambio en los cargos de presidencia, vicepresidencia, tesoreria y vocalia:

Javier Garcia Porcar Presidencia
David Pefialver Marco Vicepresidencia
Santiago Milian Mampel Tesoreria

Sonia Catalan Benavente Secretaria
Angie Melissa Gomes Marchan Vocalia 1
Trinidad Ruiz Escudero Vocalia 2

Tras la dimision de Javier Garcia Porcar el 4 de noviembre, la Junta Directiva queda constituida
hasta el 31 de diciembre de la siguiente forma:

David Pefialver Marco Presidencia en funciones
David Pefialver Marco Vicepresidencia
Santiago Milian Mampel Tesoreria

Sonia Catalan Benavente Secretaria

Angie Melissa Gomes Marchan Vocalia 1

Trinidad Ruiz Escudero Vocalia 2
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COCEMFE VALENCIA

COCEMFE Valencia es una entidad que presta representacidn, 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, maoviles,
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.



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 culturay el deporte de las personas
con epilepsia.

ALCE, ha participado en todas las asambleas convocadas en 2020 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 Espafola 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.

Il Feria de investigacion 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 financiacidn para poder llevarse a cabo, la Federacidon
Espafola de Epilepsia organizé el 27 y 28 de noviembre la edicion virtual de la Il Feria
de investigacion en epilepsia. El dia 27 se asistid a la presentacion de las novedades en
tratamientos y protocolos de transicién para las personas que tienen que pasar de consulta
infantil a consulta adulta en el tratamiento de la epilepsia. El dia 28 las protagonistas fueron
las herramientas que hacen mas facil la vida a las personas que conviven con la epilepsia.

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

En 2020y tras la renovacidn del convenio de colaboracién con la Conselleria de Sanitat Universal
i Salut Publica, ALCE realiza diferentes actividades de voluntariado en el Hospital Universitario y
Politécnico La Fe con el objeto de proporcionar orientacidon, asesoramiento y apoyo integral a las
personas con epilepsia y a su entorno familiar y social. Estas actividades se concretan en:



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 atencidn, 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 caracter sociosanitario sobre situaciones sociales,
educativas, laboralesy sobre la problematica anadida a la propia enfermedad, como puede
ser ansiedad, depresién, trastorno adaptativo, efectos adversos a la medicacién, dificultad
de relaciones sociales, escasa formacidon, 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 intervencion 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 diagnodsticas de video EEG. Este servicio persigue que los familiares
gue tienen que acompanar 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 participacién 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 intervencién de personal voluntario de
la asociacion ALCE, formado a tales efectos por la misma asociacién. Para su desarrollo, la
conselleria se compromete a facilitar acceso a la asociacién a las instalaciones sanitarias del
Hospital Universitario y Politécnico La Fe, con la finalidad de dar asi cumplimiento al convenio
de colaboracién.

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.



1.C RELACIONES CON OTRAS ENTIDADES

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 2020 el MICOF ha sustituido los actos que realizaba para conmemorar el Dia
Mundial o Nacional de las diferentes patologias, entre ellas la epilepsia, por publicaciones en
redes ofreciendo informacién en esas fechas tan sefaladas:
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e Dia Nacional de la Epilepsia

Asi como también colaboraron con la difusién de nuestra Campana “1 millon de pasos por la
epilepsia” del Dia Nacional de la Epilepsia:
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Otra forma de colaboracion fue mediante la entrega de premios a Asociaciones y ONG's, en la
gue ALCE presenté el programa “Epicole y Epilabora. Programa de sensibilizacion y formacién

en epilepsia” pero no tuvo el placer de ser seleccionada.



1.C RELACIONES CON OTRAS ENTIDADES

FUNDACION QUAES

Esta fundacion, a través de los convenios con diferentes Asociaciones de Pacientes, quiere lograr
la mayor participacion 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 dia y ampliar sus redes de comunicaciéon 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 fundaciéon, 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/ Coldn, 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 colaboracién de la fundacién 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 adrea 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, promocién 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 consecucion. ALCE presentd en 2020 “Epilepsia: de persona a persona”, aungue
este ano ALCE no tuvo el placer de ser seleccionada.




MJN SERVEIS

ALCE y MJN firmaron un acuerdo de colaboracion a través del cual MIN pondria a disposicion
de la asociacidn 10 equipos de registro y prediccidon de crisis para realizar pruebas de validaciéon
del dispositivo desarrollado por MIN. ALCE por su parte, seleccionaria diferentes miembros
pertenecientes a la asociacidon para participar en este estudio piloto. Este acuerdo estaba
vinculado a la obtencién de una importante subvencidén por parte de la Comisién Europea que
apoya proyectos que puedan tener un alto impacto tanto social como econémico en el seno de
la Unidn Europea.

En ALCE siempre estamos atentos/as a nuevos proyectos que persigan mejorar la calidad de
vida de las personas con epilepsia. Este objetivo es compartido por MIN Neuroserveis. MIN ha
colaborado con ALCE en alguna de sus jornadas, informando sobre avances tecnoldgicos que
pueden mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia.

En 2020 ALCE y MJIN mantuvieron reuniones en relacién a la colaboracién mencionada. En
noviembre MIN realizdé una presentaciéon oficial por streaming del dispositivo detector de crisis
epilépticas mjn-SERAS, desde ALCE se realizé difusion interna del evento entre las personas
asociadas y diferentes gestiones para hacer posible una futura presentacién del dispositivo a
nuestra entidad.
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COLABORACION CON APOYO DRAVET

En 2017 se firmd un convenio de colaboracién con la Asociacién Apoyo Dravet, que tiene su
continuaciéon en 2018, 2019 y 2020, cuyo fin era el trabajo en red que se ha reforzado al pasar esta
entidad a formar parte de FEDE.
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UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

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

Ademas, el 9 de junio de 2014 ALCE firmd 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 sensibilizacidén y concienciacion, 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.

Un afo masla Universidad CEU Cardenal Herrera conté con ALCE para participar en un seminario
docente con alumnado de Farmacia, una charla con una doble participacion, el testimonio de
dos personas adultas con epilepsia y el testimonio de dos familiares que conviven con ella.



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
que la “Agrupacion para la Atencidn Sanitaria en Centros Educativos en horario lectivo” ha
tenido con las Consellerias de Sanitat, Educacido y D'lgualtat de la Comunitat Valenciana. Las dos
primeras 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 resolucion
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 administracién 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 publicd 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
niAos y ninas 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.

En 2020 estaba previsto que el CEFIRE organizara unas jornadas sobre epilepsia para profesionales
de la educacién, algo que no pudo llevarse a cabo debido a la pandemia.



FACULTAD DE PSICOLOGIA

La relacion entre la Facultad de Psicologia y ALCE comienza en 2017 con la creacion del
programa de intervencién neuropsicolégica “INTREPIDA”. La colaboracién entre ambas
entidades ha continuado durante 2020 con la ejecucidn de dicho programa, llevado a cabo
por personal investigador del Departamento de Psicobiologia de la Facultad de Psicologia de
Valencia y el Instituto Universitario de Investigacién en Psicologia de los Recursos Humanos,
contratado por ALCE.

En febrero, ALCE y la Universidad de Valéncia, Estudi General firmaron un convenio para la
colaboracién entre el Instituto Universitario de Investigacion en Psicologia de los Recursos
Humanos, del Desarrollo organizacional y de la Calidad de Vida Laboral (IDOCAL) de la UV
Facultad de Psicologia y la asociacién, para el desarrollo conjunto de colaboracién asistencial
y formativa, consistente en acciones formativas, sesiones divulgativas y jornadas cientificas asi
como actividades asistenciales consistentes en la valoracion neuropsicoldgica de las personas
usuarias de ALCE que voluntaria y gratuitamente lo requieran y las acciones formativas de
profesionales de |la Psicologia que sean necesarias para el desarrollo de dichas actividades.
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CONVENIO DE COLABORACION ENTRE

LA ASOCIACION DE EPILEPSIA DE LA COMUNIDAD VALENCIANA, ALCE

Y LA UNIVERSITAT DE VALENCIA, ESTUDI GENERAL

Desde septiembre ALCE cuenta con una alumna de cuarto curso del Grado de Psicologia de
la Universidad de Valencia, que estda realizando sus practicas curriculares de fin de Grado con
nuestra entidad.



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 con el Grupo de Epilepsia, EPIVAL.

En 2020 se publica la segunda edicidén de la “Guia practica sobre epilepsia de la Comunidad
Valenciana”, guia elaborada por el grupo de epilepsia de la Sociedad Valenciana de Neurologia
(EPIVAL), en la cual participé ALCE, en el capitulo 14 “Aspectos Legales, profesionales y
sociosanitarios. Conduccion y epilepsia, Cémo hacer un informe de discapacidad”, desarrollado
por Trinidad Ruiz Escudero miembro de Junta Directiva de ALCE, Abogada y profesional de la

entidad.

ASPLECTOS LEGALES,
PROFESIONALES Y SOCIOSANITARIOS
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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 inclusion 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 nifios 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.

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

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




Breve descripcioén

Programa dirigido a centros educativos y centros laborales, mediante el que se realizaron charlas
de sensibilizacion e informacién 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 elaboraciéon del calendario de los cursos.

11 meses para impartir los cursos.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2020 hasta el 31 de diciembre de 2020 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue elaborado e impartido por una de las psicélogas 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 cémo procedery atender las diferentes
crisis epilépticas y atender las necesidades especificas si las hubiera. Las personas beneficiarias
directas fueron 4.200, de las que 400 fueron personal docente, el resto alumnado y personal
no docente. Dentro del proyecto Epicole, han sido 11 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.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Adaptacion a la situacién de pandemia

Hasta el 13 /03/2020 las dos modalidades de formacioén se llevaron a cabo con total nhormalidad.
A partir de 14/03/2020 y hasta 31/12/2020 la situacién de crisis sanitaria por COVID-19 y la
declaracién del Estado de Alarma marcaron un cambio en la forma de intervencién, pasando
de intervencién totalmente presencial a intervencidn a través de la modalidad de:

- Teletrabajo, en relacién a las profesionales.

- Teleformacién a los centros educativos y laborales, a través plataforma Zoom.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacioén tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2019.

Importe concedido

6.649,82 €
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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 comunicacion, adherencia al tratamiento).

Reducir factores de riesgo: (no tomar medicacién, 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 psicoldgico contribuye en:

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

- La seleccion de pacientes para tratamientos especiales (introduccion 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 prestaunconjuntodeserviciosintegradosquesevan articulandoindividualmente,
ofreciendo tanto a la 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 disefiando distintos tipos de servicios y actividades en funcion de las
diversas situaciones individuales. La prestacion de servicios no se plantea como cerrados en el
tiempo, sino que son acciones continuas, por ello se realizan durante todo el ano.

Actividades

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



- Apoyo postdiagnéstico.
- Actividades de caracter sociosanitario en el punto de informacién del SAIP del

Hospital la Fe de Valéncia.

Sesiones individualizadas de atencidn psicoldgica a la persona con epilepsia y/o sus familias,
para proporcionar acompanamiento en el momento vital de la persona, un contexto adecuado
para la elaboracion y expresion de sentimientos asociados y el abordaje de las dificultades
con que se encuentran, con el objetivo de profundizar en las vias de actuacién de la situacion
personal, social y familiar que la persona usuaria del servicio.

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
qguetienen 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 situacion. 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 solucién de conflictos, toma de decisiones, empatia, asertividad, etc.

- Taller de estrategias de manejo estrés y ansiedad.

- Taller de adherencia al tratamiento.

Aclaracion

Los talleres previstos no se pudieron llevar a término a consecuencia de la situacidon sanitaria
COVID-9, que coincidia con el inicio y planificacién de los mismos, siendo sustituidos por una
serie de talleres programados a través de plataforma digital, denominados “EpiActivaTuMente”.

El contenido de los talleres abordd materias psicoeducativas, cognitivas, de entretenimiento
y literarias. También se introdujo un taller relacionado con el aprendizaje de competencias
digitales, se realizaron un total de 12 talleres.



Duracién

Desde el 1de enero de 2020 hasta el 31 de diciembre de 2020 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 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 6 personas usuarias. Fueron personas afectadas no
asociadas.
En la actividad , personas voluntarias de la entidad realizaron 75

atenciones, en la Sala del SAIP a 26 personas asociadas y 36 no asociadas, y a 13 no asociadas
ingresadas en planta. Se atendieron a 13 familiares.

En la actividad de se atendieron 30 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 asociadasy 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.

A los asistieron 45 personas de las que 33 son asociadas y 12 no asociadas. 19 familiares.

A los asistieron un total de 38 personas usuarias.

Adaptacion a la situacién de pandemia

En general, todas las actividades y servicios del proyecto se han desarrollado con normalidad
y con resultados éptimos que determinan que las personas que han participado en el mismo
hayan adquirido un mayor conocimiento sobre epilepsia.

Y todo ello, a pesar de la crisis sanitaria por la COVD-19, que ha supuesto una reestructuracion de
todas las intervenciones, sustitucion de la intervencidn presencial por teletrabajo en relacion a
las/los profesionales del programa y la realizacion de las atenciones online por plataforma digital
Zoom y otras..
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Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2019.

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

En junio ALCE firma con la Fundacién Bancaria “la Caixa” un convenio de colaboracion tras la
concesion de una ayuda para el programa “Epilepsia: de persona a persona”, de la Convocatoria
de Promocién de la autonomia personal y atencién al envejecimiento, a la discapacidad y a la
enfermedad 2020. Con dicha ayuda el programa se desarrollara desde septiembre de 2020 hasta
1 de septiembre de 2021.

Importe concedido

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, 10.236,16 €.
Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, 18.588,84 €.
Fundacién Bancaria “la Caixa”, 22.380<€.
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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 reinsercidon 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 Espana. 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 depresién, 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 insercidn 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 1 de febrero de 2020 hasta el 31 de diciembre de 2020 (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 evolucién 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 19 personas adultas (8 mujeres y 11 hombres), todas ellas
participando en Evaluacién e Intervenciéon. En cuanto a la edad 2 estaban entre 18 y 25 anos, 6
entre 25y 40 aflos y 11 eran mayores de 40 afos.

En total se beneficiaron del programa 14 menores (8 nifos y 6 nifas), todos ellos en Evaluacion
e Intervenciéon. En cuanto a la edad 2 eran menores de 5 anos, 9 eran entre 6y 10 anos, 3 eran
mayores de 10 afos.

Adaptacion a la situacién de la pandemia

A pesar de las dificultades sobrevenidas por la crisis sanitaria de la COVID-19, se ha podido llevar
a cabo como estaba previsto con la introducciéon de la “Modalidad de Teletrabajo” por parte de
las profesionalesy la “Teleatencion” dirigida a personas usuarias, sustituyendo el contacto fisico
directo por el contacto telefénico y por videoconferencia, atendiendo sus dudas y necesidades,
asi como por mensajeria instantanea y correo electrénico, donde se les planteaban las tareas
de entrenamiento y su correccion que clasicamente se realizaban con papel y lapiz. Ademas,
se siguieron realizando actividades de rehabilitacién cognitiva para las personas con epilepsia
apoyandose en el uso de las tecnologias. Las personas usuarias, mediante sesiones digitales
individuales, entrenaron la memoria, atencién, lenguaje, funciones ejecutivas, entre otras, asi
como también siguieron realizando tareas grupales mediante videollamadas, para no dejar de
lado el componente de trabajo participativo e interaccional, claves para favorecer su autono
miapersonal y mejorar su calidad de vida.
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Entidad que subvenciona

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

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a

fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2019.

Colaboracion

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

Importe concedido

14.347,06€ de Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica.

11.128,42€ de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.
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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, orientacidon y asesoramiento social a personas con
epilepsia en cuanto a preparacion de documentacién 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 con epilepsia en tramitaciones y gestiones de ambito social.

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

Realizar el seguimiento personalizado e individualizado de las actividades sociales y
laborales de las personas con 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,
estd 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 incorporacion 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 prevencién 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 elaboracidén de un itinerario de insercidon laboral.
Charla de habilidades de bdsqueda activa de empleo.

Taller de CV, Carta de presentacién y Agenda laboral.

Charla de promociéon de habitos saludables y reduccién de riesgos.
Acompafamiento en tramites y gestiones.

Seguimiento en atencién 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 1de enero de 2020 hasta el 31 de diciembre de 2020 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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



Antiguedad

La asociacion 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 25 personas (10 hombres y 15
mujeres). En cuanto a sus edades, 5 estaban entre 16 y 25 anos, 11 entre 25y 40 anos y 9 eran
mayores de 40 afos.

En la Entrevista inicial diagnostica participaron un total de 425 personas (10 hombres y 15
mujeres). En cuanto a sus edades, 5 estaban entre 16 y 25 anos, 11 entre 25y 40 anos y 9 eran
mayores de 40 anos.

En los Talleres participaron un total de: 25 personas en el de “Charla sobre realizacion de CV,
carta de presentacion y agenda laboral”, 25 en el de “Taller de busqueda activa de empleo”y 25
en el de “Charla de promocion de habitos saludables y reduccion de riesgos”.

Se hicieron un total de 30 Acompafamientos 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, Presentacion de solicitud de discapacidad, dependencia, pensiéon no contributiva,
becas y otros recursos sociales, Contacto y derivacién a profesionales de la entidad (psicdlogas,
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 Seguimiento de los 51 expedientes laborales y sociales.

En cuanto a las Empresas, un total de 18 empresas recibieron formacién e informacién en
epilepsia, un total de 48 derivaciones a ofertas de empleo de las cuales se integraron un total de
5 personas.

Adaptacion a la situacion de pandemia

El cronograma, a pesar de las dificultades sobrevenidas por la crisis sanitaria de la COVID-19, se ha
podido llevar a cabo como estaba previsto con la introduccién de la “Modalidad de Teletrabajo”
por parte de las profesionales y la “Teleatencidon” dirigida a personas usuarias, sustituyendo el
contacto fisico directo por el contacto telefénico y por videoconferencia, atendiendo sus dudas y
necesidades, asi como por mensajeria instantanea y correo electrénico.



Las Actividades “Entrevista inicial diagndstica laboral”, “Entrevista de empleabilidad”, “Bdsqueda
del objetivo profesional” e “Itinerario individualizado” comenzaron en enero de 2020 y se pudieron
desarrollar de manera presencial hasta el 13 de marzo de 2020. A partir del 16 de febrero se
adaptaron a la modalidad “Atencidn teletrabajo”, realizando las entrevistas y posteriores sesiones
de trabajo con la persona usuaria por plataforma Zoom y, en algun caso, telefénicamente. La
actividad “Talleres” estaba prevista de manera presencial, pero debido a la situacién sanitaria tuvo
gue adaptarse a “Formacion online”, realizandose todos los talleres por plataforma Zoom.

Debido a la crisis sanitaria, el “Seguimiento personalizado y acompanamiento en tramites y en
competencias digitales” recobrd vital importancia. Con la situacion de pandemia el envio de
CV, Cartas de Presentacion, Autocandidaturas, etc. se canalizd a través de medios digitales, una
circunstancia que dificultd a las personas con epilepsia mas, si cabe, la situaciéon de busqueda
de empleo. Se trabajé con las personas usuarias para un mejor desarrollo de sus competencias
digitales, aungque en este sentido queda mucho trabajo por hacer. Con esta tarea se ayudd a las
personas a inscribirse en portales de empleo, en bolsas de trabajo, en redes sociales profesionales,
participar en foros, buscar en directorios de empresas, consultar informacién a través de las
paginas web de las grandes empresas, etc., un trabajo que se realizé6 en modalidad “Teleapoyo”
por plataforma Zoom.

En cuanto a la “Formacion empresarial”, se resalta que la dificultad de acceso a las empresas ha
sido mayor de la esperada, por tanto, el nivel de participacion de las mismas ha sido menor, ello
debido al desconocimiento de la enfermedad, el estigma y las falsas creencias que giran en torno
de las personas con epilepsia. El menor indice de cumplimiento se correlaciona con la necesidad
de seguir interviniendo con programas de sensibilizacién, normalizacién e informacién sobre
epilepsia a la sociedad en general y a las empresas en particular. Esta necesidad ha puesto de
manifiesto la vulnerabilidad del colectivo y la necesidad de seguir con este proyecto innovador

Entidades que subvencionan

Ajuntamentde Valéncia Regidoriad’Insercié Sociolaboral,en su “Convocatoria de Subvenciones
para el Desarrollo de Proyectos de Intervencion en el Ambito de la Accién Social, en el Municipio
de Valencia para el afio 2019”.

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 2019.

Importe concedido
10.377€ de Ayuntamiento de Valéncia.
5.371,63€ de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.
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Enlaces:

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

https://Mww.facebook.com/search/top/?a=%23alceintegra

https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-
continua-trabajando-para-las-personas-con-epilepsia

https://twitter.com/search?a=%23alceintegra&src=typed_query

https://www.lavanguardia.com/vida/20200331/48217783936/la-asociacion-de-epilepsia-pone-en-
marcha-un-programa-asistencial-telematico.html

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1324438717746406

https:/Mww.facebook.com/llanos.alce/posts/1597333557123586




Objetivos

Desarrollar la expresiéon corporal y plastica de los ninos y ninas 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 simbolizacidén, las emociones
de uno mismo y de los demas.

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

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

Generar espacios de reflexion 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 una serie de sesiones de trabajo terapéutico con nifios y niflas con epilepsia a
través del uso de actividades artisticas.

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



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, aungque 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 porgque 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 funcién 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 relajacién, 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 padresy madres de nifios/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 contencion 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 participacidny
la aplicacion de distintas técnicas de dinamica de grupo.

Duracién

Desde el 1de febrero de 2020 hasta el 31 de diciembre de 2020 (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 18 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.



12 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.

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

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

12 sesiones para estimular la memoria y la atencion mediante la actividad artistica en nifios/
ninas con epilepsia.

Adaptacion a la situacién de pandemia

La dificultad fundamental encontrada en la realizacién del programa fue la imposibilidad de
realizar las dos actividades simultdneamente, cuyo objetivo es conciliar la vida familiar y personal,
de tal manera que coinciden en el tiempo y lugar ambas actividades.

Hasta el 13/03/2020, la simultaneidad de las dos actividades se pudo llevar a cabo en la Sede de
la Asociacion. A partir de 14/03/2020 y hasta 31/12/2020, a causa de la declaracién del estado de
Alarma, la situacién de confinamientoy las restricciones de reuniones grupalesy las restricciones
de movilidad, ALCE ha tenido que adaptar esta actividad a la modalidad online realizando
sesiones mensuales por Zoom, en las que han participado los y las menores, por un lado, y las
madres y padres de otro.

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 2019.

Importe concedido

3.640,61 €
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Enlaces

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

https://www.facebook.com/hashtag/artepilepsia

https://www.alceepilepsia.org/events/artepilepsia-online
https://www.alceepilepsia.org/events/llega-santa-claus

https://www.alceepilepsia.org/events/artepilepsia-diciembre
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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 condicién
neuroldgica.

Duracion

Primer trimestre de 2020 informacioén presencial.

Segundo, tercer y cuarto trimestre de 2020 informacién online.

Actividades

Planificacion y Difusion.
Desarrollo de la sesion grupal.
Facilitar informacion online.

Se desarrolla una jornada:



En seguimos informandoy formando a las personas
con epilepsia y a sus familias.

El 8 de febrero y con motivo de la celebraciéon del Dia Internacional de la epilepsia, ALCE,
reunié en su sede a mas de 80 personas interesadas en los programas que las profesionales
de la entidad iban a desarrollar en 2020 con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las
personas con epilepsia y fomentar su inclusion laboral, educativa y social, y con ello mejorar
también la calidad de vida de las familias.

Al inicio de la jornada Mercedes Hernandez, presidenta de ALCE, hizo una doble presentacion,
“Conocer la epilepsia”y “Presente y futuro de los programas de la entidad”. En esta segunda
intervencion, Mercedes expuso todos los programas (denotando sus objetivosy sus actividades,
asi como las cuantias obtenidas y entidades colaboradoras), y dio paso en cada uno de ellos a
las profesionales que participaban en él, quienes, de forma mas extensa, expusieron al publico
asistente el contenido de su programa y el modo de intervencion.

Equipo profesional
Fue coordinado y desarrollado por la entidad, las profesionales de ALCE y personal voluntario de

apoyo.

Impacto

A la jornada acudieron un total de 80 personas.

Adaptacion a la situacién de pandemia

En 2020 estaban previstas otras jornadas formativas para personas con epilepsia y sus familias,
pero la situacién de crisis sanitaria por la COVID-19 imposibilitd el desarrollo de las mismas.

En su lugar, se potencié el envio de informacién de forma directa a las personas asociadasy a sus
familiares a través de la pagina web, nuestras redes y correo electrénico.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2017.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Material visual

Enlaces

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

https://www.alceepilepsia.org/4441-2/

https://www.alceepilepsia.org/events/alce-se-reune-para-celebrar-epilepsyday-dia-
internacional-de-la-epilepsia

https://Mww.discapnet.es/Dia-lnternacional-Epilepsia-2020

http://www.fedeepilepsia.org/exito-la-presentacion-los-programas-alce-mejorar-la-
calidad-vida-las-personas-epilepsia

https://www.alceepilepsia.org/alce-presento-los-programas-de-mejora-de-la-calidad-
de-vida-y-fomento-de-la-inclusion-de-las-personas-con-epilepsia-y-apoyados-por-la-
conselleria-de-igualdad-y-politicas-inclusivas

https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/epilepsia-un-imperativo-de-salud-

global
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https://www.alceepilepsia.org/events/actividades-y-programas-de-alce-online-y-
teletrabajo

https://ciudadservicios.com/ayuntamientos-alicante
https://ciudadservicios.com/ayuntamientos-castellon
https://ciudadservicios.com/ayuntamientos-valencia

https://www.lavanguardia.com/ciencia/20200126/473088335598/vanguardia-de-
la-ciencia-actividad-oculta-cerebro-grafeno-anton-guimera-brunet-jose-garrido.

htmI?fbclid=IwARQOV-BtUs-ZoiUHVNDGWTmfalSHQZsZ3i3pP8pE3PXZ-z2izokSVOUJUpRE
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1313770702146541
https:/www.youtube.com/watch?v=THkfsYg9Phs&t=2s

aDaC|dad7fbcI|d IWAR] mMLagWTBpg m56OK|Oe quKPvCBLLL7znOcq KmY4I6WBDbeIvO

c7uiYel
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1316680508522227
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1322050294651915

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1322052731318338

https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1323482271175384
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1323655871158024

rt|culo aspectos d|etet|cos el-pauente epileptico- S2O135246150002037fbclld IWAROFV
VvIS5IL3wyoPhXOL1sxlzy121kjPI0fe7CCMIe8aTgqzb6rz-43dOY

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1325756064281338

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1325955217594756
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1327003667489911
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1331856360337975

https://Mww.facebook.com/llanos.alce/posts/1340783916111886

https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1348060642050880
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1352312818292329
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1352342064956071
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1352587591598185
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1352590588264552
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1353548258168785
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1355821651274779
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1356804017843209

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1357524774437800
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https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1357714997752111
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1361054320751512
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1361054320751512
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1361802750676669

https://Mmww.facebook.com/llanos.alce/posts/1362157803974497

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1363206907202920
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1366401713550106
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1367072406816370
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1367811413409136
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1368684679988476
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1370255386498072
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1372996472890630
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1375694019287542
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1376481892542088
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1377606705762940
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1379051328951811
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1380281815495429
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1380284435495167
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1381929658663978

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1381644535359157

https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1381788728678071
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1383594055164205

https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1384032988453645
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1384145725109038
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1387428144780796
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1389498181240459
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1390651967791747
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1398898790300398
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1400582376798706
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1403581883165422

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1407700802753530
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https://www.bebesymas.com/salud-infantil/crisis-ausencia-cuando-parece-gue-nino-se-

ha-guedado-blanco-que-consisten-este-tipo-crisis-epilepticas?fbclid=IwARIgdiL DygejrD
zbUGUuQRarAHUUMBRID46WpbGEPPxUK3B6L_9V_WAZCQ-A

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1411117129078564

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1415318525325091
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1416514278538849

https://Mww.facebook.com/llanos.alce/posts/1420080391515571

https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1421422611381349
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1431097857080491
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1439629076227369
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1448058662051077
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1453724054817871

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1470468883143388
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1470484446475165
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1502281349962141

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1501830820007194

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1517816038408672
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1569432696580339

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1581043792085896

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1585257724997836




Objetivos

Convertir el ocio y tiempo libre en instrumentos para el enriguecimiento 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 desvitalizaciéon 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 utilizacion del
tiempo libre,unacompensacion creativay IUdica de las deficiencias repetitivasy 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 aintegrar 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 descripcion

Desde hace unos afios se ha formado en ALCE un grupo de ocio encargado de programar y
[levar a cabo diversas actividades ludicas y deportivas. Se intenta realizar al menos una actividad
o salida al trimestre, que se selecciona entre la oferta existente (actividades deportivas, salidas
culturales, etc.). A estas actividades las denominamos encuentros.

Actividades

Dia del asociado: encuentro y acogida a las nuevas personas asociadas.

Epiencuentros: encuentros mensuales distendidos alrededor de una mesa, Vvisitas
culturales, talleres y salidas infantiles (Papa Noel, Bicoparc, Halloween, etc.).

También desde este grupo se contactd con varias entidades deportivas para conseguir
apoyo, vinculando asi deporte y la Campana del Dia Nacional de la Epilepsia.

Duracion

Desde el 1de enero de 2020 hasta el 31 de diciembre de 2020 (salvo periodo vacacional).



Equipo humano

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

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2014.

Impacto, alcance y resultados

En 2020 participaron en las actividades un total de 100 personas.

Adaptacion a la situacién de pandemia

Hasta el 13/03/2020 la actividad de ocio, deporte y tiempo libre se llevé a cabo con total
normalidad.

A partir de 14/03/2020 y hasta 31/12/2020 la situacién de crisis sanitaria por COVID-19 vy la
declaracién del Estado de Alarma marcaron un cambio en el desarrollo de este tipo de
actividad., pasando de una intervencién totalmente presencial a una intervencion a través de
herramientas digitales.

Imagenes de las actividades

Foto de archivo



Desde se animo a las personas a participar en un juego encadenado de palabras, en
el que las personas contribuian nominando a otras personas asociadas.

Mercedes Alce Epilepsia Valencia esta con Araceli Garcia [.]]
¥ Sonia Catalan Benavente
18 e srarz de 2000 - 3

Desde Alce 05 anEmarmos & jugar.

Acepta el juego ¥ nomina a dos personas.

LUHiliza tw &

Toda palabra debe empezar con la PRIMERA letra de tu nombre.

Animal...

Nombre Nina...

Nombre Nifo...

Apellido..

Ciudad

Color...

Comida...

Bebida._

Fruta.

Marea...

Razdn por la que legar tarde_

Parte del cuerpo...

Profesion_

Deportefactividad...

Pelicuda...

Cosa_.

Ciudad o pueblo espafiol...

Etiqueta y les tocalt! o Arscel Ga yea Catalan Bena
Desde se animo a las personas asociadas a participar en un show de magia.
Mercedes Alce Epilepsia Valencia m

Y 20 de marza de 2020 1
Pon magia en el cerebro,
Hoy 20 de marzo a las 19 h

SHOW DE MAGIA FAMILIAR DNLUIME Y GRATUMO  lo podras ver
en htg/finstitutedemagia com/manidencasa
Mo te lo pierdas! 9 d

#yomequedoencasa fmagiae
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° Desde ALCE se animo a la participacion del proyecto “Salgamos adelante con arte”, para
el que, con materiales reciclados de casa y nuestra creatividad, habia que crear un corazén
verde para lucirlo en nuestros balcones y ventanas.

: Marcades Alce Epllepsia Valancia
N 5 d i e 21210 L
Dasde ALCE ok animamas 4 whines al prayecto lanzado por
prodesorad e di Educacion atistica para s sumnada cama inicativa
i apaya ¥ hempnaje para SAMITARIDS, CUERFOS DE SEGURIDAD,
LIMPLADORES, PERSOMAL DE SUPERMERCADDE TH‘.H.HEFCIRHETAS.

] 8

Hagasnos wn corazdn wards G un CORAZOM OE ESPERAMZA para
colgarks BN nuesiros hakones, vantanas o terazas Usa los materakes
GLiE TONGAE BN céEd y ponle toda W creatividad

Las totos da los g s cosganin en Ls rades socklos al viemaes 27 &
partir de fas 10:00h y durante tado ol dia con ol hashelay:
A oeadalan g canana fEpleptia

itos ayudas?

AoncamooeLrECoutre

\i ..'_-,-.1::-71 BUSCA

= e b e

—|-|..|ul g b b B
e b Uy e - i
3 EF FEWTREH 1L
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

ABRIL

° Desde ALCE se organizan varias sesiones de Pictionary version online. En él, las personas,
por turnos, dibujan y el resto debe adivinar en un tiempo estimado que se esta dibujando,
para ello se va escribiendo en un chat las posibles respuestas, quien acierta va acumulando

puntos hasta que hay una persona ganadora.

Garticiy 9 <

SEJAGABO)]

tos ganadores son:

MAYO

° Desde ALCE se organizd un Escape Room virtual, consisten en intentar escapar de una
habitacion, en la que se ha entrado en grupo, y hacerlo en un tiempo estimado maximo.

Para poder conseguirlo las personas deben resolver una serie de juegos preparados para
ser resueltos gracias a la observacién, ingenio, juego en equipo, etc., ayudadas por pistas,
detallesy elementos que se pueden encontrar dentro de la sala. Una magnifica experiencia.




Objetivos

Satisfacer las necesidades informacién, asesoramiento legal, y acceso a recursos sociales de las
personas con Epilepsia y diversidad funcional, y sus familias.

Desarrollar un servicio de atencion social que atienda a las personas con epilepsia y sus
familias de la Comunidad Valenciana.

Ofrecer un lugar de referencia integral en el que las personas con epilepsia y diversidad
funcional y sus familias encuentren tanto informacion, asesoria, atencién personalizada y
respuesta a cualquier asunto relacionado con los diferentes ambitos de su vida.

Detectar y analizar las necesidades de las personas concretando el itinerario de actuacion
a seguir para ofrecer las respuestas mas adecuadas a sus necesidades.

Obtener una base documental amplia que abarque toda la informacién que se genera;y
con ello posibilitar intercambios de informacién con otras fuentes.

Procesar, analizar e informatizar la documentacién que se vaya recibiendo al objeto de
gue resulte de facil acceso, consulta y actualizacion para las personas.

Breve descripcion

El punto de informacién sobre epilepsia, diversidad funcional y dependencia, PIDE, aborda la
atencion integral de las personas con epilepsia y sus familias, y se concibe como un espacio de
consulta y asesoramiento referido a temas de interés del colectivo.

Actividades
1. Servicio de atencidon social

Consiste en el asesoramientoy tramitacién de solicitudes de discapacidad, diversidad funcional,
pensiones, y otros recursos sociales.

Se asesora sobre:

Informes médicos, psicolégicos, neuropsicolégicos y psiquidtricos, necesarios para el
reconocimiento de discapacidad, pensiones, becas, incapacidad temporal y permanente.

Profesiones prohibidas por ley para las personas que tienen epilepsia, y limitaciones para
la realizacién de algunas profesiones, actividades y tareas en caso de crisis de epilepsia no
controlada, y limitaciones a la conduccidn profesional de vehiculos.



Aplicaciéon de la Ley de Prevencién de Riesgos Laborales, Vigilancia de la Salud a la persona

que tiene epilepsia, y el derecho a ser considerada como “trabajador/a especialmente
sensible a los riesgos laborales”.

2. Estudio individualizado y derivaciones

Asesoramiento y andlisis de Informes clinicos (neuroldgicos, psiquiatricos, psicolégicos y
neuropsicolégicos, pedagdgicos) y derivacion a profesionales de la neurologia, neuropsicologia
y psicologia, a los efectos de que realicen las intervenciones oportunas y para que incluyan/
modifiquen los aspectos relevantes sobre la epilepsia que deben figurar en dichos informes.

Igualmente, se deriva a las personas usuarias a la Trabajadora Social del Centro de Salud, para
la emision del Informe Social correspondiente.

3. Atencién neuropsicolégica

Atencion neuropsicolégica a personas usuarias, por derivacion de la abogada, para la evaluaciéon
y emision de informe neuropsicolégico, con el fin de acreditar las alteraciones cognitivas
gue puede ocasionar la epilepsia, en los tramites de Discapacidad, Dependencia, Incapacidad
Permanente y otros Recursos.

Duracién

Desde el 1de enero de 2020 hasta el 31 de diciembre de 2020 (salvo periodo vacacional).

Equipo humano

Este programa se ha desarrollado por una Licenciada en Derecho y una Neuropsicéloga.

Antiguedad

El punto de informacién se viene desarrollando por Alce desde el afio 2013 de forma voluntaria.
En los anos 2015 y 2016 obtiene subvencién de la linea de programas de autonomia personal,
convocadas por Conselleria de Igualdady Politicas Inclusivas. Los afios 2017,2018 y 2019 vuelve a su
desarrollo voluntario. En 2020 el programa se consolida en la atencidon del colectivo, obteniendo
resultados muy favorables en todos los asesoramientos y tramites realizados.

Impacto, alcance y resultados

El impacto real que tiene el programa es, en primer lugar, el conocimiento que las personas
adquieren sobre epilepsia y todos los aspectos que puedan afectarles desde el punto de
vista sanitario, legal, social, educativo y laboral (como conocer la enfermedad, limitaciones
legales, exclusiones y recomendaciones, y soluciones legales a sus situaciones particulares),
y, en segundo lugar, la consecucién de beneficios y ayudas que facilita el programa en la
orientaciény realizacion de tramites sobre discapacidad, dependencia, incapacidad permanente,
modificaciones de puesto de trabajo y otros recursos educativos y sociales.



Los resultados obtenidos han sido los siguientes:
En los “Servicios de Atencién Social y Estudio individualizado y derivaciones”, se han

atendido a 51 personas usuarias directas: 28 hombres y 23 mujeres.

En el Servicio de “Atencién Neuropsicolégica”, se han atendido a 8 personas usuarias directas:
5 hombresy 3 mujeres.

Adaptacion a la situacion de pandemia

A pesar de las dificultades operadas por la crisis sanitaria COVID-19, se ha podido llevar a cabo
como estaba previsto con la introduccion de la modalidad de Teletrabajo y atenciones online a
personas usuarias.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2019.

Importe concedido
6.246,20 €.

Material visual
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Enlaces:
Canales de difusion:

* Web de la asociacion:

https://www.alceepilepsia.org/events/programa-pide-punto-de-informacion-sobre-epilepsia-
discapacidad-y-dependencia/

* Perfil de Facebook de la asociacion:

https://www.facebook.com/llanos.alce/

° Twitter:

https://twitter.com/ALCEEpilepsia

* Instagram

https://www.instagram.com/alceepilepsia/?igshid=patcsuopglvx

A.9 Campana de sensibilizacion e informacién

Objetivos

Con esta campafa queremos contribuir a:

+ Normalizar la Epilepsia y de esta forma construir una opinién 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 visiéon que la sociedad tiene de la epilepsia.

Breve descripcién

En los diferentes dmbitos de socializacidon 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 discriminacidn ante una crisis epiléptica son frecuentes. Y todo esto es fruto del
desconocimiento. Y el desconocimiento provoca miedo y el miedo, discriminacion.
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Actividades

a) Dia Internacional de la Epilepsia

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 afo en el
segundo lunes de febrero, actualmente se conmemora en mas de 120 paises de todo el mundo.

Asi, el 10 de febrero de 2020, ALCE, un aflo mas, se unidé a la celebracion de esta fecha tan
sefalada, apoyando esta campafa de difusién y concienciacién para visibilizar la epilepsia.
Este ano el objetivo fue aumentar en la ciudadania la comprensién de como la epilepsia afecta
la vida cotidiana de las personas que la presentan, asi como reducir el estigma que hoy pesa
contra la condicion neuroldgica. Para ello, desde la Liga Internacional de la Epilepsia y el Burd
Internacional de la Epilepsia, se propuso la grabacién de videos en los que las personas contaran
sus testimonios relacionados con la epilepsia, historias narradas en primera persona.

Desde ALCE, el sdbado 8 de febrero, y con motivo de la conmemoracién del Dia Internacional
de la Epilepsia / EpilepsyDay (establecido por la Liga Internacional de la Epilepsia y el Burd
Internacional de la Epilepsia en el “segundo lunes de febrero”), se realizé una reunién/jornada
para todas las personas asociadas y sus familias. En ella se hizo una doble presentacion, “Conocer
la epilepsia” y “Presente y futuro de los programas de la entidad”. Ademas, se animé a todas
las personas asistentes a poner cara a la epilepsia utilizando nuestros coloridos marcos. Varias
personas se animaron a sumarse realizando una grabaciéon en la que recogieron algun aspecto
importante relacionado con la epilepsia:
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(Ponle cara a la epilepsia)

> Asimismo, Mercedes Hernandez, Presidenta de ALCE, leyé un manifiesto por los
derechos de las personas con epilepsia:

> Como cierre de la jornada hubo una distendida “picaeta”, en la que las personas
asociadas y sus familias pudieron conocerse y compartir experiencias.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

b) 24 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia.

En 2020, debido a las restricciones por la pandemia de la COVID-19, no se pudo llevar a cabo
la Campafa de Sensibilizacion de forma presencial, como venia siendo habitual desde 2012, y
hubo que reestructurar todas las actividades programadas a la modalidad “CampafaOnline”.

Acciones llevadas a cabo:

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

En 2020, ALCE se sumo a la campafa “Un Millon de Pasos por la Epilepsia” promovida desde
la Federacion Espanola de Epilepsia (FEDE). Como actividad principal, y debido al estado
excepcional de alarma por la pandemia mundial provocada por la COVID-19, se realizd una
“caminata virtual” que permitid poder llevar a cabo la segunda edicién de “Caminata Solidaria
Un Millén de Pasos por la Epilepsia”. A esta iniciativa se sumaron todas las entidades miembros
de FEDE.

La campana tiene como objetivo informar y concienciar a la sociedad para que seamos
conscientes de la necesidad de un mayor apoyo a la investigacidén, de una mayor inclusiéon, de
un mayor reconocimiento a las dificultades que a nivel social, laboral o educativo que soportan
las personas con esta condicion neuroldgica.
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Las personas podian participar en ella saliendo a pasear, contando sus pasos, realizandose
fotografias en familia llevando a cabo esta actividad deportiva y subiendo a redes los logros
conseguidos (con diferentes hashtags). Durante la semana del 17 de mayo al 24 de mayo, nuestra
entidad recogid la participacion de muchas personas que quisieron, de una forma desinteresada,
sumarse a la campafa donando sus pasos:
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Durante toda la semana todas las entidades federadas y otras asociaciones de epilepsia
recibieron la participacion de cientos de personas que sumaron un total de 17.183.264 pasos,
aportados a través de las redes sociales con imagenes, videos o pantallazos de sus APP.

17.183.264 de pasos/
_ j J.- -

En nombre de todas las personas con
epilepsia, sus familias y las
asociaciones y colectivos de epilepsia
os damos las gracias de todo corazoén.

Desde ALCE también se animo& a vestir de naranja las ventanas de las casas, coloreando esta
imagen y colocandola en un sitio visible:

24 MAYO 2020
DIiA NACIONAL DE LA EPILEPSIA

QQQQO OOOOO

YO TAMBIEN SUMO PASOS POR LA EPILEPSIA




Luz naranja por la epilepsia.

El Ayuntamiento de Requena, un ano masy a pesar de los momentos vividos debido al COVID-19,
iluminaron su monumento mas emblematico en homenaje a todas las personas con epilepsia
y sus familias.

Mercedes Alce Epilepsa Valencia

Felices por la participacion, impacto y logros conseguidos la campana finalizd el 24 de mayo:




Impacto

La campana de sensibilizacion llegd a un publico estimado de doscientas mil personas. Debido
a la gran difusiéon y participacién online, la campafa se abrié a la sociedad en general y en
especial a las personas con epilepsia de la Comunidad Valenciana.

La sociedad en general de la Comunidad Valenciana no conoce lo suficiente esta condicion
neurolégica nitampoco a nuestra entidad, y especialmente los servicios y actividades que ofrece.
Con el proyecto se ha podido incrementar el conocimiento de la epilepsia en la sociedad y el de
la propia la entidad, mejorando la transparencia y participacién en la misma. Se incremento la
presencia en medios de comunicacion y asi se mejord el conocimiento de la entidad por parte
de las personas afectadas y del publico en general. Se cred y adaptd material de difusion para,
de forma grafica, llegar a informar a la sociedad. Se incrementd la participacion ciudadana a
través de difusion en WhatsApp. Se actualizd la web de ALCE con noticias internas de la entidad
en el apartado “transparencia” (datos econdmicos, incidencia en la sociedad de los proyectos
desarrollados, etc.). Se fomentd la presencia en redes sociales, incorporando la figura del
Community Manager que mejoro el posicionamiento de ALCE en redes sociales. Se cred un
Plan de Comunicacion 2020-2023.

Duracion

Este tipo de acciones son llevadas a cabo durante todo el afio, pero destacan el 10 de febrero y
el mes de mayo.

Equipo profesional

Este programa se desarrolla con la figura de Coordinacion y de una Community Manager, asi
como con la participacién voluntaria de la Presidenta de ALCE.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2012.

Impacto, alcance y resultados

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

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

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2019.

Importe concedido

5.455,43€




Objetivos

Incrementar la fuerza, la movilidad y la extensiéon 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 expresion corporal y comunicacion tanto a nivel
individual como grupal.

Mejorar la respiracion 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 relajacion 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 interpretacion, composicion y/o escucha de canciones.

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

Trabajar desde la interpretacion 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 integracion 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 percepcion de la realidad y comunicacion 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 percepcion de los otros, el contacto y la comunicacion dentro del
grupo a través de diferentes técnicas musicoterapéuticas.

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

Potenciar la creatividad a través de ejercicios de expresion corporal e improvisaciones/
dialogos 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 promoverlacomunicacion,
la interrelacidn, el aprendizaje, la movilizacién, la expresidn 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 integracién intra e interpersonal.



Actividades

La estructura interna de las sesiones fue:

Técnicas de Aproximaciéon/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 1de febrero de 2020 hasta el 15 de diciembre de 2020 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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

Antigluedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2019.

Impacto, alcance y resultados

Las personas beneficiarias fueron personas adultas con epilepsia, un total de 13 personas, de las
cuales 7 eran mujeresy 6 hombres. Respecto a las edades 1 estaban entre 16 y 25 afios, 2 entre 25
y 40 anos y 10 eran mayores de 40 anos.

Adaptacion a la situacion de pandemia

En general, todas las actividades y servicios del proyecto se han desarrollado con normalidad
y con resultados éptimos que determinan que las personas que han participado en el mismo
hayan adquirido un mayor conocimiento sobre epilepsia.

Y todo ello, a pesar de la crisis sanitaria por COVID-19, que ha supuesto una reestructuracion de
todas las intervenciones, sustitucion de la intervenciéon presencial por teletrabajo en relacion a
las profesionales del programa y la realizacion de las atenciones online por plataforma digital,
zoom y otras, para las personas usuarias.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2019, desde 1 de febrero
hasta el 31 de julio.

La Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana, ALCE, decide asumir el coste del
programa desde el 15 de septiembre hasta el 15 de diciembre.

Importe concedido

4.765,79€ de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.
608,15€ de ALCE.

Material visual

EPIMUSICA

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

EPIMUSICA

TALLER DE PARA
¥ CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON EPTLEPSIA

1loe

MARZO
INICIO
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9 LUGAR: HORARIO:
¢/ Periodista Liorente n° 3 Personas adultas: lunes 17h a 18h y miércoles 1zh a 13h
Bajo derecha, Valéncia Nifos/as: primer lunes de cada mes 1815h a 1915h
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Organiza:

Organiza: ALCE, Asociacidn de epilepsia de la Comunidad Valenciana







PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

GENERALITAT

E VALENCIANA
R Vivpaciinsial Corsatusa
igaait | PelBinees abisnss

s
L0 wurmes s senerones pocias

Enlaces

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

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

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

https:/www.alceepilepsia.org/epimusica-en-modalidad-teletrabajo-para-las-personas-con-
epilepsia

https://www.alceepilepsia.org/alce-asociacion-de-epilepsia-de-la-comunidad-valenciana-
continua-trabajando-para-las-personas-con-epilepsia

https://www.lavanguardia.com/vida/20200331/48217783936/la-asociacion-de-epilepsia-pone-
en-marcha-un-programa-asistencial-telematico.html

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1309342629256015

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1311866782336933

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1510168369173439




ACTIVIDADES

B.1 JORNADAS, CURSOS, SEMINARIOS, WEBINARS, REUNIONES E INICIATIVAS

ALCE ha estado presente y ha 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, ha asistido a diferentes cursos de actualizacién en materia
sanitaria.

Destacar que, debido a la pandemia de la COVID-19, las reuniones, formaciones y actos fueron
presenciales entre el 1 de enero y el 12 de marzo. A partir del 16 de marzo la asistencia a estas
actividades pasa a ser online.

> El 4 de enero nuestra asociada Sonia Campos y su hijo acuden como representantes de
ALCE al “Mercadillo solidario de Vilamarxant” organizado por el AMPA IES Vilamarxant.
Este ano la recaudaciéon integra fue para las personas con epilepsia.

> El 23 de enero Mercedes Herndndez, Presidenta de ALCE, acude a la sesidon fotografica

que organiza la Fundacién QUAES con motivo de la publicacion de su IV Memoria “Juntos
compartiendo”.




ACTIVIDADES

FEBRERO

> El 11 de febrero Sonia Catalan, secretaria de ALCE, acude en representacion de nuestra
entidad a la “Reunién de Obra Social La Caixa sobre Convocatorias Sociales 2020".

> El 14 de febrero representantes de ALCE acompanan a la Fundacién QUAES en su “IV
Aniversario”. Desde nuestra entidad les estaremos siempre agradecidos/as por su gran
apoyo desde 2016, tanto para poder desarrollar nuestra labor cuando ALCE todavia no
contaba con sede propia como por la concesidon de una beca que supuso el inicio de
ArtEpilepsia.




ACTIVIDADES

>

El 14 de febrero Mercedes Hernandez, Presidenta de ALCE, acude como invitada a las “VII
jornadas Neuropediatricas del Hospital La Fe”, dirigidas a neuropediatras, pediatras de
atencion primaria, médicos rehabilitadores y fisioterapeutas. En ellas se abordaron temas
como el debut de la enfermedad neuroldgica, el nifio que consulta por debilidad muscular,
la encefalopatia en el nifo como debut, el nifo con proceso desmielinizante y el debut
de la epilepsia en la infancia (en la mesa ), convulsiones parainfecciosas, trastorno del
movimiento asociado a infeccidn, ataxia cerebelosa aguda y pseudotumor cerebro (en la
mesa Il) y el nifo con error congénito del metabolismo que consulta en urgencias, el nifo
agitado en urgencias, el nino con TEA en el hospital y el nino con PCl que consulta en
urgencias (en la mesa Ill).

MARZO

>

El 3 de marzo Mercedes Herndndez, Presidenta de ALCE, asiste la reunion online de Junta
Directiva de FEDE.

El 4 de marzo ALCE y la Universidad de Valéncia, Estudi General, firman un convenio para
la colaboracién entre el Instituto Universitario de Investigacion en

Psicologia de los Recursos Humanos, del Desarrollo organizacional y de la Calidad de Vida
Laboral (IDOCAL) de la UV Facultad de Psicologia y la asociacidon, para el desarrollo conjunto
de colaboracién asistencial y formativa, consistente en acciones formativas, sesiones
divulgativas y jornadas cientificas, asi como actividades asistenciales consistentes en la
valoracién neuropsicoldgica de las personas usuarias de ALCE.

Tras la firmma del convenio, la catedratica del Departamento de Psicobiologia de |la Facultad
de Psicologia de la Universidad de Valencia y directora del proyecto de investigacion:
«Implementacion y evaluacidon de la eficacia del programa INTREPIDA», mantuvo una
reunion en la que se abordd la puesta en marcha de la segunda fase del mencionado
programa.




[-'_ PILEPSIA

El12 de marzo asiste a la “Presentacion de la nueva plataforma online de SEMERGEN
(Sociedad Médicos de Atencién Primaria)”, cuyo objetivo es fomentar el debate libre dentro
de la sociedad sobre temas relacionados con la Atencidn Primaria, la investigacion, la
formacion del profesional sanitario y su posicionamiento ante cuestiones de actualidad
social y cientifica.

Fue una sesién informativa a la vez que formativa y de divulgacién, tanto para profesionales
como para pacientes y poblacién en general. La sesién fue en abierto y sirvié para clarificar
cuestiones sobre COVID-19.

@ Especial Coronavirus: Todo lo que necesitas saber sobre el COVID-19 en Atencién Primaria ° »

Especial SEMERGEN EN VIVO e

Todo lo que necesitas
‘. sabersobre el
COoVID-19
en Atencion Primaria

_bra. Milagros Gonzalez Béjar
" Dr fgonuer Linares Rufo
r. Paolo Ciardo
Dr. Fernando de la Calle
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ACTIVIDADES

> El 26 de marzo ALCE se suma la campafna de la X Solidaria de la Declaracién de la Renta,
con motivo del inicio de la campana el 1de abril, y lo hace animando a las personas a poner
su granito de arena desde casa.

- Marcedies Alce Epilapsia Valsncia .
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ABRIL

> El 4 de abril ALCE asiste al webinar “Coronavirus y epilepsia” de la Fundacién Sindrome
de Dravet.

Fundacion
Sindrome de Dravet

Ofreciendo esperanza y cambiando vidas a través de la investigacion

Webinar: Coronavirus y la epilepsia




El 4 de abril se suma lacampariade la X Solidaria,animando a las personas a contribuir
con miles de proyectos sociales.

Hm:e-des Alce Epilepsia Valencia
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Video X Solidaria 2020 | ;Dédnde va mi dinera?
Marcando la ¥ Solidenia ayudas zsorar ja vida de las personas m

El 6 de abril asiste al webinar “Principales aspectos neuroldgicos relacionados con
la infeccién por COVID-19”.

Webinar lunes 6 abril 2020

Principales aspectos neurologicos relacionados

con la infeccion por CoVID-19

a carge del Dr. Juan Carlos Garcia Moncé
th de Servicio del Hospital Universitario de Basurto

El 13 de abril Mercedes Hernadndez, Presidenta de ALCE, asiste la reunién online de Junta
Directiva de FEDE.



ACTIVIDADES

> EI19 de abril ALCE se suma al luto oficial convocado por la Generalitat Valenciana por todas
las victimas que perdieron la vida por la COVID-19.

Mercedes Alce Epilepsia Valencia .
19 e aitrril i 2020 - G
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Hoy en ASOCIACICN DE EFILEPSIA DE LA COMUNIDAD VALEMCIANA
"ALCE" guersmos acompanar el luto oficial convocado por la
Genaralitat Valencianz en 3 en la Comumidad Valenciana por todas
las victimas que han perdido la vida debido al #0000

11 Tres minutos de silencio en bos balcomes a las doce horas del
mediodia

Generalitat Valenciana
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‘er traduccion

> El 28 de abril Mercedes Herndndez, Presidenta de ALCE, asiste la reunidon online de Junta
Directiva de FEDE.




El 3 de mayo se suma al luto oficial en memoria de todas las victimas de la COVID-19.

Mercedes Alce Epilepsia Valencia

020

wlD T Sifvia T3, Mariza MRsvert y 39 personas mas 15 veces compartida

El 6 de mayo Mercedes Hernandez, Presidenta de ALCE, asiste la reunién online de Junta
Directiva de FEDE.

El17 de mayo Sonia Cataldn, secretariade ALCE, se suma alacampana “Inclusién imparable”
de COCEMFE.

SONIA CATALAN, secretaria en ALCE

“En las condiciones mas
dificiles seguimos
promoviendo la inclusién
y la participacion.

.£>< ALCE
La defensa de

derechos NO PARA

E¥ | cocenr:




ACTIVIDADES

> El 21 de mayo Araceli Garcia, Vicepresidenta y Tesorera de ALCE, se suma a la campafa
“Inclusién imparable” de COCEMFE.

Araceli Garcia, Vicepresidenta y Tesorera de ALCE,
Asoc. De Epilepsia de |a C. Valenciana

" Defendemos el
derecho de
educacion inclusiva,
también en
situaciones de
pandemia "

C>< ALCE
La defensa de

derechos NO PARA

i | cocenre M

JUNIO

> El 9 de junio ALCE acude a la presentacion online de la “2® edicién de la Guia Practica de
la Epilepsia de la Comunidad Valenciana”, una guia elaborada por el grupo de epilepsia de
la Sociedad Valenciana de Neurologia (EPIVAL).




Esta segunda edicion recoge la especial participacion de Trinidad Ruiz Escudero, Abogada
y responsable del Area juridica de ,en el Capitulo 14 “Aspectos legales, profesionales
y sociosanitarios” (conduccion, cémo hacer un informe de discapacidad).

cARiTILD

14

ASPECTOS LEGALES.
FROFESINN ALES ¥ 504 100 AN TTARPOS

El9 dejunio acude al seminario web que organiza la Sociedad Espafola de Neurologia
(SEN), “Epilepsia durante la pandemia. Aspectos practicos para los pacientes”. Entre
otros temas se trataron la ansiedad y depresion en epilepsia durante el confinamientoy las
nuevas alternativas de telemedicina para el tratamiento de pacientes.

Seminario web: Eplleps|a durante Ia pandemia’.?&-

9 de Junio

17:00 h. Aspectos practicos para los pacie

Ponente: Dr. Manuel Toledo Argany.
Unidad de Epilepsia. Servicio de Neurologia.
Hospital Universitario Vall d'Hebron, Barcelona.

Turno de preguntas y respuestas moderado por;
Dra. Xiana Rodriguez Osorio.
Unidad de Epilepsia. Servicio de Neurologia.

Complexo Universitario Hospitalario, = <
Santiago de Compostela. Biead p SEN

Keeping life N
in mind.




ACTIVIDADES

> El 23 de junio Sonia Catalan, secretaria de ALCE, acude en representacion de nuestra
entidad al “Consejo Provincial de COCEMFE Valéncia”.

CNS.

Teleconsulta para Pacientes con Epilepsia: 24 Junio 2020
Una nueva realidad de comunicacion 18:00 Espafia / 11:00 México

e

Ponentes
Dra. Ana Luisa Velasco Dr. Pablo Quiroga-Subirana
Nourglaga con subespecialicad Doctor en Medicina pos 1a Universidad de Granada
fi Climiea w E Espe a MIR heurchsiologla climca v
sich Ce neurclagia Expero en Epilepsia




El 8 de julio Mercedes Hernandez, Presidenta de ALCE, asiste junto a nuestro asociado
Ismael Beltran a una reunién con MIN-neuro, en la que se abordd la futura presentacion
del dispositivo MIN-seras.

El 9 de julio acude al webinar “Cémo gestionar el voluntariado corporativo en
la ‘nueva normalidad’: Estrategias y herramientas para potenciar el compromiso
empresarial” organizado por el Club de Empresas Responsables y Sostenibles de la

Comunidad Valenciana (CE/R+S).

Como gestionar el voluntariado
corporativo en la ‘nueva normalidad’

CE/R+S

CLUM OF EMPRESAS NESPONSABLES ¥ SORTENINLES

WEBINAR

= 12:00h-12:05h Bienvenida e introduccion: Fernando Ibafiez, presidenta del

Jueves 9 de julio 2020 CE/RaS
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ST sl Juan Angel Poyatos, director de Vieluntariado y Estrategiay de 1s
red Voluntare
Registro: ® 12:45h-13:16h Experiencia
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WN_ODBOVHADS)G4g9522z72AE0
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ACTIVIDADES

> El 16 de julio Mercedes Hernandez, Presidenta de ALCE, asiste junto a nuestra asociada
Inma Soldado al webinar “Introduction to the ERN EpiCARE ePAG Patient Community
Confirmation”. Se trataron los beneficios para pacientes y cuidadores, los beneficios para
investigacion y para la comunidad cientifica, qué podemos hacer contra las necesidades
insatisfechas, recursos de utilidad, Abogados ePAG - Misién y rol, Comunidad ePAG-rol y
mision, Comunidad ePAG- Coémo unirse, el apoyo EURORDIS, Como se es referido a EpiCare
ERN y desafios, entre otros.

Webinar: Introduction to the ERN EpiCARE ePAG Patient  »""* Eucpesn

™ a Patlent

H ¥ Advocac
Community 1% 4
Program

Wiehcome and goal of e wibine:
3003710 Em:“.‘“m'mn:‘ noints

Clae the sessan.
17.10-17.20 INTRODUCTION 10 EfiM ared e8A0s Anrw -Ldure Aslemian
17201740 | o EpICARE ERN EPA ¥ P Alis O Wtson
17401745 i | ePAG Eal wbran e phy s pont of view [rmma Nott
17451800 [Curstom and Answers

Isabella Brambilla

> El 23 de julio ALCE recibe una donaciéon de mascarillas y pantallas protectoras de
COCEMFE Valéncia, para que nuestra entidad pudiera seguir trabajando con seguridad
para las personas con epilepsia y sus familias.

COCEMFE

VALENCIA 0’ .
ol
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El 2 de octubre acude al webinar de “Conclusiones sobre estudio de innovacién
Social de la Plataforma de Voluntariado de la Comunivat Valenciana”, en el que se fue
un paso Mas alla, se co-elabord un Plan de Accidn para trabajar la innovacién social en

entidades y un informe de propuestas para la Administracion.

B Felicila (obera L () M canten ke

# Fresidencin de ALC

El 5y 8 de octubre Sonia Catalan, Secretaria de ALCE, y Trinidad Ruiz, Vocal del Area Juridica
y social de ALCE, asisten al curso “Elaboracié d’'un Pla de Responsabilitat Social en el Tercer

Sector” organizado por COCEMFE Valéncia y dirigido a personas que forman parte de las
juntas directivas y equipo técnico de las asociaciones federadas.

) Zoom Reunién

@ Grabacion

Vicente Gascon...




El 6 de octubre representantes de acuden al webinar de la Fundacién Sindrome
Dravet, “Diagnéstico de epilepsias genéticas”.

Fundacion
Sindrome de Dravet

Ofreciendo esperanza y cambiando vidas a través de la investigacidn
Webinar:
Diagnostico de Epilepsias Genéticas

4%
‘ L atencién; Este webinar es informativo y nunca debe reemplazar ‘ "I
la consulta con un médica
El 8 de octubre representantes de acuden a la “15% ediciéon de los Premios Fundacién

Randstad”, un acto donde celebrar la importancia de la inclusién, la diversidad y la apuesta
por la igualdad de oportunidades.

randstad

cultura y conocimiento
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El22 de octubre acude al webinar “Formacién en digitalizaciéon para el Tercer Sector
de Accién Social - Importanciay las claves de la transformacién digital en el Tercer Sector
Social”.
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ACTIVIDADES

NOVIEMBRE

> El 11 de noviembre ALCE participa en el webinar “Avances y problemas asociados a
las nuevas formas de intervencién en un escenario de pandemia”, dirigido a personal
directivo, técnico y érganos de gobierno de entidades del Tercer Sector de Accidn Social.

(]

o
C ‘E FORO: AVANCES Y PROBLEVIAS ASOCIADOS A LAS NUEVAS
Barafoimat e QG FORMAS DE INTERVENCION EN UN ESCENARIO DE PANDEMIA _

Comenzamos sobre las 10.00 Por favor desconecta tu micro

11 de noviembre de 2020

> El 14 de noviembre ALCE participa en el webinar “Epilepsia, cognicién, educacién”, en el
gue profesionales médicos, neurocientificos y personal educativo nos acercd al mundo de
la discapacidad intelectual y de las dificultades de aprendizaje en epilepsia.

14 ' Webinar

®@1ehsh. | Epilepsia, Cognicion, Educacion
| Plazasiimitidzs ]

Profesionales médicos, neurocientificos y personal educativo, nos acercan al mundo
de la discapacidad intelectual y las dificultades del aprendizaje en la epilepsia.

« ;Qué impartancia tiene?

* ;Como se maneja clinicamente?

» ;Podemos desde la investigacion mas reciente mejorarla?

= ;Como se trabaja desde un colegio con una afectada?
Un webinar para entender y aprender a mejorar.

Un neurdlogo y un neurocientifico de referencia
internacional y uno de los colegios mds implicados
en la inclusién, te acercan a uno de los temas

que més preocupa.

Ponencias

Aspectos cognitivos : Mejoras cognitivas : Aprendiendo
en epilepsia | desde la neurociencia  : con Nora

Liceo Axulsr Donostia

a@axuiarnes
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El 21 de noviembre acude al “Acto de lanzamiento de mjn-SERAS”, en el que se
abordd el proyecto mjn-neuro, Storytelling, un debate sobre la necesidad que tienen las
personas con epilepsia en su dia a dia mjn-SERAS, el resultado del clinical trial Episoft,
como mjn-SERAS puede ayudar a los neurdlogos en sus visitas con las personas con
epilepsia, como ha avanzado la tecnologia en el ambito médico y cdémo hemos trabajado
con la tecnologia y la Al en nuestro producto mjn-SERAS y mjn-neuro es una empresa de
impacto social.

neuro

21 NOV 2020

El 26 de noviembre participd en un Seminario docente con alumnado de Farmacia
de la Universidad CEU Cardenal Herrera, una enriquecedora experiencia con el doble
enfoque de compartir el testimonio de dos personas que presentan epilepsia y el
testimonio de dos familiares que conviven con ella, el ambiente e interaccién fueron muy

gratificantes.




ACTIVIDADES

> El 27 y 28 de noviembre ALCE asiste a la “lll Feria de Investigacién en Epilepsia”
dirigida a personas con epilepsia y sus familias, investigadores, estudiantes de medicina,
psicologia, psicologia infantil, pediatria, médicos en el area de la neurologia, la psicologia
y la pediatria, sanitarios y personal de enfermeria de neurologia, psicologia y pediatria,
profesores de medicina relaciona con la neurologia, psicologia, psicologia infantil y
pediatria, Laboratorios con investigaciones en marcha y a personas y asociaciones
interesadas en los avances relacionados con la epilepsia.

El dia 27 se asistié a la presentacion de las novedades en tratamientos y protocolos de
transicion para las personas que tienen que pasar de consulta infantil a consulta adulta
en el tratamiento de la epilepsia.

El 28 de noviembre, los protagonistas fueron las herramientas que hacen mas facil la vida
a las personas que conviven con la epilepsia.

Il FERIA DE INVESTIGACION
SOBRE EPILEPSIA | ON-LINE

Viernes 27 y sabado 28 de noviembre 2020

ORCAMIZA

@ SILLE NS LN

z"'_"*\

FEDE RO@-- 0
Novedades. tratamientos. nuevas
investigaciones y gadgets que hacen mas
facil la vida a las personas que conviven Mas informacion y registro:

con la epilepsia. www.fedeepilepsia.org
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ACTIVIDADES

DICIEMBRE

> EI11de noviembre ALCE recibe una nueva donacion de mascarillas de COCEMFE Valéncia,
para que nuestra entidad pudiera seguir trabajando por las personas con epilepsia y sus

familias con seguridad.

Fesdrcia o dssocadons d=
e Ferson i it

COCEMFE
VALENCIA

> El 22 de diciembre ALCE colabora con una estudiante de Trabajo Social, participando en
una encuesta de investigacion sobre “Trabajo en red en el barrio de Marxalenes”, barrio
en el que esta ubicada la sede de nuestra asociacion. Una accion enriquecedora que,
ademas, nos ofrecid la perspectiva de la necesidad de participacion colaborativa.

#TrabajoEnRed

#barrisValencia

#marxalenes ALCE 3

#lasaidia




ACTIVIDADES

> El 24 de diciembre, y puesto que no se pudo celebrar la tradicional comida/cena navidefa,
ALCE felicita la Navidad a todas las personas asociadas.

ALCE ws desen

Aunque este ano las personas estamos separadas,
en realidad estamos mds juntas que nunca

o< ALCE
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A lo largo de todo 2020 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 sensibilizacion, gestién pagina web, colaboracion en del Plan Estratégico, agenda, jornadas,
seminarios, webinars, etc. Entre ellas el 11 de enero, el 12 de marzo, el 28 de marzo, 11 de mayo, 27
de junio, 23 de octubre, 2 de noviembre, 4 de noviembre, 5 de noviembre, 11 de noviembre, 11 de
noviembre, 23 de noviembre, 14 de diciembre y 28 de diciembre.

También tuvieron lugar:

Asamblea General Ordinaria el 5 de junio, que, debido a la situacion de pandemia se celebrd
por via telematica (aplicacion Zoom).

Ademas de la aprobacion de la memoria de actividades y del informe de cuentas (ambos del
ano 2019), la aprobacidén de la programacion de 2020y la reapertura de la sede, se informd a la
Asamblea de la no continuidad de la Junta Directiva que habia en dicho momento (Mercedes
Hernandez Bernad - Presidencia, Araceli Garcia Lopez - Vicepresidencia y Tesoreria, Sonia
Cataldn Benavente - Secretaria, David Penalver Marco - Vocal 1y Trinidad Ruiz Escudero -
Vocal 2).




Asamblea General Extraordinaria el 24 de octubre, con motivo de la eleccién de la nueva
Junta Directiva, que, debido ala situacion de pandemia se celebré también por via telematica
(aplicacion Zoom).

En ella se informd sobre el estado de cuentas a fecha 15 de octubre, se informd de la
dimision de todos los integrantes de la anterior Junta Directiva, se presentaron las nuevas
candidaturas a los diferentes cargos (habiéndose presentado una Unica candidatura a cada
uno los cargos) y se eligid la Nueva Junta Directiva compuesta por: Javier Garcia Porcar -
Presidencia, David Penalver Marco - Vicepresidencia, Santiago Milian Mampel - Tesoreria,
Sonia Catalan Benavente - Secretaria, Angie Melissa Gomes Marchan - Vocal 1y Trinidad Ruiz
Escudero - Vocal 2.

Cristlanmt Maria Carmen




ACTIVIDADES

MENCION ESPECIAL

Puesto que David Pefalver Marco, Sonia Catalan Benaventey Trinidad Ruiz Escudero finalmente
fueron reelegidos/as para continuar como Junta Directiva y hacer posible la continuidad de
ALCE, tanto Mercedes Hernandez Bernad como Araceli Garcia Lépez pudieron despedirse
de la Asamblea con emotivas palabras en las que hicieron un poco de “historia” sobre su
trayectoria, su evolucién, aprendizaje, sus momentos divertidos y no tan divertidos, sus logros
(conseguidos con el apoyo de las personas que formaban ALCE), sus conseguidas campanas
de sensibilizacion, la reivindicacion de derechos a diferentes representantes politicos (muchas
de ellas supusieron un antes y un después para nuestra entidad), sus diferentes demandas
(atencidén sociosanitaria integral, derechos sociales, laborales y educativos) que culminaron en
el “Plan de Atencidn a la Epilepsia de la Comunidad Valenciana”, en definitiva su dedicacién en
cuerpoy alma pory para las personas con epilepsia y sus familias.

(fotografia con la que anunciaron su despedida en las redes sociales)
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ACTIVIDADES

B.3 REUNIONES CON LA ADMINISTRACION

> El 21 de enero Mercedes Herndndez, Presidenta de ALCE, se relne con Concha Andrés,
Secretaria Autonémica de Eficiencia y Tecnologia Sanitaria de la Conselleria de Sanidad
Universal y Salud Publica, para seguir impulsando el Plan de Atencién a la Epilepsia en la
Comunitat Valenciana.

> El 28 de enero representantes de ALCE se rednen con la Direccion General de Educacion
Inclusiva de Conselleria de Educacién, Ragquel Andrés, para afrontar el Plan de Atencién
a la Epilepsia en la Comunitat Valenciana en educacion.

13




ACTIVIDADES

FEBRERO

> EI 19 de febrero representantes de ALCE se relnen con Sandra Gémez Vicealcaldesa de
Valéncia y Juan Gabriel Martinez, asesor de la misma, para tratar temas relacionados con la
Campana del 24 de mayo, Dia Nacional de la Epilepsia.

MARZO

> EI11 de marzo representantes de ALCE se relnen con Borja Santamaria, Director Gerente
de la Fundacién Deportiva Municipal de Valéncia, para tratar temas relacionados con la
Campana del 24 de mayo, Dia Nacional de la Epilepsia.

JULIO

> El 29 de julio representantes de ALCE acuden a la primera reunién informativa por
videollamada sobre la Convocatoria de la Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas,
programas de interés general para atender a fines de interés social con cargo a la
asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas en la
Comunitat Valenciana.
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El 4 de agosto Mercedes Hernandez, Presidenta de ALCE, mantiene una reunioén telefénica
con Carlos Esteve Diputado de las Cortes Valencianas para tratar el tema de tema del
DECRETO 77/2020, de 17 de julio, del Consell, de aprobacién de las bases reguladorasy de
la concesidon directa de subvenciones a entidades del tercer sector de accién social para
el desarrollo de programas de personas con diversidad funcional y problemas de salud
mental.

El 3 de septiembre representantes de acuden a la segunda reunién informativa por
videollamada sobre la Convocatoria de la Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas,
programas de interés general para atender a fines de interés social con cargo a la
asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas en la
Comunitat Valenciana.
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ACTIVIDADES

NOVIEMBRE

> El 23 de noviembre representantes de ALCE recoge de manos de Emiliano Garcia, de la
Delegacién de Salud y Consumo del Ajuntament de Valéncia, la donacién solidaria de
mascarillas a nuestra entidad.

DICIEMBRE

> El 22 de diciembre representantes de ALCE se relne con representantes del Museu
de Prehistoria de Valéncia para el intercambio de informacién, proyectos y futuras
colaboraciones en 2021.




Desde ALCE llevamos trabajando casi 15 afios por la mejora de la calidad de vida de las personas
con epilepsia. En la Comunidad Valenciana se ha avanzado en la atencidn 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 avanceyesa 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 monitorizacidon prolongada en las Unidades de Epilepsia, la implantacion de
Unidades de diagnostico 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 Atencion 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 ces6 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 Formacion 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, atencién primaria y enfermeria y con la coordinacién de la Direccidon General
de Asistencia Sanitaria de la Conselleria, se llegd al documento consensuado que fue la base
del plan presentado en septiembre de 2019, “Plan de Atencidén a la Epilepsia en la Comunidad
Valenciana, 2019-2023":



ACTIVIDADES

PLAN DE ATENCION
A LA EPILEPSIA EN LA
COMUNITAT VALENCIANA
2019-2023

GENERALITAT
< VALENCIANA

AN cormiaie de sarin
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El 5 de noviembre de 2019 la Conselleria de Sanitat Universal y Salud Publica difunde en su web
el “Plan de Atencidén 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.

Reuniones para el desarrollo del plan de atencién

° El 7 de febrero ALCE se relnen con representantes de la Conselleria de Sanidad,
participantes de la elaboracion. Se abordaron temas como la propuesta de desarrollo de
una mesa intersectorial (con motivo del Dia Nacional de la Epilepsia) con el fin de que cada
conselleria expusiera sus cometidos y funciones en la implementacion del plan, posible
dotacion econdmica para la difusiéon del plan, temas de subvenciones de linea exclusiva para
epilepsia, la calendarizacién de las diferentes fases de desarrollo del plany la importancia del
informe clinico unificado.




ACTIVIDADES

* EI 12 de febrero se celebra la primera reunién del Grupo de Trabajo para la elaboracién de
la “Guia Laboral sobre Epilepsia”. Y se programa la segunda reunién para el 25 de marzo, que
no pudiéndose llevar a cabo la misma por la situaciéon de pandemia por la COVID-19.

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 10 DE FEBRERO 2020, EPILEPSIDAY

https:/Mwww.alceepilepsia.org/4441-2/

https://www.discapnet.es/Dia-Internacional-Epilepsia-2020

http://www.fedeepilepsia.org/exito-la-presentacion-los-programas-alce-mejorar-la-calidad-
vida-las-personas-epilepsia/

http://www.fedeepilepsia.org/evento/8-febrero_alce-se-reune-celebrar-epilepsyday-
dia-internacional-la-epilepsia/?fbclid=IWAR31L 090WzrnrEfkfzgEIJIGxpOGwJ
slegMC5nhIDp7Tfiws5cMrxMtAaECV. s

http://www.fedeepilepsia.org/apoyo-social-e-institucional-la-epilepsia-
escaso-las-asociaciones-pacientes-prefieren-pasar-desapercibidos-luchar-
rechazo/?fbclid=lwAR2zA0ggVjxsY2e-EKOXxLXxRTkDMItVaTSZYaZYx91VyQGqoOHBEOHkKkay3A

https:/www.alceepilepsia.org/alce-presento-los-programas-de-mejora-de-la-calidad-de-vida-
y-fomento-de-la-inclusion-de-las-personas-con-epilepsia-y-apoyados-por-la-conselleria-de-
igualdad-y-politicas-inclusivas/
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ACTIVIDADES

https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1293553874168224

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1293555247501420

https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1304442669746011
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1310068472516764
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1316980741825537
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1320713934785551
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1320952054761739
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1320954128094865
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1321021154754829

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1328642320659379

* 24 DE MAYO, DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA

WAR]OPthbesch8IchKK25RbAcstY6Rthzng4Fg LtCdIA3I6HIZs 1XA

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1400354310154846
https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1403595866497357
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1401026936754250

iniciativa-caminata- mlllon—Qasos epilepsia-20200526133357.htmI?fbclid=IWwARITEf8fN-9y9xEQO
HxnclfCoMcZ5r98P69xtI6S8Ke2EmpohGClL _BTGfFPuUo

https:/www.facebook.com/llanos.alce/posts/1409860372537573
https://www.facebook.com/fedeepilepsia/posts/3983573788380789
https://www.facebook.com/Ilanos.alce/posts/1409038085953135

valenciana-por-el-24-de-mayo-dia-nacional-de-la-epilepsia/

https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1408267946030149
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FOROS/WEBS SOBRE EPILEPSIA, SALUD, ENFERMEDADES, FEDE

A partir del 16 de marzo y debido a la situacién de pandemia, los foros y webs sobre salud,
enfermedades y epilepsia cobran una vital relevancia y se convierten en una fuente de
informacion imprescindible para las personas con epilepsia y sus familias. Esto se debe a la
situacion inicial de incertidumbre y desinformacion.

Todos los enlaces relacionados con este apartado estan en el programa “A.6 EspaiEpilepsia”.

FARMACOS, CUESTIONES MEDICAS

Desde ALCE en 2020 se realizaron acciones relacionadas con falta de suministro y
desabastecimiento de farmacos, dirigidas la Direccion General de Farmacia de la Conselleria
de Sanidad y a la Agencia Espaiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), con
objeto de obtener informacidén sobre la falta disponibilidad en determinadas farmacias de
determinados medicamentos antiepilépticos. Estas acciones son llevadas a cabo a peticién de
personas asociadas y de publico en general (relacionado con la epilepsia). En ocasiones llegan
a ALCE comunicaciones directas desde Consultas de Neurologia, informando sobre falta de
suministro y desabastecimiento de farmacos, hecho que se comunica a su vez a las personas
asociadas por si pudieran verse directamente afectada por la situacion.

La web de ALCE contiene informacidon sobre esta circunstancia y coémo deben proceder las
personas afectadas de falta de falta de suministro y desabastecimiento de farmacos:



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. En 2020, desde
el 1 de enero hasta el 30 de noviembre, esta actividad fue llevada a cabo y supervisada por Araceli
Garcia y Mercedes Hernandez.

Mantenimientoy actualizacion continuade la pagina web de ALCE (143.786 visitas hasta diciembre
de 2020) y de la pagina Somos pacientes.
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AREA
ECONOMICA



FUENTES DE FINANCIACION

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

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

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

Conselleria de Igualdady 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: 53.374,06 €.

Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica de la Generalitat Valenciana: 18.588,84€.

Regidoria d’'Insercié sociolaboral, de ’'Ajuntament de Valéncia: 10.377€.

Colaboraciones privadas

Fundacion Bancaria “la Caixa": 22.380<€.

Donaciones recibidas

AMPA |ES VILAMARXANT : 246,95€.




PERSONAS ASOCIADAS

C.1 PERSONAS ASOCIADAS

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

Por razones como estas para ALCE es importante que las familias se asocien. En 2020 hubo un
total de 25 altas y 18 bajas lo que sitUa el nUmero de personas asociadas en 296. No obstante, el
colectivo al que va destinado nuestras actuaciones es al de las personas asociadasy sus familias y
unas 70.000 personas que tienen epilepsia en la Comunidad Valenciana, asi como unos 140.000
familiares de estas.

Nuestra asociacion esta abierta a cualquier persona o entidad interesada en conocer y
comprender la epilepsia y en apoyar a nuestro colectivo.




BALANCE DE PERDIDAS Y GANANCIAS

D.1

GASTOS

CONCEPTO IMPORTE EN €
Alquiler local C/ Periodista LLorente 5.947,56 €
Reparaciones de Instalaciones 66,55 €
Servicios y gastos de limpieza 2.058,21 €
Servicios de Psicologia 5.205,80 €
Servicios de Consultoria 9.332,50 €
Parking 6,55 €
Tren, metro, bus y taxi 25,50 €
Carburante 80,00 €
Primas de Seguro 690,46 €
Comisiones Bancarias 1.316,58 €
Suministro Teléfonoy Movil 1.284,71 €
Suministro de Agua 404,14 €
Suministro Eléctrico 739,10 €
Fotocopias e impresora 388,28 €
Material de oficina 187,84 €
Material de Difusion 0,00 €
Comidas y Gastos de Reuniones 226,45 €
Gastos Varios 1.064,70 €
Gatos Web 782,32 €
Gastos comunidad 269,86 €
EPI'S 332,00 €
Sueldos y Salarios 54.718,17 €
Seguridad Social a cargo de ALCE 16.122,61 €
Ayudas a Otras Entidades 195,00 €
Minoracion de subvenciones (Diputacion 2018) 3193 €
Amortizaciones 822,96 €
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CONCEPTO IMPORTE EN €
Cuotas de personas usuarias 1.280,00 €
Cuotas personas asociadas 12.270,55 €
CIPI IRPF - Epilepsia Persona a persona 10.216,36 €
CIPI IRPF - Epicole-Epilabora 6.649,82 €
CIPI IRPF - Epimusica 4.765,79 €
CIPI IRPF - INTREPIDA 11.128,42 €
CIPI IRPF - PIDE 6.246,20 €
CIPI IRPF - ALCEINTEGRA 5.371,63 €
CIPI IRPF - ArtEpilepsia 3.640,41 €
CIPI IRPF - Campaiia - Rompiendo 5.455,43 €
CIPI- Ajuste subvencion 2019 9,00 €
Conselleria de Sanidad -Epilepsia Persona a persona 18.588,84 €
Ayuntamiento de Valéncia- ALCE integra Il 10.377,00 €
Obra Social la Caixa - Epilepsia Persona a persona (Imputado a 2@ 6.700,00 €
Otras donaciones 750,25 €
Subvenciones de Capital* 261,86 €
TOTAL INGRESOS 103.711,56 €
SUPERAVIT 1.411,78 €

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