2021







Introduccion 6

Estructura organizativa. 8
Organo de Gobierno

Relaciones con otras entidades N
Programas que se llevan a cabo 24
Actividades: 89
Jornadas, cursos, seminarios, webinar, reuniones e iniciativas 89
Asambleasy reuniones internas 108
Reuniones con la administracion 110
Plan de Atencidn a la Epilepsia en la C. Valenciana N4
Difusion 16
Fuentes de financiacion 120
Donaciones, subvenciones y premios: 121
Personas asociadas 122

Balance de pérdidas y ganancias 123






PRESENTACION
DE LA ENTIDAD



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

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

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

En el ano 2018, en la Comunitat Valenciana, segun datos proporcionados por la Conselleria de
Sanidad Universal y Salud Publica, hay registradas en el Sistema de Informacién Ambulatoria
(SIA), con el diagndstico CIE 345 “epilepsia y atagues recurrentes”, un total de 53.605 personas
Comunitat Valenciana (2019; Plan de atencidn a la epilepsia en la Comunitat Valenciana. Valencia,
Espana: Generalitat Valenciana. Conselleria de Sanitat Universal i Salut Pdblica).

Ademas del elevado coste socio-sanitario, existe un coste dificilmente cuantificable que atane a
la salud, autonomia, funcionalidad y calidad de vida de las personas con epilepsia.

La epilepsia es una afectacién neuroldgica recurrente y repetitiva consistente en fendmenos
paroxisticos ocasionados por descargas cerebrales que se producen de forma desordenada y
excesiva. El progreso de esta enfermedad neurolégica de larga duracidon puede llevar aparejadas
alteraciones en el procesamiento cognitivo que incluyen, principalmente memoria, pero
también atencidon/concentracion, aprendizaje, lenguaje, habilidades visuo-espaciales y visuo-
perceptivas, funciones ejecutivas, ademas del funcionamiento intelectual global. En general, la
incontrolabilidad, repetibilidad e impredictibilidad de las crisis y sus consecuencias, tanto en el
procesamiento cognitivo como en los dmbitos familiar, educativo, social, laboral y afectivo de las
personas con epilepsia, hacen que la epilepsia pueda considerarse un modelo de estrés crénico,
que, en un porcentaje significativo de los casos, conlleva una comorbilidad con trastornos de
ansiedad y depresiéon. Por todo ello, uno de los retos a los que se enfrenta el ambito asistencial de
las personas con epilepsia en la actualidad es el de paliar esta sintomatologia abordando aspectos
emocionalesy cognitivos conjuntamente, y primando la adaptacion y autonomia de la persona en
su entorno familiar, educativo, laboral y social.

La epilepsia es una enfermedad que debe estudiarse desde un punto de vista pluridisciplinar. Los
aspectos psicoldgicosy psicosociales, a pesar de suimportancia, desempefan un papel secundario
en la realidad asistencial sanitaria, aun sabiendo que existen investigaciones relacionadas con las
variables emocionales y cognitivas asociadas a la epilepsia. Existe un vacio asistencial publico de
abordaje de la problematica psicosocial de las personas con epilepsia y de sus familias.

El papel de ALCE, en este sentido, es amplio y variado, ofrece apoyo integral (psicolégico,
neuropsicolégico, integracién social, educativa y laboral, asesoramiento legal, formacion, terapias
alternativas, talleres y acompanamiento, entre otras actividades) el cual es importante tanto para
la persona con epilepsia como para la familia.



La Asociacién se constituye como tal el 22 de octubre de 2002 con el nombre de “ASOCIACION
VALENCIANA PARA LA LUCHA CONTRA LA EPILEPSIA”. ElI 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 denominacién de la entidad como

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

Orientar y apoyar a las personas con epilepsia y a sus familias e informar a la sociedad para que
la epilepsia sea una enfermedad conocida. ALCE, Asociacidén 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 puUblicos de |la sociedad tienen
con respecto a esta condicion neurologica.

A través de campafas de sensibilizacién, ALCE promueve la participacién ciudadana con el
propdsito de Concienciar a la sociedad /empresas /administracién/ instituciones sobre el
impacto que puede ocasionar la epilepsia en todos los ambitos en los que se desenvuelve la
persona que la tiene, sanitario, educativo, social y laboral.

Nuestro objetivo fundamental es promover la inclusién y la calidad de vida de las personas que
presentan cualquiertipo de epilepsia, mediante el desarrollo eimpulso de actividades asistenciales,
educativas, laborales, formativas, recreativas, culturales y deportivas. Para conseguir este objetivo
se hace necesaria laintervencionintegraly multidisciplinaren la atencién ala persona con epilepsia
con objeto de favorecer la recuperacién de su proyecto de vida y promocionar su autonomia.

En este sentido, es fundamental y prioritario el asesoramiento postdiagndstico a las personas con
epilepsia y a sus familiares, y para ello, nuestra entidad se apoya en la colaboracién con el personal
profesional sanitario especialista en epilepsia.

Otro aspecto importante de este proyecto es dar a conocer y concienciar a la sociedad de la
existencia de los diferentes tipos de epilepsias, para que a través de su conocimiento se promueva
la solidaridad y se evite toda discriminacidn. Es necesario que esta informacion llegue a los sectores
mas amplios de la sociedad para que la epilepsia sea una enfermedad comprendida, aceptada y
atendida correctamente.



ESTRUCTURA ORGANIZATIVA.
ORGANO DE GOBIERNO

a Junta Directiva estuvo compuesta desde 1 de enero hasta 7 de mayo por 5 personas que
desempefnaron 6 cargos:

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

El 8 de mayo hubo una modificacién, decidida en Asamblea General Ordinaria, con cambio en
los cargos de Presidencia y Vocalia, quedando la Junta Directiva legalmente constituida por

hasta el 31 de diciembre:

Trinidad Ruiz Escudero Presidencia
David Pefalver Marco Vicepresidencia
Santiago Milian Mampel Tesoreria

Sonia Catalan Benavente Secretaria

Angie Melissa Gomes Marchan Vocalia 1




¢COMO SE ORGANIZA ALCE?

Area Area )




ESTRUCTURA ORGANIZATIVA.
1.B ORGANO DE GOBIERNO

EQUIPO PROFESIONAL

Patricia Gil
Psicologia Pilar Arocas
Marfla Paradés
Atencién J

Equipo profesional




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

La Hora TIC es una actividad extraescolar que tiene como objetivo desarrollar habilidades
socialesy capacidades con las nuevas tecnologias a través de ordenadores, tablets, moviles,
camaras, o diferentes softwares, entre otros recursos. Esta dirigida a estudiantes de entre
7 y 16 afos 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 formacioén laboral en el que participan personas usuarias de ALCE.

Avalamos a COCEMFE CV para que forme parte del Consejo de Participaciéon 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 epilepsia y 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 misién de la Federacion o redundar en beneficio de las personas con epilepsia y sus

familias.

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

ALCE, ha participado en todas las asambleas convocadas en 2021 y hemos apoyado todos los

eventos organizados por esta federacién. Destacar dos fechas importantes:



18 de septiembre: reallizacién Asamblea General Extraordinaria, guedando la nueva Junta
Directiva constituida por:
Presidente. Elvira Vacas. (POCS)
Vicepresidente econdmico y tesorero. Antonio Villalén. (Apoyo Dravet)
Secretaria. Aurora Gémez. (Apice)
Vocal. Fernando Mendoza. (Amade)
Vocal. Elisenda Polinya. (Mar de Somnis)

Vocal. Encarna Bandn. (D' genes)

Se crea un nuevo perfil, el de personas asesoras, siendo elegidas:
Director cientifico: Luis Miguel Aras (Apoyo Dravet)
Asesor relaciones internacionales: José Luis Dominguez. (Mar de Somnis)

Asesor discapacidad: Charo Cantera (Apice)

11 de diciembre: realizacién de Asamblea General Extraordinaria para el nombramiento de
personas miembro del IBE siendo elegidas:
Como profesionales: Dr. Rodriguez Duranga y Dra. Carreno
Como miembros generales: Elvira (Presidenta FEDE), Antonio (Vicepresidente

FEDE), Fernando Mendoza y una persona asociada de EPIC

Recordar que el IBE atribuye un capitulo a cada pais, en el caso de Espafa este capitulo lo

tiene la FEDE, es decir, FEDE es miembro del IBE con voz

Asimismo, ALCE participa en diferentes reuniones con otras asociaciones para coordinar futuros

proyectos en el marco de FEDE.

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

En 2021y tras la renovacién del convenio de colaboracién con la Conselleria de Sanitat Universal
i Salut Publica en 2020, 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:


http://www.fedeepilepsia.org/ii-feria-investigacion-epilepsia/

Apoyo Postdiagnéstico para personas con epilepsia recién diagnosticadas y sus
familiares que precisen de informacién y apoyo psicosocial. Este servicio esta realizado por

profesionales de ALCE en una primera 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 cardcter sociosanitario sobre situaciones sociales,
educativas, laborales y sobre la problematica anadida a la propia enfermedad, como puede
ser ansiedad, depresidn, trastorno adaptativo, efectos adversos a la medicacidn, dificultad
de relaciones sociales, escasa formacidén, 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 intervencidon se materializa canalizando y derivando a las
personas con epilepsia y/o a sus familias a través de la red de profesionales de la Asociacién,
para una atencién especifica segun sus necesidades.

Servicio de Respiro Familiar, que implica el acompafamiento a personas con epilepsia
ingresadas en la Unidad de Epilepsia del Servicio de Neurologia del Hospital La Fe, para la
realizacion de pruebas diagndsticas de video EEG. Este servicio persigue que los familiares
gue tienen que acompafnar 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 creacidon 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 2021 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 sefialadas:

24
MAYO
ALCE

MICOF

|+ DESMONTANDO /70ilas
: " DIANACTONAL DE LA EPTLEPSTA

€IFALSO

Durante una crisis la persona
puede tragarse la lengua.

Las mujeres con epilepsia
no pueden tener hijos.

Una pérdida de conocimiento
acompaiada de convulsiones
es sinénimo de epilepsia.

VERDADERO @@

Aunque no es posible que
ocurra, durante una crisis hay
que evitar cualquier objeto en

la boca por riesgo de asfixia.

Si pueden tener hijos,

pero se recomienda siempre
consultar a un neurélogo
para regular su medicacién.

Cualquier persona puede
perder el conocimiento y tener
una convulsién a lo largo de su
vida. Se considerara epilepsia si
se produce una segunda crisis.

Asi como también colaboraron con la difusién de nuestra Campana “1 millon de pasos por la
epilepsia” del Dia Nacional de la Epilepsia:

0 Micofvic

@micofvic

¢Sabes que puedes donar tus
pasos por la #epilepsia? Con
motivo del Dia Nacional de la
Epilepsia el proximo 24 de
mayo, @ALCEEpilepsia recibe
tus pasos donados en favor
de este trastorno. ;Y tu?
¢Donas tus pasos por la
epilepsia?

#EIMICOFconIasAsociaciones
#tufarmaceuticoatulado

Dia Nacional
de la Epilepsia

2 ?neayo

12:00 - 19 may 21 - Twitter Web App

Otra forma de colaboracién fue mediante la entrega de premios a Asociaciones y ONG's, en la
que ALCE presenté el programa “Epicole y Epilabora. Programa de sensibilizacion y formacion
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 concesién de Becas econdmicas
destinadasaapoyaraquellos proyectos desarrollados por asociaciones de pacientes, federaciones,
grupos u otro tipo de asociaciones sin animo de lucro que estén constituidas por pacientes o su
entorno, como familiares, cuidadores, etc., cuyo fin sea apoyar a los colectivos de pacientes y
su entorno, dentro del area social sanitaria y que tengan una duracién maxima de un afo. El
fin de las becas es apoyar y reconocer las actividades orientadas a mejorar la calidad de vida y
bienestar del paciente y familiares, asi como facilitar actividades de informacién, promocion de
la divulgaciéon y formacién en temas social sanitarios, desarrolladas por las propias asociaciones
de pacientes y entidades que los representan, reconociendo asi su valor anadido y promoviendo
su desarrollo y consecuciéon. ALCE presentd en 2021 “Epilepsia: de persona a persona’, aungue
este aflo ALCE no tuvo el placer de ser seleccionada.

BINET N | N\
COMPARTIENDO

FUNDACION
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MJN SERVEIS

ALCE y MJN firmaron un acuerdo de colaboracidon a través del cual MIN pondria a disposicion
de la asociacidn 10 equipos de registro y prediccidn 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 2021 ALCE y MIN mantuvieron reuniones en relaciéon a diferentes colaboraciones y finalmente
se |llevaron a cabo y de manera conjunta dos actividades:

20 de febrero: Participacion de profesionales de ALCE el del webinar “Adultos jévenes con
epilepsia”, con una su ponencia sobre insercién social y laboral de personas con epilepsiay
formacioén y sensibilizacién en empresas de la Comunidad Valenciana.

Realizaciéon por streaming de una presentaciéon en exclusiva para personas asociadas y
publico de ALCE del dispositivo detector de crisis epilépticas mjn-SERAS.



COLABORACION CON APOYO DRAVET

En 2017 se firmd un convenio de colaboracién con la Asociacién Apoyo Dravet, que tiene su
continuacion hasta la actualidad, cuyo fin era el trabajo en red que se ha reforzado al pasar esta
entidad a formar parte de FEDE.

C/‘D[%)ﬂy&

UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

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

Ademas, el 9 de junio de 2014 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 Comunicaciéon Audiovisual y en Publicidad de la Universidad CEU Cardenal Herrera en 2016,
a través de los cuales pudieron poner sus conocimientos y creatividad al servicio de un proyecto
solidario para apoyar nuestra campana de sensibilizacién y concienciacidén, 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 mas la Universidad CEU Cardenal Herrera conté con la participacion de ALCE para una
actividad organizada por el centro, en esta ocasion en una jornada de magisterio y solidaridad.



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 padres y madres.

Representantes de nuestra entidad han estado presentes desde el comienzo en las reuniones
gue la “Agrupacién para la Atencidn Sanitaria en Centros Educativos en horario lectivo” ha
tenido con las Consellerias de Sanitat, Educacié 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 publicé en el DOCV la nueva Resolucion que recoge las instrucciones para la atencion
sanitaria del alumnado con problemas de salud en los centros educativos. Meses después tuvo
lugar una reunién en la que se insistieron en los siguientes puntos:

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

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

Que los Centros de Salud envien personal a formar a los docentes. Que se implementen los
medios necesarios para que exista la figura de la enfermera/o pediatrica que se encargue
de esta formacién.

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



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 2021 con la ejecucién 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 Investigacidon en Psicologia de los Recursos Humanos,
contratado por ALCE.

Tras la firma del convenio entre ALCE y Estudi General de la Universidad de Valencia,
en concreto con 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, existe una colaboraciéon para el desarrollo conjunto de colaboraciones
asistencialesyformativas, consistentes en accionesformativas, sesiones divulgativasyjornadas
cientificas asi como actividades asistenciales consistentes en la valoraciéon neuropsicolégica
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.

Durante los meses de enero a junio, la alumna de cuarto curso del Grado de Psicologia de
la Universidad de Valencia Ester Solaz pudo culminar sus Practicas Curriculares de fin de
Grado las cuales comenzoé en septiembre de 2020 en nuestra entidad. Sabemos que fue una
maravillosa experiencia tanto para ella como para nuestro colectivo, jgracias Ester por tu
entrega y dedicacién!
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SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA, SVN Y EPIVAL

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

MUSEO DE PREHISTORIA DE VALENCIA

A finales de 2020 ALCE comienza a mantener contacto con el Museo de Prehistoria, a través
de una reunién inicial de presentacion de ambas entidades, en la que se abordan acciones
conjuntas de colaboracidén y se planifican actividades.
Dicha relacién de colaboracidon se moldea y se afianza a lo largo de 2021; materializdndose en
varias colaboraciones, todas ellas bajo el paraguas del “Projecte barri” lanzado por el propio
museo hacia todas las asociaciones vecinas del barrio.

Desde el punto de vista de nuestra entidad, la colaboracién con el Museo supuso en un primer
momento una inyeccion de energia, por su acogimiento y por cdmo nos abrieron las puertas de
Su casa, nos escucharon y nos atendieron. Ha sido el primer acercamiento que ha tenido ALCE
a una institucion publica que nos ha permitido entrar en su trabajo en red y poner en marcha
acciones de participacion ciudadana ademas de servir de cauce para la realizacion de acciones
de sensibilizacién de algunos de nuestros programas.

Entre las muchas colaboraciones conjuntas que hemos podido desarrollar en 2021, se destacan:

1. Actividades para nuestras personas asociadas
Como la visita guiada al Museo de personas asociadas de nuestra Entidad.

2. Participacion en nuestras Campanas

Participaciéon del personal del Museo en nuestra Campafa de sensibilizacion
AprendEpilepsia, en la actividad de pasos virtuales por la epilepsia, en la que se donaron a
Alce 160.658 pasos.

Participacion de personas asociadas de ALCE a una visita programada a la Loma de Betxi
desde el Museo, coincidiendo con la Campana de pasos por la Epilepsia, en la que se realizd
una visita conjunta y se pudieron sumar los pasos realizados, tanto por las personas de
ALCE asistentes como del resto de personas, con un total de 394.884 pasos.




-

3. Formacién en epilepsia al personal que presta servicios en el Museo
Diferenciado entre cuatro grupos creados segun el departamento al que pertenecian.
Dicha formacién se encuadra en los programas de sensibilizacion sobre epilepsia,
ALCEintegra y EpilLabora, dirigido a empresas, instituciones y personal laboral.
La formacidén versé sobre epilepsia, tipos de crisis y cdmo atenderlas, realizandose la
formacion en las dependencias del Museo, en Sala Alfons el Magnanim.

4. Reuniones con entidades del barrio
Nos permitieron abrirnos a otras experiencias y poner en comun necesidades de
participacién ciudadana.

Sin lugar a dudas, nuestro trabajo con el Museo de Prehistoria representa un referente replicable
respecto de otras entidades publicas que esperamos que puedan sumarse en el futuro a
colaboraciones de esta magnitud.




AREAS DE
TRABAJO



Objetivos

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

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

EPICOLE, para el dmbito educativo
Contribuir a la comprensidn e integracion 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 informacidon sobre las diferentes epilepsias y los
diferentes sindromes, principalmente los mas frecuentes entre nifos, ninas y personas
adolescentes con la finalidad de facilitar su deteccién temprana.

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

EPILABORA, para el ambito laboral

Normalizar la epilepsia en el entorno laboral.

Contribuir a la comprensidon e integracién laboral de las personas con epilepsia.
Formar y sensibilizar sobre epilepsia a empresas y personas trabajadoras.
Proporcionar conocimiento y comprensién en epilepsia a las empresas.

Promover la integracién de la Prevencion de Riesgos Laborales en las empresas en
relaciéon a las personas con epilepsia.

Concienciar sobre la importancia de reconocimientos médicos de vigilancia de la
salud de las personas con epilepsia.

Implantar el Protocolo de actuacion ante una crisis epiléptica en la empresa.



Breve descripcioén

Programa dirigido a centros educativos y centros laborales, mediante el que se realizaron charlas
de sensibilizacidn e informacién para formar sobre epilepsia e informar de las necesidades de
atencidon que requiere este colectivo.

Actividades

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

11 meses para impartir los cursos.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue llevado a cabo por personal de nuestra entidad: una de las Psicélogas, una Integradora
Social y una Licenciada en derecho, ademas de 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 1.300, de las que 450 fueron personal docente, el resto alumnado y personal
no docente. Dentro del proyecto Epicole, han sido 26 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 870. En Epilabora, las empresas que se han beneficiado del programa
han sido 14.

Las personas beneficiarias indirectas fueron todas las personas afectadas por epilepsia de la
Comunitat Valenciana que son aproximadamente 60.000 personas.



Adaptacion a la situacién de pandemia

Debido a la situacidén sanitaria por COVID-19, tanto en las formaciones a centros educativos
como en las formaciones a centros laborales, se ofrecian dos modalidades de desarrollo para

la sesion formativa:
en las instalaciones de los centros educativos y laborales

a través de la plataforma Zoom

de forma que cada centro elegia la modalidad que mas se les adaptaba.

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 gjercicio 2020.

Fundacién Bancaja-Bankia en su 7% Convocatoria de CAPACES de “Fomento de la integracion
social y laboral de personas con capacidades diferentes”.

Club de Empresas Responsablesy Sostenibles - CE/R+S para ejecutar proyectos de accion social.

Importe concedido

Respectivamente:

- 6.89353 €
- 10.000€
- 5.000€
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o PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Enlaces
e https://www.alceepilepsia.org/entrega-de-las-ayudas-concedidas-dentro-de-la-7a-
convocatoria-fundacion-bancaja-bankia-capaces/

e http://va.alceepilepsia.org/lliurament-de-les-ajudes-concedides-dins-de-la-7a-
convocatoria-fundacion-bancaja-bankia-capaces/

e https://www.alceepilepsia.org/epicole-y-epilabora-continua-en-2021-con-formacion-sobre-
epilepsia-en-centros-educativos-y-laborales/

e http://va.alceepilepsia.org/epicole-i-epilabora-continua-en-2021-amb-formacio-sobre-
epilepsia-en-centres-educatius-i-laborals/

e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/1390459945817198592?s=20

e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/140741728743550158075=20

e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/1419553073127641090?s=20

e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/135664870109632103075=20

e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/13566453498222018572s=20

e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/135663347530297344272s=20

e https://www.facebook.com/1616761608547501/posts/3176212019269111/

e https://www.facebook.com/1616761608547501/posts/3128152410741739/

¢ https://www.facebook.com/1616761608547501/posts/3103029083254072/
¢ https://www.facebook.com/1616761608547501/posts/3069001823323465/
e https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=1694963104027297&id=100005408700292
e https://www.facebook.com/1616761608547501/posts/3130505670506413/

e https://www.alceepilepsia.org/formacion-a-la-fundacio-valencia-activa-con-alceintegra-y-
epilabora/

e https://www.alceepilepsia.org/los-programas-epilabora-y-alceintegra-forman-en-epilepsia-
a-una-empresa-editorial/

¢ https://www.alceepilepsia.org/formacion-al-museo-de-las-ciencias-de-valencia-programas-
alceintegra-y-epilabora/

e https://www.alceepilepsia.org/un-gabinete-de-psicologia-se-forma-en-epilepsia-con-
alceintegra-y-epilabora/

e https://www.alceepilepsia.org/alceintegra_epilabora_formacion_centro_de_estetica/
o https://www.alceepilepsia.org/formacion-en-epilepsia-a-un-estudio-de-fotografia/

e https://www.alceepilepsia.org/varias-empresas-de-la-comunidad-valenciana-reciben-
formacion-en-epilepsia-con-epilabora-y-alceintegra/

e https://www.alceepilepsia.org/profesionales-de-alce-participan-en-el-webinar-adultos-
jovenes-con-epilepsia/

e https://www.alceepilepsia.org/alce-alcanza-sus-objetivos-de-difusion-sensibilizacion-y-
formacion-en-epilepsia-en-epicole-y-epilabora/
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Objetivos

Orientar a personas con epilepsia / padres / madres / familiares y proporcionar
estrategias que les faciliten afrontar la nueva situacion vital.

Potenciar factores de proteccion y reducir factores de riesgo.

Atencion psicolégica a las personas usuarias que se encuentran en proceso de adaptacion
o aceptacidn de la enfermedad con problemas cognitivos, emocionales y conductuales.

Fortalecer la autoestima y la autonomia personal fomentando estrategias de
afrontamiento para situaciones cotidianas y especificas del o la paciente y de sus
familiares.

Potenciar factores de proteccidon (buena comunicacién, adherencia al tratamiento, etc.)
y reducir factores de riesgo: (no tomar medicacidn, conflictos familiares, etc.).

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

Favorecer habilidades personales y fomento de competencias.

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 funcidn 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 postdiagndstico.



- Actividades de cardacter 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 elaboracién 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
guetienen que acompanar al paciente en el hospital puedan tener tiempo de respiroy descanso.

Un Grupo de Ayuda Mutua (GAM) es un espacio en el cual diversas personas que comparten
un mismo problema o dificultad se rednen para intentar superar o mejorar su situacioén. 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:
1. Cerebroy epilepsia
2. Estrésy epilepsia
3. Fortalecemos nuestra autoestima
4. Fortalecemos nuestras Habilidades Sociales
5. Epilepsia y deporte

Duracion

Desde el 1 de enero de 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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



Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2006.

Impacto, alcance y resultados

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

En la actividad se atendieron a 5 personas usuarias. Fueron personas afectadas no
asociadas.
En la actividad , personas voluntarias de la entidad realizaron 78

atenciones, en la Sala del SAIP a 27 personas asociadas y 37 no asociadas, y a 14 no asociadas
ingresadas en planta. Se atendieron a 13 familiares.

En la actividad de se atendieron 85 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 acompanadas en el
proceso de solicitud de informes médicos.

A los asistieron 225 personas de las que 113 eran personas con epilepsia y 112 personas
eran familiares de personas con epilepsia.

A los asistieron un total de 32 personas usuarias.

Adaptacion a la situacién de pandemia

Debido a la situacién sanitaria por COVID-19, todas las actividades de este programa se ofrecian
a las personas usuarias en dos modalidades de desarrollo:

en la sede de la asociacion.

a través plataforma Zoom o dispositivos mdviles de forma que cada persona
elegia la modalidad que mas se le adaptaba.

En concreto, los Talleres se realizaron todos en modalidad teleformacién por 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 asignacién tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2020.



2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

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

En junio ALCE de 2020 firma con la Fundacién Bancaria “la Caixa” un convenio de colaboraciéon
tras la concesidon 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, 10.969,65 €.
Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, 21.640,01 €.
Fundacion Bancaria “la Caixa”, 22.380<€.
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7 B! PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Enlaces

¢ https://www.alceepilepsia.org/impacto-y-resultados-de-los-talleres-del-programa-epilepsia-
de-persona-a-persona/

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

e http://va.alceepilepsia.org/impacte-i-resultats-dels-tallers-del-programa-epilepsia-de-
persona-a-persona/

e http://va.alceepilepsia.org/tallers-formatius-programa-epilepsia-de-persona-a-persona/

e https://www.alceepilepsia.org/events/taller-epilepsia-y-deporte-del-programa-epilepsia-de-
persona-a-persona/

e https://www.alceepilepsia.org/events/taller-fortalecemos-nuestras-habilidades-sociales-del-
programa-epilepsia-de-persona-a-persona/

* https://www.alceepilepsia.org/events/grupo-de-ayuda-mutua-mensual-para-personas-
adultas-con-epilepsia/

e https://www.alceepilepsia.org/events/taller-fortalecemos-nuestra-autoestima-del-
programa-epilepsia-de-persona-a-persona/

e https://www.alceepilepsia.org/events/taller-estres-y-epilepsia-del-programa-epilepsia-de-
persona-a-persona/

e https://www.alceepilepsia.org/events/taller-cerebro-y-epilepsia-del-programa-epilepsia-de-
persona-a-persona/

* https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/1409776014356627459?s=20
e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/14097754813737246742?s=20
* https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/141234451797444608125=20
e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/1417431888432713749?s=20
¢ https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/1417431391135059986?s=20

e https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/1419986380151828482?s=20
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Propuesta de continuacion en la intervencion en personas con epilepsia iniciada en 2017,
“Programa de evaluacion y rehabilitacion neuropsicolégica, INTREPIDA”

Objetivos

1. Mejorar el funcionamiento cognitivo de las personas adultas usuarias.
2. Mejorar los aspectos socioemocionales de las personas usuarias.

3. Mejorar la funcionalidad, autonomia y calidad de vida de las personas usuarias.

1.1 Mejorar la autoconciencia de los déficits cognitivos.

1.2 Estimular las funciones cognitivas superiores afectadas.

1.3 Reducir los niveles de ansiedad asociados al manejo de la enfermedad.

2.2 Mejorar el estado de animo y reducir la sintomatologia depresiva.

2.3 Favorecer la participacién social.

2.4 Mejorar la competencia social fomentando la capacidad de comunicaciéon asertiva.
2.5 Aumentar la autoestima de las personas usuarias respecto a su funcionamiento diario.

3.1 Favorecer la autonomia en actividades instrumentales y avanzadas de la vida diaria
y participacion.

3.2 Proporcionar estrategias de compensacion y ayudas externas para reducir las
consecuencias de los déficits cognitivos en la vida cotidiana.

3.3 Trasladar al entorno real los aprendizajes y ganancias obtenidas para un efectivo
funcionamiento en el dia a dia de la persona usuaria.

3.4 Mejorar la percepcion subjetiva de su calidad de vida.

Breve descripcion

es un programa de
neurorrehabilitacidn pionero en Espafa. 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 disminucién de su
autonomia y alteracién de la vida familiar.



Trata de abordar uno de los problemas a los que se enfrenta la persona con epilepsia en la
atencidn 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 insercién sociolaboral y un aumento en su
calidad de vida.

Actividades

Reuniones previas con los responsables de la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe y de
la Facultad de Psicologia de Valencia para la coordinacidon del programa .

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

Reuniones grupales con las posible personas beneficiarias del programa.

Paso de pruebasy tests y evaluacion.

Elaboracién de los programas individualizados para cada persona beneficiaria.
Realizaciéon de los programas mediante atenciones individuales y grupales.

Evaluacién general e individualizada de los resultados obtenidos.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021 (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 ano 2017

Impacto, alcance y resultados

Gracias al desarrollo del programa se ha conseguido:

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

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

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



En total se beneficiaron del programa 30 personas adultas (22 mujeres y 8 hombres), todas ellas
participando en Evaluacion e Intervencion. En cuanto a la edad 20 estaban entre 18 y 45 afos y
10 eran mayores de 45 anos.

En total se beneficiaron del programa 30 personas menores (15 ninos y 65ninas), todos ellas en
Evaluacion e Intervencion.

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 introduccidn de la “Modalidad de Teletrabajo” por parte de
las profesionales y 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 correccidon que clasicamente se realizaban con papel y lapiz. Ademas,
se siguieron realizando actividades de rehabilitaciéon 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.

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 asignacién tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2020.

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas a través de las subvenciones para el desarrollo
de programas y servicios de promocién de autonomia de personas con diversidad funcional
convocadas para el ejercicio 2021.

Colaboracion

En colaboracidn 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.
47.028,21€ Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Enlaces

https://www.alceepilepsia.org/el-programa-de-rehabilitacion-neuropsicologica-para-
personas-con-epilepsia-continua-en-alce-en-2021/

http://va.alceepilepsia.org/el-programa-de-rehabilitacio-neuropsicologica-per-a-persones-
amb-epilepsia-continua-en-alce-el-2021/

https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/13823769668259143687s5=20

https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/141848594805732966675=20
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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, orientacidn y asesoramiento social a personas con
epilepsia en cuanto a preparacidén de documentacidén 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.

Acompanfar 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 incorporacién 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 elaboracién de un itinerario de insercién laboral.
Charla de habilidades de bdsqueda activa de empleo.

Taller de CV, Carta de presentacién y Agenda laboral.

Charla de promocién de habitos saludables y reduccién de riesgos.
Acompafamiento en trdmites 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 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021 (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 participaron un total de 24 personas (10 hombres y 14
mujeres). Apertura de 30 expedientes:

12 expedientes de Discapacidad (Ases.: 12, presentacion:7, Consecucioéon: 4, Pendiente de
Resolucioén: 1).

12 Asesoramientos: 2 de IT (bajas médicas), 2 de IPT profesidn habitual, 2 de PNC, 2
informacion tramites dependencia (revision Informes médicos/situacion socio-laboral), 1 de
Revision discapacidad, y 3 Informes del Servicio, 2 dirigidos a las empresas de dos personas
usuarias, y otro dirigido al Médico de Vigilancia de Salud.

En la diagnostica participaron un total de 26 personas (11 hombres y 15
mujeres).
En los participaron un total de: 26 personas en el de “Charla sobre realizacion de CV,

carta de presentacién y agenda laboral”, 26 en el de “Taller de bUdsqueda activa de empleo”y 26
en el de “Charla de promocién de habitos saludables y reduccién de riesgos”.

Se hicieron un total de 30 en tramites, 23 de ambito social y 12 de laboral,
tales como: Solicitud de informes médicos para discapacidad e incapacidad permanente a
través de los Servicios de Atencién 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, pension no contributiva,
becas y otros recursos sociales, Contacto y derivacion a profesionales de la entidad (psicélogas,
neuropsicéloga/o), Contactoy derivacién a bolsa de empleo de COCEMFE, agencia de colocacion
de personas con discapacidad, Contacto y derivacion a empresas privadas y agencias de
colocacién, Acompanamiento para la inscripcion de acciones formativas, Acompanhamiento al
SERVEF para tramites de inscripcién, solicitud de entrevista, ofertas de trabajo y renovacién de
la inscripcion, etc.

Se realizo el de los 60 expedientes laborales y sociales.

En cuanto a las un total de 16 empresas recibieron formacién e informacién en
epilepsia, un total de 40 derivaciones a ofertas de empleo de las cuales se integraron un total de
4 personas.



Adaptacion a la situacion de pandemia

La situacién de crisis sanitaria por COVID-19, ha seguido teniendo incidencia en 2021, marcando un
cambio en la modalidad de intervencién, simultaneandose, presencial y online, en funciéon de los
periodos y fases de la pandemia.

La intervencion presencial, con respeto estricto de las medidas de distanciamiento y
seguridad.

La intervencién online, a través de:

Teletrabajo, en relacidn a las profesionales.

Teleatencidn a las personas usuarias, a través plataforma Zoom, WhatsApp, y en ocasiones
telefénica.

Finalmente, la crisis sanitaria ha hecho posible que se haya consolidado la forma de atencién
telematica, siendo la modalidad elegida casi por el cien por cien de las personas usuarias.

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 2020",

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 2020.

Importe concedido

10.257€ de Ayuntamiento de Valéncia.
5.174,18€ de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.

Material visual de difusién
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INTEGRA,

Insercién sociolaboral de
personas con epilepsia
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:QUE ES ALCEintegra? T

Servicio de insercién sociolaboral
de personas con epilepsia

ALCEintegra facilita la integracién laboral de las perscnas con
epilepsia en empresas de la Comunidad Valenciana. Es un programa
enfocado a la prospecciéon de ofertas de trabajo en el mundo
empresarial y a la integracion de las personas con epilepsia en el
ambito laboral, con una triple finalidad:

gy Aumentar la implicacion del tejido empresarial hacia
el colectivo de personas con epilepsia, a través de
diferentes acciones:

® Informacién, formacién y sensibilizacion en
eplilepsia

@ La contratacion de trabajadores y trabajadoras
con epilepsia

® Responsabilidad Social Carporativa

@ Informar, orientar y asesorar a las personas con epilepsia
para mejorar su situacion sociolaboral a través de un
itinerario personalizado

S

Norrnalizar |a epilepsia en el entorno laboral e incorporar
el protocolo de actuacién ante una crisis epiléptica en la
Prevencion de Riesgos Laborales de las empresas.

Si usted tiene una empresa, puede promover la

Responsabilidad Social a través del programa ALCEintegra
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Enlaces:

e https://www.alceepilepsia.org/alceintegra-intervencion-social-y-laboral-de-personas-con-
epilepsia-desarrolla-su-vertiente-a-nivel-empresarial/

e http://va.alceepilepsia.org/professionals-dalce-participen-al-webinar-adults-joves-amb-
epilepsia/

e https://www.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desarrolla-en-2021-el-programa-alceintegra-con-
el-apoyo-del-ayuntamiento-de-valencia/

e http://va.alceepilepsia.org/alceintegra-intervencio-social-i-laboral-de-persones-amb-
epilepsia-desenvolupa-la-seua-vessant-a-nivell-empresarial/

e http://va.alceepilepsia.org/professionals-dalce-participen-al-webinar-adults-joves-amb-
epilepsia/

e http://va.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desenvolupa-en-2021-el-programa-alceintegra-amb-
el-suport-de-lajuntament-de-valencia/



https://www.alceepilepsia.org/alceintegra-intervencion-social-y-laboral-de-personas-con-epilepsia-de
https://www.alceepilepsia.org/alceintegra-intervencion-social-y-laboral-de-personas-con-epilepsia-de
http://va.alceepilepsia.org/professionals-dalce-participen-al-webinar-adults-joves-amb-epilepsia/ 
http://va.alceepilepsia.org/professionals-dalce-participen-al-webinar-adults-joves-amb-epilepsia/ 
https://www.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desarrolla-en-2021-el-programa-alceintegra-con-el-apoyo-del-ayuntamiento-de-valencia/ 
https://www.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desarrolla-en-2021-el-programa-alceintegra-con-el-apoyo-del-ayuntamiento-de-valencia/ 
http://va.alceepilepsia.org/alceintegra-intervencio-social-i-laboral-de-persones-amb-epilepsia-desenvolupa-la-seua-vessant-a-nivell-empresarial/  
http://va.alceepilepsia.org/alceintegra-intervencio-social-i-laboral-de-persones-amb-epilepsia-desenvolupa-la-seua-vessant-a-nivell-empresarial/  
http://va.alceepilepsia.org/professionals-dalce-participen-al-webinar-adults-joves-amb-epilepsia/ 
http://va.alceepilepsia.org/professionals-dalce-participen-al-webinar-adults-joves-amb-epilepsia/ 
http://va.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desenvolupa-en-2021-el-programa-alceintegra-amb-el-suport-de-lajuntament-de-valencia/ 
http://va.alceepilepsia.org/alce-epilepsia-desenvolupa-en-2021-el-programa-alceintegra-amb-el-suport-de-lajuntament-de-valencia/ 
https://www.facebook.com/llanos.alce/posts/1597333557123586 

Objetivos

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

- Desarrollar el uso del cuerpo como herramienta de expresion.

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

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

- Realizar actividades de dramatizacién para trabajar la 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 reflexién y exposicidon de experiencias vitales, con el fin de elaborar de
manera adecuada los problemas especificos a los que se enfrentara la familia que convive
con la epilepsia.

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

- Hablar con personas que entienden sus sentimientos y dificultades.

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

- Establecer nuevas relaciones.

- Aprender mas acerca de la epilepsia y su tratamiento.

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

- Elevar su autoestima.

Desarrollar 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 porgue 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
evolucién, 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 niflas y para normalizar y aceptar su condicion.

Actividades

Se desarrollaran dos talleres dirigidos a nifnos y nifas 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 padres y 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
reflexiéon y contencidn 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, reflexiobn compartida y contencién, por parte
del grupo y con la coordinaciéon de la profesional del servicio, en que poder volcar y elaborar
situaciones criticas, que generan tanto la propia enfermedad como las consecuencias derivadas
de ésta. La metodologia a desarrollar en todos los grupos, es la de fomento de la participacidény
la aplicacion de distintas técnicas de dinamica de grupo.

Duracién

Desde el 1de enero de 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue coordinado por una Integradora Social y desarrollado por una Psicéloga de la entidad, dos
Monitoras y una Auxiliar de enfermeria, ademas de 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 26 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 atenciéon 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.

Debido a la situacidon de pandemia las actividades del programa se han adaptado a formato
online.

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 2020.

Importe concedido

4.57743€

Material Visual
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OX A

Para asociarse | Per assoclar-se:

Para més informacién | Per a més informacio
y acceso al programa y aceés al programa

*

www.alceepilepsia.org

(1) o

Enlaces

ArtEpilepsia

Programa creado para fomentar la
integracién social de los nifios y nifias con epilepsia
Y la corresponsabilidad y conciliacién familiar

o https://www.alceepilepsia.org/artepilepsia-continua-en-alce-en-2021-con-sus-talleres-para-
ninos-y-ninas-con-epilepsia-y-los-grupos-de-ayuda-mutua-para-padres-y-madres/

» https://www.alceepilepsia.org/events/taller-terapeutico-artepilepsia-para-ninos-y-ninas-con-

epilepsia/

o https://www.alceepilepsia.org/events/grupo-de-ayuda-mutua-de-padre-y-madres/



https://www.alceepilepsia.org/artepilepsia-continua-en-alce-en-2021-con-sus-talleres-para-ninos-y-ninas-con-epilepsia-y-los-grupos-de-ayuda-mutua-para-padres-y-madres/  
https://www.alceepilepsia.org/artepilepsia-continua-en-alce-en-2021-con-sus-talleres-para-ninos-y-ninas-con-epilepsia-y-los-grupos-de-ayuda-mutua-para-padres-y-madres/  
https://www.alceepilepsia.org/events/taller-terapeutico-artepilepsia-para-ninos-y-ninas-con-epilepsia/ 
https://www.alceepilepsia.org/events/taller-terapeutico-artepilepsia-para-ninos-y-ninas-con-epilepsia/ 
https://www.alceepilepsia.org/events/grupo-de-ayuda-mutua-de-padre-y-madres/ 

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 situacién.

Potenciar factores de proteccidén 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

De 1 de enero de 2021 a 31 de diciembre de 2021.

Actividades

Planificacion y Difusion.
Desarrollo de la sesién grupal.
Facilitar informacién online.

Se desarrolla una jornada:



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

El 30 de eneroy con motivo de la proximidad del Dia Internacional de la epilepsia, ALCE realizd
en modalidad online un “Acto de presentacidén” con el que reunid a sus personas asociadas
para explicarles la puesta en marcha de todos los servicios y programas que ofreceria la
entidad en 2021 tanto a las personas asociadas como a sus familias. El acto fue un éxito de
asistencia y de desarrollo (segun las felicitaciones recibidas), a él asistieron 51 personas.

Chat

Queremos retomar la
vuclta de Carlos, por
fin. Nos pandremos
en contacto
rapidamente.

confirme lo dicho

eres la mefor Inma
halludas mucho

e Raguel a Todos:

Inma eres un

soletellllll 3

1 Todos:

Angie Melissa

Eres un angel Inma

R R E SR LR o L

Asimismo, se presentd a las personas asistentes el Dossier informativo de los programas de
ALCE para el 2021, un material inédito con el que las personas asociadas pueden, a partir de
ahora, conocer los detalles de cada programa (nombre del programa, actividades, modo de
acceso, duracion, etc.):




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 51 personas.

Antiguedad

Este programa viene desarrolldndose desde el ano 2017.

Enlaces


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, una compensacion creativa y lUdica 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
llevar 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 contacté 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 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021 (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.

Adaptacion a la situacion de pandemia

La situacion de pandemia no ha permitido realizar muchas de las actividades y salidas que de
forma permanente se venian realizando los ultimos afios.

Imagenes de las actividades

El sabado 29 de mayo personas usuarias y familiares pudieron disfrutar de una doble actividad
en el Museo de Prehistoria de Valencia, una mafiana de cultura y entretenimiento jde 10!

Visita a la sala de “Sociedades cazadoras y recolectoras” que nos aproximé a los inicios de
la arqueologia valenciana, donde pudimos conocer testimonios materiales de las primeras
gentes que habitaron las tierras valencianas.

Taller “Conozcamos el arte del paleolitico” donde pudimos conocer desde el arte rupestre en
las cuevas, hasta la elaboracion de adornos personales, la decoracién en hueso, el grabado
en plaquetas de piedra e incluso cémo hacian fuego. Practicando técnicas que los homo
sapiens empleaban hace mas de 30.000 anos para representar sus creencias y el mundo que
les rodeaba.




El Museu de Prehistoria de Valéncia ofrecié a ALCE entradas gratuitas para el concierto “Resonando
en el pasado” que tuvo lugar el martes 16 de noviembre a las 19:00h en las instalaciones del propio

museo (Carrer de la Corona, 36, 46003 de Valéncia).

Con motivo de la celebracidén del Dia Internacional del Patrimonio, el museo invitd a Abraham
Cupeiro quien realizé un concierto con el que se pudo viajar al pasado mas remoto de nuestra
especie a través del sonido de los instrumentos de viento de todas las familias, lugares y épocas.
Desde una pequefa flauta de hueso (de 46000 a.c) hasta instrumentos originales del s.XIX,
pasando por instrumentos desconocidos hasta hace poco. Un concierto lleno de interesantes
anécdotas con las que acercarnos a la parte mas humana de los instrumentos musicales.




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 actualizacidn 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 analisis de Informes clinicos (neurolégicos, 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 evaluacién
y emisiéon 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 1 de enero de 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021 (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 trdmites 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.
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Los resultados obtenidos han sido los siguientes:
. En los “Servicios de Atencién Social y Estudio individualizado y derivaciones”, se han
atendido a 15 personas usuarias directas: 7 hombres y 8 mujeres.

. EnelServicio de “Atencién Neuropsicolégica”, se han atendido a 8 personas usuarias directas:
4 hombresy 4 mujeres.

Adaptacion a la situacién 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 introducciéon 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 2020.

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, a través de las subvenciones para el desarrollo
de programas y servicios de promocién de autonomia de personas con diversidad funcional
convocadas para el ejercicio 2021.

Importe concedido

Respectivamente:
5.493,81€
9.891,88 €

Material visual




Enlaces:

Objetivos

Con esta campanha 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 poblacidn.

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

Breve descripcién

En los diferentes dmbitos de socializacién de una persona con epilepsia, se desconoce cémo
actuar con eficacia y, peor si cabe, se actla 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.


https://www.alceepilepsia.org/el-programa-pide-punto-de-informacion-sobre-epilepsia-discapacidad-y-dependencia-continua-por-segundo-ano-consecutivo/  
https://www.alceepilepsia.org/el-programa-pide-punto-de-informacion-sobre-epilepsia-discapacidad-y-dependencia-continua-por-segundo-ano-consecutivo/  
http://va.alceepilepsia.org/el-programa-pide-punt-dinformacio-sobre-epilepsia-discapacitat-i-dependencia-continua-per-segon-any-consecutiu/  
http://va.alceepilepsia.org/el-programa-pide-punt-dinformacio-sobre-epilepsia-discapacitat-i-dependencia-continua-per-segon-any-consecutiu/  
https://twitter.com/ALCEEpilepsia/status/1390742723989327875?s=20


Actividades

La Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE) y el Burdé Internacional para la Epilepsia (IBE)
acordaron en 2015 que el Dia Internacional de la Epilepsia se celebraria a partir de ese afho en el
segundo lunes de febrero, actualmente se conmemora en mas de 120 paises de todo el mundo.

Asi, el 8 de febrero de 2021, ALCE, un afilo mas, se unié a la celebracién de esta fecha tan
seflalada, apoyando esta campafa de difusién y concienciacién para visibilizar la epilepsia.
Este ano el objetivo fue aumentar en la ciudadania la comprensién de cdmo 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 el 24 de enero, ALCE llevé a cabo una campana en redes sociales con la que se sumod a la
iniciativa “50 millones de pasos por la epilepsia”, que pretendia sumar un paso por cada persona
con epilepsia en el mundo. Porque 50 millones de personas en todo el mundo tienen epilepsiay
a pesar de ello somos un colectivo con poca visibilidad.

Ademas, desde ALCE te animabamos a participar con nuestra entidad subiendo a redes una foto
o video personal o en familia caminando por la epilepsia, y con las etiquetas #50MillionSteps y
#ALCEpasos.

Hazte una foto o video
caminando por la epilepsia

Subela a tu red social favorita,
¥ 4 etiquétanos y afiade los hashtags:
50 J/ #50millionsteps #ALCEpasos
DE PASOS POR LA EPILEPSIA e @alceepilepsia

 — @llanos.alce

ﬂ | @ALCEEpilepsia

. = 1 :_\'-:
ﬁ. n | . ‘ o o envianosla por WhatsApp:

|- > 0 _l\} : / 688 90 05 29

4l [Pudlicipa]
Al e

Publicaremos todas vuestras
fotos el dia 8 de febrero,
iCAMINA CON NOSOTROS/AS Y PARTICIPA EN ESTA INICIATIVA!
¢sComo participar? Tienes dos formas de hacerlo

Dia Internacional de la Epilepsia

4
oy,

"\g?_; International
ZZ~a* Epilepsy Day
ko

ik AR @Gwsuum
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192290600 - Al = G
Publicaciones destacadas
< #alcepasos +2

irfformo * Seguir
Benetuser

e

iDemos
visibilidad!

®QY W

Les gusta a odettefajardo.perfo y otras personas
irformo Nos unimos a la campania por el Dia Internacional
de la Epilépsia que se celebrara el proximo 8 de fe.. y mac
alceepilepsia @7 jMuchisimas gracias por sumaros a

la campana! Es fantastico ver como os comprometéis
participando en estas actividades que nos dan tanta
visibilidad

—

(A Q ® ) e
[ ] @ 4

ALCE consiguié sumar



2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

b) 24 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia.

En 2021, debido a las restricciones por la pandemia de la COVID-19, no se pudo llevar a cabo
la Campafa de Sensibilizacién de forma presencial, como venia siendo habitual desde 2012, y
hubo que reestructurar todas las actividades programadas a la modalidad “CampafiaOnline”.

Acciones llevadas a cabo:

> 1l Caminata Solidaria “Un Millén de Pasos por la Epilepsia”.

En 2021, ALCE se sumod a la campafa “Un Millon de Pasos por la Epilepsia” promovida desde
la Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE). Como actividad principal, y debido a la situacion
de pandemia provocada por la COVID-19, se realizé una “caminata virtual” que permitié poder
llevar a cabo la tercera 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 investigaciéon, de una mayor inclusion, de un
mayor reconocimiento a las dificultades que a nivel social, laboral o educativo que soportan las
personas con esta condicién neuroldgica.

La campafia se lanzd a redes el 16 de mayo:

R

24 de | Dia Naci
mayo | de la Epil

ALCE

Asociacion de Epilepsia
de la Comunidad Valenciana

1 millon de pasos
por la Epilepsia

MICOF QUAES (e

: COCEMFE
EERE VALENCIA

ALCE se suma a esta iniciativa de FEDE

1 Hazte Una foto o video
caminando por la epilepsia

= AR e i

1 millon de pasos
por Iz ilepsia

Sabela a tu red social favorita;
2 etiquétanos y afade el hashtag:

#ALCEpasos

0 O @AlceEpilepsia
o envianosla por WhatsApp:

@ 688 90 05 29

o Introduce tus pasos e Click en el botén

iSumate!
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Y hasta el 24 de mayo fueron viendo la luz diferentes acciones todas ellas bajo el paraguas de la
campana de sensibilizacidon en epilepsia de 2021:

Creacion de materiales “Sabias que...?” que se utilizaron en dos soportes:

1. Uso en redes sociales

SABIAS ¥ o e

que hubiera
QUE ® tantos tipos
de crisis de

epilepsia

Existen mas

de 5 tipos de
crisis de epilepsia
diferentes?

Cuando pensamos en
epilepsia pensamos en
convulsiones, pero exis-
ten muchos otros tipos
de crisis con sintomas
diferentes:

de ausencia, focales
simples y complejas,
miocldnicas, etc.

SABIAS 9
QUE *

Las personas con
epilepsm tienen
miedo a contarlo?

El desconocimiento
sobre epilepsia por
parte de la sociedad y
el estigma social hacen
que las personas con
epilepsia teman la
reaccién de su entorno
y decidan mantener la
enfermedad en secreto.
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2. Vinilos en los autobuses de la EMT de Valéncia

En toda campana de sensibilizacion la publicidad es |la pieza clave ya que permite que
la informacioén llegue a un mayor numero de publicos

’
SABIAS ? 24 de | Dia Nacional
QUE > mayo | dela Epilepsia

El desconocimiento sobre
epilepsia por parte de la
sociedad y el estigma social
hacen que las personas con
epilepsia teman la reaccién de
su entorno y decidan mantener
la enfermedad en secreto.

P

T~  COCEMFE Mas info: w
VALENCIA

SABIAS? 24 de | Dia Nacional
QUE ® mayo | dela Epilepsia

st B MICOF QUits e &
VALENCTA

T FEDE

Mas info: www.alceepilepsia.org | 600 3150 79

’ A No sabia
24 de | Dia Nacional e
mayo | delaEpilepsia de erisis de

epilepsia

Cuando pensam
pensamos en conv
existen muchos otros tij
crisis con sintomas

de gusencia, focale:
complejas, miocléni

Mds info: w

24 de | Dia Nacional
mayo | de la Epilepsia

[ MICOF (Q)(jie ancssir Q
AmECALbG Q._L_I_P_\Eé D""““" ior  Gagmr Mas info: www.alceepilepsia.org | 600 3150 79
DE VAL
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3. Creacién de un video/anuncio para las pantallas interiores y vinilados de bus EMT
de Valéncia

Que contenia informacidén basica de la campana e indicaciones de cdémo se participar

la ciudadania. Estos videos fueron emitidos en todas las lineas de autobus durante la
Episemana:

e 1 millén de pasos

Dia Naci 1 1 3
i delaxpiepsa 1 millon de pasos
por la Epilepsia o

por la Epilepsia

de de
2 mayo 2 mayo
iSumate ala
Caminata Solidaria

donando tus pasos de

manera online! é
iEs muy facill

Envianos tus pasos a través de
nuestras redes o de nuestra web

Y.
| @ © O eakcetpilepsia i @
www.AlceEpilepsia.org/donatuspasos )

4. Pancarta en el balcén del Ayuntamiento de Valéncia

Como cada ano, desde 2016, se solicitd la colocacion de la pancarta de nuestra entidad
en el balcdn del Ayuntamiento de Valéncia:

Pancarta Ayuntamiento
Valéncia




lluminacion de diferentes fachadas y edificios emblematicos de distintos organismos
y poblaciones de la Comunidad Valenciana.

Ayuntamiento
Valéncia




Este aflo ALCE lanzd esta nueva iniciativa, la de crear un espacio de publicaciones
mensuales en la web de contenido sobre epilepsia, desde el punto de vista sanitario
(neurologico, psicologicos, psiquidtrico, neuropsicologico, etc.) asi como articulos de
contenido social, educativo y laboral, agrupando los articulos en cuatro disciplinas:

Tema: Personal/Familiar Tema: Sanitario Tema: Multidisciplinar Tema: Investigacion

*Para los articulos de contenido sanitario se contacta con facultativos de la Unidad
de Epilepsia y con neurdlogos/as de los diferentes hospitales de Castelld, Valéncia y
Alicante.

ALCE fue invitada para hablar sobre epilepsia con motivo del Dia Nacional. Nos parece
muy importante que cadenas de television cedan espacios para hablar y visibilizar
esta enfermedad. Titulares destacados:

La epilepsia no es conocida por la sociedad como deberia.

Pese a tener las crisis controladas, las personas con epilepsia cargan con una
mochila invisible.

Luchamos para acreditar que esa persona necesita un empujoncito de la
Administracion.
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7. Invitacién institucional a participar en la campanfa:

Como novedad, ALCE buscd la participacidon en la caminata de las instituciones y
otras entidades sociales, fomentado la colaboraciéon y participacion de su personal
adscrito en la donacién de pasos (para lo cual se enviara una informacién concreta de
coémo participar).

i o 1 millén de pasos
CRRERETAT B por la Epilepsia
yo | dela Epilepsia
! Hola!
3 Fraistecrl de atender todas k i

1 n]illén de paso S epilepsia y de sus lamilis, con el fin de mejorar su calidad de vida.

or la Epilepsia lobeickabodiinehabolonbmmmgdobd ot
P pilep ot b :

compaia de ¥ pil a
iEGiticipg en ialll Caminata Solldaria Oradaria mchisim a dar sioiideqa esa enfermednd

donando tus p s en favor de la Epilepsial

Se rata q i
pasos por la Epilepsia”. Debido ol momento que vivimos, realizoremos.
esta caminata de manera online, por ko que solo necesitomos que donis

los pasos que caminéis durante la nan (del 17 al 24 de mayo).
Oslo técil, por esa
hemos i iones de participaci
2 u l co F FuNDACion encuentro
e \UAES urbano
Podéis mandarnes el 21 de mayo un cerreo con el total Ao Sty S e e

o pasos que suméis todo el organisme o entidad
plblicafprivade durante la ©p/Semans, por ejemplo:
“El Ayuntamienta de Valénela dona un total de 39.958 pases”

O entrar en nuestra web & incluir el total de pasoes en
la casilia de donacién. |No olvidéis avisarnos para
podar agrodacérosiol:

También podéis subir a vuestras redes sociales
0 el total de pasas donados por el organismo o

entidad publica/privada utilizando el hashtag
#ALCEpases y etiqueténdonos (@AlceEpilepsia)

ALCE s6 suma a la niciativa ,Un millén de pases por la Epilepsia™ de FEDE

wiow.alceopilepsia.org | 800 3150 78
comunicacion@alceepliepsia.org

8. Impactos conseguidos en la caminata online “Un Millén de Pasos por la Epilepsia”

Tras 9 dias de campana sumando pasos por la epilepsia, ALCE consiguié un total
de 4.603.434 pasos, Desde ALCE participaron mas de 200 personas y se lograron
sumara esta lll edicion de la campana “Un Millén de Pasos por la Epilepsia” 4.912.744
pasos, con los hashtags #1MillondePasos, #Epilepsia, #ADosMetrosDeDistancia,
#InvestigaEpilepsia #alceepilepsia y #rompiendoestigmas.

iGracias a todas las personas e instituciones que participaron! Sin vuestro apoyo
nuestro trabajo para la visibilizacion del colectivo de personas con epilepsia no luciria
de igual manera.




2.A

PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Unidad de Epilepsia del
Hospital la De de Valéncia

71.907 PASQS"

9.600 PASOS

Consulta monografica de Epilepsia del
Hospital Provincial de Castellon

50.218 PASOS




Impacto

La campafa de sensibilizaciéon llegé a un publico estimado de doscientas mil personas. Debido
a la gran difusiéon y participacién online, la campafa se abrid 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 condicién
neuroldgica nitampoco a nuestra entidad, y especialmente los serviciosy 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 participacion en la misma. Se incrementd la
presencia en medios de comunicacién 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 participacién 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 mejoré el posicionamiento de ALCE en redes sociales. Se cred un
Plan de Comunicacion 2020-2023.



Duracién

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 Coordinacién y de una Community Manager, asi
como con la participacidn voluntaria de la Presidenta de ALCE.

Antigledad

Este programa viene desarrollandose desde el afo 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 poblaciéon puede tener una crisis epiléptica sin
que tenga epilepsia.

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

Entidad que subvenciona

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 2020.

Diputacién de Valéncia a través de la concesidon de subvenciones destinadas a entidades
asociativas sin animo de lucro de la provincia de Valencia para el fomento de la participacién
ciudadana, la transparencia y el acceso a la informacion publica.

Regidoria de Participacié Ciutadana i Accié Veinal, de ’Ajuntament de Valéncia.

Importe concedido

Respectivamente:

5.559,29 €
6.000€
1.657,89€



Objetivos

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

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

Ampliar las vias y modos de comunicacién 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, atencién, creatividad, etc.), asi como mantener aquellas funciones
gue se conservan, ademas de facilitar todos los procesos de adquisicién 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 relajaciobn muscular progresiva acompanada de musica, con la
finalidad de proporcionar una mayor sensacién de bienestar, una mayor resistencia y
una disminucién del posible dolor.

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

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

Disminuir la fatiga mediante técnicas de relajaciéon 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 integracidon social en el grupo.

Aumentar la autoestima y la confianza propia gracias a técnicas que favorezcan el
autoconocimiento. La autoestima nos motiva, nos impulsa a actuar y a seguir hacia
adelante, nos facilita una mejor percepcién de la realidad y comunicacidén 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 percepciéon 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 expresidon corporal e improvisaciones/
didlogos instrumentales.

Superar la frustracidon de los ejercicios terapéuticos repetitivos mediante ejercicios
musicoterapéuticos (musica y distraccidn).

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

Breve descripcion

“Epimusica”esun programaqgue 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/Preparacién: 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 Improvisacién o de reproduccién instrumental y/o vocal.

Técnicas de Despedida: actividad de relajacion guiada con musica.

Duracién

Desde el 1 de enero de 2021 hasta el 30 de diciembre de 2021 (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 6ptimos 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 intervencién presencial por teletrabajo en relacion a
las profesionales del programa y la realizacién de las atenciones online por plataforma digital,
zoom y otras, para las personas usuarias.



R 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 asignacioén tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2020.

Importe concedido

4.736,98€ de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.

Material visual
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Enlaces

* https://www.alceepilepsia.org/epimusica-el-programa-de-musicoterapia-para-personas-
con-epilepsia-llega-a-su-fin/

e https://www.alceepilepsia.org/epimusica-continua-en-2021-en-alce-asociacion-de-epilepsia-
de-la-comunidad-valenciana/

e http://va.alceepilepsia.org/epimusica-el-programa-de-musicoterapia-per-a-persones-amb-
epilepsia-arriba-a-la-seua-fi/

s http://va.alceepilepsia.org/epimusica-continua-en-2021-en-alce-associacio-depilepsia-de-la-
comunitat-valenciana/

¢ https://www.alceepilepsia.org/events/sesion-online-del-programa-epimusica/




Objetivos

Fomentar, mediante actividades artisticas, las habilidades en personas con epilepsia.

Favorecer el bienestar psicolégico en las personas con epilepsia.

Crearun espaciode libre expresiény creatividad para mejorar la participaciény laintegracion
de las personas con epilepsia.

Ofrecer la posibilidad de que la persona usuaria aprenda el conocimiento de técnicas
artisticas a través de su propia experimentacion.

Utilizar el arte como un puente entre sentimientos y emociones, a través de la
experimentacion, el aprendizaje y la libre expresiéon con materiales y técnicas artisticas.

Breve descripcién

Convivencias es un programa de arteterapia para personas adultas (de 18 afos en adelante) que
combina tres actividades artisticas.

Actividades

a través de las artes plasticas, literarias y aplicadas como via de expresion
emocional (pintura, escritura, diseflo de joyeria y tejidos).

a través de la Musicoterapia como via de autoconocimiento, expresion y
socializacion.

a través de la fotografia como herramienta de investigacién y expresiéon
artistica/formativa sobre el estigma y los prejuicios sociales relacionados con la epilepsia.

Duracién

Desde el 1 de septiembre de 2021 hasta el 31 de diciembre de 2021.

Equipo humano

Este programa se coordind una Abogada y se desarrollé por una Titulada superior de musica,
Técnico Superior en Fotografia e Imagen y Profesora de dibujo técnico, con apoyo en las sesiones
de una Integradora Social.



Antiguedad

Este programa nace en 2021.

Impacto, alcance y resultados

Participaron en la actividad un total de 64 personas, entre personas con epilepsia y familiares de
estas, de las cuales 32 eran mayores de 45 anos, 36 estaban entre 18 y 45 afos y 4 eran menores
de 18 anos.

Adaptacion a la situacién de pandemia

El programa se pudo desarrollar con normalidad en modalidad presencial hasta diciembre que
la situacion sanitaria por COVID-19 obligd a realizar alguna de las sesiones en modalidad online.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas a través de las subvenciones para el desarrollo
de programas y servicios de promocién de autonomia de personas con diversidad funcional
convocadas para el ejercicio 2021.

Importe concedido

17120,27 €

Material visual
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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.

El 2 de febrero asiste a la entrega de las ayudas concedidas dentro de LA 72
CONVOCATORIA FUNDACION BANCAJA-BANKIA CAPACES, un encuentro virtual que
simbolizé la entrega de las 15 ayudas dirigidas a personas con capacidades diferentes en la
Comunitat Valenciana con el objetivo de contribuir a una sociedad mas justa y en igualdad
de oportunidades. Entre estas asociaciones galardonadas estuvo nuestra entidad, que
mereciod el apoyo de la Fundacion Bancaja y Bankia siendo nuestro programa “Epicole y
Epilabora: programa de sensibilizacién y formacién en epilepsia”, dentro de los proyectos
orientados a la inclusién social, el que ha recibido una ayuda de 10.000€.
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m‘ﬂ Fomento de la integracion social y laboral

de personas con capacidades diferentes

El 11 de febrero asiste a la VII JORNADA INFORMATIVA SEEP, un coloquio con
personas expertas con motivo del dia internacional de la epilepsia:




El 12 de febrero representantes de acompanan a la Fundacion QUAES en su “V
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 concesién de una beca que supuso el inicio de
ArtEpilepsia:
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El 20 de febrero responsables del programa “ALCEintegra, programa de insercion social y
laboral para personas con epilepsia” de participa con sus ponencias en el webinar
“Adultos jovenes con epilepsia”, hablaran sobre este programa de insercién sociolaboral:

© Zocm Frumsin

El 25 de febrero parte de la Junta Directiva de ALCE acude en representacion de nuestra
entidad al “Consejo Provincial de COCEMFE Valéncia™:




El 28 de febrero participa en un cuestionario para asociaciones sobre “Participacion
y pandemia”.

El 27 de marzo MIN realizé una presentacion por Zoom para nuestra asociacién en la que
mostraron el dispositivo mjn-SERAS y explicaran su funcionalidad y aplicaciones de uso.

EI10 de abril asiste la Asamblea General Ordinaria de la Federacion Espanola de Epilepsia
(FEDE):

Ja'lenc acuva:
ElI15 de abril asiste a Consell COCEMFE Valencia.
El 28 de abril asiste al Seminario web Adicciones organizado en colaboracién con

la Comisiéon Interamericana para el Control del Abuso de Drogas de la Organizacion de los
Estados Americanos (CICAD OEA) y el Ayuntamiento de Valéncia (Espafa):

SALUD
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2019 -2024
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El 29 de abril , a través de sus programas “ALCEintegra y Epilabora” realiza la primera
formacion al Museo de Prehistoria de Valéncia:

El 30 de abril representantes de ser relnen con Juan Pellicer de CE/R+S para hablar
sobre la ayuda otorgada a de 5.000€ para el programa de sensibilizacién “Epicole™




EL 6 de mayo

El11 de mayo

realiza la segunda formacién al Museo de Prehistoria de Valéncia:

asiste a la Presentacié Pressupostos Participatius de la GVA:
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El 13 de mayo se redne con Christian Lépez Cruz, un estudiante de la Universidad
de Valéncia. En este primer acercamiento, nos hizo saber de su interés por colaborar con
nuestra entidad a través de la donacidon de una parte de la venta de los Ultimos ejemplares
de su primera novela. La propuesta nos llamd mucho la atencidény nodudamos en atenderle.
Gracias a la reunién pudimos conocerle mucho mejor. Es graduado en Psicologia por la
Universidad de Valéncia y acaba de terminar su formacién en Neuropsicologia. Esta es la
razén por la que se despertd en él el interés por nuestra patologia, asi como también su
voluntad de colaborar con el colectivo de personas con epilepsia. Ademas de su formacidn
universitaria es autor novel, una aficién que compagina con sus estudios de PIR (Psicdlogo
Interno Residente):

- 8 x

Participantes (3}

El 13 de mayo representantes de acuden a una formacién sobre procedimiento de
firma electrénica organizada por COCEMFE Valéncia:
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El 13 de mayo representantes de asisten al webinar “COVID-19 y Salud mental en los
jovenes”.

El 27 de mayo asiste a la conferencia "Epilepsias raras y complejas en la escuela”
realizada por La Fundacién Sindrome de Dravet y la Asociacién Nacional e Internacional de
Enfermeria Escolar (AMECE).

El 29 de mayo personas asociadas de realizan un taller sobre “Conozcamos el arte
del paleolitico”, donde pudimos conocer desde el arte rupestre en las cuevas, hasta la
elaboracién de adornos personales, la decoracién en hueso, el grabado en plaquetas de
piedra e incluso coémo hacian fuego. Practicando técnicas que los homo sapiens empleaban
hace mas de 30.000 anos para representar sus creencias y el mundo que les rodeaba:




2.8 ACTIVIDADES

JUNIO

> El2de junio ALCE acude a la presentacidon de las ayudas para ejecutar proyectos de accion
social concedidas a nuestra entidad por el Club de Empresas Responsables y Sostenibles

de la Comunidad Valenciana (CE/R+S):

> El 8 de junio ALCE asiste a la reunién de Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica
de la Generalitat Valenciana en relacién a la ayuda destinada a financiar programas de
ayuda mutua y autoayuda llevados a cabo por asociaciones o entidades sin animo de lucro
de pacientes como lo es ALCE:
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El 1 de junio representantes de asisten a la IV Joranda estima’t y cuida’t organizada
por el Museo de Prehistoria de Valéncia.

El 22 de junio asiste a la presentacion del estudio “Impacto de la pandemia
COVID-19 en la discapacidad” organizado por El Centro Espafiol de Documentacion sobre
Discapacidad (CEDD) del Real Patronato sobre Discapacidad:
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El 23 de junio asiste a la concentracién organizada por COCEMFE Valéncia en la
puerta del edificio de Sanidad, para solicitar que se priorice en la vacunaciéon COVID-19 al
colectivo de personas con discapacidad fisica y organica y patologias previas:

El 23 de junio asiste a la reunién online organizada por la Comisién Contra la
Brecha Digital de COCEMFE Valencia con la Catedra de la Brecha Digital de la UPV:

El 30 de junio asiste primer webinar del Grupo de Trabajo de Salud Sexual y
Derechos Sexuales cuyo lema fue “Valencia Salud Sexual: Una Cuestion de Todas y
Todos™

= [ Youlube




El 2 de julio , @ través de sus programas “ALCEintegra y Epilabora”, realiza en las
dependencias de Valéncia Activa una formacién en la que participa todo el Personal
Técnico de Orientaciéon Laboral de los distintos “Barris per I'Ocupacid”, representantes de
los 14 centros situados en la ciudad de Valencia:

El 15 de julio representantes de la junta directiva de ALCE y del personal voluntario se
rednen en la sede con Maria Palanca, Enfermera de la Unidad De Epilepsia del Hospital
La Fe de Valéncia, y la familia de su compafiero Mario Ortega, para recibir el donativo
realizado tanto por la Unidad de Epilepsia como por la familia a nuestra entidad, un acto
muy emotivo del que esperamos vea la luz un nuevo proyecto.

El 16 de julio nuestra asociada Inma Soldado asiste a la mesa redonda virtual “Sacar la
epilepsia de las sombras: un imperativo de salud publica” organizada por el Bureau
Internacional para la Epilepsia (IBE):

Timeline and next steps
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El 27 de julio representantes de la Junta Directiva de asisten a la reunién
interasociativa organizada por el Museo de Prehistoria de Valéencia en el seno del Projecte
Barri, una enriquecedora reuniéon donde pudimos conocernos muchas de las asociaciones

del barrio:

El 7 de septiembre representantes de asisten a la inauguracién de la exposiciéon
fotografica de “CICLE CULTURAL DESCOBRIM” organizado por COCEMFE Valéencia:




El 9 de septiembre representantes de asisten a la presentaciéon del cuento “Estrellay
la pulsera de los tiempos™:

El 18 de septiembre asiste a la Asamblea General Extraordinaria de la Federacion
Espafiola de Epilepsia (FEDE) en la que se decidié la composicién de la nueva Junta
Directiva:

El 21 de septiembre representantes de asisten a la gala de la Xlll convocatoria de
proyectos sociales “Euros de tu némina” del Banco Santander:

«» Santander Xl Convecatoria Proyectos Socioles Euros de tu Némina




El 23 de septiembre representantes de asisten al Consejo Provincial de COCEMFE
Valéncia:

AVALUS

Maria José Cam...

El 27 de septiembre participa en la “l Jornada Magisterio y Solidaridad: aprender
ayudando” organizada por Universidad CEU Cardenal Herrera, donde se dio a conocer el
proyecto de ApS que se impulsan desde el campus de Valencia a través de las asignaturas
relacionadas con la atencién a la diversidad y la educacién inclusiva del Grado en Educacion
Infantil y de las optativas de la mencién de Educacidn Especial del Grado en Educacidén
Primaria:

El 28 de septiembre asiste al Webinar “Los retos que plantea la Ley 11/2018 en
materia de Diversidad e Inclusién laboral:




El 20 de octubre asiste a la VI edicién de la entrega de los Premios Fundacién "la
Caixa” a la Innovacioén Social:

El 21 de octubre representantes de la Junta Directiva de asisten al estreno del
documental ‘El afio que lo cambid todo’ sobre la labor de la Policia Local de Valencia
durante la pandemia

AJUNTAMENT
DE VALENCIA!§1/)




El 3 de noviembre asiste al webinar Salut Sexual que se desarrolla dentro de la
Estrategiade PromociéndelaSaludy prevenciénenel SNSy Xarxa Salutconladenominacién
propia “Valéncia Ciutat Saludable™
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El 16 de noviembre asiste a la Jornada “Itinerarios formativos como instrumento de
mejora de la empleabilidad de colectivos vulnerables”, en el marco del Proyecto POEFE
FORMACCIO VLC 2019-2021, organizada por La Concejalia de Formacién y Empleo:

El 23 de noviembre asiste al webinar “Turismo Inclusivo. Entidades de personas con
discapacidad” en el que participé COCEMFE Comunidad Valenciana:
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El 25 de noviembre asiste a la reunién organizada por el Muy llustre Colegio Oficial
de Farmacéuticos de Valencia (MICOF) con varias entidades de patologias de Valencia:

©) Zoom Rt

El 26 de noviembre asiste a la charla participativa sobre sexualidad organizada por
CODIFIVA junto con sexualidad especial.

El 27 de noviembre asiste a la jornada sobre la prevencién del suicidio “ESTEM
PARLANT DEL SUiCIDI":
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El 1 de diciembre asiste a una jornada sobre turismo accesible y APP AccTUR para
entidades integradas, organizada por COCEMFE Comunidad Valenciana:
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El 2 de diciembre asiste a la presentacion del proyecto Xarxa Pacients del Muy
llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia (MICOF) con el que se pudieron
conocer los objetivos y dindmica de Xarxa Pacients, un programa de educacién en
autocuidado y empoderamiento del paciente:

El 2 de diciembre asiste la charla “Del museu al mercat” organitzada por el Museo
de Prehistoria de Valéncia dentro del Projecte Barri:
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El 11 de diciembre asiste a la Asamblea Extraordinaria de la Federacién Espanola
de Epilepsia (FEDE) para el nombramiento de miembros del IBE.

El12 de diciembre tuvo el privilegio de volver a participar en el mercadillo solidario
qgue organiza el Ajuntament de Vilamarxant:

El 20 de diciembre asiste al Consejo Provincial de COCEMFE Valéncia:
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A lo largo de todo 2021 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, colaboracién en del Plan Estratégico, agenda, jornadas,
seminarios, webinars, etc.

También tuvieron lugar:

Asamblea General Ordinaria el 8 de mayo, 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 2020) y la aprobacién de la programacién de 2021, se comunicé el nombramiento de
David Penalver Marco como Presidente en funciones y se presentaron, votaron y eligieron
los cargos de la nueva Junta Directiva que quedd legalmente constituida como indica en el
apartado “1.B ESTRUCTURA ORGANIZTIVA" de esta memoria.
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El 20 de septiembre la Junta Directiva de ALCE comienza un curso para implantar la
nueva Ley de Proteccién de Datos en nuestra entidad. Durante un mes pudimos conocer
la normativa vigente en cuanto proteccién de datos se refiere, asi como diagnosticar
todos los cambios que serian necesarios para que ALCE cumpla con dicha normativa y
preparar la documentacién necesaria:

2 Zoom Reunién

.
¥ David Befalver, ALCE

NORMATIVA VIGENTE DE PROTECCION DE DATOS
PERSONALES. CONCEPTOS GENERALES

REGIMEN JURIDICO APLICABLE:

REGLAMENTO (UE) 2016/679 DEL PARLAMENTO EUROPEO Y DEL CONSEJO
de 27 de abril de 2016 relativo a la proteccion de las personas fisicas en lo

que respecta al tratamiento de datos personales y a la libre circulacion
de estos datos y por el que se deroga la Directiva 95/46/CE (Reglamento
general de proteccion de datos).

NORMA DE DIRECTA APLICACION EN ESPANA Y ESTADOS MIEMBROS
DESDE SU APROBACION: Homogenelzacién del régimen jurfdico.

Los datos son tan importantes para el desarrollo digital de la economia y del
mercado Unico digital, que lo que plantea es un reglamento homogéneo de
aplicacién.




El 4 de febrero ALCE acude a una reunién con el Museo de Prehistoria de Valéncia. La
iniciativa Projecte Barri, del museo, permitié el acercamiento entre el museo y nuestra
entidad. Este tipo de encuentros permitié que este espacio cultural adquiriera conciencia
sobre la importancia y necesidad de apoyo y visibilizarian al colectivo de personas con
epilepsia..

El 17 de marzo se reUne con Maria Horness Zoyo, Coordinadora del Departament
d’Ocupacié, y fruto de esta reunion la relacidon entre la Fundacién y nuestra entidad se
consolida, acordando la realizacién de una formacién en epilepsia y trabajo dirigida al
equipo de Orientacién Laboral de “Barris per I'Ocupacid”.

ALCE venia manteniendo desde 2020 reuniones con la Fundacidé Valéencia Activa con
el objetivo de presentar a los distintos servicios de ocupacidén de Valéncia Activa los
programas de sensibilizacion y formacién en epilepsia en el ambito laboral (ALCEintegra
y Epilabora). La Fundacié siempre mostré su interés de colaboracidon con nuestra entidad,
manteniendo su predisposicién por conocer la peculiaridad de la probleméatica que
presentan tanto las personas con epilepsia que acceden a un nuevo empleo como las que
estan en buUsqueda activa
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El 16 de abril se reUne nuevamente con el Museo de Prehistoria de Valéncia para
seguir trabajando en futuras iniciativas conjuntas.
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El17 de junio representantes de la Junta Directiva de se relnen con Emiliano Garcia
Domene, Concejal de Salud y Consumo del Ayuntamiento de Valéncia, y su equipoensu
empeno de dar a conocer la epilepsia a todos los publicos y sembrando las semillas de un
proyecto ambicioso que esperemos vea la luz en 2022 con motivo del XX Aniversario.

Trinidad Ruiz Escudero

FERMINQUERY,

El 30 de junio representantes de se reunen con Jesus Casero y Carmen Leal para
comentar cuatro posibles futuras colaboraciones con nuestra entidad:




El 2 de noviembre se relne con el Dr. Emilio Monteagudo Montesinos Jefe de
Servicio de Pediatria y el Dr. Miguel Tomas Vila Jefe de Neuropediatria, ambos del
Hospital La Fe de Valéncia para tratar informacion sobre funcionamiento del Servicio de
Neuropediatria y necesidades de las familias con nifio, nifas y personas adolescentes con
epilepsia.

El 21 de diciembre representantes de se rednen con Rubén Sancho Martinez,
Secretario Autonémico de Igualdad y Diversidad, en dicha reunién se presentd nuestra
entidad y programas, asi como se expusieron las lineas béasicas del Plan de Atencién a la
Epilepsia en la Comunidad Valenciana, 2019-2023, en el que esta previsto la mejora de |la
coordinacién intersectorial e institucional para la atencidn a las personas con epilepsia a
través del impulso y constituciéon de una Comisién intersectorial en materia de Sanidad,
Servicios sociales, Educacion y Trabajo para facilitar la integraciéon y gestion de recursos
en estas materias para las personas con epilepsia:




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 afos cualquier persona que necesitaba una monitorizacién prolongada de
video-eeg, prueba necesaria para estudiar a las personas con epilepsia refractaria, tenia que
trasladarse a Madrid o Barcelona para someterse a los estudios necesarios. Eso suponia un gran
gasto y un problema familiar importante.

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

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

Y fruto de estas reuniones con los responsables de la administracién y representantes de los
diferentes partidos politicos, llegd la “Proposicion No de Ley Para la Atencién 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 convocé 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 atencién sanitaria y sociolaboral al paciente
con epilepsia en la Comunitat Valenciana.

Potenciar la Formacidn e Investigacion en Epilepsia en la CV.

Promocién de la Salud y atencidn 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 Direcciéon 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 Atencién a la Epilepsia en la Comunidad
Valenciana, 2019-2023":



2.8 ACTIVIDADES

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

GENERALITAT
R VALENCIANA

«

Cormlloris do Eanha
Universal | Sakt Potlios

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

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

Reuniones para el desarrollo del plan de atencién

En la actualidad, y desde la situacién de pandemia por la COVID- 19, se ha paralizado totalmente
el desarrollo de reuniones para la implementacion del Plan de Atencion. No se ha avanzado en
modo alguno. Por parte de ALCE han sido varias las ocasiones que se ha intentado impulsar la
continuacioén, pero han sido infructuosas. Esperamos que se abra una nueva etapa y que nos
tomen en consideracion; necesitamos avanzar en todos los ambitos, no solo en la red sanitaria,
sino también en los aspectos sociales, educativos y laborales.
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En concreto en el desarrollo de cuatro cuestiones que nos afectan directamente a ALCE:

1. Elaboracién de una Guia de Salud Laboral.

2. Elaboracién de Informe Médico unificado.
3. Atencidn sociosanitaria en los centros de Salud, por parte de la figura de Trabajo Social

para la emision del Informe Social.
4.Creacidén de la Comisidn intersectorial en materia de Sanidad, Servicios sociales, Educacion
y Trabajo para facilitar la integracidén y gestién de recursos en estas materias para las

personas con epilepsia (paginas 34 y 35 del Plan).

Las personas con epilepsia y sus familias esperan respuestas a sus necesidades y un
reconocimiento publico sobre sus derechos contenidos en el Plan de Atencion.

Para conocer todas nuestras publicaciones siguenos en redes sociales:

@AlceEpilepsia

Destacamos algunas noticias en las que aparece ALCE:


https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/la-epilepsia-es-mas-que-convulsiones/ 
https://valenciaplaza.com/el-museu-de-prehistoria-organiza-un-encuentro-con-las-asociaciones-del-barrio-del-carme 
https://valenciaplaza.com/el-museu-de-prehistoria-organiza-un-encuentro-con-las-asociaciones-del-barrio-del-carme 
https://www.elperiodic.com/asindown-alce-ejecutaran-proyectos-accion-social-financiados-cers-durante-2021_763520 
https://www.elperiodic.com/asindown-alce-ejecutaran-proyectos-accion-social-financiados-cers-durante-2021_763520 
https://www.lasprovincias.es/valencia-ciudad/ayudas-iniciativas-sociales-20210803000413-ntvo.html 
https://www.lasprovincias.es/valencia-ciudad/ayudas-iniciativas-sociales-20210803000413-ntvo.html 
https://twitter.com/FundacionBcja/status/1424651928282226689?s=20 
https://twitter.com/cerscv/status/1422573176467378179?s=20 
https://www.facebook.com/alceepilepsia
https://www.instagram.com/alceepilepsia/
https://twitter.com/alceepilepsia

FOROS/WEBS SOBRE EPILEPSIA, SALUD, ENFERMEDADES, FEDE

Durante 2021y debido a la situacién de pandemia, los foros y webs sobre salud,
enfermedades y epilepsia siguen cobrando una vital relevancia y se convierten en una fuente
de informacién imprescindible para las personas con epilepsia y sus familias. Esto se debe a la
constante situacién de incertidumbre y desinformacién..

FARMACOS, CUESTIONES MEDICAS

Desde ALCE en 2021 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 Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), con
objeto de obtener informacidn 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 informacidn sobre esta circunstancia y cémo deben proceder las
personas afectadas de falta de falta de suministro y desabastecimiento de farmacos:


https://www.alceepilepsia.org/falta-de-suministro-de-farmacos-antiepilepticos/ 

2B 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.

Mantenimiento y actualizacién continua de la pagina web de ALCE (181.346 visitas visitas hasta
diciembre de 2021) y de la pagina Somos pacientes.




AREA
ECONOMICA



FUENTES DE FINANCIACION

esde su constitucion en 2002, ALCE viene desarrollando acciones con el objetivo de

promover la mejora de la calidad de vida de |la persona con epilepsia y de su familia, a través

de actividades de informacién y orientacién de apoyo al posdiagndstico, y de programas de
apoyo psicolégico, rehabilitacidn neuropsicoldgica, insercion educativa, social, deportiva y laboral,
asi como de programas de fomento de las relaciones interpersonales mediante actividades
arteterapeuticas y de ocio.

Para el desarrollo de los programas de atencién a las personas con epilepsia y a sus familias, ALCE
cuenta con el apoyo de entidades publicas y entidades privadas, a través de subvenciones, ayudas,
premios o donaciones, entre otras, y de la colaboracién indispensable de las personas asociadas.
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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: 54.198,17€.

Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica de la Generalitat Valenciana: 21.640,01 €.

Regidoria d’Insercié sociolaboral, de I'Ajuntament de Valéncia: 10.257€.

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas a través de las subvenciones para el desarrollo
de programas y servicios de promocién de autonomia de personas con diversidad funcional
convocadas para el ejercicio 2021: 47.028,21€.

Diputacion de Valéncia a través de la concesién de subvenciones destinadas a entidades
asociativas sin animo de lucro de la provincia de Valencia para el fomento de la participacidon
ciudadana, la transparencia y el acceso a la informacién publica: 6.000€.

Regidoria Participacié Ciutadana i Accié Veinal, de I'Ajuntament de Valéncia: 1.657,89€.

Colaboraciones privadas

Fundacién Bancaria “la Caixa”: 15.680,00 €. (de los 22.380€ concedidos en 2020).
Fundacién Bancaja- Bankia CAPACES: 10.000<€.
Club de Empresas Responsables y Sostenibles - CE/R+S: 5.000€.

“Céntimos solidarios” donacién de empleados Ford Espana S.L.: 3.000€.

Donaciones recibidas

Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe de Valéncia: 245€.

Escritor novel Christian Lépez Cruz, un estudiante de la Universidad de Valéncia: 178€.
Mercadillo solidario que organiza el Ajuntament de Vilamarxant: 343,81€.

Centro de Estética Salén Organic en Valéncia: 340€.

Estudio de mercado sobre Lennox Gastaut con TAB Healthcare Research: 100€.

Personas asociadas: 60<€.
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Sabemos que la unidon 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, aunque siempre Nos va a parecer que 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 es importante que las familias se asocien. En 2021 hubo un
total de 33 altas y 17 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 asociacidon estd abierta a cualquier persona o entidad interesada en conocer y
comprender la epilepsia y en apoyar a nuestro colectivo.




GASTOS

CONCEPTO IMPORTE EN €
Alquiler local C/ Periodista LLorente 5.974,32 €
Reparaciones de Instalaciones 66,09 €
Servicios y gastos de limpieza 716,02 €
Servicios de Psicologia 19.280,12 €
Servicios de Consultoria 7.515.59'¢€
Transportes (parking, Tren, metro, bus y taxi) 120,07 €
Primas de Seguro 1.237,77 £
Comisiones Bancarias 838,54 €
Comisiones Confirming 216,28 €
Suministro Teléfonoy Movil 570,78 €
Suministro de Agua 393,03 €
Suministro Eléctrico 621,66 €
Gastos varios actividades 185,17 €
Material didactico (Neuron) 983,70 €
Material de oficina 522,37 €
Material de Difusion 13.234,81 €
Gastos de Formacion 4.440,00 €
Gatos Web 1.244,05 €
Gastos comunidad 205,67 €
Sueldos y Salarios 91.388,05 €
Seguridad Social a cargo de ALCE 27.469,47 €
Ayudas a Otras Entidades 195,00 €
Amortizaciones 734,16 €

TOTAL GASTOS

173.152,72 €




INGRESOS

CONCEPTO IMPORTE EN €
Cuotas de personas usuarias 1.344,30 €
Cuotas personas asociadas 13.614,79 €
CIPI Programas - PIDE 9.891,88 €
CIPI Programas - INTREPIDA 20.016,06 €
CIPI Programas - Convivencias 17.120,27 €
CIPI IRPF - Epilepsia Persona a persona 10.969,65 €
CIPI IRPF - Epicole-Epilabora 6.893,53 €
CIPI IRPF - Epimusica 4.736,98 €
CIPI IRPF - INTREPIDA 10.793,30 €
CIPI IRPF - PIDE 5.493,81 €
CIPI IRPF - ALCEINTEGRA 5.174,18 €
CIPI IRPF - ArtEpilepsia 4.577,43 €
CIPI IRPF - Campafa - Rompiendo 5.559,29 €
Subvenciones DIVAL 6.000,00 €
Subvencién Fundacion BANKIA Capaces 10.000,00 €
Conselleria de Sanidad -Epilepsia Persona a persona 21.640,01 €
Ayuntamiento de Valéncia- ALCE integra Ill y participacion 11.914,89 €
Obra Social la Caixa - Epilepsia Persona a persona (Imputado a 202( 15.680,00 €
Otras donaciones privadas 8.272,05 €
Subvenciones de Capital* 261,71 €

TOTAL INGRESOS

189.954,13 €

SUPERAVIT

16.801,41 €

*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.




racias a todas las personas que han realizado o han conseguido desinteresadamente
donativos a nuestra entidad a lo largo de 2021, gracias en nombre de todas las personas que
conformamos y de sus familias.

Los y las profesionales de la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe de Valéncia realizaron
un especial donativo de 245€ a nuestra entidad. La idea es que este donativo sea el punto
de partida de un nuevo proyecto que vera la luz en los proximos meses, os contaremos mas
detalles cuando la ida vaya tomando forma.

Tal y como os comentamos hace algunos meses, el escritor novel Christian Lépez Cruz, un
estudiante de la Universidad de Valéncia, se ofrecid para colaborar con nuestra entidad a
través de la donacién de una parte de la venta de los Ultimos ejemplares de su primera novela,
“La mujer de marmol”, finalmente su donacién fue de 178€, jgracias por tu implicacién con
nuestro colectivo!

Farticipanes (3)

Las personas que trabajan en la fabrica de Ford Espafia S.L. de Almussafes cuentan desde
2014 con una iniciativa solidaria, la “Ayuda céntimos solidarios”, de forma que cada mes
las personas empleadas ceden los céntimos sueltos que quedan en sus ndminas a causas
benéficas.

Todas las personas empleadas tienen la oportunidad de apadrinar a una entidad y en 2021

tuvo el privilegio de que nuestras personas asociadas Romualdo Debén, junto a su
mujer Beatriz Martiy nuestra pequeia y querida Noa, nos propusieran el presentar a nuestra
entidad a dichas ayudas. VY, una vez mas, el esfuerzo también tuvo su gran recompensa,
nuestra entidad recibié en noviembre una ayuda de 3.000€ provenientes de esta iniciativa
social de La Ford.

Estamos agradecidas con la solidaridad de las personas que trabajan en esta planta de
Almussafes pero mas, si cabe, con Romualdo y su familia, por habernos ofrecido esta
oportunidad y por poner tanta ilusién y esperanza en ello, jgracias!



AGRADECIMIENTOS

> En noviembre tuvimos otra maravillosa propuesta de colaboracion solidaria, fue a través de
nuestra estimada asociada Felicidad Molins, quién nos puso en contacto con su Centro de
Estética habitual, Salén Organic en Valéncia.

Este saldon realiza todos los afios, entre los y las clientas, una rifa de productos, y la recaudacion
conseguida la dona a una causa benéfica. ALCE tuvo en 2021 el honor y la suerte de ser la
asociacion elegida para recibir los 340€ recaudados, estamos muy agradecidas con Fany
(la duefa del centro) y, como no, con nuestra asociada Feli quien no cesa en su labor de
sensibilizacidén en todos los espacios que tiene a su alcance, jde corazdn gracias!

> En diciembre ALCE tuvo el privilegio de volver a participar en el mercadillo solidario que
organiza el Ajuntament de Vilamarxant.

A través de nuestra apreciada asociada Sonia Campos, que hizo de intermediaria con el
ayuntamiento y que colabord en todo el proceso, ALCE tuvo nuevamente la oportunidad de
colocar en este maravilloso mercadillo una mesa informativa con la que informar y sensibilizar
en epilepsia y con la que visibilizar a nuestro colectivo, a nuestra asociacion y todos los
programas y actividades que ofrecemos para las personas con epilepsia y sus familias.

Gracias a la participacion voluntaria de la propia Sonia, de las personas asociadas Jaume
Sanchis, Angie Melissa Gomes y Trinidad Ruiz y familiares y amistades de estas se
consiguieron recaudar 343,81€. iGracias por vuestra entrega y dedicacion!




AGRADECIMIENTOS
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Destacar la labor de nuestros adolescentes Yon y Victor, quienes consiguieron vender todas
las papeletas de una rifa que se hacia en el pueblo (como gesto solidario, el dinero recaudado
se compartid con otra asociacién que compartia mercadillo con nuestra entidad). jLas nuevas
generaciones vienen pisando fuerte!

> Gracias a Jaume Sanchis y Sonia Catalan por su donativo de 60€ para sumarse al proyecto
gue verd la luz con el donativo realizado por la Unidad de Epilepsia del Hospital La Fe de
Valéncia.

> ALCE colabord en un estudio de mercado sobre Lennox Gastaut con TAB Healthcare
Research, una empresa de estudios de mercado especializada en el &mbito médico, y gracias
a esta participacion, ALCE recibio un donativo de 100€.
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