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PRESENTACION
DE LA ENTIDAD



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

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

de la epilepsia apenas ha cambiado, decenios de pensamiento cientifico y racionalismo no
han erradicado el estigma que la acompafa. 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 atencidn 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 PuUblica, habia 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 atencién a la epilepsia en la Comunitat Valenciana. Valencia,
Espana: Generalitat Valenciana. Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica).

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 duracion puede llevar aparejadas
alteraciones en el procesamiento cognitivo que incluyen, principalmente memoria, pero
también atencion/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 ambitos 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.

El 70% de personas con epilepsia estan bien controladas con el tratamiento, y pueden hacer una
vida familiar, educativa y sociolaboral normalizada, aunque esto resulte bastante dificil por el
estigma social que aun rodea a la epilepsia.

Existe un 30% restante de personas con epilepsia que no tienen las crisis controladas (epilepsia
refractaria) y a las que la enfermedad les puede repercutir negativamente en su vida y en sus
relaciones escolares, académicas, laborales y sociales.

La epilepsia tiene un impacto en la vida social y personal de la persona diagnosticada y de su
familia, como consecuencia de diferentes factores sanitarios y sociales, que requieren de una
atencion integral y multidisciplinar a pacientes y familiares.



La epilepsia es una enfermedad que debe estudiarse desde un punto de vista pluridisciplinar. Los
aspectos psicoldgicosy psicosociales, a pesar de suimportancia, desempenan 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,
neuropsicoldgico, integracién social, educativa y laboral, asesoramiento legal, formacidn, 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 aprobd 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 Asociacion de
Voluntariado. El 9 de febrero de 2016 fue Declarada de Utilidad Publica.

Orientar y apoyar a las personas con epilepsia y a sus familias e informar a la sociedad para que
la epilepsia sea una enfermedad 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 publicos de la sociedad tienen
con respecto a esta condicion neuroldgica.

A través de campafas de sensibilizacidén, ALCE promueve la participacién ciudadana con el
propodsito 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 presenta, sanitario, educativo, social y laboral.

La Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana (ALCE) es una entidad privada sin animo
de lucro que estad encaminada a obtener beneficios para todas las personas que presentan algun
tipo de epilepsia y/o para sus familiares, en su ambito autonémico de actuacion, la Comunidad
Valenciana. ALCE aspira a la mejora del diagndstico de la epilepsia, su tratamiento y otros aspectos



Nno Mmenos importantes como el apoyo psicoldgico y sociosanitario, la insercién educativa, laboral,
social, deportiva, etc. La finalidad principal de ALCE es proporcionar orientacion, asesoramiento y
apoyo integral dirigidos tanto a las personas que presentan epilepsia como a su entorno (familiar,
social, educativo, laboral e instituciones publicas y privadas), abarcando, ademas, diferentes
ambitos de actuacion: sanitario, psicoldgico, educativo, laboral, social y otras terapias alternativas
(musicoterapia, terapia manipulativa, terapia a través de la fotografia, de la restauracion y de
la técnica de meditacién de Mindfulness). Estos apoyos deben ser ofrecidos, preferentemente,
desde el diagndstico en epilepsia hasta la etapa adulta, para que dichas personas reciban apoyos
de calidad y accesibles econdmicamente con el fin Ultimo de alcanzar la maxima autonomia e
integracion educativa, laboral y social y favorecer la participacidn normalizada de las personas
con epilepsia en las actividades cotidianas, segln la etapa en la que se encuentre la persona
(asistencia a centros escolares, académicos, laborales, recreativos, sociales, etc.), que son derechos
fundamentales de las personas. Por otro lado, también se pretende acabar con la discriminacion,
orientando y apoyando a las personas con epilepsia y a sus familias, informando, formando y
sensibilizando en epilepsia a centros educativos y laborales, entre otros, y a la sociedad en general
para que la epilepsia sea una enfermedad bien conocida y aceptada.

ALCE desarrolla diferentes actividades afirmativas a favor de las personas con epilepsia y sus
familiares, poniendo todo su esfuerzo en cambiar las actitudes que los diferentes publicos
de la sociedad tienen con respecto a esta condicidon neuroldgica. En este sentido, el objetivo
fundamental de la asociacién es promover la correcta atencién y la calidad de vida de las personas
gue presentan distintos tipos de epilepsia, mediante el desarrollo e impulso de actividades
asistenciales, educativas, laborales, formativas, recreativas, culturales y deportivas.

Nuestro objetivo fundamental es promover la inclusion y la calidad de vida de las personas que
presentan cualquier tipo de epilepsia, mediante el desarrollo e impulso de actividades asistenciales,
educativas, laborales, formativas, recreativas, culturalesy deportivas. Para conseguir este objetivo se
hace necesaria la intervencidn integral y multidisciplinar en la atencién a la persona con epilepsia,
con objeto de favorecer la recuperacidn de su proyecto de vida y promocionar su autonomia.

En este sentido, es fundamental y prioritario el asesoramiento postdiagndstico a las personas con
epilepsiay 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 discriminacién. Es necesario que esta informacién 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

urante todo 2024 la Junta Directiva estuvo compuesta por cinco personas que
desempefaron cada una de ellas un cargo::

Trinidad Ruiz Escudero Presidencia
Romualdo Debon Rubio Vicepresidencia
Santiago Milian Mampel Tesoreria

Laura Tuset Antoli Secretaria
Angie Melissa Gomes Marchan Vocalia
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COCEMFE VALENCIA

COCEMFE Valencia es una entidad que presta representacidn, asesoramiento y soporte a
las asociaciones federadas de personas con discapacidad fisica y organica de la Provincia de
Valéncia, entre ellas ALCE. Prestan servicios en areas como: gestidon asociativa, subvenciones y
captacion de fondos, elaboracién de proyectos, gestidon asociativa de tramites administrativos,
contabilidad, etc.

Ademas, de sus programas también se benefician nuestras personas asociadas:

Servicio de Integracion Laboral (SIL): Atencidon a personas con discapacidad que buscan
empleo y de empresas que buscan integrar en sus plantillas personas con discapacidad,
con mas de 20 anos de experiencia, es una de las bolsas de empleo especializadas en el
colectivo de personas con discapacidad mas importantes de la provincia de Valencia.

Apoyo en actividades de la vida diaria: Apoyo en actividades de la vida diaria, para
incrementar la autonomia personal y una vida independiente a personas con gran
discapacidad fisica y/u organica, Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD): presta sesiones
individualizadas de cuidados personalesy atencién a las necesidades del hogar) y Servicio
de Promocién de la Autonomia Personal (SPA): prestar sesiones individualizadas de
promocién, mantenimiento y recuperaciéon de la autonomia).

Informacién y atencién social, Atencién Psicolégica, Transporte adaptado y Terapia
Ocupacional.

PROGRAMA OCIO INCLUSIVO MONANEM: Dirigido a personas con discapacidad fisica y/u
organica mayores de 18 afos, que consiste en la realizacién actividades de ocio y tiempo
libre de distintos tipos: actividades creativas-manipulativas (taller de escritura creativa),
actividades deportivas y de rehabilitacién funcional (expresién corporal), actividades
culturales (club de cine, club de lectura, salidas culturales), actividades en el medio social
(juegos interactivos en el rio Turia, ruta turistica por el casco antiguo de la ciudad).

Cicle Cultural DESCOBRIM: Espacio cultural de intercambio de expresiones artisticas que
potencia la democratizacién del acceso a la cultura para las personas con discapacidad
fisica y/o organica. Una actividad en la que participaron personas asociadas de ALCE:




U o B e T
CeSPESTS
S s e b Y

El 2 de mayo, con motivo de la celebracion de la Xl ediciéon de sus premios homodnimos (que
reconocen la labor de aquellas personas y entidades, publicas o privadas, que trabajan por la
defensa de las personas con discapacidad), que ademas este afio tenia un Mmatiz especial debido
a a la celebracion en paralelo de los 30 afos de la entidad, ALCE, junto a personas asociadas de
las entidades ADEMVA, AVALUS, y COCEMFE Valencia, ofrecieron un concierto de ‘Musicoterapia’
anadiendo el contrapunto musical.




FEDE, FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

Hoy en dia es necesario el establecimiento de bases para la construccion 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 estd convencida de que el trabajo colaborativo
es un buen punto de partida para conseguir nuestros objetivos, de ahi que pertenezcamos a
Federacién Espanola de epilepsia (FEDE).

La mision 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 misidn 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 funcién
asistencial.

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

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

Promover actitudes sociales positivas hacia las personas con epilepsia.

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

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

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

Cualquier otro, de modo directo o indirecto, que pueda contribuir al cumplimiento de
la mision de la Federacion o redundar en beneficio de las personas con epilepsia y sus
familias.

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

ALCE se trasladé a Madrid en diversas ocasiones para apoyar a FEDE en la realizacién de diferentes

eventos (dia internacional, encuentros, etc.)
’ ’ ¢ » COMUNIDAD VALENCIAN/




GENERALITAT, ATRAVES DE LA CONSELLERIA DE SANITAT UNIVERSAL | SALUT PUBLICA

Durante 2024 ALCE realiza diferentes actividades de voluntariado en el Hospital Universitario y
Politécnico La Fe con el objeto de proporcionar orientacion, asesoramiento y apoyo integral a las
personas con epilepsia y a su entorno familiar y social. Estas actividades se concretan en:

Apoyo Postdiagnéstico para personas con epilepsia recién diagnosticadas y sus familiares
gue precisendeinformaciényapoyo psicosocial. Este servicio estarealizado por profesionales
de ALCE en una primera atencidn, para conocer la situacidn 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, atencidén psicoldgica,
social, educativa y laboral.

Orientaciéon y Asesoramiento de caracter sociosanitario sobre situaciones sociales,
educativas, laborales y sobre la problematica anadida a la propia enfermedad, como puede
ser ansiedad, depresidén, trastorno adaptativo, efectos adversos a la medicacién, dificultad
de relaciones sociales, escasa formacidén, desempleo, conveniencia de adecuacién de
puestos de trabajo, limitacidn para realizar determinadas profesiones u oficios, etc., y otros
problemas colaterales, como pueden ser dificultades de aprendizaje, problemas cognitivos
y enfermedad mental. Esta intervencién se materializa canalizando y derivando a las
personas con epilepsia y/o a sus familias a través de la red de profesionales de la Asociacion,
para una atencidén especifica segln 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 acompanar a la persona ingresada puedan tener tiempo de respiro y
descanso, al tiempo que la persona voluntaria formada fomenta de manera explicita e
implicita el concepto del autocuidado y la participacién de las personas con epilepsia en el
manejo de su enfermedad y les forma en la gestidén del impacto fisico, social y profesional
de esta condicion neurolégica.

Estas actividades seran llevadas a cabo mediante la intervenciéon de personal voluntario de
la asociacién ALCE, formado a tales efectos por la misma asociacién. Para su desarrollo, la
conselleria se compromete a facilitar acceso a la asociaciéon a las instalaciones sanitarias del
Hospital Universitario y Politécnico La Fe, con la finalidad de dar asi cumplimiento al convenio de
colaboracion.

CENTRO MUNCIPAL DE SERVICIOS SOCIALES DE VALENCIA

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

Presentacidon de las entidades que trabajan en estos CMSS.



Puesta en comun, objetivos y método de trabajo.

Propuestas de trabajo en red.

Durante 2024 ALCE recibid desde Servicios Sociales |la derivacion de varios casos de
personas con epilepsia que necesitaban mejorar su calidad deviday que se encontraban
en situaciones de vulnerabilidad o necesidad social. Ademas, en mayo, ALCE se
reunion con la Coordinadora del Centro Municipal de Servicios Sociales de Campanar
y las profesionales del Programa de Renta Valenciana de Inclusién y del Programa
de Itinerarios de FSE+, un encuentro en el que se pudo presentar a la entidad y los
programas y actividades que realiza.




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.

El MICOF mostré su apoyo a ALCE acudiendo a la mesa informativa que nuestra entidad colocd
en el Ayuntamiento de Valencia el 24 de mayo con motivo del Dia Nacional de la Epilepsia.

i

FUNDACION QUAES

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

Otra forma de colaboracion de la fundacion es a través de la concesion de Becas econdmicas
destinadasaapoyar aquellos 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 duracidn maxima de un ano. 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 informacidon, promocién de
la divulgacién y formacidn en temas social sanitarios, desarrolladas por las propias asociaciones
de pacientesy entidades que los representan, reconociendo asi su valor afiadido y promoviendo
su desarrollo y consecucion.



MJN SERVEIS

ALCE y MJN firmaron un acuerdo de colaboraciéon a través del cual MIN pondria a disposicion
de la asociacidon 10 equipos de registro y prediccion 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 obtencidén de una importante subvencidon por parte de la Comisién Europea que
apoya proyectos que puedan tener un alto impacto tanto social como econdmico 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.

COLABORACION CON APOYO DRAVET

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

UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

ALCE firmd en 2013 un convenio con esta entidad fruto del cual mantenemos una continua
colaboracidén 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 firmé un convenio de cooperacion con esta Universidad para
la realizacion de practicas formativas de los estudiantes de Enfermeria en nuestra entidad.

Uno de los puntales de difusion de ALCE son los spots realizados por el alumnado de los Grados
en Comunicacion Audiovisual y en Publicidad de la Universidad CEU Cardenal Herrera en 2016,
a través de los cuales pudieron poner sus conocimientos y creatividad al servicio de un proyecto
solidario para apoyar nuestra campafa de sensibilizacion y concienciacién, con el fin de dar a

conocer a la sociedad realmente la epilepsia y acabar con la exclusion social de las personas que
conviven con ella.

Otra forma de colaboracién son las formaciones en epilepsia que ALCE imparte a alumnado de
la Universidad CEU-Cardenal Herrera.




AGRUPACION PARA LA ATENCION SANITARIA EN CENTROS EDUCATIVOS EN
HORARIO LECTIVO

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

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

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

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

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

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

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



FACULTAD DE PSICOLOGIA

La relacion entre la Facultad de Psicologia y ALCE comienza en 2017 con la creacién del
programa de intervenciéon neuropsicolégica “INTREPIDA". La colaboracién entre ambas
entidades ha continuado durante 2021 con la ejecucion 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 Investigacion en Psicologia de los Recursos Humanos,
contratado por ALCE.

Tras la firma del convenio entre ALCE y Estudi General de la Universidad de Valéncia,
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 colaboracién para el desarrollo conjunto de colaboraciones
asistencialesyformativas, consistentes en acciones formativas, sesiones divulgativasy jornadas
cientificas asi como actividades asistenciales consistentes en la valoracién 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.

SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA, SVN Y EPIVAL

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

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 presentacidn de ambas entidades, en la que se abordan acciones
conjuntas de colaboraciéon y se planifican actividades.
Dicha relacion de colaboracion se moldea y se afianza a lo largo de 2021y 2022; materializandose
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
SuU casa, Nos escucharon y nos atendieron. Ha sido el primer acercamiento que ha tenido ALCE
a una institucién publica que nos ha permitido entrar en su trabajo en red y poner en marcha
acciones de participacion ciudadana ademds de servir de cauce para la realizacion de acciones
de sensibilizacion de algunos de nuestros programas.



Entre las muchas colaboraciones conjuntas que destacan en los Ultimos anos:

1. Participacion en nuestras Campafas

Participacion del personal del Museo en nuestra Campaha de sensibilizacion
,en la actividad de pasos virtuales por la epilepsia.

Visita guiada a la Lloma de Betxi, donde ALCE recibia la donacién de los pasos por parte
del grupo.
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2. Reuniones con entidades del barrio

Nos permitieron abrirnos a otras experiencias y poner en comun necesidades de
participacién ciudadana.

3. Club de lectura

Iniciativa del museo que surge de la colaboracién entre la Universitat Popular de Ciutat
Vella y el Museu de Prehistoria de Valéncia, en el marco del «Projecte Barri», con la
voluntad de contribuir a hacer barrio. Una actividad que se plantea como un foro en el
gue personas vinculadas a entidades del barrio se reunen para interactuar, compartir e
intercambiar ideas, experiencias y opiniones en torno a la misma lectura. Los objetivos
de la actividad fueron: Promover el habito de la lectura entre las diferentes entidades del
barrio / Facilitar que las personas participantes desarrollen sus capacidades personales
de expresion, comunicacion, relaciones interpersonales, etc. / Generar nuevos espacios de
encuentro que contribuyan a potenciar el tejido social en el barrio y a fomentar nuevas
colaboraciones entre entidades. / Conocer y hacer uso de las instalaciones y recursos del
Museu de Prehistoria.

El Museo de Prehistoria de Valencia organiza un Club de Lectura, un programa
dindmico y enriquecedor para las asociaciones locales (entre las que se encuentra
ALCE), con encuentros mensuales en el Centre Cultural La Beneficéencia, donde, ademas
de continuar con la discusién de los capitulos, compartimos nuestras opiniones con
diferentes asociaciones invitadas.

Este espacio nos ha permitido profundizar en la lectura e interactuar con la historia y el arte
de manera tangible. Para las personas usuarias de #ALCE, ha sido sumamente beneficioso
formar parte de este programa, mejorando la atencién, memoriay comprension lectora, asi
como superando el miedo a leer en voz alta y expresar ideas.



Ademas, cada semana, las personas del club se rednen en la sede para analizar el libro
«La Plata de Britania» de Lindsey Davis. Estas tertulias se han convertido en un espacio de
reflexion y debate, donde cada persona lee parrafos y comparte sus impresiones sobre los
personajes, las tramas y los contextos histéricos.

Para concluir con el ultimo capitulo, se organizaron diversas actividades ludicas que
fortalecieron la empatia entre las personas del club. El evento culmind con un pequefo
almuerzo con platos preparados por las asociaciones, inspirados en las comidas de la época
del libro, brindando un momento de distensién y socializacién que fortalecié los lazos
dentro del grupo.




SYNAPTIA

En 2024, y tras varias reuniones de trabajo mantenidas en 2023 con Angel Aledo Serrano, Director
Médico y Cientifico del Instituto de Neurociencias, y con Adrian Trejo De la Rosa, en nombre
y representacion de BETTER WHEN YOU DREAM, SL (SYNAPTIA), ALCE firma un Convenio de
colaboracién con SYNAPTIA, apoyado en varias premisas:

La coincidencia de objetivos en areas de cuidados de la salud, investigacion y soporte social
entre SYNAPTIAy ALCE.

El interés en la unién y la coordinacidon de las dos instituciones con el fin de sumar esfuerzos
para establecer caminos de actuacién que favorezcan al colectivo de personas con epilepsia
de la Comunidad Valenciana.

Optimo aprovechamiento de los recursos y una cooperacion activa en el desarrollo de temas
de interés comun.

E ;-:- Victor Gomez Mayordomo (Presentar)
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Ademas, en el mes de febrero, representantes de ALCE viajan hasta Madrid para realizar una
visita al Hospital Universitario Vinthas, y participan en la realizacién de una charla sobre nuestra
entidad, programas y actividades.
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

A.1 - EPICOLE Y EPILABORA
Objetivos

Generales:

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

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

Especificos:

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

° Eliminar prejuicios y falsas creencias que rodean a los niflos y nifias con esta patologia
en el ambito educativo.

* Ofrecer al profesorado una adecuada informacion 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 comprensiéon e integracion laboral de las personas con epilepsia.
° Formar y sensibilizar sobre epilepsia a empresas y personas trabajadoras.

° Proporcionar conocimiento y comprensiéon en epilepsia a las empresas.

° Promover la integracién de la Prevencidn 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 descripcion

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

Actividades

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

11 meses para impartir los cursos.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue llevado a cabo por personal de nuestra entidad: una de las Psicélogas y una Licenciada
en derecho, ademas de personal voluntario de apoyo. Avalado por la Unidad de Epilepsia del
Hospital La Fe de Valéencia.

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 como procedery atender las diferentes
crisis epilépticas y atender las necesidades especificas si las hubiera. Las personas beneficiarias
directas fueron 529, de las que 182 fueron personal docente, el resto alumnado y personal
no docente. Dentro del proyecto Epicole, han sido 21 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 215. En Epilabora, lasempresas que se han beneficiado del programa han
sido 16.

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

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2023.

Importe concedido

- 11.568,25 €

Material visual
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Objetivos

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

Potenciar factores de proteccién y reducir factores de riesgo.

Atencidn psicolégica a las personas usuarias que se encuentran en proceso de adaptacion
o aceptacion 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 proteccién (buena comunicacion, adherencia al tratamiento, etc.)
y reducir factores de riesgo: (no tomar medicacion, 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 presta unconjuntodeserviciosintegradosque sevan articulandoindividualmente,
ofreciendo tanto a la persona con epilepsia como al familiar o familiares la posibilidad de realizar,
de forma independiente o grupal, aquellas actividades para las que requiere apoyo psicoldgico.
De este modo se van disefiando distintos tipos de servicios y actividades en funcion de las
diversas situaciones individuales. La prestacion de servicios no se plantea como cerrados en el
tiempo, sino que son acciones continuas, por ello se realizan durante todo el ano.

Actividades

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

- Apoyo postdiagndstico.

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



Sesiones individualizadas de atencién psicolégica 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 expresiéon de sentimientos asociados y el abordaje de las dificultades
con gue se encuentran, con el objetivo de profundizar en las vias de actuacion 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
quetienen que acompanar al paciente en el hospital puedan tener tiempo de respiroy descanso.

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

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

Modificacion de conducta en infancia y adolescencia |.
Modificacién de conducta en infancia y adolescencia Il.
Estilos parentales de crianza.

. Cuidadores/as de personas con epilepsia.

INNUIINEES

Duracién

Desde el 1 de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 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 14 personas usuarias. Fueron personas afectadas no
asociadas.
En la actividad , personas voluntarias de la entidad realizaron 78

atenciones, en la Sala del SAIP a 60 personas asociadas y 32 no asociadas, y a 17 no asociadas
ingresadas en planta. Se atendieron a 33 familiares.

En la actividad se atendieron un total
de 72 personas diagnosticadas de epilepsia, 39 en Atencidn Psicoldgicay 33 en Neuropsicoldgica.

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

A los asistieron 220 personas de las que 115 eran personas con epilepsia y 115 personas
eran familiares de personas con epilepsia.

A los asistieron un total de 44 personas usuarias.

Adaptacion a la situaciéon de pandemia

Desde la situacidon sanitaria por la COVID-19,en ALCE han quedado implantadas dos modalidades
de desarrollo de las actividades:
en la sede de la asociacion.

a través plataforma Zoom o dispositivos moviles

De forma que es la persona quién elige la modalidad que mas se |le adapta.

Entidad que subvenciona

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, programas
de interés general para atender a fines de interés social con cargo a la asignacidn tributaria del
0,7% del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el
ejercicio 2023.
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Conselleriade Sanidad Universaly Salud Publica, Direccién General de Investigacién, Innovacién,
Tecnologia y Calidad, destinada a financiar programas de ayuda mutua y autoayuda.

Importe concedido

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, 21.677,74€ (compartido con PIDE).
Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, 45.468 €.

Material visual
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO
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Propuesta de continuacion en la intervencion en personas con epilepsia iniciada en 2017,
“Programa de evaluacion y rehabilitacion neuropsicologica, 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 participacion social.

2.4 Mejorar la competencia social fommentando la capacidad de comunicacion 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 compensacién 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 percepcidn subjetiva de su calidad de vida.

Breve descripcion

es un programa de
neurorrehabilitacidon 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, atencidn, 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 alteracion de la vida familiar.



Trata de abordar uno de los problemas a los que se enfrenta la persona con epilepsia en la
atencion 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 coordinacion del programa .

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

Reuniones grupales con las posible personas beneficiarias del programa.

Paso de pruebasy tests y evaluacion.

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

Evaluacion general e individualizada de los resultados obtenidos.

Duracién

Desde el 1 de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Este programa fue desarrollado por dos Neuropsicdlogas.

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 evolucidon 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 18 personas adultas (10 mujeres y 8 hombres), todas ellas
participando en Evaluacion e Intervencion. En cuanto a la edad 12 estaban entre 18 y 45 anos
y 6 eran mayores de 45 anos.

En total se beneficiaron del programa 15 personas menores (8 ninos y 7 ninas), todas ellas en
Evaluaciéon e Intervencion..

Adaptacion a la situacién de la pandemia

Desde la situacion sanitaria por la COVID-19,en ALCE han quedado implantadas dos modalidades
de desarrollo de las actividades:

en la sede de la asociacion.
a través plataforma Zoom o dispositivos moviles

De forma que es la persona quién elige la modalidad que mas se le adapta.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, Direccion General de de Investigacion,
Innovacién, Tecnologia y Calidad, destinada a financiar programas de ayuda mutua y autoayuda.

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2023.

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda 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 2024.

Colaboracién

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

Importe concedido

45.468 € (compartidos) de Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica.
19.474,37 € de Vicepresidencia Segunday Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda.

23.045,40 € de Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda.



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 situaciéon sociolaboral de las personas con epilepsia.

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

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

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

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

Apoyar a las personas con epilepsia en la elaboracién de un itinerario de inserciéon 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 prevencién 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 poblacidon general,y mas si se trata de
personas con epilepsia no controlada. , surge para contrarrestar esa discriminacion,
estd formado por tres partes diferenciadas, , Y cuenta con varias
lineas de intervencion:

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



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

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

Formacioén 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
- coémo actuar ante una crisis epiléptica.

Actividades

Atencion social individualizada.

Entrevista inicial diagndstica en ambito laboral, individual.
Apoyo en la elaboracién de un itinerario de inserciéon laboral.
Charla de habilidades de busqueda activa de empleo.

Taller de CV, Carta de presentacion y Agenda laboral.

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

Seguimiento en atencién social y laboral.

Analisis del mercado de trabajo.

Acercamiento a la empresa.

Analisis del puesto de trabajo.

Charlas Formativas e Informativas sobre Epilepsia y trabajo.

Entrevista-cierre de contrataciones.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Este programa se ha coordinado por una Licenciada en Derecho y desarrollado junto a una
Orientadora Laboral.



Antiguedad

La asociaciéon viene informando sobre temas legales y sociales desde 2012. Este programa es
complementario del Programa PIDE, Punto de Informacidn 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 25 personas (12 hombres y 13
mujeres). Apertura de 30 expedientes:

11 expedientes de Discapacidad (Ases.: 11, presentacion: 7, Consecucion: 4, Pendiente de
Resolucion: 1).

9 Asesoramientos: 1de IT (bajas médicas), 1de IPT profesion habitual,1de PNC, 1informacidén
tramites dependencia (revisién Informes médicos/situacién socio-laboral), 1 de Revisién
discapacidad, y 2 Informes del Servicio, 2 dirigidos a las empresas de dos personas usuarias,
y otro dirigido al Médico de Vigilancia de Salud.

Enla diagnostica participaron untotal de 15 personas (6 hombresy 9 mujeres).

En los participaron un total de: 25 personas en el de “Charla sobre realizacién de CV,
carta de presentacion y agenda laboral”, 25 en el de “Taller de busqueda activa de empleo” y 25
en el de “Charla de promocidon 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 Atencioén al Paciente (SAIP) de los hospitales de Valencia (La Fe, Arnau,
Clinico, General y Peset), Contacto y derivacidon a Servicios Sociales para la emisidon de informe
social, Presentacion de solicitud de discapacidad, dependencia, pensién no contributiva,
becas y otros recursos sociales, Contacto y derivacién a profesionales de la entidad (psicélogas,
neuropsicoéloga/o), Contacto y derivacion a bolsa de empleo de COCEMFE, agencia de colocacion
de personas con discapacidad, Contacto y derivacion a empresas privadas y agencias de
colocaciéon, Acompafiamiento para la inscripcidon de acciones formativas, Acompafamiento al
SERVEF para tramites de inscripcion, solicitud de entrevista, ofertas de trabajo y renovacion de
la inscripcién, etc.

Se realizo el de los 60 expedientes laborales y sociales.

En cuanto a las un total de 10 empresas recibieron formacién e informacién en
epilepsia, un total de 25 derivaciones a ofertas de empleo de las cuales se integraron un total de
5 personas.
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Adaptacion a la situacion de pandemia

Desde la situaciéon sanitaria por la COVID-19, en ALCE han quedado implantadas dos modalidades
de desarrollo de las actividades:

- Presencial en la sede de la asociacion.

- Teleatencion a través plataforma Zoom o dispositivos maoviles

De forma que es la persona quién elige la modalidad que mas se |le adapta.

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 2023".

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2023.

Importe concedido

11.159,50 € de Ayuntamiento de Valéncia.

16.616,84 € de Vicepresidencia Segunday Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda.

Material visual de difusién
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Objetivos

Desarrollar la expresidon corporal y plastica de los nifnos y niflas 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 adopcidon de habitos saludables con
respecto a movimientos y posturas.

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

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

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

Generar espacios de reflexion y exposicion 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 nifos 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, aunque cada una de ellas lo viva de manera
particular pues cada caso es diferente, se relna 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 coémo han conseguido ir saltando obstaculos, cémo han ido resolviendo
los problemas, es un medio muy util de aprendizaje, y qué mejor maestro que la experiencia.

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

Actividades

Se desarrollaran dos talleres dirigidos a nifios y nifas con epilepsia, éstos tendran una estructura
fijayseiranvariando 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 atencidn, prestar atencién a los companeros y
compaferas y 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 relajacidn, 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 permitird 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 creacioén.

Sevan a desarrollar una serie de sesiones de grupo terapéuticos con padresy madres de niflos/as
con epilepsia, mientras sus hijos e hijas participan en los talleres de arte terapéutico. Compartiran
sus inquietudes y preocupaciones sobre la enfermedad de sus hijos/as. A través de la aplicacion
de técnicas de dinamica grupal, se abordan diferentes problematicas, generando espacios de
reflexiéon y contencién en los que el aporte de cada una de las personas del grupo enriquezca y
colabore en superar situaciones criticas 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, reflexiéon compartida y contencidén, por parte
del grupo y con la coordinacion 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 participaciény
la aplicacion de distintas técnicas de dinamica de grupo.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Fue coordinado por una Abogaday desarrollado por una Psicéloga de la entidad y dos Monitoras,
ademas de personal voluntario de apoyo.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2017.

Impacto, alcance y resultados

Se han beneficiado de manera directa un total de 40 personas adultas, asi como 24 nifos y 16
ninas. Ademas, se han beneficiado de manera directa un total de 240 personas entre entorno
social y educativo.
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Adaptacion a la situacion de pandemia

El programa se desarrolld durante todo 2024 en modalidad presencial.

Entidad que subvenciona

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2023.

Importe concedido

9.116,83 €

Material Visual
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Objetivos

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

Proporcionar estrategias para afrontar su nueva situacién vital.

Orientar a las familias ante la nueva situacion.

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

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

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

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

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

Fomentar la autoestima en las personas con epilepsia.

Breve descripcion

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

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

Duracién

De 1de enero de 2024 a 31 de diciembre de 2024.

Actividades

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

Se desarrolla una jornada:



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

El 27 de enero, y con motivo de la proximidad del Dia Internacional de la epilepsia, ALCE
realizé en modalidad presencial y 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
gue ofreceria la entidad en 2024 tanto a las personas asociadas como a sus familias. El acto
fue un éxito de asistencia y de desarrollo, segun las felicitaciones recibidas.

Asimismo, se presentd a las personas asistentes el Dossier informativo de los programas de
ALCE para el 2024, 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, duracioén, etc.):




Objetivos

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

Inculcar en las personas con epilepsia un concepto activo y positivo de ocio, que ayude
a revertir su posible 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 compensacién 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
[levar a cabo diversas actividades ludicas y deportivas. Se intenta realizar al menos una actividad
o salida al trimestre, que se selecciona entre la oferta existente (actividades deportivas, salidas
culturales, etc.). A estas actividades las denominamos encuentros.

Actividades

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

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

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

Duracién

Desde el 1de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).
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Equipo humano

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

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2014.

Salidas de ocio

Salida Cultural A Museo Cerdmica De Manises

El 3 de julio nuestro grupo disfrutd de una maravillosa visita al Museo de Cerdmica de Manises.
La jornada comenzd con un recorrido por el casco histérico de Manises, donde una guia turistica
mostro la belleza y los detalles Unicos de las fachadas de las casas.

Dentro del museo, el grupo se sumergié en la rica historia de la ceramica de Manises y pudieron
aprender sobre la dedicacion de las familias de la época para crear estas impresionantes piezas.

Nuestro grupo participd activamente, realizando preguntas sobre la restauracion de ceramicas,
jiun tema que también se estuvo explorando a fondo en nuestro programa de Restauraciéon de
Convivencias!
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Club de lectura

Tany como se recoge en otros puntos de la memoria, ALCE ha acudido la actividad organizada
por el Museo de Prehistoriade Valencia “Clubde Lectura”, un programadinamicoy enriquecedor
para las asociaciones locales, con encuentros mensuales en sus instalaciones donde ademas
de continuar con la discusién de los capitulos, compartimos nuestras opiniones con diferentes
asociaciones invitadas.

Este espacio nos ha permitido profundizar en la lectura e interactuar con la historiay el arte de
manera tangible. Para las nuestras personas usuarias, ha sido sumamente beneficioso formar
parte de este programa, mejorando la atencién, memoria y comprensién lectora, asi como
superando el miedo a leer en voz alta y expresar ideas.

En esta ocasidon se analizd el libro “La Plata de Britania” de Lindsey Davis. Estas tertulias se
convirtieron en un espacio de reflexion y debate, donde cada participante leia parrafos y
comparia sus impresiones sobre los personajes, las tramas y los contextos historicos.

Visita al Museo Mars de Silla

El pasado 12 de julio ALCE realizé una visita al Museu d'Historia i Arqueologia de Silla (MARS),
organizada por los profesores del Taller de Restauracién de Convivencias y la guia de la Oficina
de Turismo del museo. La visita se centrd en el tema principal del Ultimo taller.

Durante la visita, se exploraron objetos de excavaciones arqueoldgicas en Silla y la Albufera,
aprendiendo sobre los pasos en la restauracion de piezas y observando asentamientos desde
la época romana hasta la actualidad. También tuvo lugar una simulacién de excavacién y el
grupo pudo ver mosaicos murales.

Se visitd la torre musulmana de Silla, con tres pisos que representan diferentes épocas:
musulmana (siglo VII-XIIl), Reconquista (siglo XIII-XVII) y actual (siglo XIX-XX). El grupo pudo
aprender sobre sus funciones histéricas, como prisiéon y almacenamiento.

Finalmente se visit6 la Iglesia de Nuestra Sefiora de los Angeles de Silla, construida en 1751 con
estilo neoclasico, patrocinada por la poblacidn local.
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Se destaca la visita del alcalde, Vicent Zaragoza Alberola, quien se informd sobre la asociacion
y posibles visitas informativas en centros educativos.
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Visita Castillo de Benissané

ALCE participd en una visita guiada al histérico Castillo de Benissand. Familiares y amistades

se sumergieron en la rica historia de este emblematico lugar, explorando cada rincén gracias
a la excelente guia.

La tarde estuvo repleta de momentos inolvidables, donde la compania y el ambiente familiar
hicieron que la experiencia fuera aun mas especial.
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Merienda de fin de afio en la sede de ALCE
En diciembre se celebré nuestra merienda de fin de afo junto a nuestras personas asociadas
y sus familias.

L@s nin@s se divirtieron en un taller, creando llaveros llenos de color y carifio para regalar en
Navidad. Mientras tanto, las personas adultas disfrutaron de charlas amenas y se unieron con

entusiasmo a los villancicos.




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 informacién, asesoria, atencion 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 informacidén con otras fuentes.

Procesar, analizar e informatizar la documentacién que se vaya recibiendo al objeto de
gue resulte de facil acceso, consulta y actualizaciéon 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 atencidén social

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

Se asesora sobre:

Informes médicos, psicolégicos, neuropsicolégicos y psiquiatricos, 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 realizacidén de algunas profesiones, actividades y tareas en caso de crisis de epilepsia no
controlada, y limitaciones a la conduccién profesional de vehiculos.



Aplicacién 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 anadlisis de Informes clinicos (neuroldgicos, psiquiatricos, psicolégicos y
neuropsicolégicos, pedagodgicos) 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 emision de informe neuropsicoldgico, con el fin de acreditar las alteraciones cognitivas
gue puede ocasionar la epilepsia, en los tramites de Discapacidad, Dependencia, Incapacidad
Permanente y otros Recursos.

Duraciéon

Desde el 1 de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo humano

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

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 atenciéon del colectivo, obteniendo
resultados muy favorables en todos los asesoramientos y tramites realizados.

Impacto, alcance y resultados

El impacto real que tiene el programa es, en primer lugar, el conocimiento que las personas
adquieren sobre epilepsia y todos los aspectos que puedan afectarles desde el punto de
vista sanitario, legal, social, educativo y laboral (como conocer la enfermedad, limitaciones
legales, exclusiones y recomendaciones, y soluciones legales a sus situaciones particulares),
y, en segundo lugar, la consecucién de beneficios y ayudas que facilita el programa en la
orientaciény realizacion de tramites sobre discapacidad, dependencia, incapacidad permanente,
modificaciones de puesto de trabajo y otros recursos educativos y sociales.
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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 100 personas usuarias directas: 35 hombres y 65 mujeres.

. En el Servicio de “Atencién Neuropsicolégica”, se han atendido a 33 personas usuarias
directas:
16 hombres y 17 mujeres.

Adaptacion a la situaciéon de pandemia

Desde la situacion sanitaria por la COVID-19,en ALCE han quedado implantadas dos modalidades
de desarrollo de las actividades:

- Presencial en la sede de |la asociacion.

- Teleatencion a través plataforma Zoom o dispositivos méviles

De forma que es la persona quién elige la modalidad que mas se |le adapta.

Entidad que subvenciona

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2023.

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2024.

Importe concedido

Respectivamente:
21.677,74 € (compartido con EpiPaP)
21112,91€

Material visual




Objetivos

Con esta campafa queremos contribuir a:

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

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

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

Breve descripcion

En los diferentes ambitos de socializacién de una persona con epilepsia, se desconoce cémo
actuar con eficacia y, peor si cabe, se actUa 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 discriminacion ante una crisis epiléptica son frecuentes. Y todo esto es fruto del
desconocimiento. Y el desconocimiento provoca miedo y el miedo, discriminacion.

Actividades

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

Asi, el 12 de febrero de 2024, ALCE, un afflo mas, se unié a la celebracién de esta fecha tan
seflalada, apoyando esta campafna de difusién y concienciacién para visibilizar la epilepsia.
Este ano el objetivo fue aumentar en la ciudadania la comprension de como la epilepsia afecta
la vida cotidiana de las personas que la presentan, asi como reducir el estigma que hoy pesa
contra la condicion neuroldgica. Para ello, desde la Liga Internacional de la Epilepsia y el Burd
Internacional de la Epilepsia, se propuso la grabacién de videos en los que las personas contaran
sus testimonios relacionados con la epilepsia, historias narradas en primera persona.

Desde el 3 de febrero, 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.
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Ademas, desde ALCE te animdabamos 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.
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hasta el dia 12
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Participacion de las personas con sus testimonios

_ hemos
hecho un mix -

¢ Te identificas con el mensaje?
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respuestas

NO.

podéis leerlas -

¢Te pasa lo mismo? ;Crees que
podriamos hacer algo para
mejorar esta situacion?
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Epiforward

La segunda edicion de Epiforward se celebré en Murcia. Una comunidad para aprender,
compartir y avanzar en epilepsia

Nuestro objetivo es hacer de Epiforward360 el mayor HUB hispanohablante sobre epilepsia
a nivel mundial: 100% gratuito y 100% accesible para todos. Contando con los principales
profesionales del sector, agentes internacionales y las personas mas influyentes en el ambito
de la epilepsia. Epiforward 360: La voz de la epilepsia. Un espacio donde aprender, compartir
y visibilizar la epilepsia. Accede a sesiones y conocimientos clave.

El 2024 marcd un hito significativo con la celebracion de la segunda edicién de Epiforward,
un proyecto impulsado por la Federacién Espafnola de Epilepsia (FEDE). Este encuentro tuvo
lugar en Murcia y reunié a un variado grupo de profesionales, pacientes, asociaciones y todas
aquellas personas involucradas en el ambito de la epilepsia.

Un objetivo primordial de esta edicion fue consolidar a Epiforward360 como el mayor HUB
hispanohablante sobre epilepsia a nivel mundial. Con un enfoque 100% gratuito y accesible,
se busca eliminar barreras y fomentar la participacién de todas las personas interesadas. Esta
iniciativa se erige como una plataforma Unica donde se da voz a la epilepsia, promoviendo el
aprendizaje, la visibilidad y la comunicacion entre distintas comunidades.

Durante el evento, las personas asistentes tienen la oportunidad de acceder a sesiones
informativas y formativas que abarcan temas clave relacionados con la epilepsia. Contando
con la presencia de destacados profesionales del sector y las figuras mas influyentes en el
ambito de la epilepsia, quienes comparten sus conocimientos y experiencias. Las conferencias,
talleres y mesas redondas promoven un ambiente de didlogo y colaboracion entre todos los
participantes.

Epiforward 360 estd comprometido con ser un espacio donde no solo se comparta
conocimiento, sino que también se visibilice la epilepsia en todas sus facetas. La importancia
de crear conciencia y fomentar la empatia hacia quienes viven con esta condicién es un tema
recurrente, reafirmando el compromiso con la inclusidn y el respeto.

oo '
N
2 de febrero a las 11:30

Y. Epiforward) ()94

Epilepsiac, ¢lac conoce:?

Ayuntamiento de Molina de Segura, Murcia

Rueda de prensa

Marco Dia Internacional Epilepsia

Lanzamiento Il Edicién Epiforward,
la voz de la epilepsia
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6 de febrero 16.00h

Enfermeria en epilepsia.
Realidad y futuro

8 de febrero 16.00h

Atencién Primaria.
Imprescindibles en gestién
de comorbilidades

Juan Linares Torres. Unidad de videoEEG en el
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesds.

Cristina Tato Saborido. (Hospital del Mar) Unidad de
Monitorizacion de Epilepsia del Hospital del Mar.

Esther Diaz Gémez. Coordinadora de la Unidad de
Epilepsia de la Fundacion Jiménez Diaz.

MODERA: Rocio Vallejo. CEO Centro de Neurologia

. (. EperwerdD (024
Epilepsia:, la- conoce:?

Avanzada SLF.

9 de fe_bren:u 11.00h
Sesion Proyectos

Sandra Acosta Verdugo. Cientifica Visitante, Instituto
de Biologia Evolutiva- Universitat Pompeu Fabra.
Barcelona.

Juan Casto Rivadulla. Coordinador del grupo de
Neurociencia y Control Motor.

g Epforword 024

Epilepsia:, zla- conoce:?

Dr. Pedro Serrano. Vicedirector Cientifico de IBIMA
Plataforma BIONAND.

Dra. Mercé Falip. Neurdloga del Hospital de Bellvitge.

MODERA: Fernando Mendoza Ortega. Presidente de

AMADE.
O ¢ 02
Epilepsia:, ¢la: conoce:?

9 de febrero 1€ h

Crisis funcionales o
psicogenas: otra manera de
nombrarlas, evaluarlas y tratarlas

Dr. Guido Pablo Korman. Crisis Funcionales, qué son y como
tratarlas. Investigader Independiente CONICET.

Dra. Kette Valente. Crisis funcionales en nifios: aspectos
especificos. Directora del Laboraterio de Neurcfisiclogia Clinica.
Dr. /\ngel Aledo Serrano. Crisis funcionales en pacientes con
epilepsia. Neurogenética del Hospital Universitario Vithas La
Milagrosa.

Dra. Silvia Gutiérrez Priego. Abordaje de las crisis funcionales
desde la psiquiatrfa infanto-juvenil. Psiquiatra de la infancia y
adolescencia en el servicio de psiquiatria del Hospital infantil
Nirio Jesus de Madrid.

MODERA: Victor Gémez Mayordomo. Director Adjunto i
Facultativo Especialista en Neurologia en el Instituto de

Neurociencias Syna, 5.
. Epiforwardd 024

Epilepsia, ¢la: conoce:?



2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Dia 10 febrero '

® Acto de Commemoracién . {
Dia Internacional de la Epilepsia

Perfectamente

Visita guiada gratuita

p
Tarraco Romana sociedad imperfectos

Diva, Mnica Alabart. Directora de los
Servicion Territortales de Tarragona del Maondlogo sobre epilepsia de Israsl Ricken.

Departamento de Derechos Soclales. -
315h
D. David Sanahuja. Presidents 5 Jo Pug, Tu
També #epiop Clausura

Dita. Anna Calixte. Mar de somniz

Dfa. Elvira Vacas. Presidents FEDE.
: D. Bernardo Alvarez Merino, Conseller de
Epilepsia en ambito et i

Acto en Centro

Cultural Antiguo
Ayuntamiento de
Tarragona

Epiforward

la voz delae |Iep3|a

S
sanitario

T
D, Carme Bertrel. Secrataria de Atencin Aperitivo
Sanitaria y Participscitn de la Generalitat de

Catalunys.
D. Bernardeo Alvarez Merino. Conseller de
Dfia. Elvira Vacas, Presidents FEDE. Salut de Tarragona
E I Ie sla DAa. Carme Bertral. Secretaris de Atencidn Dra, Mar Carrefio, Presidents SEER
—y Sanitaria v Parth i cles I8 G de Neurdioga Hospital X

élac conoce.? e

D. David Sanahuja, Presidente 5i Jo Puc, Tu
i Dra. Elena Fanseca, Coordinadorns grupo

Tambe #epilep.
apdlapala SCN. Neurdioga Hospital

Dra. Mar Carrefto. Fresidents SEEP. 2
Universitario Vel dHebron.
Organiza: Colobora:

i’ _FEDE il 1 Susaif ng_! T~ 0 Towgorn L, () b

Dra. Mercd Falip, Neurdioga del Hospital de
ellvitge.

Bisapacear

15 de fE:i:.: ro 16.00h
Sesion EED, todos a una.

13 de h?b‘rem‘ 16.00h :
Sesion informativa para

centros escolares Abordaje multidisciplinar

Dr. Sergio Aguilera. Neurdlogo pediatra y docto
medicina y neurociencias.

Dr. Victor Soto. Coordinador del Grupo de Epilepsia
de la Sociedad Espariola Neuropediatria (SENEP).

Antonio Villalén. La necesidad de normalizarla mas
alla de las crisis. Tesorero Federacién Espariola de
Epilepsia.

Dra. Elena Gonzalez Alguiacil. Neuropediatra en
Hospital Nifio Jesus.

Dr. Rafael Toledano. Epileptdlogo en el Programa de
Epilepsia del Hospital Ruber Internacional y Hospital
Universitario Ramadn y Cajal.

Itziar Ferragud. Como puede colaborar en todo esto
una enfermera en el &mbito escolar. Enfermera
escolar y Fisioterapeuta.

MODERA: Natividad Lépez Langa. Presidenta de la
Asociacion Nacional e Internacional de Enfermeria

Escolar (AMECE),
. Epiforwardd 024

Epilepsia:, la- conoce:?

MODERA: Dr. Roberto H. Caraballo. Investigador
principal del CONICET. .

o) Epfferward2 024

Epilepsia:, gla: conoce-?
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b) 24 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia.

En 2024 y debido a una mayor normalidad frente a la pandemia de la COVID-19, ALCE retomé
la Campafa de Sensibilizacién de forma presencial, como venia siendo habitual desde 2012,
aungue algunas actividades también se ofrecieron en modalidad online.

Acciones llevadas a cabo:

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

En 2024 ALCE se sumod a la campafa “Un Millon de Pasos por la Epilepsia” promovida desde la
Federacion Espafola de Epilepsia (FEDE). Como una de las actividades principales, ALCE volvié
a solicitar a las personas que se ataran las zapatillas y participaran en la donacién de pasos para
la quinta edicion de “Caminata Solidaria Un Millén de Pasos por la Epilepsia”.

La campana tiene como objetivo informar y concienciar a la sociedad para que seamos
conscientes de la necesidad de un mayor apoyo a la investigacion, de una mayor inclusiéon, de
un Mmayor reconocimiento a las dificultades que a nivel social, laboral o educativo que soportan
las personas con esta condicién neuroldgica.

La campafa se lanzd a redes el 15 de mayo:

Caminata solida
Un millén de p
por la epilepsia
Sabado 18 de mayo, d
a las 10:00h

L primaras 190 parsonas
en inecriples oblendrdn
ung machilo do

ALCE equipada

¥ wna earmizets

P ol event

Recorrido:

Desde £ Compisjo Depertive o
Petxina hasta la Sludod de Bie

Arles y los Clendios

{También puedes donar
tus pasos online!

nacripciones en; www.alceepliepsio.org/caminatold

¢(Como puedo donar pasos online? ;
O a través de nuestra web:

- o Entra en: www.AlceEpilepsia.org/donatuspasos

T - 2 i =+ o agm "' L m— = :
l'ienes dos opciones: » L) o w d h
Através de redes sociales: '\ . 1 millén de pasos u
B por la Epilepsia -
o Hazte una fote o video .
i por la epllepsi %
%
Subela o tu red social favorita, " b "
etiquétanos y afiade el hashtag:

#ALCEpasos

ﬁ “3] W GalceEpilepsia

@ envianosla por WhatsApp:
() 688 90 05 29

[rr—p—

iParticipa y #ee
dona tus pasos!

o Introduce tus pasos
) click en el botén
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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 sensibilizacion en epilepsia de 2024

2. Lanzamiento de la campaia “DAP”

En ALCE, llevamos anos realizando diversas campanas de concienciacion para el Dia Nacional de
la Epilepsia, buscando generar un gran impacto social y teniendo una finalidad concreta cada
una de ellas.

Hemos creado campanfas que tenian el fin de educar en epilepsia, de dar visibilidad, de divulgar
sobre los tipos de crisis y como tratarlas e incluso hemos dado voz a personas con epilepsia para
gue nos contasen sus experiencias y asi compartirlas con el mundo.

Para este afno 2024, la Campafia puso el foco en la ciudadania, ;qué sabe sobre epilepsia? La
idea central fue:
* Salir a la calle a hacer entrevistas en un formato pensado para RRSS y comprobar si la gente
sabria gestionar una crisis en caso de presenciarla.

° Hacer mas sencillo para la ciudadania recordar como atender una crisis de epilepsia a través
de una sencilla férmula.

° Creacion de la féormula: DAP, Duraciéon, Acompanar y Proteger para facilitar dicha tarea:

* Duracién que no supere los 5 minutos, si no, llama al 112;
° Acompana a la persona en todo momentoy
° Protege a la persona de hacerse dafio con objetos.

DURACION AacompPaANA PROTEGE



Creemos que esta CAMPANA 2024 fue una gran campafia por varios motivos:

1. Este formato de entrevistas en la calle es muy popular actualmente en redes, por lo que
esperabamos generar muchos impactos.

2. Simplificamos los pasos mas importantes en la atencidén de una crisis para que se pudiera
recordar facilmente.

3. Ayudamos a las personas con epilepsia y normalizamos las crisis.

4. Visibilizamos la epilepsia y la conectamos con personas que nunca la han conocido.

La campana se pudo ver en nuestras redes sociales

Con esta CAMPANA de 2024, ALCE hizo bien sus deberes, tanto las personas de junta directiva,
profesionales, voluntarias, personas asociadas, usuarias y familiares, participaron en su
elaboraciéon y desarrollo, dando lo mejor de si mismas.

Con esta CAMPANA de 2024, y junto al empuje de los pasos por la epilepsia, esperabamos lograr
un PASO MAYOR en la defensa de los derechos de las personas con epilepsia, y en concreto:

SENSIBILIZAR e IMPLICAR a los medios de comunicacién a colaborar en la divulgaciéon y
buenas practicas sobre la atencién a una crisis de epilepsia.

SENSIBILIZAR e IMPLICAR a la CONSELLERIA DE SANIDAD, a continuar con el desarrollo
e implementacion del PLAN DE ATENCION a la epilepsia 2019-2023., dando respuesta a las
acciones contempladas en dicho Plan y restableciendo vias de trabajo y colaboracién con
nuestra Entidad.

SENSIBILIZAR e IMPLICAR a todas las administraciones publicas a tener en cuenta las
necesidades de nuestro colectivo:

o SANITARIAS (rapido diagndstico y atenciéon por profesionales de la Neurologia
especializados en epilepsia),

o EDUCATIVAS (atencidn a crisis en el aula, adaptaciones precisas en los estudios),

o LABORALES (integracidon de la epilepsia en el entorno laboral: Guia de Salud Laboral de
trabajadores con epilepsia),

o SOCIALES (apoyo en recursos y prestaciones sociales: discapacidad, dependencia,
teleasistencia, etc., e inclusidn social en todos los dmbitos: culturales, deportivos y de
ocio).
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En el aflo 2024, ALCE desarrollé una campafa informativa y dindmica con el objetivo de
sensibilizar a la ciudadania acerca de la epilepsia y promover un mayor conocimiento sobre
esta condicién. La campafa se centrd en varios ejes tematicos que buscaban abordar las
percepciones y el nivel de informacién de la poblacién en relacién con la epilepsia.

Ejes Principales de la Campanfa:

1) Percepcion General sobre la Epilepsia:

Realizamos entrevistas a pie de calle para medir cuanto sabia la ciudadania sobre epilepsia,
planteando preguntas sencillas y accesibles.

La primera actividad consistié en la realizacidon de entrevistas a pie de calle, donde se
abordaron preguntas sobre diversos temas, incluyendo la epilepsia. Este acercamiento nos
permitid evaluar el conocimiento general de la ciudadania y poner de manifiesto las lagunas
de informacidén respecto a la epilepsia. Las entrevistas fueron grabadas para ser compartidas
posteriormente en redes sociales, lo que fomentd una conversacion mas amplia y accesible
sobre el tema. Al finalizar cada entrevista, se proporcioné informacion detallada sobre la
epilepsia a los participantes, instdandoles a profundizar en el conocimiento de esta condicién
y sus implicaciones.




2) DAP (Duracién - Acompana - Protege):

Se difundieron tres principios basicos para actuar ante una crisis de epilepsia, promoviendo
la importancia de estar preparad@s y saber cdmo reaccionar.

La segunda actividad consistid compartir las grabaciones de las entrevistas en diferentes
plataformas online. Esta estrategia buscd reforzar el mensaje contra las falsas creencias sobre
la epilepsia, apoyando lo que ya se habia trabajado en campafas anteriores. La circulacién
de este contenido en redes sociales contribuyé a crear un didlogo continuo y a mantener
viva la discusidn sobre la necesidad de una mayor conciencia social y comprension de la
epilepsia.
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3) Educacion y Concienciacion:

Se llevaron a cabo encuestas sobre si las personas sabian atender correctamente una crisis
de epilepsia, asi como la presentacién del concepto DAP.

La campafia resulté en una experiencia enriquecedora tanto para las personas participantes
como para huestra asociacién, logrando sensibilizar a la ciudadania sobre la epilepsia y
promoviendo un ambiente de aprendizaje y apoyo. Agradecemos a todas aquellas personas que
participaron y colaboraron en esta iniciativa, pues juntas estamos construyendo una comunidad
mas consciente e informada sobre la epilepsia
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2.2 - Creacién de un video/anuncio para las pantallas interiores de bus EMT de
Valéncia, Metro de Valencia y plaza del Ayutamiento de Valencia

Que contenia informacioén basica de la campana e indicaciones de como se participar
la ciudadania. Estos videos fueron emitidos:

* En los mupis de la Plaza del Ayuntamiento.

s
s A JUNTAMENT
I b vaLENCIA




En todas las lineas de autobus durante la Episemana.
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Asi como también se emitieron en algunas paradas del Metro de Valencia.
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> 3. Mesas Informativas

ALCE volvidé a colocar nuevamente mesas informativas para sensibilizar e informar
sobre epilepsia y dar a conocer a la ciudadania nuestro recurso como asociacion que
ofrece diferentes programas para personas con epilepsia y sus familias.

16 de mayo: 22 de mayo:
Hospital Universitario Doctor Peset Hospital Universitario La Fe
- Da 10h @ 1ah de Valéncia
- Racinto ded Hesphal situada bajo las - Doi0ha i4n
ancaaag junlo ¢ o e ajodinads - Hol principal entroca |
17 de mayo:
23 de mayo:
Hospital Clinico de Vakéncio —t——————
- Da I0h o Wb MetroValencia
- Parte axterior ca las puertas dal —Dmih ok
nospital materma infandil - Pareda ge kiive
20 de mayo: 23 de mayo:
Haspitol Amomi de Vilonove Ayuntamlento de Castallén
- Daton alan

- Do 10h a 14n
- Extorioe, Entredo o conauRny

- Fiasn, Pescadana contigua of
21 de mayo: kg
Hospital Genaral 24 de mayo:
Rk N Ayuntamiento de Valéncia
- w100 & Mk

= En o fochado principel
ol ayurtamiento




2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO




2.A

PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

EPILEPSIA
DE PERSONA A PERSOMA h

SERUICID DE ATERCION INTELEAL E5 FHILEP: A
ORIASTIn, DR EWRTION § SAXIINAME oG




2.A

PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO




2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

24 MAYO
MESAS INFORMATIVAS 16) : 7
DPia Nacional
de la Epilepsia
16 de mayo: 22 de mayo:
Hospital Universitario Doctor Peset Hospital Universitario La Fe
- Di 10h a 14h de Valéncia
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INFORMATIVAS Dia Nacional
de la Epilepsia

Hoy, 16 de mayo:

Hospital Universitario Doctor Peset

- De 10h a 14h

- Recinto del Hospital situado bajo las
escaleras, junto a la zona ajardinada

24 MAYO

INFORMATIVAS Dia Nacional
de la Epilepsia

Hoy, 20 de mayo:

Hospital Arnau de Vilanova
- De l0h a l4h
- Exterior. Entrada a consultas




4, Caminata Online

Fueron muchas las personas que se sumaron a la donacion virtual de pasos, donando
un total de 2.768.872 pasos, entre redes y web.

001

© © 19,404 Pasos

Media diaria: 6,468
+ 20 may - 26 may

5487 Pasos
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Objetivo alcanzado 5/24 dias
144.368 pasos  1.479 min  6.206 kcal
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iGracias a todas las personas e instituciones que participaron en la donacién de
pasos! Sin vuestro apoyo nuestro trabajo para la visibilizacion del colectivo de
personas con epilepsia no luciria de igual manera.




Ademas,sedonaron 655.200 atravésdelacaminata presencial,porque unavezmasALCE
se sumo a la iniciativa de FEDE “Un milléon de pasos por la Epilepsia”, desarrollando la
gue buscaba dar visibilidad a esta patologia a través

de la donacién de pasos.

5. Charla informativa Castelléon

ALCE prepard, dentro de nuestra campana por el Dia Nacional de la Epilepsia, una
charla abierta a todas las personas que estuvieran interesadas:
desde un enfoque multidisciplinar. Se hablé sobre:

¢Qué es la Epilepsia?
Tipos de Epilepsia

y ¢Como atender las crisis?




5. lluminacién en color naranja de diferentes edificios emblematicos

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




Impacto

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

La sociedad en general de la Comunidad Valenciana no conoce lo suficiente esta condicion
neurolégica nitampoco a nuestra entidad, y especialmente los 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 incrementé la
presencia en medios de comunicacion y asi se mejord el conocimiento de la entidad por parte
de las personas afectadas y del publico en general. Se cred y adaptd material de difusiéon para,
de forma grafica, llegar a informar a la sociedad. Se incremento la participacion ciudadana a
través de difusion en WhatsApp. Se actualizé 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 fomenté la presencia en redes sociales, incorporando la figura del
Community Manager que mejoro el posicionamiento de ALCE en redes sociales. Se cred un
Plan de Comunicacion 2020-2023.

Duracién

Este tipo de acciones son llevadas a cabo durante todo el afio, pero destacan el 12 de febrero y
el mes de mayo.

Equipo profesional

Este programa se desarrolla con la figura de Coordinacion y de una Community Manager, asi
como con la participacion de personas voluntarias de ALCE.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el afno 2012.

Impacto, alcance y resultados

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

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

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2023.

Importe concedido
- 8.936,08 €

LOS 3 PRINCIPIOS
BASICOS ANTE UNA
CRISIS DE EPILEPSIA

DURACION

~ ACOMPANA

)

PROTEGE

Dia Nacional de la Epilepsia

Asociacion de Epilepsia
de la Comunidad Valenciana




Objetivos

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

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

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

De forma especifica:

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

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

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

Atendiendo a las funciones motrices:

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

Trabajar la postura, flexibilidad y la conciencia corporal a través de técnicas adaptadas
de estiramientos y relajacion muscular progresiva acompafada 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 relajacién con musica que lleven a la persona
a estados de descanso profundo fisico y mental, que permitan, ademas, bajar los niveles
de ansiedad; y también, gracias a una mejor conciencia corporal que permita ahorrar
fuerzas y, por tanto, energia, ajustando los esfuerzos a los objetivos a corto plazo que
gueremos conseguir.



Atendiendo a las funciones cognitivas:
Reforzar el lenguaje mediante 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 atencioén.

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

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

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

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

Potenciar la creatividad a través de ejercicios de expresién corporal e improvisaciones/
dialogos instrumentales.

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

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

Breve descripcién

“Epimusica” esun programa gue utiliza la Musicoterapia parafacilitary promover la comunicacion,
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), composicién (creatividad) y audicidn (atencién/relajacion). El
programa busca siempre desarrollar potenciales y/o restablecer funciones de la persona para
una mejor integracion intra e interpersonal.



Actividades

La estructura interna de las sesiones fue:

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

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

Actividad cardio-vascular.

Actividad de expresion corporal.

Actividad de psicomotricidad gruesa o fina.

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

Técnicas de Despedida: actividad de relajacion guiada con musica.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2024 hasta el 30 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

El programa fue desarrollado por una Musicoterapeuta con apoyo de una Monitora.

Antigluedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2019.

Impacto, alcance y resultados

Las personas beneficiarias fueron personas adultas con epilepsia, un total de 20 personas, de las
cuales 10 eran mujeres y 10 hombres. Respecto a las edades 2 estaban entre 16 y 25 anos, 5 entre
25y 40 anos y 13 eran mayores de 40 anos.

Adaptacion a la situacion de pandemia

El programa se desarrolld durante 2024 en su totalidad en modalidad presencial. .

Entidad que subvenciona

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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 2023.
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Importe concedido

19.122,03 € (compartidos con el resto de terapias de Convivencias)

Material visual
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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 participaciony laintegraciéon
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 expresién con materiales y técnicas artisticas.

Breve descripcién

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

Actividades

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

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

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

a través de la obtencidén de conocimientos tedrico-practicos de la
conservacion y la restauracion de materiales ornamentales y decorativos, de manera |uddica,
creativa y de experimentacion.

a través del Mindfulness y la Inteligencia Emocional, desarrollamos un
crecimiento personal, basado en adquirir herramientas para cultivar nuestra paz interior y
amor propio, que nos faciliten mejorar nuestro entorno.

Duracién

Desde el 1 de septiembre de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024, con una participacion muy
especial en la semana cultural de Convivencias.
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Equipo humano

Este programa se coordind por una Abogada y se desarrollé por una Titulada superior de musica,
un Técnico Superior en Fotografia e Imagen, una Profesora de dibujo técnico, dos Graduados en
Grado de Conservaciéon y Restauracion de Bienes Culturales y una instructora de Mindfulness.

Antiguedad

Este programa nace en 2021.

Impacto, alcance y resultados

Participaron en la actividad un total de 154 personas, entre personas con epilepsiay familiares de
estas, de las cuales 71 eran mayores de 45 anos, 79 estaban entre 18 y 45 aflos y 4 eran menores
de 18 afos.

Adaptacion a la situaciéon de pandemia

El programa se pudo desarrollar con normalidad en modalidad presencia.

Entidad que subvenciona

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda 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 2024.

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda 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 2023.

Importe concedido

22.573,35€
19122,03 €
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Objetivos

Sensibilizar, al publico en general, de la importancia de participar en actividades de
voluntariado.

Aumentar el nUmero de personas voluntarias y formadas de la entidad.

Difundir la importancia de la labor voluntaria para las entidades del tercer sector.
Mejorar la accién voluntaria a través de |la formacion.

Realizar formacidn especifica en epilepsia al voluntariado.

Ofrecer al profesorado una adecuada informacidén sobre las diferentes epilepsias y los
Dotar al voluntariado de habilidades para la comunicaciéon y el trabajo en equipo.

Capacitar al voluntariado para el desarrollo de actividades de intervencidn social en epilepsia
para el ambito educativo.

Breve descripcion

Este programa permite cubrir con personal voluntario las necesidades de apoyo al personal de
ALCE en los diferentes programas, ya que, dada la escasez asistencial y de dotacidn recursos
por parte de la Administracion de atencidon sociosanitaria a este colectivo (a nivel psicoldgico,
neuropsicolégico, social, laboral, educativo, etc.), se hace necesaria.

ALCE, en este sentido, ofrece un servicio de “Voluntariado de persona a persona”, con el fin
de promover la participacién de las personas voluntarias e implantar su actividad como parte
fundamental de los programas, aprovechando sus conocimientos, experiencia, formacién, etc. Y
para que este pueda llevarse a cabo se precisan acciones de sensibilizacion al publico en general
sobre la importancia de la participaciéon en actividades de voluntariado, las cuales permitan
aumentar el numero de personas voluntarias de ALCE, quienes podran mejorar su accion
voluntaria a través de formacién, dotdndoles de habilidades para el desarrollo de su voluntariado.

Actividades

1. Aspectos legales del voluntariado (derechos y deberes)
1.1 Legislacion.

- Ley de Voluntariado de la Comunidad Valenciana (Ley 4/2001, de 19 de junio, y
normas complementarias) 1.1.2 Decreto 40/2009 del Consell, por el que se aprueba



el Reglamento que desarrolla la Ley 4/2001. 1.1.3 Ley de Voluntariado Estatal 45/2015
de 14 de octubre. 1.2 Estatutos de Entidad Voluntariado de Alce, Asociacion de
Epilepsia de la Comunidad Valenciana.

Presentacion de la entidad y explicacion de los programas

Aprendemos sobre epilepsia y sus manifestaciones clinicas

Consecuencias cognitivas y psicosociales asociadas a la epilepsia y comorbilidades
El estigma social en epilepsia. Desmontando falsas creencias

Interacciéon y manejo del usuario con epilepsia

Los equipos de trabajo, comunicacion eficaz y la gestiéon del conflicto

Lenguaje inclusivo

© ® N A WN

Enfermeria. Intervencién del voluntariado en la Unidad de Epilepsia

10. Neurologia. Intervencion del voluntariado en la Unidad de Epilepsia

Duracion

Desde el 1de enero de 2024 hasta el 31 de diciembre de 2024 (salvo periodo vacacional).

Equipo humano

Fue llevado a cabo por personal de nuestra entidad y algunas colaboraciones: una Licenciada
en Derecho con funciones de coordinacion y formacioén, una Psicéloga y una Trabajadora Social,
una profesional de la Unidad de Epilepsia de La Fe de Valencia y profesionales de otras areas en
ALCE. También participd personal voluntario. Avalado por la Unidad de Epilepsia del Hospital La
Fe de Valencia.

Antiguedad
Este programa viene desarrollandose desde el ano 2015.

Impacto, alcance y resultados

Un total de 43 personas, 12 de ellas nuevas, participaron en la formacién al voluntariado.



Entidad que subvenciona

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, 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
2023.

Importe concedido

16.861,25 €

Nuevo voluntariado

Para llevar a cabo el apoyo integral a través de todos los programas que mejoran la calidad de
vida de las personas con epilepsia y sus familias, para ALCE es imprescindible el papel de las
personas voluntarias que colaboran con su tiempo y conocimientos, sin las cuales seria mucho
mas dificil el desarrollo de la actividad de la entidad.

Las dos motivaciones basicas que suelen sefalarse en la accién voluntaria son la solidaridad y
el altruismo.

La solidaridad implica el objetivo de una “relaciéon de ayuda”, de forma que la persona actua
porque alguien lo necesita; y el altruismo implica que dicha accién no es interesada ni en
términos econdmicos ni por la busqueda de poder o reconocimiento social.

Gracias a su trabajo y tiempo desinteresados se pueden llevar a cabo diferentes programas que
permiten mejorar la calidad de vida y autonomia personal de las personas con epilepsia y sus
familiares, y por tanto redundar en la mejora de la situacién de las personas beneficiarias (tanto
personas con epilepsia como familiares).




Por estarazéon,en ALCE serealiza formacion al voluntariado todos los anos. En 2024 esta formacion

tuvo una duracion de 3 dias y la siguiente estructura:

JORNADA 24 noviembre, viernas — 17.00/I0.30H

17.00H. Presentacién de la Entidad

Trinidad Ruiz, Presidenta de ALCE.

17.15H. iQuéesla ia? Tipos de crisis. Diagndstico y

Dra. Mareedos Garrds.

Meundiogs de la Unidad de Epilepsia del Hospital Ls Fe de Valencia
19.00H. Interpretacidn y manejo de la persona usuaria con epilepsia.
Laura Tusat Musicoterapauta de ALCE

L JORNADA 25 noviembre, sébado — 10.00/14.00H

10.00H. Ley de unluntariade.

Trinidad Rule. Téerica del Area Juridics y Social de ALCE,

L1L.00H. Prograreas de ALCE.

Trinidad Ruiz. Coordinaciin de programas v voluntariado de ALCE.

12.00H. Funcisnamianta dal equipo da voluntariade y gestidn del conflicto.
Ana Tores, Trabajadora Seclal de ALCE

NJORNADA Z7 noviembre, junes = 17.00/20.30H

17.00H. “Comunicackdn y voluntariado”
Pilar Arocas. Psictlogs de SLCE,

El cierre de la Jornada del voluntariado fue la
ponencia de la Psicologa Pilar Arocas donde
habio |a importancia de la comunicacidn con
actividades como role playing productivos para
todos los participantes,

En resumen fue una Jornada de 3 dias
maravillosos que esperamos se vuelva a repetir
el proximo afio.

Gracias a todas las personas participantes por
querer formar parte de este grandioso grupo y
pensar en las personas con Epifepsia.
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Las personas voluntarias mostraron un nivel alto de participacion en todas las actividades, puesto
gue estas fueron disefiadas con la intencién de conseguir que las personas fueran activas, se
motivaran, participaran y fueran practicas, posibilitando la participacién activa de la futura
persona voluntaria, haciendo que fuera “participe” y “protagonista” a la vez.

Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todas las personas voluntarias que
con su tiempo, esfuerzo y dedicacién hacen posible que nuestros proyectos sean una realidad.
Su generosidad y solidaridad hacen del mundo un lugar mejor. jGracias por ser parte de nuestro
equipo y por llevar esperanza a quienes mas lo necesitan!

Reuniones voluntariado

|u

En 2024y en la sede de nuestra entidad, se realizaron varias reuniones mensuales del “EpiGrupo
de voluntariado” con las que organizar las diferentes actividades en las que deberian participar
las personas voluntarias (acompanamientos a hospitales con el Programa #Respira y mesas
informativas, entre otras).

Se han llevado a cabo diversas actividades durante el afo con el objetivo de apoyar y sensibilizar
a la comunidad sobre la epilepsia. A continuaciéon, se enumeran algunas de las actividades
realizadas:

* Reuniones mensuales (Una reunién al mes)

° Donacién de pasos

° Mesas informativas (tanto en hospitales, como ayuntamientos y metro)
* Cine Forum

° Salidas a museos

* Visita a Bioparc

° Caminata por el rio Tdria




En esta ocasion la reunidon permitié la organizacion de las actividades que se fueron poniendo
en marcha en los siguientes meses.




En modalidad presencial y online

La sede de la asociacién acogidé una jornada formativa y de encuentro dirigida a su equipo de
Voluntariado. El objetivo de esta sesidon fue fortalecer el papel de quienes colaboran en la mejora
de la calidad de vida de las personas con epilepsia y sus familias, promoviendo su implicaciéon y
formacion continua.

El encuentro se concibidé como un espacio para el intercambio de experiencias y la reflexion
sobre el impacto que tiene el voluntariado en el bienestar y la transformacién social de las
personas con epilepsia. Asimismo, se buscd fortalecer el sentido de compromiso y la inclusion,
promoviendo la continuidad del voluntariado como un pilar fundamental en la construccién de
un futuro mas justo e inclusivo.

Durante la jornada, se llevaron a cabo diversas dindmicas participativas y momentos de reflexion
entorno a los valores esenciales que definen el voluntariado en ALCE. Entre los temas abordados
destacaron la participacion, el companerismo, el trabajo en equipo, el apoyo emocional, la
constancia, la sensibilidad, el altruismo, la empatia, la generosidad y la inclusién social, entre
otros. A partir de estos valores, se remarcé el perfil de la Persona Voluntaria de ALCE, caracterizada
por su compromiso con el acompanamiento y el apoyo solidario, asi como por su disposicion a
formarse y colaborar con otras entidades para visibilizar |la epilepsia y sus comorbilidades.



2.A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO
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ACTIVIDADES

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

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

> El'7 de enero ALCE se suma a las condolencias por la pérdida de Paco Arévalo. Siempre
recordaremos su colaboracién con nuestra entidad con motivo de la “Exposicion fotogrdfica
Amigos de la Neurologia” donde posd con la entonces presidenta Llanos Solvéz para dar
apoyo a la epilepsia.




El12 de febrero viaja a Madrid para apoyar a Federacion Espanola de Epilepsia (FEDE)
con motivo del Dia Internacional de la Epilepsia.




El 27 de febrero viaja nuevamente a Madrid para apoyar a la Federacién Espanola de
Epilepsia (FEDE) en la clausura de Epiforward y la entrega de premios.

El 28 de febrero, y aprovechando el viaje a Madrid de la companeras de la asociacion,
visita la Unidad de Epilepsia del Hospital Universitario Vinthas e imparte, de manera
online, una charla sobre los programas de nuestra asociacidn a SYNAPTIA.

Victor Gomez Mayordomo (Presentar)

DOSSIER 2
- 2024 -

=90
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8:27 | jtc-bjhe-oyf




2.B ACTIVIDADES

ABRIL

> El 20 de abril ALCE participa en la “lll Feria de Salud de Burjassot” con la colocacion de
una mesa informativa, un stand con actividades artisticas para ninosy ninasy la explicaciéon
en directo de como se debe atender una crisis de epilepsia. Muchas personas se acercaron
para informarse y comprender lo que es la epilepsia.
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El 2 de mayo asiste a Xlll edicién de los premios de COCEMFE Valencia
coincidiendo el evento con el 30 aniversario de la entidad. Personas de nuestra entidad,
junto a otras personas asociadas de las entidades de ADEMVA, AVALUS, y COCEMFE
Valencia, ofrecieron un concierto de ‘Musicoterapia’ como el contrapunto musical.

El 13 de mayo representantes de acuden al COLEGIO OFICIAL DE MEDICOS DE
VALENCIA a la charla del Dr. Lozano sobre posibles aplicaciones futuras de la técnica
Neuro-HIFU en patologias como la epilepsia, CONFERENCIA MAGISTRAL “Presente y
futuro en técnicas de Neurocirugia Funcional como el Neuro-HIFU y la Estimulacion

Cerebral Profunda”.

El 10 de junio asiste al Il Encuentro De Representantes De Entidades De la FEDE
“Construyendo el futuro”.

ALcE S

- SIA
2 ASOCIACION DE EPILEP
3 COMUNIDAD VALENCIANA




2.B

ACTIVIDADES

> El 12 de junio ALCE acude a

farmacoresistente.

NUTRICIA

JORNADA DIETA CETOGENICA
EN LA EPILEPSIA (i
FARMACORESISTENTE KetoCal

COORDINADORES:
Dra. Patricia Correcher y Dr.David Gil

FECHA:

12 Junic 2024

Hetel Silken Puerta De Valencia (Avda Cardenal Berlloch, 28 48021 Valencia)

PROGRAMA:

10,15-10;45
0:45-11.15
1:15-10:45

13:25-14:05

Bierwvenida. Dra Patricia Correcher/Dr. David Gil

Bases generales del i con dieta génica en
refractaria. Ora. Inmaculada Vives Médico especinfista en Pediatria Unidad
de Digestiva, Nutricidn f Enfermedades Metabdlicas. Hospital Universitario
Virgen de la Arrixaca. Murcia.

Indicaciones; una buena seleccidn del paciente pediatrico, Cra. Patnicia
Smeyers. Neurdlaga y Neurafisidloga Infantil. Seccion de Neuropediatria y
Unidad de Epilepsia Hospital Universitario y Politécnico La Fe

Eleccion de la dieta y tipos de dieta. Ura Monica Garcia Peris. Focultalnve
Especialista en Pediatria Uinidad de Nutricidn y Metabolopatias Hospial
Universitario i Politécnico La Fe, Valencia.

Controles y complicaciones (agudas y cranicas). Dr. David Gil. Responsable
e la Unidad de Gastroenterologia, Hepatologio y Nutricion Pedidtrica del
Hospital Universitario Virgen de la Arrivaca (Murcia). Profesor Asociada de
Pediatria {Universidud de Murcial

PAUSA-CAFE

Dieta cetogénica en situaciones especiales (ingresos, cirugia, férmulas
magistrales...). Dra. Patricia Carrecher. Jefa de la Unidad de Nutricidn
-Metabolopatias CSUR Enfermedades Metabslicas Hereditarios Haspital
Universitario 4 Pelitécnica La Fe, Valencia.

Calibracién de la dieta y aspectos practicos. Dfia. Ma. Angeles Sanchez
Olmes. Dietista Nutricionista. Servicio de Pediatria. Unidad de Enfermedades
Metabolicas. Hospital Clinico Universitario Virgen de la Armxaca, Murcia,
CASOS CLINICOS COMENTADOS.

Dra. Carmen Jovani. Pediatra especialisto en Gostroenterologia y Nutricion
peditirica Jefe de seccian en el Servicio de Pediatria del Hospital General de
Castellsn, Profesora asociada de pediotria en la Universidad Jaume Primer
de Castellon.

DraTatiana Salvador. pediatre del Hospital Marina Baixa, Villajoyosa, Alicante.
Dr. Pedro Cortés, Unidad De Mutricion Infanti. Servicio De Pediatria. Hospital
Universitaria Santa Lucia. Carragena.Servicio Murciano De Salud.

Cameo simplificar el tratamiento farmocolégico y cudnda mantener la dieta
cetogénica. Dra. Ma Rocio Jadrague Adjunta de pediafria. Responsable de

la eonsulta de Neuropediatria Hospital General Universitario de Alicante Dr

la Jornada Dieta Cetogénica en la epilepsia




A

El 29 de julio representantes de la Junta Directiva de fueron invitadas a la
construcciéon en obras del Hospital Ascires para tomar nota de ideas y reflexiones desde
nuestra experiencia como Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana.

Entre el 3 de octubre participd en la Xll Jornada del Paciente colocando una mesa
informativa en el Hospital General Universitario de Valencia.




2.B ACTIVIDADES

NOVIEMBRE

> Durante el mes de noviembre ALCE realiza varias publicaciones relacionadas con la DANA
ocurrida en la Comunidad Valenciana en octubre, sobre medidas adoptadas para facilitar
la asistencia sanitaria, taller mindfulness abierto a todos los publicos, ayudas, etc.

TALLER DE MINDFULNESS E
INTELIGENCIA EMOCIONAL

DICIEMBRE

> ALCE acude el 19 de diciembre a la presentacion del libreo “El Universo de las Estrellitas
Magicas” de la de la Dra. Patricia Smeyers; un libro disefado con amor y dedicacién, que
busca apoyar a las familias en la comprensién del complejo mundo de las Encefalopatias
epilépticas del desarrollo (EED), brindando informacion y herramientas desde una
perspectiva accesible y humana.




2.B ACTIVIDADES

B.2 ASAMBLEAS Y REUNIONES INTERNAS

A lo largo de todo 2024 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, gestion pagina web, colaboracién en del Plan Estratégico, agenda, jornadas,
seminarios, webinars, etc.

Algunas de estas fechas fueron 20 de enero, 6 de marzo, 4 de mayo, 4 de julio y 21 de octubre,
entre otras.

También tuvieron lugar:

° Asamblea General Ordinaria el 4 de mayo, que se ofrecié a las personas asociadas en dos
modalidades: presencial o por aplicaciéon Zoom.

En ella se abordd la aprobacion de la Memoria de actividades y del Informme de cuentas
(@ambos del ano 2023) y la aprobacion de la Programacion de 2024.

° Reunién del Equipo profesional el 9 de septiembre para dar inicio a la actividad tras el parén
veraniego.




2.B ACTIVIDADES

* Curso CREAREFORMA.

En ALCE hay un gran compromiso con el desarrollo y la innovacién, por esta razén, durante

tres semanas el equipo profesional participd en una capacitacidn presencial de Gestidon
Medioambiental en Organizaciones Laborales e Inteligencia Artificial (1A), que les permitio:

° Profundizar en los beneficios de la gestién medioambiental.

° Conocer los retos y oportunidades de la IA en el ambito laboral.

* Obras en la sede

Durante el mes de marzo, se realizaron obras de ventanas, puerta y pintura en la sede:
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Ayuntamiento de Castellén

La Junta Directiva de ALCE mantuvo una reunion el 9 de abril con el Concejal de Sanidad D.
Luciano Ferrer, para presentar a nuestra entidad y establecer colaboracién con el Ayuntamiento
de Castellon.

Centro Municipal De Servicios Sociales De Campanar

El equipo profesional de ALCE mantuvo una reunién con la Direccién del Centro Municipal De
Servicios Sociales De Campanar, Maite Girau, y con las profesionales de los Programas de Renta
Valenciana de Inclusién y de ltinerarios de FSE+, un encuentro en el que se pudo presentar a
la entidad, los programas y actividades que realiza y generar sinergias de trabajo para las
derivaciones que se vienen realizando los Ultimos anos a través de la subvencion de Accidn Social
del Ayuntamiento de Valencia.




2.B ACTIVIDADES

Formacion a personal funcionario del Ayuntamiento de Valencia

Uno de los grandes hitos conseguidos en 2023 fue lograr brindar formacién en epilepsia al
funcionariado del Ayuntamiento de Valencia, un gran logro conseguido tras anos de esfuerzo.

Esta iniciativa no solo fomenta la concienciacién en torno a una condicién médica importante,
sino que también promueve un entorno inclusivo y comprensivo para todas las personas. Esta
conquista refleja nuestro compromiso continuo con la educacién y el bienestar de nuestra
comunidad, demostrando que podemos marcar la diferencia y generar un impacto positivo en
la sociedad.

El Plan de Formacién Municipal del Ayuntamiento de Valencia para personal empleado publico
se aprueba anualmente e incluye acciones formativas diversas. Por segundo afio consecutivo
se lanzd, entre los cursos ofertados en el plan, el curso “Agente experto en epilepsia”, una
formacién de 5 dias dirigida a todo el personal del ayuntamiento, Servicios Sociales, Atencién a
personas mayores, Educacion, Juventud, Drogodependencias, Cooperacién, Policia y Bomberos,
entre otros. El curso se desarrollé en la Alqueria del Solache, un espacio cedido por el propio
Ayuntamiento.
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Desayuno Con M? José Catala Alcaldesa De Valéncia

Representantes de ALCE acudieron al Desayuno con la Alcaldesa de Valencia.

ENCUENTROS

SEIR

Radio Valencia
Invitada:

M JOSE CATALA

Alcaldesa de Valéncia

Fresenta
Bernardo Guzman,
Dir. Cadena SER Comunitat Valenciana

LUNES 17/06 HOTEL WESTIN
A las 9.30 h. | Amadeo de Saboyaq, 16

VALENCIA

Invitacién personal e intransferible.
Par fav irrm

Patrocinan:

2 ‘y @ rover BALEARIA




Desayuno Con Carlos Mazén President de la Generalitat Valenciana

Representantes de ALCE acudieron al Desayuno con el President de la Generalitat Valenciana.

ENCUENTROS

SER

Radio Valencia

ENCUENTROS

SEIl2

Radio Valencia
Invitado:

CARLOS MAZON

President
de la Generalitat Valenciana

Presenta:

Bernardo Guzmadan,
Dir. Cadena SER Comunitat Valenciana

LUNES 15/07 | HOTEL WESTIN
A las 9.30 h. | Amadeo de Saboyaq, 16

VALENCIA

Invitacién p

Patrocinan:

: ‘y @ rover BALEARIA




2.B ACTIVIDADES

DIRECCIO GENERAL D'INNOVACIO | INCLUSIO EDUCATIVA, Seccié d'lgualtat,
Convivéncia i Compensacié de desigualtats Servici d’'Inclusié Educativa

Durante 2024 se han realizado diversas reuniones para la elaboracién de una Guia de Educacion
y Epilepsia, estando préxima su publicacion. A lo largo del afio, llevaron a cabo reuniones con
profesionales del ambito educativo y de la salud, con el objetivo de ofrecer un recurso accesible
y util para educadores o profesorado, familias y la comunidad en general.

La guia tiene como meta proporcionar informacioén valiosa sobre la epilepsia, abordando temas
como métodos de ensefanza inclusiva y estrategias efectivas de comunicaciéon. Al hacerlo,
buscamos promover un entorno escolar donde el alumnado con epilepsia se sienta comprendido
y apoyado.

»




Desde ALCE llevamos trabajando casi 15 afos 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 suficientes y ALCE veia y 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 monitorizacién prolongada en las Unidades de Epilepsia, la implantacion de
Unidades de diagndstico en Alicante y Castelld 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 administracion y representantes de los
diferentes partidos politicos, llegd la “Proposicion No de Ley Para la Atenciéon Integral de las
Personas con Epilepsia”, que fue aprobada por unanimidad en las Cortes Valencianas el 1 de
junio de 2016. En esa PNL se recogian varias reivindicaciones fundamentales para las personas
con epilepsia y sus familias y ALCE no cesd 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 Formacidon e Investigacion en Epilepsia en la CV.

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

Tras muchas reuniones de trabajo con excelentes especialistas en neurologia, neurocirugia,
neuropediatria, atencién primaria y enfermeria y con la coordinacién de la Direccién General
de Asistencia Sanitaria de la Conselleria, se llegd al documento consensuado que fue la base
del plan presentado en septiembre de 2019, “Plan de Atencidén a la Epilepsia en la Comunidad
Valenciana, 2019-2023":



2.B ACTIVIDADES

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

GENERALITAT

VALENCIANA
WY et e St

o et | Simkct P

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

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

Reuniones para el desarrollo del plan de atencién

Desde finales de 2024 se reanudan las reuniones con ALCE para la implementacion del Plan de
Atencion.

En noviembre tiene lugar la Primera Reunién con el Grupo de trabajo para la Atenciéon a la
Epilepsia en la Comunidad Valenciana.

En diciembre tiene lugar la Segunda Reunién con el Grupo de trabajo para la Elaboracion de
la Guia de Salud Laboral para personas con epilepsia. Ademas, ALCE realiza una propuesta de
trabajo para la Comisidn Intersectorial en materia de Sanidad, Servicios Sociales, Educacion y
trabajo de atencidn a personas con epilepsia.




Para conocer todas nuestras publicaciones siguenos en redes sociales:

@AlceEpilepsia

FOROS/WEBS SOBRE EPILEPSIA, SALUD, ENFERMEDADES, FEDE

La metodologia de online ya era un sector en expansiéon, el confinamiento y la crisis de la
COVID-19 fueron el detonante para su boom actual. De esta forma 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, cruciales para
hacer frente a la constante situacién de incertidumbre y desinformacion.

FARMACOS, CUESTIONES MEDICAS

Desde ALCE en 2024 se realizaron acciones relacionadas con falta de suministro y
desabastecimiento de farmacos, dirigidas la Direccién General de Farmacia de la Conselleria
de Sanidad y a la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), con
objeto de obtener informacién sobre la falta disponibilidad en determinadas farmacias de
determinados medicamentos antiepilépticos. Estas acciones son llevadas a cabo a peticion de
personas asociadas y de publico en general (relacionado con la epilepsia). En ocasiones llegan
a ALCE comunicaciones directas desde Consultas de Neurologia, informmando 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 informacidén sobre esta circunstancia y cémo deben proceder las
personas afectadas de falta de falta de suministro y desabastecimiento de farmacos:

REDES SOCIALES

Nuestra entidad aparece en varias redes sociales:

con el objetivo de mantener contacto directo y continuo con las personas
con epilepsia y familiares, para facilitar informacién y apoyo. Ademas, con la constante presencia
en estas redes pretendemos dar visibilidad a nuestro colectivo y su problematica.

Mantenimiento y actualizacidn continua de la pagina web de ALCE (256.466 visitas hasta
diciembre de 2024).


https://www.facebook.com/alceepilepsia/?locale=es_ES
https://www.youtube.com/channel/UCkOpkjiQ-LeiQFdhNuDzVsQ
https://www.instagram.com/alceepilepsia/?hl=es
https://www.alceepilepsia.org/falta-de-suministro-de-farmacos-antiepilepticos/ 

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 posdiagnodstico y de programas de
apoyo psicoldégico, 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 atencidn a las personas con epilepsia y a sus familias, ALCE
cuenta con el apoyo de entidades puUblicas 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

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda a través del
interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas: 129.621,48 €.

Conselleria de Sanidad a través de subvenciones destinadas a financiar programas de ayuda
mutua y autoayuda: 45.468 €.

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda , a través
de las subvenciones para el desarrollo de programas y servicios de promocidén de autonomia de
personas con discapacidad: 66.731,66 €.

Regidoria d’'Insercié sociolaboral, de I'Ajuntament de Valéncia : 11.159,5 €.

Ajuntament de Valéncia Pedanies, Participacié i Accié Veinal, a través de la Convocatoria de
subvenciones destinadas a entidades ciudadanas para el desarrollo de proyecto de participacion
ciudadana: 3.197,79 €.

Ajuntament de Valéncia, formacioén funcionariado “Curso experto en epilepsia” 1.650 €.

Fondos Next Generation EU, Kit Digital: 5.000 €.

Donaciones recibidas

Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia
Fundacién QUAES

Valmespro

Total: 1.919,98 €.



PERSONAS ASOCIADAS

C.1 PERSONAS ASOCIADAS

Sabemosquelaunidénesimportantey 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, que
estan viviendo una situacién 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
gue se llama mejor en grupo, te abren antes, se consiguen mas ayudas y mas repercusion. La
investigacion, aungue siempre Nnos va a parecer que va despacio, se mueve mas deprisa, ya que
juntas somos mas visibles y tenemos mas recursos. Porque cuando se hace ruido en grupo éste
suena mas alto, llega mas lejos y dura mas.

Por razones como estas para ALCE es importante que las familias se asocien. En 2024 hubo un
total de 30 altas y 16 bajas, lo que sitda el nUmero de personas asociadas en 270. No obstante, el
colectivo al que va destinado nuestras actuaciones es al de las personas asociadas y sus familias y
unas 70.000 personas que tienen epilepsia en la Comunidad Valenciana, asi como unos 140.000
familiares de estas.

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

Les invitamos a ser parte de nuestras actividades, donde podran conectarse, compartir
experiencias y aportar al cambio que buscamos. Junt@s, podemos construir un futuro mas
sélidoy empoderado para tod@s.
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INGRESOS

CONCEPTO IMPORTEEN €
Cuotas personas asociadas - 720 16.149,68 €
Cuotas personas usuarias - 720 8.515,68 €
SUBVENCIONES, DONACIONES Y LE - 740 264.813,39€
Kit Digital 5.000,00 €
Ayuntamiento: Curso Experto 1.650,00 €
Subv particip ciud ayunt 3.197,79€
Ayunt valencia accion social 11.159,50€
CSSIyV- Irpf conselleria 129.621,48 €
Ayuda mutua Sanidad 45.468,00 €
CSSlyV- Promocion autonomia 66.731,66 €
Donaciones (Valmespro, Quaes, Micof) 1.919,98 €
Donaciones (por bizum o tpv) 64,98 €
TOTAL INGRESOS 289.478,75 €




GASTOS

CONCEPTO IMPORTEEN €
Alquiler local C/ Periodista Llorente y Comunidad Propietarios-621 -6.970,33 €
Reparaciones de Instalaciones: limpieza, pintura, extintores, carpinteria metalica e
intalaciones de electricidad-622 -5.899,26 €
Servicios de profesionales independientes: Ases.Contable, laboral, cuenta justificativa de
Auditoria IRPF, Técnico proyectos subvenciones y Nautilus (disefio y creatividades -623
-40.173,03€

Transportes (parking, Tren, metro, bus y taxi) 624 -851,20€
Primas de Seguro -625 -1.326,58 €
Comisiones Bancarias - 626 -596,61 €
Suministros Agua, Luz , Comunicaciones - 628 -2.870,45€
Gastos Otros servicios: Dominio Internet, Web, Tpv, material y software informatico,
material telefonia, dietas y hospedajes de participacion Fede, material de oficina,
impresoras, impresion flyer — 629 -6.155,37 €
Compras de mercaderias: Neuronap — 600 -1.126,75€
Compras de otros aprovisionam: Aromatizacién, Mercadona, material higienico de
Amazon - 602 -464,94 €
Trabajos realizados por otras: Psicdlogas, Sensa y Fotografia- 607 -30.491,38 €
Material de Difusién: Impresiones camisetas y publicidad buses - 627 -1.330,47 €
Sueldos y Salarios -640-641 -153.612,57 €
Seguridad Social a cargo de ALCE-642-649 -22.548,61€
Amortizaciones - 681 -5.344,55 €
Gastos excepcionales - 678 -51,69€

TOTAL GASTOS -279.813,79 €

SUPERAVIT 9.664,96 €




Siempre en nuestro recuerdo Juan Gabiriel...

Con estas palabras queremos rendirte homenaje. Nos dejaste casi de forma inesperada
en 2024, pero aun hoy sigues presente en nuestros corazones.

Pese a lo joven que eras, enfrentaste grades desafios, entre los que estaba tu batalla
con la epilepsia. Sin embargo, a pesar de las dificultades y momentos de tristeza,
siempre encontrabas razones para sonreir, especialmente en compania de tu familia
(mujer, hijo e hija), quienes fueron tu mayor alegria y fuente de fortaleza.

La llegada a nuestra asociacidon supuso una inyeccidon de energia positiva para ti, y
aunqgue preferias mantenerse en la sombray no buscabas protagonismo, tu presencia
iluminaba cada actividad a la que asistias, porque siempre que podias te convertias en
un pilar de apoyo. Tu risa calida, tu espiritu generoso y ese brillo en tu mirada dejaban
una huella imborrable en cada persona que te conocia.

A pesar de las limitaciones que enfrentaste, nos ensefaste el valor de la resiliencia y
la importancia de la unién. Tu participacidon en nuestras actividades, siempre con una
actitud positiva, nos inspird a seguir adelante. Y aunque quizas no tengamos muchas
imagenes tuyas, tu espiritu permanecera vivo en nuestros corazones, recordandonos
la fuerza que se encuentra en la vulnerabilidad y la belleza de compartir momentos
junt@s.

Descansa en paz, querido amigo, tu memoria vivird en nuestros corazones para
siempre.
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