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PRESENTACION
DE LA ENTIDAD



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

sexo, clase social o pais. En pleno siglo XX| continda siendo su imagen

apenas ha cambiado y decenios de pensamiento cientifico no han logrado erradicar los
prejuicios que la acompanan. Todavia hoy persiste un grado de verguUenza significativo que, segun
afirman pacientes, familias y personal médico, dificulta la atencién sanitaria, el reconocimiento
publico y la capacidad para recaudar fondos destinados a la investigacion.

En el ano 2018, segun datos de la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, se registraron
en el Sistema de Informacién Ambulatoria (SIA) un total de 53.605 personas con el diagndstico
CIE 345 * (“epilepsia y ataques recurrentes”). Mas alla del elevado coste sociosanitario, existe un
impacto dificilmente cuantificable que atafe a la salud, autonomia, funcionalidad y calidad de
vida de las personas con epilepsia.

Clinicamente, la epilepsia se define como una afectacién neurolégica recurrente consistente
en fendmenos paroxisticos ocasionados por descargas cerebrales desordenadas y excesivas. Es
necesario visibilizar que la epilepsia no siempre se manifiesta de forma convulsiva; las crisis de
ausencia o las crisis focales, aunque menos llamativas, generan un impacto cognitivo y emocional
igualmente profundo y a menudo son incomprendidas por el entorno.

El progreso de esta enfermedad de larga duracidn puede acarrear alteraciones en el procesamiento
cognitivo, incluyendo:

Memoria (principalmente).

Atencidn, concentracion y aprendizaje.

Lenguaje y habilidades visuo-espaciales.

Funciones ejecutivas y funcionamiento intelectual global.

La impredecibilidad de las crisis y sus consecuencias convierten a la epilepsia en un modelo de
estrés crénico. En un porcentaje significativo de los casos, esto conlleva una comorbilidad con
trastornos de ansiedad y depresion. Por ello, uno de los grandes retos asistenciales actuales es
abordar conjuntamente los aspectos emocionales y cognitivos, priorizando la autonomia del
individuo.

* Cabe sefialar que, aunque estos registros histéricos se basan en dicha codificacion,
la practica clinica actual se rige por las actualizaciones de la OMS, especificamente
el CIE-T1, que permite una clasificacion mds precisa de los sindromes epilépticos.



1.A INTRODUCCION

Realidad Social y Calidad de Vida:

La situacion de los pacientes se divide generalmente en dos grupos:

1. El'70% de las personas: Estan bien controladas con tratamiento y podrian llevar una vida
normalizada, aunque el estigma social lo dificulta considerablemente. El estigma se traduce
en cifras de desempleo significativamente mayores en el colectivo, no por una incapacidad
real en el 70% de los casos, sino por el miedo y la falta de protocolos de actuacién en las
empresas.

2. El 30% restante (Epilepsia refractaria): No tienen las crisis controladas, lo que repercute
negativamente en sus relaciones académicas, laborales y sociales.

El papel fundamental de p:\K«{=H

A pesar de la importancia de los factores psicoldégicos y psicosociales, estos suelen desempefar un
papel secundario en la realidad asistencial publica, generando un vacio en el abordaje integral
de las familias.

En este sentido, el papel de ALCE es vital. La asociacién ofrece un apoyo integral (psicoldgico,
neuropsicoldgico, integracion social, asesoramiento legal y formacién, entre otros) que resulta
imprescindible para cubrir las necesidades que el sistema sanitario no alcanza, garantizando una
atencion multidisciplinar tanto para la persona diagnosticada como para su entorno familiar. Este
abordaje multidisciplinar es la pieza clave para cubrir las necesidades que el sistema actual no
alcanza a satisfacer.

El compromiso de ALCE no solo busca el bienestar clinico, sino transformar la percepcién social
de la epilepsia para que el diagnéstico deje de ser una barrera en la autonomia y la felicidad de
las personas y sus familias. Porque la meta no es solo controlar las crisis, sino permitir que cada
persona desarrolle su proyecto de vida sin limitaciones impuestas por el estigma.

En definitiva, el objetivo es pasar de un modelo centrado Unicamente en el control de las crisis a
un modelo centrado en la persona, donde la calidad de vida y la inclusidn real sean los verdaderos
indicadores del éxito terapéutico.




La Asociaciéon de Epilepsia de la Comunidad Valenciana no nace de un proceso
administrativo frio, sino de la iniciativa de un grupo de familias que, ante la incertidumbre
del diagnostico y la escasez de respuestas asistenciales, decidieron transformar su realidad
personal en una solucién colectiva. Movidas por la necesidad de apoyo mutuo y ante el vacio de
recursos publicos, estas familias se unieron de forma proactiva para defender los derechos y la
calidad de vida de sus hijos, hijas y familiares.

La Asociacion se constituye oficialmente el 22 de octubre de 2002 bajo el nombre original de
“Asociacién Valenciana para la Lucha contra la Epilepsia”. Su trayectoria de consolidacién ha
seguido los siguientes hitos:

11 de marzo de 2003: Inscripcidon en el Registro de Asociaciones de Valencia (n°12.716) y visado
de estatutos.

26 de abril de 2006: Asignacién del CIF G — 97331672 tras su inscripcion en el Ministerio de
Hacienda.

12 de marzo de 2007: Reforma de estatutos y adopcién de la denominacién actual:
Asociacion de Epilepsia de la Comunidad Valenciana , reflejando una visién mas
integradora y de ambito autondmico.

Desde 2007: Figura inscrita como Asociaciéon de Voluntariado, reconociendo el valor
fundamental del apoyo entre pares.

9 de febrero de 2016: La entidad fue Declarada de Utilidad Publica, un reconocimiento
oficial a la relevancia social de su labor y a su compromiso con el interés general.

Hoy, ALCE ofrece el apoyo integral (psicoldgico, neuropsicolégico, legal y social) que aquellas
familias fundadoras no encontraron en su dia. En definitiva, el objetivo es pasar de un modelo
centrado Unicamente en el control de las crisis a un modelo centrado en la persona, donde la
calidad de vida y la inclusién real sean los verdaderos indicadores del éxito terapéutico.

La finalidad principal de es proporcionar orientacidn, asesoramiento y apoyo integral tanto
a las personas con epilepsia como a su entorno. Nuestro esfuerzo se centra en transformar las
actitudes sociales y eliminar las barreras que impiden el ejercicio de los derechos fundamentales
de este colectivo.

Para lograrlo, trabajamos en tres ejes estratégicos:

A través de campanas de sensibilizacion, promovemos la participacidn ciudadana para
concienciar a la sociedad, empresas, administraciones e instituciones sobre el impacto real
de la epilepsia. Nuestro objetivo es que la epilepsia sea una condicién conocida, aceptada y
normalizada en todos los dmbitos: sanitario, educativo, social y laboral.

aspira a la mejora del diagnéstico y tratamiento, pero también aborda aspectos vitales
gue el sistema a menudo ignora. Ofrecemos apoyos de calidad y accesibles econdmicamente
desde el diagndstico hasta la etapa adulta, abarcando:



Atencidon Psicosocial: Apoyo psicoldgico y sociosanitario.

Insercién y Formacién: Programas especificos para la integracion educativa, laboral,
deportiva y recreativa.

Terapias Complementarias: Actividades que fomentan el bienestar, como musicoterapia,
terapia manipulativa, fotografia terapéutica, restauraciéon y técnicas de Mindfulness.

Entendemos que la participaciéon normalizada en centros escolares, académicos y laborales
es un derecho fundamental. Por ello, desarrollamos “actividades afirmativas”" —acciones
proactivas para equilibrar las oportunidades— que impulsan la maxima autonomia de la
persona segun su etapa vital. Informamos y formamos directamente en centros educativos y
empresas para erradicar el miedo y la exclusién desde la raiz.

es una entidad privada sin dnimo de lucro encaminada a obtener beneficios para todas
las personas con epilepsia de la Comunidad Valenciana. Nuestra meta final es garantizar una
atencioén correctay una calidad de vida digna mediante el impulso de actividades asistenciales,
formativas, culturales y deportivas.

El objetivo fundamental de ALCE es promover la inclusion real y la calidad de vida de las personas
con cualquier tipo de epilepsia. Para ello, impulsamos una intervencién integral y multidisciplinar
gue se desarrolla en las siguientes lineas de accién:

Entendemos que el diagndéstico no debe frenar las aspiraciones de la persona. Nuestra
intervencién esta disenada para favorecer la autonomia y la recuperaciéon del proyecto de vida
a través de actividades asistenciales, educativas, laborales, formativas, recreativas, culturales y
deportivas.

Es prioritario ofrecer un acompafamiento especializado inmediatamente después del
diagnéstico, tanto al paciente como a su familia. Para garantizar el rigor y la eficacia de este
apoyo, nuestra entidad mantiene una colaboracién estrecha y constante con el personal
profesional sanitario especialista en epilepsia, sirviendo de puente entre el ambito clinico y el
psicosocial.

Un pilar esencial de nuestro proyecto es dar a conocer la diversidad de las epilepsias. Estamos
convencidos de que el conocimiento es la herramienta definitiva para:

Promover la solidaridad ciudadana.

Evitar toda forma de discriminacion.

Lograr que la epilepsia sea una enfermedad comprendida, aceptada y atendida
correctamente en todos los sectores de la sociedad.



urante el periodo comprendido entre el 1 de enero y el 8 de mayo de 2025, la asociacidn

desarrollé su actividad con la Junta Directiva en pleno ejercicio de sus funciones. Durante
este periodo, la Junta Directiva estuvo compuesta por cinco miembros, que desempefaban los
siguientes cargos:

Trinidad Ruiz Escudero
Romualdo Debon Rubio
Santiago Milian Mampel

Laura Tuset Antoli

Angie Melissa Gomes Marchan

Con fecha 8 de mayo de 2025, en el marco de la Asamblea General Extraordinaria, se procedié
a la renovacién de los cargos de presidencia y tesoreria por cumplimiento de mandato. Como
resultado, quedd constituida la Junta Directiva con efectos desde dicha fecha, manteniéndose la
misma composicidn en sus miembros y cargos.

Posteriormente, con fecha 11 de junio de 2025, D. Romualdo Debdn Marti presentd su dimision
voluntaria al cargo de vicepresidente por motivos personales. Ante esta vacante, la Junta Directiva,
enreunioén celebradael 26 dejunio de 2025, acordd designar a D. Santiago Milian Mampel, miembro
de la propia Junta, para asumir el cargo de vicepresidencia, que pasé a compatibilizar con sus
funciones de tesoreria.

Desde dicha fecha y hasta el 31 de diciembre de 2025, la Junta Directiva estuvo compuesta por los
siguientes miembros y cargos:

Trinidad Ruiz Escudero
Santiago Milian Mampel

Laura Tuset Antoli

Angie Melissa Gomes Marchan
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ESTRUCTURA ORGANIZATIVA.
1.B ORGANO DE GOBIERNO

EQUIPO PROFESIONAL

] Patricia Gil
Psicologia Pilar Arocas
Maria Parades

Inma Carmona
Maria Paradés
Estefania Vélez/
Rocio Lad

Neuropsicologia

Atencion
psicosocial

Terapia
Ocupacional/
Logopeda

Centro de
terapia SENSA

Angie Gomes
Laura Tuset
Arteterapeuta Juan Catalan
Diana Gil
Ana Torres

Trabajo
Social

Atencion
Sociosanitaria y Abogada Trinidad Ruiz
sociolaboral

Integracion
Laboral

Ana Torres

Yelitza Pérez

Trinidad Ruiz
Voluntariado Laura Tuset
Angie Gomes

Trinidad Ruiz
Laura Tuset
Angie Gomes

Ocio, cultura,

deporte y
tiempo libre

12




COCEMFE VALENCIA

COCEMFE Valencia es una entidad que presta representacién, 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, elaboracidn de proyectos, gestidn asociativa de trdmites administrativos,
contabilidad, etc.

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

Servicio de Integracién Laboral (SIL): Atencidn a personas con discapacidad que buscan
empleoy de empresas que buscan integrar en sus plantillas personas con discapacidad, con
mas de 20 aflos 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 orgéanica, Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD): presta sesiones
individualizadas de cuidados personales y atencidén a las necesidades del hogar) y Servicio
de Promocién de la Autonomia Personal (SPA): prestar sesiones individualizadas de
promocidn, mantenimiento y recuperacién 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 aflos, que consiste en la realizacién actividades de ocio y tiempo libre
dedistintostipos: actividades creativas-manipulativas (taller de escritura creativa), actividades
deportivas y de rehabilitacidon 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 democratizacidn del acceso a la cultura para las personas con discapacidad fisica
y/o orgénica. Una actividad en la que participaron personas asociadas de ALCE:




FEDE, FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

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

La misién de FEDE es mejorar la calidad de vida de las personas que tienen epilepsiay sus familias
a través del apoyo y fortalecimiento de las asociaciones federadas. Esta 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 funcidn asistencial.
Promover la integracidon 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 legislacion adecuada para que mejore la situacion de este colectivo.

Orientar, impulsar y coordinar el movimiento asociativo integrado en la Federacion.
Reunir y difundir informacién general y especializada sobre los problemas de la epilepsia.
Representar a sus miembros en todos los ambitos territoriales, tanto nacionales como
internacionales, siempre que asi lo acuerden las asociaciones miembros.

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

Cualquier otro, de modo directo o indirecto, que pueda contribuir al cumplimiento de la
mision de la Federacion o redundar en beneficio de las personas con epilepsia y sus familias.
Desarrollar acciones dirigidas a la promocién del ocio, la cultura y el deporte de las personas
con epilepsia.



Los dias 25 y 26 de octubre, ALCE particip6 en el lll Encuentro de Representantes de Entidades
de FEDE Epilepsia, un espacio que reunid a organizaciones de todo el pais comprometidas con la
mejora de la calidad de vida de las personas con epilepsia y sus familias.

Durante el encuentro, se compartieron avances y nuevos proyectos, entre los que destacan la
Guia de Epilepsia, la Guia para el Acompanamiento Educativo, el Plan de Atencién a la Epilepsia
en la Comunidad Valenciana y una nueva guia actualmente en desarrollo orientada a favorecer la
inclusién en el empleo.

El encuentro supuso una oportunidad para el intercambio de experiencias, la colaboracidn entre
entidades y el aprendizaje conjunto.




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

Durante 2025 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 asociacidn 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 ahadida a la propia enfermedad, como puede
ser ansiedad, depresidn, 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 cognitivosy
enfermedad mental. Esta intervencidn 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
atencion especifica segun sus necesidades.

Servicio de Respiro Familiar, que implica el acompafamiento a personas con epilepsia
ingresadas en la Unidad de Epilepsia del Servicio de Neurologia del Hospital La Fe, para la
realizacion de pruebas diagndsticas de video EEG. Este servicio persigue que los familiares
gue tienen que 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 gestidn del impacto fisico, social y profesional
de esta condicién neurolégica.

Estas actividades seran llevadas a cabo mediante la intervencién 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 asociacién 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 creaciéon de La
Saidia, los mas cercanos a nuestra localizaciéon donde hemos asistido a varias reuniones en las que
hemos tratado:



'|C RELACIONES CON OTRAS ENTIDADES

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

° Propuestas de trabajo en red.

En 26 de junio ALCE se reune con las Jefaturas de Atencién Primaria y Prestaciones
Inclusivas del Ayuntamiento de Valencia. Desde la Asociacion de Epilepsia de la
Comunidad Valenciana se trasladan las dificultades encontradas para establecer
contacto con las trabajadoras sociales de los Centros Municipales de Servicios Sociales,
con el objetivo de activar un canal de coordinacion y derivacion bidireccional de
personas con epilepsia. Esta colaboracidon se considera clave para el trabajo en red entre
servicios sociales y el tercer sector, asi como un requisito relevante en el marco de las
convocatorias de subvenciones de Accion Social.

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.




FUNDACION QUAES

Esta fundacion, a través de convenios con asociaciones de pacientes, promueve la participacion
activa de estos colectivos, contribuyendo al bienestar fisico, mental y social de las personas
atendidas. Asimismo, la colaboracién con otras entidades permite ampliar las redes de
comunicacioén y facilitar el acceso de los pacientes a la informacidn cientifica.

En este marco, el 21 de marzo de 2016 la Asociacién de Epilepsia de la Comunidad Valenciana
(ALCE) firmd un convenio de colaboracién con la Fundaciéon QUAES. Gracias a este acuerdo,
ALCE ha podido disponer, desde ese momento, de un espacio para el desarrollo de encuentrosy
actividades, lo que supuso un importante impulso para la entidad, especialmente en una etapa
en la gue aln no contaba con sede propia.

Inicialmente, este espacio se ubicd en la calle Colén n° 1 de Valencia. Posteriormente, tras la
inauguracion del Instituto Biomeédico QUAES el 23 de julio de 2018, la colaboracién pasd a
desarrollarse en sus nuevas instalaciones situadas en la avenida Menéndez Pelayo n° 25 de
Valencia.

Por otro lado, la Fundacion QUAES apoya a las asociaciones de pacientes mediante la concesidon
de becas destinadas a proyectos de caracter social y sanitario, con una duracién maxima de
un ano. Estas ayudas estan orientadas a mejorar la calidad de vida de las personas pacientes y
sus familias, asi como a fomentar la informacién, la divulgacién y la formacién en este dmbito,
reconociendo el valor del trabajo desarrollado por las propias entidades.

Ademas, la Fundacién QUAES apoya de forma continuada la labor de |la asociacion mediante la
difusion de informacidn veraz, rigurosa y de interés, especialmente en fechas sefialadas como el
Dia Nacional e Internacional de la Epilepsia, contribuyendo asi a la sensibilizacién social y a una
mejor comprension de la enfermedad.

Fundacion QUAES
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MJN SERVEIS

ALCE y MJN firmaron un acuerdo de colaboracién a través del cual MIN pondria a disposicion
de la asociacidn 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 asociacién para participar en este estudio piloto. Este acuerdo estaba
vinculado a la obtencién de una importante subvencidén por parte de la Comisién Europea que
apoya proyectos que puedan tener un alto impacto tanto social como econémico en el seno de
la Unidn Europea.

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

COLABORACION CON APOYO DRAVET

En 2017 se firmd un convenio de colaboracién con la Asociacidén Apoyo Dravet, que tiene su
continuacién 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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UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

ALCE firmoé 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 firmd un convenio de cooperacidon 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 sensibilizacidon y concienciacién, con el fin de dar a
conocer a la sociedad realmente la epilepsia y acabar con la exclusién social de las personas que
conviven con ella.

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 Atencién Sanitaria en Centros Educativos en horario lectivo” ha
tenido con las Consellerias de Sanitat, Educacié y D'lgualtat de la Comunitat Valenciana. Las dos
primeras consellerias firmaron un protocolo para la atencidn sanitaria en los centros educativos
cuya Resolucion salié publicada en el DOCV el lunes 5 de septiembre de 2016. En esa resoluciéon
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 reunién en la que se insistieron en los siguientes puntos:

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

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

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

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



FACULTAD DE PSICOLOGIA

La relacién 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 Valéencia, 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 asistencialesy
formativas, consistentes en acciones formativas, sesiones divulgativas y jornadas cientificas asi
como actividades asistenciales consistentes en la valoracion neuropsicoldgica de las personas
usuarias de ALCE que voluntaria y gratuitamente lo requieran y las acciones formativas de
profesionales de la Psicologia que sean necesarias para el desarrollo de dichas actividades.

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 colaboracién y se planifican actividades.
Dicha relacion de colaboraciéon 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, Nnos 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 ademads de servir de cauce para la realizacién de acciones
de sensibilizacion de algunos de nuestros programas.



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

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 Beneficéncia, 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 histoéricos.
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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 Adridan 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.
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El convenio de colaboraciéon firmado en 2024 entre ALCE y SYNAPTIA continud plenamente
vigente en 2025, manteniéndose la cooperacién activa entre ambas entidades en las areas de
salud, investigaciéon y apoyo social, con el objetivo de seguir desarrollando iniciativas conjuntas
en beneficio del colectivo de personas con epilepsia de la Comunidad Valenciana.



AREAS DE
TRABAJO



Objetivos

Sensibilizar y dar a conocer la realidad de la epilepsia en la comunidad educativa, laboral
y en otros colectivos.

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

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

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

Ofrecer al profesorado una adecuada informacién sobre las diferentes epilepsias y los
diferentes sindromes, principalmente los mas frecuentes entre nifos, niNas y personas
adolescentes, con la finalidad de facilitar su deteccidén 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 comprension e integracion laboral de las personas con epilepsia.
Formar y sensibilizar sobre epilepsia a empresas y personas trabajadoras.
Proporcionar conocimiento y comprension en epilepsia a las empresas.

Promover la integracion de la Prevencion de Riesgos Laborales en las empresas en
relacion 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 actuacién ante una crisis epiléptica en la empresa.



Breve descripcion

Programa dirigido a centros educativos y centros laborales, mediante el que se realizaron charlas
de sensibilizacidon 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 las formaciones.

1 meses para impartir las formaciones.

Duracioén

Desde el 1 de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (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 Valéncia.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 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 niflos/as y adolescentes. Se ha conseguido gue el profesorado esté formado para detectar
posibles crisis de epilepsia de forma temprana, para saber cdmo 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 coémo atenderlas. Las personas beneficiarias directas de
Epilabora fueron 215. En Epilabora, las empresas 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

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

en las instalaciones de los centros educativos y laborales

a través de la plataforma Zoom

de forma que cada centro elige la modalidad que mas se les 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 asignacion tributaria del

0,7% del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el
ejercicio 2024.

Importe concedido

- 26.667,42 €

Material visual
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Objetivos

Mejorar la autonomia, calidad de vida e inclusién social de las personas que tienen
epilepsia, a través de una atencion individualizada y multidisciplinar.

Satisfacer las necesidades de informacién y asesoramiento de las personas con epilepsia y
diversidad funcional. asi como de sus familias.

Implementar una nueva manera de abordar la atencidén de las personas y sus familias,
adelantandonos a sus necesidades.

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

Orientar a las madres/padres o familiares en estrategias cognitivo-conductuales.
Potenciar factores de proteccién y reducir factores de riesgo.

Atencién psicoldgica a las personas usuarias que se encuentran en proceso de adaptacion
0 aceptacion de la enfermedad con problemas cognitivos, emocionales y conductuales.

Fortalecer la autoestimay laautonomia personal fomentando estrategias de afrontamiento
para situaciones cotidianas y especificas del paciente y de sus familiares.

Atencién, estudio e informe neuropsicolégico de los déficits asociados a la epilepsia.
Orientar sobre recursos y aspectos sociosanitarios para personas con epilepsia y
discapacidad.

Prestar un servicio de “Respiro familiar” realizado por voluntariado formado en epilepsia,
consistente en el acompafnamiento a pacientes ingresados en la Unidad de Epilepsia de La
Fe, con el fin de proporcionar un tiempo de respiro y descanso a los familiares.

Desarrollar grupos de trabajo y crecimiento personal, que proporcionan formacién,
autoayuda y espacios de reflexion que fomentan el concepto del autocuidado y la
participacion del paciente en el manejo de su enfermedad.

Formar a personas con epilepsia y a sus familias en epilepsia, tipos, manifestaciones y
comorbilidad asociada.

Formar al voluntariado de “Epilepsia de persona a persona’.

Breve descripcion

Este programa presta un conjunto de servicios integrados que se van articulando
individualmente, 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 diseflando distintos tipos de servicios y actividades en funcidén 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 informacién del SAIP del
Hospital la Fe de Valéncia.

Sesiones individualizadas de atencién psicolégica a la persona con epilepsia y/o sus familias,
para proporcionar acompafiamiento en el momento vital de la persona, un contexto adecuado
para la elaboracién y expresién de sentimientos asociados y el abordaje de las dificultades
con gue se encuentran, con el objetivo de profundizar en las vias de actuacidén de la situaciéon
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 situaciéon. 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.

Realizacién 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

Duraciéon

Desde el 1de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (salvo periodo vacacional).



Equipo profesional

Fue coordinado por una Licenciada en Derecho y desarrollado por Trabajadora Social, Psicologas
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 afo 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 asociadasy 5 fueron personas no asociadas. Cinco familiares.
28 personas afectadas por Epilepsia de la Comunidad Valenciana fueron acompanadas en el
proceso de solicitud de informes médicos.

A los asistieron 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.

Adaptacioén a la situacién de 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 maéviles

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

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

Diputaciéon de Valencia, Area de Bienestar Social.

Fundacioén la “Caixa”, Convocatoria Comunitat Valenciana 2025.

Importe concedido

Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, 46.662 €.
Diputacién de Valencia, 20.00€.
Fundacién la “Caixa”: 28.200,00€, ejecucion 28/10/25 a 30/11/26.

Material visual

EPILEPSIA,

de persona a persona

SERVICIO DE ATENCION INTEGRAL EN EPILEPSIA:
Informacidn, Orientacién y Asesoramiento

ACCESO A OTROS SERVICIOS

+ Post-diagnostico

+« Educativo

+ Respira

* Musicoterapia
s Talleres

+ Ocio

1 |
A I e I' |. ¥
comunbcacionialcoe nslaorg o £00 31 5078
Colstorrr £
[E. GEMEALTET - iy Gil GEMERALITAT
i iEitind - Fonidscidn "l Caim % VALEMIANE 35
o =~ —
- -——i——
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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 dnimo y reducir la sintomatologia depresiva.

2.3 Favorecer la participacion social.

2.4 Mejorar la competencia social fommentando la capacidad de comunicacidn 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 Espafna. Tanto por la naturaleza de la epilepsia como por los
efectos colaterales de los diferentes tratamientos propuestos pueden darse alteraciones en
diferentes dominios cognitivos como la memoria, 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 coordinaciéon del programa .

Difusiéon 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.

Elaboraciéon de los programas individualizados para cada persona beneficiaria.
Realizacién de los programas mediante atenciones individuales y grupales.

Evaluaciéon general e individualizada de los resultados obtenidos.

Duracién

Desde el 1de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Este programa fue desarrollado por dos Neuropsicdlogas.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2017

Impacto, alcance y resultados

Gracias al desarrollo del programa se ha conseguido:

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

Rehabilitar ese déficit detectado y controlar la 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, 40 personas se beneficiaron del programa, incluyendo tanto a personas adultas como
a personas menores.

Adaptacion a la situacion de la pandemia

Desde la situacidn 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 méviles

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, Direccién 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 asignacién tributaria del
0,7% del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el
ejercicio 2024.

Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda a través de

las subvenciones para el desarrollo de programas y servicios de promocion de autonomia de
personas con diversidad funcional convocadas para el ejercicio 2025.

Colaboracién

En colaboraciéon con el Departamento de Psicobiologia de |la Facultad de Psicologia de Valencia.

Importe concedido

46.662 € (compartidos) de Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica.
29.166,50 € de Vicepresidencia Segunday Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda.

25.935,12 € 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 situacién 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.

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

Apoyar a las personas con epilepsia en la elaboracién de un itinerario de insercidon 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 buUsqueda 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 poblacidén 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 incorporacidon 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 insercién laboral.
Charla de habilidades de budsqueda activa de empleo.

Taller de CV, Carta de presentacion y Agenda laboral.

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

Seguimiento en atencioén 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 1de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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



Antiguedad

La asociacion viene informando sobre temas legales y sociales desde 2012. Este programa es
complementario del Programa PIDE, Punto de Informacidén 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.

Enla
Actividad 1 Atencién social inicial diagnodstica y programa individualizado de atencidon (pia)
27 personas
Actividad 2 Informacidn, orientacidon y asesoramiento en tramitaciones sociales 27 personas
Actividad 3 Acompafiamiento administrativo y gestidon de expedientes 20 personas

Actividad 4 Coordinacion interinstitucional y derivacion a recursos 18 personas

Enla

Actividad 1 Entrevista inicial diagndstica e itinerario personal 25 personas
Actividad 2 Formacién 20 personas

Actividad 3 Prospeccién e intermediacién empresarial 10 personas
Actividad 4 Sensibilizacidn 25 personas

Actividad 5 Cierre prospeccion e intermediacion empresarial 10 personas

Adaptacion a la situaciéon de pandemia

Desde la situacién 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.

Entidades que subvencionan

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 2024.
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Importe concedido

22.392,82€ de Vicepresidencia Segunday Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda.

Material visual de difusiéon
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Objetivos

Desarrollar la expresidon corporal y plastica de los nifos 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 reflexién y exposicidon de experiencias vitales, con el fin de elaborar de
manera adecuada los problemas especificos a los que se enfrentara la familia que convive
con la epilepsia.

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

- Hablar con personas que entienden sus sentimientos y dificultades.

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

- Establecer nuevas relaciones.

- Aprender mas acerca de la epilepsia y su tratamiento.

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

- Elevar su autoestima.

Desarrollar una serie de sesiones de trabajo terapéutico con niflos 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 cdémo han conseguido ir saltando obstaculos, cémo han ido resolviendo
los problemas, es un medio muy util de aprendizaje, y qué mejor maestro que la experiencia.

Desde nuestra experiencia en la entidad con los Grupos de Ayuda Mutua detectamos que a
menudo padres y madres no podian acudir a los mismos porgque no tenian con quién dejar
a sus hijos e hijas con epilepsia. En otras ocasiones era la madre la que acudia y el padre
guedaba como cuidador. Sabemos que tanto las madres como los padres necesitan compartir
SuUs experiencias, ponerlas en comun, por lo que la finalidad del GAM no se podia cumplir de
forma satisfactoria. De ahi surge la idea de este programa, para ofrecer a los nifos y nifas
con epilepsia una actividad divertida y a la vez estimulante y favorecedora para su buena
evolucioén, 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 musicay el
baile, lo que quizad no son capaces de decir con palabras, progresando asi en su capacidad para
comunicarse, para expresar sus miedos e inseguridades, para sociabilizarse con otros nifios y
nifas y para normalizar y aceptar su condicion.

Actividades

Se desarrollaran dos talleres dirigidos a nifos y nifas con epilepsia, éstos tendran una estructura
fijay seirdnvariando 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 habré juicio, ni notas, ni clasificaciones. Esto les ayuda a mejorar la autoestima
ya que durante el proceso artistico estan afirmando su identidad, y al mismo tiempo se crean
dinamicas grupales que les ensefia a compartir la creacién.

Sevan a desarrollar una serie de sesiones de grupo terapéuticos con padres y madres de nifios/as
con epilepsia, mientras sus hijos e hijas participan en los talleres de arte terapéutico. Compartiran
sus inquietudes y preocupaciones sobre la enfermedad de sus hijos/as. A través de la aplicacion
de técnicas de dindmica grupal, se abordan diferentes problematicas, generando espacios de
reflexiéon y contencién en los que el aporte de cada una de las personas del grupo enriquezca y
colabore en superar situaciones criticas similares vividas por el resto de las personas participantes
del grupo. Se aplican diversas técnicas segun la realidad de las personas demandantes, con el
objetivo de crear un espacio de confianza, reflexion compartida y contencién, por parte del grupo
y con la coordinacién 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 aplicacién
de distintas técnicas de dindmica de grupo.

Duraciéon

Desde el 1de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (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 anno 2017.

Impacto, alcance y resultados

El programa GAM de FAMILIAS desarrollado por ALCE en 2005 ha beneficiado de manera
directa a un total de 11 personas adultas, asi como a 11 menores. Asimismo, el programa ha
tenido un impacto directo en 120 personas del entorno social y familiar, contribuyendo al
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fortalecimiento de la red de apoyo que rodea a los nifios y nifias con epilepsia.

Las actuaciones llevadas a cabo se han centrado principalmente en el ambito social y de ocio,
con el objetivo de favorecer la normalizacion de la epilepsia en la vida cotidiana, reducir el
estigma social y promover la inclusidn plena de los menores. Para ello, se han creado espacios
de convivencia entre ninos y ninas con epilepsia y otros menores de su entorno, fomentando
relaciones positivas basadas en la comprension, el respeto y la igualdad.

° Dentro del programa se han llevado a cabo actividades creativas en ArtEpilepsia dirigidas
especificamente a personas menores, orientadas a la expresion emocional, el desarrollo de
habilidades sociales y el fortalecimiento de vinculos grupales. Estas actividades constituyen
una herramienta clave para canalizar emociones, mejorar la comunicaciéon y reforzar la
confianza personal en un entorno lddico y adaptado.

De manera complementaria, se han desarrollado salidas de ocio inclusivo, disefadas para
facilitar la participaciéon activa de los y las menores en actividades comunitarias normalizadas.
Estas acciones permiten trabajar la autonomia, la autoestima y el bienestar emocional,
favoreciendo su integracion social y el disfrute de experiencias compartidas en condiciones
de seguridad y apoyo.

° Paralelamente, el programa incluye Grupos de apoyo mutuo (GAM) dirigidos a las personas
familiares, que se desarrollan tanto en formato presencial como online, con participacion
de familias de distintos puntos de la Comunidad Valenciana. Estos espacios permiten
compartir experiencias, inquietudes y estrategias de afrontamiento, contribuyendo a reducir
el aislamiento social, mejorar el acompafamiento emocional y fortalecer las redes de apoyo
entre familias que conviven con la epilepsia infantil.

Adaptacion a la situacion de pandemia

El programa se desarrollé durante todo 2025 en dos formatos, modalidad presencial y modalidad
online.

Material Visual
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Reunién de Familias y Taller creativo para nin@s

Este espacio estd disefiado para ofrecer
un entarno participativo y de apoyo entre
padres, madres y familiares, en el que
puedan compartir sus inguietudes vy
preocupaciones sobre la enfermedad de
sus hijos, con el fin de sobrellevar mejor
los desafios que implica el cuidado de sus
seres queridos,

Actividad que busca brindarles a
nifi@s un espacio para incentivar la
creatividad, la expresion y el disfrute
en un ambiente seguro y adaptado a
sus necesidades.

Presencial y Online

Ambas actividades favorecen la conciliacion familiar al
coincidir en el mismo lugar y hora.

Calle Periodista Llorente, N° 3,
bajo derecha. Valencia

18:00
HRS.

Reunion de Familias y juegos de mesas para nin@s

GAM
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Presencial

Ambas actividades favorecen la conciliacidn familiar al concidie
en el mismo lugar

Viernes 19 de Diciembre de 2025

18:00
C/ Perladista Lloreénte, nam, 3
bajo drcha. Vabencia

Reunion de Familias y juegos de mesas para nin@s
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Presencial

Ambas actividades favorecen la conciliacidn familiar al concidie
en el mismo lugar

Viernes 21 de Febrero de 2025
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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 proteccidén de la salud (deporte, adherencia al tratamiento, conocer
su epilepsia).

Reducir factores de riesgo en jévenes (no tomar medicacidon, 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

Desde el 1 de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (salvo periodo vacacional).

Actividades

Se llevaron a cabo tres charlas formativas y de sensibilizacidn, centradas en la epilepsia desde
diferentes perspectivas:
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1. Charla “Una escuela que acompana”

En febrero, con motivo del Dia Internacional de la Epilepsia, se realizé la charla “Una escuela
gue acompafa”, centrada en la educacién inclusiva. En ella se abordaron aspectos como
la comunicacién con los centros educativos, el papel de las familias, las estrategias de
acompafamiento y los recursos disponibles, fomentando una reflexidon sobre la inclusién
real en el ambito escolar.

ENCUENTROS
SOBRE
EPILEPSIA

ENCUENTROS
familiares eses
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2. Presentacién “Guia para el Acompafiamiento Educativo del Alumnado con epilepsia”

En mayo, tuvo lugar la presentacion de la Guia para el Acompafiamiento Educativo del
Alumnado con epilepsia, dirigida principalmente a profesionales del ambito educativo.
Esta sesién puso el foco en la importancia de la comprensidn, la empatia y la dotacién de
herramientas practicas para favorecer la inclusion del alumnado con epilepsia.

Acompanamiento Educativo del
Alumnado con EPILEPSIA

Informacion para el profesorada”

Jueves

22 de mayo
18:00 Hrs
Trinidail Ruiz Escudero, s
Presidenta de AL FUNDACION QUAES
Invitada: L= de Menéndes y Pelago, 25,

AR010; Valenria

Reyes Aragan, Docente y
familivr de una persona con

epilepsia
sy 53

alrespilepsio
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3. Charla-coloquio experiencias familiares tras diagnéstico

En junio, se desarrolld6 una charla-coloquio centrada en la experiencia familiar tras el
diagnostico de epilepsia, en la que una madre compartid su vivencia personal. Esta sesion
generd un espacio de escucha, apoyo mutuo e intercambio de experiencias, especialmente

valioso para otras familias en situaciones similares.

ENCUENTROS
SOBRE

ENCUENTROS
familiares o lz%

EPILEPSIA

O

TESTIMONIO DE UNA MADRE

La epilepsia no solo impocta a quien la vive directamente, sino
también a su entorna mds cercano Las madres, padres,
parejas o amistades,

hermanos. hermanes, abuelos,

desempefian un popel fundomental,
A través de estos relatos se pusde romper el silencio, derribar

estigmas y promover un acompanamiento reol y consciente.,

35" Martes 17junio () 118:30ha2000 Qc/periodista Liorente 3

Testimonio
de uha madre
@ y -

Compartir mi Listoria no cambia el
de, uede ar a otras
Pﬂpv;i{i::‘arm Sen solas.

ftoy mi hija es una mujer )
Hglitis ‘;,”;: j:";‘j":m‘;:" . profesional, Estoy or Ilosl,a desu =<
i camine, y del mfo ambign

dormir




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
llevar a cabo diversas actividades ludicas y deportivas. Se intenta realizar al menos una actividad
o salida al trimestre, que se selecciona entre la oferta existente (actividades deportivas, salidas
culturales, etc.). A estas actividades las denominamos encuentros.

Actividades

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

Epiencuentros: encuentros mensuales distendidos alrededor de una mesa, 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 Campanfa del Dia Nacional de |la Epilepsia.

Duracién

Desde el 1de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (salvo periodo vacacional).



Equipo humano

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

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2014.

Salidas de ocio

ALCE tuvo el privilegio de visitar el “laboratorio de restauracion del Museo de Prehistoria de
Valencia”, una experiencia Unica que permitié conocer de cerca el trabajo que hay detras de la
conservacién de nuestro patrimonio.

Nos recibid la “Restauradora del Museo”, quien explicdé con gran dedicaciéon las diferentes
etapas del proceso de restauracidon de piezas como “cerdmicas, metales, cristales y huesos”,
entre otros materiales arqueolégicos que llegan al laboratorio.

Ademas, habld sobre la “historia de la restauracién en Valencia”, cdmo ha evolucionado esta
disciplina a lo largo del tiempo y cual es su importancia en la preservacion de la memoria
colectiva.

Las personas asistentes tuvieron la oportunidad de observar piezas concretas y conocer la
historia que cada una guarda, comprendiendo como, a través del trabajo técnico y delicado, es
posible devolverles vida y contexto.

Nuestro grupo participd activamente, ya que la tematica se enmarca en el area de Restauracion
de Convivencias.

ALCE agradece profundamente al equipo del Museo por su apertura, compromiso y
colaboracion, que refuerzan la importancia del trabajo en red entre instituciones culturales y
entidades sociales para acercar el conocimiento a toda la ciudadania.

Descubriendo como
se construye la
historia pieza apieza -




2.A

PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

=
==
—
==

——
=




2 A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

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 “Club de Lectura”, un programadinamicoyenriquecedor
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 historia y el arte de
manera tangible. Para las nuestras personas usuarias, ha sido sumamente beneficioso formar
parte de este programa, mejorando la atencién, memoria y comprensidon lectora, asi como
superando el miedo a leer en voz alta y expresar ideas.

Visita al BioParc de Valencia

Nuestros niflos y nifias, acompafados de sus familias, disfrutaron enormemente de la visita
al Bioparc Valencia. El parque abrié sus puertas a distintas asociaciones de pacientes para
ofrecer una tarde llena de actividades educativas y lUdicas, en un entorno privilegiado y con
un detalle final incluido. Queremos agradecer especialmente la implicacién de los voluntarios
y voluntarias, cuya colaboracidn hizo posible una experiencia tan enriquecedora.
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Merienda de fin de afio en la sede de ALCE
En diciembre se celebrd 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 atencidon 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 informacidn, 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
atencidon 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 tramitaciéon 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 andlisis 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 neuropsicolégico, con el fin de acreditar las alteraciones cognitivas que
puede ocasionar la epilepsia, en los tramites de Discapacidad, Dependencia, Incapacidad
Permanente y otros Recursos.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (salvo periodo vacacional).

Equipo humano

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

Antiguedad

El punto de informacioén 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 atencién del colectivo, obteniendo
resultados muy favorables en todos los asesoramientos y tramites realizados.

Impacto, alcance y resultados

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



Los resultados obtenidos han sido los siguientes:

1. Asesoramiento y orientacién sobre recursos:
- Discapacidad: 46

- Dependencia: 12

- Incapacidad permanente: 8

- Adaptacion y modificacién de puestos de trabajo: 16
- Pensiones no contributivas: 5

- Ingreso minimo vital y otros recursos sociales: 20

2. Asesoramiento sobre informes médicos, psicoldgicos, neuropsicoldgicos y psiquiatricos,
necesarios para el reconocimiento de discapacidad, pensiones, becas, incapacidad temporal
Yy permanente: 46

3. Asesoramiento sobre profesiones prohibidas por ley para las personas que tienen epilepsia,
y sobre limitaciones para la realizacién de algunas profesiones, actividades y tareas en caso
de crisis de epilepsia no controlada: 12

4. Asesoramiento sobre la Aplicacidon de la Ley de Prevencidon de Riesgos Laborales, Vigilancia
de la Salud a la persona que tiene epilepsia en los reconocimientos médicos: 6

5. Derivacién a trabajo social para Informe Social: 1

6. Derivacién a Neuropsicologia para Informe Neuropsicolégico: 12

Adaptacion a la situacion de 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 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, 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 2025.

Importe concedido
26.899,58 €



Objetivos

Con esta campafia queremos contribuir a:

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

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

Conseguir que las instituciones y los medios de 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 actlUa mal: en los centros escolares, en las instalaciones
deportivas, en los medios de transporte, en las grandes superficies, etc., no saben cémo atender
las diferentes crisis de epilepsia y, en el ambito laboral, el rechazo en los accesos a un puesto
de trabajo o la discriminacidn ante una crisis epiléptica son frecuentes. Y todo esto es fruto del
desconocimiento. Y el desconocimiento provoca miedo y el miedo, discriminacion.

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 10 de febrero de 2025, ALCE, un ano mas, se unid a la celebracién de esta fecha tan sefalada,
apoyando esta campana de difusion y concienciaciéon para visibilizar la epilepsia.

Este afio el objetivo fue recordar la importancia de la concienciacion, la educacion y el apoyo
para quienes viven con epilepsia. Con el lema « Mi camino con la epilepsia», se buscé fomentar
un sentido de comunidad, reducir el estigma e inspirar un cambio positivo.

Desde el 1 de febrero, ALCE llevé a cabo una campafa en redes sociales con la que se sumo a la
iniciativa “50 millones de pasos por la epilepsia”, que pretendia sumar un paso por cada persona
con epilepsia en el mundo. Porque 50 millones de personas en todo el mundo tienen epilepsiay
a pesar de ello somos un colectivo con poca visibilidad.

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

| ol Eminsaves juntas, naily s imposible”

Baja hacia abojo e
introduce tus pasos

Desde hoy
hasta el dia 10
camina con
nosotr@s
y ayidanos a
VISIBILIZAR
LA EPILEPSIA
en tus redes.

Lt e ks s

Mis pasos son pensando en 4

Manita o

" jGracias! iGracias!
Gracias por caminar

Gracias por caminar
19672 pasos para concientizar 21200 pasos para concientizar
sobre la epilepsia. sobre la epilepsia.

Juan José Gomes Lo!"td ESG
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Ademas, tal y como viene haciendo hace afios, ALCE se sumé a la Campafa del Dia
Internacional con su propio contenido, desarrollando la primera parte de la campana “La Voz
de la Epilepsia”, una iniciativa centrada en dar espacio a las personas con epilepsia y a sus
familiares para compartir sus experiencias, emociones y reflexiones de manera libre y cercana.

Tras anos realizando campanas centradas en la concienciacién, la educacion y la actuacion
ante las crisis, en esta ocasién se decidié poner el foco en la vivencia personal de la epilepsia,
fomentando la participacién directa de la comunidad y creando un espacio seguro donde hablar
sobre ella con naturalidad.

En concreto, se busco:

° Fomentar la participacion: invitando a la gente a compartir vivencias, pensamientos o
sentimientos.

° Reducir el estigma asociado a la epilepsia, ofreciendo anonimato para que mas personas se
animaran a hablar.

* Generar contenido para concienciar de cara al Dia Internacional de la Epilepsia.
° Dar voz tanto a personas con epilepsia como a familiares, no solo a quienes la presentan.

* Crear comunidad, mostrando que no estan solos/as y que hay historias similares.

Las respuestas obtenidas fueron adaptadas posteriormente en publicaciones y stories con una
linea grafica comun.

a la EPILEPSIA

¢De qué te gustaria hablar?

iCuentonos en stories y en comentarios!

o e O
o » @

I %
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Participacion de las personas con sus testimonios

N
Voz“

a la EPILEPSIA

I x 8°
VD

Fa relativament poc que m’han
diagnosticat I'epilépsia.
M‘estic medicant des de fa un
any i mig i per ara sembla estar
controlat. Pero tinc por.

Supose que és normal perqué

I'epilepsia no avisa. He continuat
fent la mateixa vida que abans e
intente no pensar que em pot
tornar a passar.

N
VozA

a la EPILEPSIA

il 8°

La epilepsia irrumpi6 en
nuestras vidas hace casi afio
y medio. De lo que mas
orgullosa me siento es de la
cantidad de cosas que

estamos aprendiendo sobre
ella. Y, como no, de que mi
hija de 3 afiitos sea una gran
luchadora imparable.

v 9D K

ozt %52

a la EPILEPSIA

N vida, con epilepgia ;

cuando me lo detectan? a los 8 afos Como? coando en ¢l cole, la maesira
me decia que estaba distraida, me perdia coando haciamos los dictados,
un i mi projesora Hamo a ms madre Para hablar con ella sobre o gue
mic pasaba.

Mi mindre me levo a una neurologa que  habia en Durjassol me dijo que
teana epilepsin sin hscorme prochas oi nada

un dia tuve fiehre s me levaron a la Fe

Wi e g ingresada nnos dins Basta gque e hicioron mchias
prochas La médica, les dijo a mis padres que tenia epilepsia s mis padres
sc pusicron a llorar. Todos mis tes estaban ahi apoyando a mis padres.
La medica les dijo que se rranguilizaran .

»

Vozd

ala EPILEPSIA

3 &

Despues estive 1inos dias en casa para ver como funcionaba la
iechicacin

Al madre hablo con o macstra v al decirselo se puso a lorar ambicn.
Cnando me vie, me dio un abrazo y me esiive ayudando en los estudios,
Cuando crapezaron mis crisis rebeldes foe cuando fui adolescente v
coando enpece en el instins coando empezaron con los insulios con
companerns ¥ de olras olases,

A me dio antes de entrar al instino ina crisis comvilsiva . Un anigo
Do desde una panadera o lo ambulancia v a la policia, Aotes vine la
poicia gue la ambulancia y enando desperie. no sabia donde estaba

por motives personates me lo deje v me dijeron que vo ao podia sacarme
ol graduade:

Drespues toial colegio de adulios v me s sague.

Al pasar el tenpo por motivos de una relacion cogi depresion , me dalxn
ausencios v otras cosas, Mi medica me mando a ALCE v ahi es donde me
dhieron e, seguridad oo mi mismo v mas alegria

Tambicn gracios a mis compis sabre wdo a mis padres ¥ a mi novio gue
han estaclo ahi en o bueno y on o malo.

1 breve resumen de mi vida con epllepsia -

AM. ASOCIADA DE ALCE

i~
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Vozd

a la EPILEPSIA

I x 8
D) I 5

Me ha costado bastante
aceptar o asimilar la
epilepsia generalizada, pero
también he aprendido
muchas cosas sobre la
enfermedad.

No me alegro de tenerla, pero
sé que no estoy sola en esto,
y eso me hace sentir mejor.

n
VozA

a la EPILEPSIA

I x 8
D) I 5

Llevo mas de 35 afios con la
epilepsia como acompariante
en mi vida. He tenido que luchar
mucho psicolégicamente para
poder controlar la epilepsia y
que ella no me controlara a mi.
He tenido que luchar mucho.
Lo que me ha aportado es ser
una persona luchadora y que
ya no me cueste trabajo.




Con motivo del Dia Internacional de la Epilepsia 2025, ALCE organizé la charla “Una escuela
gue acompana”, impartida por Reyes Aragdn, maestra, pedagoga y familiar de una persona
con epilepsia.

Fecha: 10 de febrero de 2025
Hora: 18:00 - 19:30 h
Lugar: Fundacion QUAES (Valencia)

Durante la sesién se abordaron aspectos clave relacionados con el ambito educativo, como la
comunicacion eficaz con los centros escolares, las estrategias de acompanamiento desde la
comunidad educativa, las necesidades de las familias y su papel en la educacién inclusiva, asi
como las demandas y recursos disponibles en los centros.

La ponente invitd a la reflexion sobre los retos y oportunidades presentes en las aulas,
destacando la importancia de avanzar hacia un modelo educativo mas inclusivo y adaptado a
las necesidades de todas las personas.

La actividad conté con la colaboracion de Fundacidn Quaes, que hizo posible este espacio de
aprendizaje y reflexion.

ENCUENTROS 12 encventios
fﬂmi[’iﬂ’rﬂs \aiars | EPILEPSIA

EPILEPSIA
* v

the v g e

Pl smura G T T
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Epiforward

Epiforward, una iniciativa de divulgacidon y encuentro sobre la epilepsia, la tercera edicidn se
celebré en Huelva.

&3 Epiforward 2025

ki,

@' — 29 DE ENERO

Inauguracion
lll Edicion Epiforward,
la voz de la epilepsia.

17:30H Bienvenida.

Dffa. Pastara Giménez Corpas, Concejals Delegeda de Turismo, Comedcis,
Salud y Conguma del Avto, Huelva

17:40H Presentacion jornada y Epiforward.

D Antonio Jsvler Wiilakin, Vicepresidanta FEDE

17:50H Desafios sanitarios en Andalucia.
o Juan Jestis A Uranga Cantro Naurdiogia Avanzads Co-dirsctor
Clentifico Egiformard,
Ofia. Elvira Yacas. Presidenta FECT / Presidenta I1BE Ewropa

DOfta. Monuets Maris Caro Ldpaz. Defegada Provingia! de Ssiud de Huelva

O Do Tooeaio, Fresidente DI rackdn Fusie

18:20H Desafios sociales en Andalucia.
0 Farnanda Mandora, Prasidante AMADE
D Aurora Games, Prasidinta APICE.
£ Antonio Javier Vil

. Direotor ApoyoDravet
Dria. Carmen Diax Sorfand. Diputsda de Sanvicios Soclales,
Drogodependancias y Bienastar Social da la Evema, Diputaciksn oo Hisfva

18:50H Clausura evento e inauguracién
Epiforward 2025.

Eivira Vacas, Presidenta FEOE

[ Bavid Toscana, Prasdente Diputacion Husliva

19:00H Coctel.

0 Casa Colon * Plaza del Punto, 6 . 21003 - Huelva

rua Irspired by patients. 6 Angelini f Jazz Pharmaceutcals

hid Drven by scence, Pharma

oiadity @ (umricia sonofi -’if’ ERleay b




Este tercer congreso internacional, un hibrido de online y presencial, se celebré durante
febrero, coincidiendo con el Dia Internacional de la Epilepsia. En él se reunieron a médicos
e investigadores, asociaciones y pacientes, familiares e industria sanitaria, con el objetivo
de compartir conocimiento, avances cientificos y experiencias reales, y mejorar la calidad
de vida de quienes conviven con la enfermedad.

¢;Qué tuvo de especial en 20257

Fue la 32 ediciéon del proyecto.

Se planted como una plataforma de conocimiento online, mas alld de solo un evento
puntual.

Incluyd charlas, debatesy sesiones formativas sobre temas médicosy sociales (diagndstico,
tratamiento, educacién, etc.).

También traté temas practicos e innovadores, como dispositivos para detectar crisis o
apoyo con animales de alerta.

El lema de ese afio fue“Epilepsia: un futuro esperanzador”.

Dentro del evento se celebraron los Premios Epiforward (3% edicidon), que buscan reconocer

investigaciones cientificas, destacar iniciativas socialesy visibilizar a pacientes, cuidadores
y profesionales comprometidos

Porque Epiforward 2025 no es solo un congreso, es una plataforma para dar visibilidad,
compartir conocimiento y conectar a toda la comunidad de la epilepsia (profesional y
personal).

a la EPILEPSIA

£ De qué te gustaria hablar?

|Cudnitanos en stories y en comertario
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b) 24 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia.

En 2025 y debido a una mayor normalidad frente a la pandemia de la COVID-19, ALCE retom&
la Campana de Sensibilizacién de forma presencial, como venia siendo habitual desde 2012,
aunque algunas actividades también se ofrecieron en modalidad online.

Acciones llevadas a cabo:

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

Como viene siendo habitual hace unos anos, ALCE promovié una caminata solidaria en mayo
de 2025 para visibilizar la epilepsia, dentro de la iniciativa #ALCEpasos impulsada por FEDE
Epilepsia.

Modalidad: presencial y online
Fecha (presencial): 24 de mayo de 2025

Lugar: antiguo cauce del rio Turia (zona La Petxina, Valencia)

Recorrido: aprox. 5 km

Participacion online: aportando pasos con el hashtag #ALCEpasos

Objetivo: fomentar la visibilidad de la epilepsia y la participacién social.

Un millén de
por la epileps

Sabado 24 de mayo,
a las 10:00h

Caminata solidari

for

{También puedes donar &=
tug pasos online!

Tienes dos opciones: ;* *® ‘'

Através de redes sociales: [} -.
Hozte una foto o video e
caminando por la epilepsia [ t‘
Sabela o tu red social faverita,

i y afiode el @
#ALCEpasos
ﬁ |? W @aicoEpilcpsia

o envianosio por WhotsApp:
() 68880 0529

iParticipa y e«
dona tus pasos!

O a través de nuestra web:

0 Entra en: www.AlceEpilepsio.org/donatuspasos
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Y hasta el 24 de mayo fueron viendo la luz diferentes acciones todas ellas bajo el paraguas de la
campanfa de sensibilizacion en epilepsia de 2025:

2. Continuacién de la campana “Ponle Voz a la Epilepsia”

La segunda parte de “La Voz de la Epilepsia” se desarrollé con motivo del Dia Nacional de la
Epilepsia, dando continuidad al trabajo iniciado durante el Dia Internacional y poniendo voz y
rostro a las experiencias compartidas durante la campafa.

243
MAYO
bia NACIONAL

4« EPILEPSIA

En esta ocasion, diferentes personas con epilepsia y miembros de la asociacion participaron
en la creacién de contenidos audiovisuales en formato reel para redes sociales, narrando en
primera persona. Para ello contamos con testimonios de personas con epilepsia y de personas
gue conviven de cerca con ella 'y nos contaron:

* coémo viven la epilepsia,

° qué dificultades encuentran en su dia a dia,

° qué aprendizajes les ha aportado,

° y qué mensajes desean transmitir a la sociedad.

72
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Nos gustaria aprovechar este espacio para agradecer a las personas que participaron aportando
sus testimonios. Gracias a ellos, pudimos cumplir el objetivo principal de esta fase: humanizar la
epilepsia desde una perspectiva real y cercana, favoreciendo la empatia social y visibilizando la
diversidad de experiencias existentes dentro del colectivo.

La campana mantuvo un formato dinamico y adaptado a redes sociales, fomentando la
interacciéon de la ciudadania a través de publicaciones, stories y contenidos participativos.

Reforzando la sensibilizacion social: continuidad de la campaina DAP

Como complemento a la campafa “La Voz de la Epilepsia”, ALCE volvié a difundir durante la
Episemana la campanfa informativa DAP (Duracién - Acompana - Protege) a través de diferentes
soportes publicos de gran alcance, entre ellos:

* Los mupis de la Plaza del Ayuntamiento de Valéncia

° Las pantallas interiores de los autobuses de EMT

AJUNTAMENT
S oe L Encia

BASICOS ANTEUNA
CRISIS DE EPILER: '
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La reemision de esta campafa permitid reforzar el trabajo de sensibilizacién realizado en afos
anteriores, manteniendo presente entre la ciudadania un mensaje claro y sencillo sobre cémo
actuar correctamente ante una crisis de epilepsia.

De este modo, ambas campafas se complementaron entre si:

° “La Voz de la Epilepsia” centrd su atenciéon en las experiencias, emociones y realidades de las
personas con epilepsia y sus familias,

° mientras que DAP continud promoviendo herramientas basicas de actuacion y concienciacion
social dirigidas al conjunto de la ciudadania.

Esta combinacién permitié abordar la epilepsia desde una doble perspectiva; humana y
emocional, pero también educativa y practica.

245
MAYO
Dia NACIONAL
dele EPILEPSIA

jCuéntanos en nuestras redes!

@0®

@alceepilepsia

4 O Q]
» @ ™
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> 3. Mesas Informativas

ALCE volvié 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.

MESAS ® 24 MAYO
INFORMATIVAS Bl MEsAs D 24 MAYO
INFORMATIVAS  DiaNacional
de la Epilepsia
16 de mayo: 21 de mayo:
Hospital Universitario Doctor Peset i de ¢

= D& 10h a lah

- Recinto del Hospital situado bajo los

¥
- De 10h a 13:30h
- Plaza, Pescaderia contigua al

escaleras, junto ala zona ajardinada Ayuntamiento Hoy, 16 de maYO:
19 de mayo: 21 de mayo: Hospital Universitario Doctor Peset
H'ﬁ?:' ﬂ:‘“ e valaicio MetroValencia - De 10h @ 14h
. - e 1oh @ 14h
- Parte exterior d s pusriae del sl P - Recinto del Hospital situado bajo las
hospital matemd infarth escaleras, junto a la zona ajardinada
20 de mayo: 22 de mayo:
Hospital Arnau de Vilanova Ayuntamiento de Valéncia
- De 10h a tdh - Deldhaldh
- Extarior. Entroda a consultas - En lo fachada principal
del Ayuntamiento
20 de mayo:
Hospital General 23 de mayo:
- De 100 o 14h Hospital Universitario La Fe
- Patio delantero de Valéncia

& www.alceepilepsiaong

= comunicacionfalceepilepsiacrg @) [ W Dbkcetpilopsia

- De 10halah

= Torre norte Hall 1, interior

. Mhamis MICOF

& Www.alceepilepsia.org
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La Alcaldesa de Valencia, M® José Catald, se acercd a la mesa informativa de ALCE:
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Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia (MICOF) visitd una de las mesas
informativas:
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> 4, Caminata Online y Presencial

Fueron muchas las personas que se sumaron a la donacion virtual de pasos, donando
un total de 1.722.387 pasos, entre redes, web y caminata presencial:

Caminata solidaria

Un millon de pasos
por la epilepsia

Sabado 18 de mayo,
d las 10:00h

Las primeras 100 personas
en inscribirse obtendran
una machila de
ALCE equipada
¥ una camisetq
para el evento.™

Recorrido:

Desde El antiguo cauce del Rio Turia, a la
altura del Complejo Deportivo “La Petxina”
hasta la Ciudad de las Artes y las Ciencias

X
24 .+ | Dia Nacional ‘\"-
MAYO| dela Epilepsia

Para atende

crisis de epilep
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Donacién simbdlica de pasos (Transpirenaica, 2025)

Juan Catalan (profesor de fotografia del programa Convivencias de ALCE) realizé la Transpirenaica
(del Cabo de Higuer al Cap de Creus) y, tras completar el recorrido, decidié donar simbélicamente
los pasos de su experiencia a la causa de la epilepsia.

* Recorrido: ~800 km

° Duracioén: 42 dias

° Equivalente: mas de 1.200.000 pasos

° Sentido de la accién: gesto solidario y simbodlico para apoyar y visibilizar a las personas con
epilepsia desde su propia vivencia personal

iGracias a todas las personas e instituciones que participaron en la donacién de pasos!

Sin vuestro apoyo nuestro trabajo para la visibilizacidén del colectivo de personas con epilepsia no
luciria de igual manera.




2 A PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

> 5, Presentacion de la Guia para el Acompafamiento Educativo del Alumnado con
Epilepsia

ALCE presentd la “Guia para el Acompanamiento Educativo del Alumnado con Epilepsia”,
una herramientadirigida principalmente al profesorado, con el objetivo de mejorar la respuesta
educativa y la inclusién del alumnado con epilepsia.

° Finalidad: proporcionar orientaciones practicas para el acompanamiento educativo,
promoviendo la comprensidn, la empatia y la inclusién en el entorno escolar

» Publico destinatario: profesorado, orientadores/as, familias y comunidad educativa en
general

° Presentacion: 22 de mayo de 2025 en Fundacion QUAES (Valencia)

Recurso orientado a mejorar el conocimiento sobre la epilepsia en el &mbito educativo y a
favorecer la atencién inclusiva del alumnado.

- —
ompanamiento Educativo del 7'

ﬂlumnado con EPILEPSIA

""" : i GUIA PER
LACOMPANYAMENT EDUCATIU
A L'ALUMNAT AMB EPILEPSIA

Jupies

“Prealdania do ALCE
Treehieinedip:
Reges Ardgon, Dosorts i
firryifia (fe i g son

T Laa Informacid per al professorat
g . 22 de mayo § £
7% 15:00 Hrs
A L] ] @GENERJALITAT
Frinidae Risiz Bacadir. FUNDACIGN OUAES ALC‘E Xﬂ.f mb;lf
& el Miendndi ju, 23,

.....
rgesdl
AR
 callonts
TLEXIBILEZACICH]
FAATIEIAEEN
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6. lluminacioén en color naranja de diferentes edificios emblematicos

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

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 2024.

Importe concedido
26.667,42 €



Objetivos

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

Favorecer el bienestar psicolégico en las personas con epilepsia.

Crearun espaciode libre expresiény creatividad para mejorar la participaciény 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 investigacién 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 |ddica,
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 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025, con una participacién muy
especial en la semana cultural de Convivencias.



Equipo humano

Este programa se desarrollé por una Titulada superior de musica, un Técnico Superior en
Fotografia e Imagen, una Profesora de dibujo técnico, una Graduada en Grado de Conservacion
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 afios.

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 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 2024.

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 2025.

Importe concedido

2522193 €
24.260,89 €

1 A
Con '_
vivencias

Epilepsio y trosformacicn
desde bos teropias artisticos

7
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Material visual

Terapia Creadora
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Mindfulness
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INTCLIGENCIA
CENIOCIONAL

Animate a probar nuastras clases!!
Experimenta los beneficios de la practica,
mayes paz Interlor, mas disfrute, major
gestion emacional.

2 LUNES AL MES 16:00-18:00H

Prézlmas sesdons: lunes 10y 24 marzo

=

Con :Qg

vivencias




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 formacién.

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 descripcioén

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 atencidn 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.

Presentacidén 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

Interaccién 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. Intervenciéon del voluntariado en la Unidad de Epilepsia

Duracion

Desde el 1 de enero de 2025 hasta el 31 de diciembre de 2025 (salvo periodo vacacional).

Equipo humano

Fue llevado a cabo por personal de nuestra entidad y algunas colaboraciones: una Licenciada
en Derecho con funciones de coordinaciéon y formacién, 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 30 personas participaron en la formacidn 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 gjercicio
2024.

Importe concedido

23.352,39 €

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 accion 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 esta razén, en ALCE se realiza formacién al voluntariado todos los afios. En 2025 esta
formacidén tuvo una duracién de 2 dias y la siguiente estructura:

ui}% Formacién al
ALCE Voluntariado .
28Y 29 DE NOVIEMBRE .
PRESENCIAL .

HAZTE
VOLUNTARIO/A

iTu ayuda es un paso hacia la inclusién!
En ALCE buscamos personas que quieran aportar
alegria, apoyo y compaiia a personas con epilepsia.

¢Por qué ser Voluntario/a con nosotros?

() Obtén experiencia valiosa

(/) Deja huella en tu entorno

() Experiencia para tu CV y estudios

/) Nuevas amistades y un buen equipo
() La satisfaccién de saber que tu tiempo genera impacto

Reserva tu plaza
pinchando enelenlace Estd en la biografia

Un pequerio gesto puede inspirar grandes cambios

fomm e .
@ 62354 0140 @ www.alceepilepsia.org e S e

EnlaVllJornadadel Cursode Formaciénal Voluntariado de ALCE, se compartieron conocimientos
sobre: Ley del voluntariado, Rol del voluntariado en ALCE, Introduccién a la epilepsia y salud
mental, Programa respira en la Unidad de epilepsia del Hospital la Fe y Manejo de personas y

apoyo emocional.



Las personas voluntarias mostraron un nivel alto de participacién en todas las actividades,
puesto que estas fueron disefadas con la intencién de conseguir que las personas fueran activas,
se motivaran, participaran y fueran practicas, posibilitando la participacion 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 dedicacidén hacen posible que nuestros proyectos sean una realidad.
Su generosidad y solidaridad hacen del mundo un lugar mejor. iGracias por ser parte de nuestro
equipo y por llevar esperanza a quienes mas lo necesitan!

Encuentro Voluntariado

ALCE ha celebrado en Dénia el | Encuentro LUdico-Formativo de Voluntariado, una iniciativa
pionera en la entidad que supone un hito histérico al ser la primera vez que se genera un espacio
especifico de convivencia entre personas voluntarias, mas alla de las acciones habituales de
acompafamiento en intervencion. El encuentro tuvo como objetivo fortalecer el grupo de
voluntariado a través de dindmicas formativas y vivenciales, trabajando aspectos clave como la
comunicacién empatica, la resolucién colaborativa de conflictos, la empatia y el autocuidado.

Las sesiones fueron facilitadas por profesionales de la entidad mediante una metodologia
participativa e inclusiva, favoreciendo el intercambio de experiencias, el aprendizaje compartido
y la cohesién del grupo. Esta actividad ha permitido consolidar vinculos entre las personas
voluntarias, reforzar su formaciény promover una red de apoyo mas sélida, conscientey humana.

La iniciativa ha sido posible gracias al apoyo de la Generalitat Valenciana, la Conselleria de Sanitat,
la Fundacion “la Caixa" y la Diputacid de Valéncia, consoliddndose como una experiencia clave
para el fortalecimiento del programa de voluntariado de ALCE.
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El voluntariado en la difusién y visibilizacién de la epilepsia
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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 actualizacidn en materia
sanitaria.

ABRIL

> El5de abril, ALCE participd en la “VIII Feria de Salud de Burjassot” mediante la instalacion
de una mesa informativa, desde la cual se ofrecié informacién sobre la epilepsia, se
resolvieron dudas y se promovio la sensibilizacién en torno a esta condicién neurolégica
gue afecta a numerosas personas.

La iniciativa conté con una notable afluencia de personas, que se acercaron con interés para
informarse y comprender mejor qué es la epilepsia.

&0
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2B ACTIVIDADES

Asimismo, ALCE llevé a cabo unsimulacroendirectode unacrisistdnico-clénica, mostrando
de forma practica cdmo actuar adecuadamente ante este tipo de situacion.

(=, Alee, Asoriacidn De Epispain fie Ly Comunidad Valenciana gy o ...
G Pobco o

Ent Iz Fetia de 1a Salud de Burjassot e pasado 0 de 2, ALCE parbipe oo ung
simulaccn de una cisis de epilepsia, dingda por nuestra newreps.., Ver mas

Asimismo, se resolvieron las dudas planteadas por las personas asistentes.

< w

Respondiendo a bregunﬁasl’
del publico™
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2B ACTIVIDADES

> El 10 de abril, ALCE participd en la | Jornada de Salud organizada por el Ayuntamiento
de Castelldon. La asociacion estuvo presente con una mesa informativa para compartir
recursos sobre la epilepsia, sus distintos tipos y los programas que desarrollamos desde la

asociacion:

> El 30 de mayo, ALCE participd en la inauguracion del nuevo espacio de ADEM-VA, en el
marco de la conmemoracidn del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

Durante la jornada, se colabord en un concierto de musicoterapia, en el que participaron
personas de distintas entidades, generando un espacio de encuentro y expresion
compartida. Asimismo, ALCE hizo entrega de una obra colectiva elaborada en el marco
del Programa Convivencias Terapia Creativa, como muestra de apoyo y colaboracion.




2B ACTIVIDADES

JUNIO

> El 20 de junio, ALCE participé en el Encuentro Municipal de Radio Castelldn — Cadena
SER, celebrado en el Claustro del Museo de Bellas Artes de Castelldn.

La entidad asistid a este espacio de didlogo institucional junto a otras organizaciones
sociales y ciudadanas, en el que se conté con la participacién de la Alcaldesa de
Castellén, D® Begona Carrasco Garcia, favoreciendo el intercambio y la visibilizacién del
tejido asociativo local.

Asociacion de Epilepsia de la Comunidad
Valenciana, ALCE. asiste al:

Encuentro Municipal

Claustro del Musea de Bellas Artes de Castellon

Alcaldesa de Catellén
Begofia Carrasco
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2B ACTIVIDADES

SEPTIEMBRE

> El 27 de septiembre, ALCE participd por primera vez en la Ill Edicion Maxi Solidari,
una iniciativa de falla inclusiva celebrada en la Falla Fra Pere Vives-Bilbao-Maximilia-
Thous.

Durante la jornada, la entidad ofrecid una presentacién informativa sobre la actuacion
ante crisis epilépticas, proporcionando pautas basicas de intervencidon y resolviendo
dudas a las personas asistentes. La actividad permitié, ademas, la difusién de los recursos
y programas de apoyo de ALCE, asi como el intercambio con otras entidades sociales.

La participacion contribuyd a la sensibilizacidon sobre la epilepsia, la ruptura de mitos y
la promocién de la inclusidn social.




2B ACTIVIDADES

NOVIEMBRE

> El4denoviembre, ALCE participéenlaXlllJornadadel Paciente,centradaen unaatenciéon
sanitaria segura y de calidad, junto a profesionales, asociaciones y voluntariado.

Durante el evento, difundieron informacién sobre epilepsia y la campana DAP (Duracién,
Acompanfar y Proteger) para actuar ante crisis epilépticas.

Se destaca la importancia de estos espacios para visibilizar enfermedades, fomentar la
colaboracién y avanzar hacia una sociedad mas informada, inclusiva y sin estigmas.

m




2.B

ACTIVIDADES

> El 13 de noviembre, ALCE asistié a la XlIl Convenciéon de COCEMFE CV, que reunié en
Alboraya a representantes del ambito de la discapacidad para debatir sobre inclusiéon
e innovacién. Se trataron temas clave como avances en accesibilidad, el uso de la
inteligencia artificial para mejorar el bienestar y la importancia de la comunicacién y
visibilidad de las entidades. El encuentro reforzd la colaboracién y el compromiso con
una sociedad mas inclusiva y justa.

12




A lo largo de todo 2025 la Junta Directiva de ALCE se ha reunido en numerosas ocasiones, los
motivos de estas reuniones han sido muchosy variados, desde gestiones de proyectos, campafas
de sensibilizacion, gestién pagina web, colaboracién en del Plan Estratégico, agenda, jornadas,
seminarios, webinars, etc.

Algunas de estas fechas fueron 5 de marzo, 26 de junio, 21 de junio, 2 de septiembre, 13 de
octubre,10 de diciembre y 22 de diciembre, entre otras. .

También tuvieron lugar:

Asamblea General Extraordinaria el 8 de mayo de 2025, que se ofrecid a las personas
asociadas en dos modalidades: presencial o por aplicacion Zoom. En ella se procedié
a la renovaciéon de los cargos de presidencia y tesoreria por cumplimiento de mandato.
Como resultado, quedd constituida la Junta Directiva con efectos desde dicha fecha,
manteniéndose la misma composicidn en sus miembros y cargos.

Durante el afio 2025 se llevaron a cabo diversas reuniones del equipo profesional,
fundamentales para la coordinacién y organizacion de la actividad. Estos encuentros
permitieron planificar y hacer seguimiento del trabajo tanto a corto como a medio y largo
plazo, favoreciendo una gestion mas eficiente del dia a dia.




2B ACTIVIDADES

B.3 REUNIONES CON LA ADMINISTRACION

Ayuntamiento de Castellén

ALCE acude al encuentro municipal con la Alcaldesa de Castellén, Begona Carrasco, que tuvo
lugar en el Claustro del Museo de Bellas Artes de Castellon el 20 de junio. En él la Alcaldesa
presentd las principales lineas de transformacién de la ciudad y los proyectos previstos a corto
y medio plazo, generando un espacio de didlogo en el que las personas asistentes pudieron
plantear dudas y conocer de primera mano las actuaciones municipales.

Asaciacion de Epilepsia de la Comunidad
Valenciana, ALCE. asiste al:

Encuentro Municipal

Claustro del Museo de Bellas Artes de Castellon

Alcaldesa de Catelléon
Begofia Carrasco

9 de junio
Reunidén con la Direccion General de Personas con Discapacidad, en el edificio de Tabacalera del
Ayuntamiento de Valencia.

26 de junio

Reunién con Jefaturas de Atencién Primaria y Prestaciones Inclusivas para trasladar las
dificultades de coordinacion con los Centros Municipales de Servicios Sociales y solicitar apoyo
para establecer un canal de comunicacién mas agil que facilite la derivacién de personas con
epilepsia y refuerce el trabajo en red con la entidad.

27 de noviembre

Reunidn con la Defensora de las personas con discapacidad, en el edificio de Tabacalera
Ayuntamiento de Valencia.
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Desde ALCE llevamos trabajando casi 15 afios por la mejora de la calidad de vida de las personas
con epilepsia. En la Comunidad Valenciana se ha avanzado en la atencidn de las personas con
epilepsia; hace 15 aflos cualquier persona gue 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 administracidon y representantes de los
diferentes partidos politicos, llegd la “Proposicion No de Ley Para la Atenciéon Integral de las
Personas con Epilepsia”, que fue aprobada por unanimidad en las Cortes Valencianas el 1 de
junio de 2016. En esa PNL se recogian varias reivindicaciones fundamentales para las personas
con epilepsia y sus familias y ALCE no cesé en su empefo para que se implementaran.

Asi, la Conselleria de Sanitat nos 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 Formaciéon 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":



2B ACTIVIDADES

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

@ GENERALITAT
VALENCIANA
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El 5 de noviembre de 2019 la Conselleria de Sanitat Universal y Salud Publica difunde en su web
el “Plan de Atencidén a la Epilepsia el Sistema Sanitario Publico de la Comunidad Valenciana
2019-2023", el primer plan especifico sobre epilepsia que se va a implementar en Espafa, cuyo

objetivo es ofrecer una atencién sanitaria integral a las personas con epilepsia para mejorar su
calidad de vida.

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

Reuniones para el desarrollo del plan de atencién

Durante 2025 tuvieron lugar dos reuniones:

° 8 mayo, para la Constitucién Mesa Intersectorial del Plan de Atencién.

° 14 de octubre, ALCE participd en la Comisiéon Intersectorial del Plan de Epilepsia; durante
la sesion se definieron diversas lineas de trabajo orientadas a mejorar la coordinacion
institucional y la atencidén a las personas con epilepsia. En concreto, se acordo:

° Impulsar la coordinacién entre las unidades de salud mental y los servicios de neurologia,
mediante contacto con la Direccién General de Salud Mental y Adicciones.




Recabar informacidén sobre el funcionamiento de las unidades especificas de salud mental
(SICAP).

Solicitar la designacion de una persona representante de la Direcciéon General de Formacion
para su incorporacidon a futuras reuniones, en coordinacién con el Servicio de Inclusién.

Valorar la incorporacion de una persona referente de la Conselleria de Igualdad.

Analizar la atencidn al alumnado con epilepsia en centros educativos, revisando los
procedimientos existentes y su funcionamiento.

Solicitar la participacion de representantes de las Consellerias de Igualdad y de Trabajo y
Empleo en la Comisidon Intersectorial.

Con posterioridad a esta reunidn, no se han producido nuevas convocatorias ni se ha recibido
respuesta adicional en relacién con los acuerdos planteados.




Para conocer todas nuestras publicaciones siguenos en redes sociales:

@AlceEpilepsia

FOROS/WEBS SOBRE EPILEPSIA, SALUD, ENFERMEDADES, FEDE

La comunicacién y el acceso a la informacién a través de entornos digitales ya constituian una
tendencia en crecimiento, consolidada definitivamente a raizde la crisis sanitaria provocada por
la COVID-19. En este contexto, los foros y paginas web especializadas en salud, enfermedadesy
epilepsia han adquirido una relevancia fundamental.

Estos espacios se han convertido en una fuente de informacién y apoyo imprescindible para las
personas con epilepsia y sus familias, contribuyendo a reducir la incertidumbre y a combatir
la desinformacion, ademas de facilitar el acceso a recursos y el intercambio de experiencias.

FARMACOS, CUESTIONES MEDICAS

Desde ALCE en 2025 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 Espaiola 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 peticién de
personas asociadas y de publico en general (relacionado con la epilepsia). En ocasiones llegan
a ALCE comunicaciones directas desde Consultas de Neurologia, informando sobre falta de
suministro y desabastecimiento de farmacos, hecho que se comunica a su vez a las personas
asociadas por si pudieran verse directamente afectada por la situacion.

La web de ALCE contiene informacion 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 informacion y apoyo. Ademas, con la constante presencia
en estas redes pretendemos dar visibilidad a nuestro colectivo y su problematica.


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



A FUENTES DE FINANCIACION

Desde su su constitucién en 2002, ALCE viene desarrollando acciones con el objetivo de promover
la mejora de la calidad de vida de las personas con epilepsia y sus familias.

A lo largo de 2025, la entidad ha continuado ofreciendo actividades de informacién, orientaciony
apoyotraseldiagnéstico,asicomo programasde apoyo psicolégico, rehabilitacién neuropsicolégica
e insercidén educativa, social, deportiva y laboral. Asimismo, ha impulsado el fomento de las
relaciones interpersonales mediante actividades arteterapéuticas y de ocio.

Durante este ejercicio, ALCE ha reforzado su compromiso con la atenciéon integral, adaptando
sus intervenciones a las necesidades especificas de cada persona y promoviendo su autonomia y
participacién social.

Para el desarrollo de estos programas de atencidn, ALCE cuenta con el apoyo de entidades publicas
y privadas, a través de subvenciones, ayudas, premios y donaciones, asi como con la colaboracion
indispensable de las personas asociadas.




DONACIONES, SUBVENCIONES Y PREMIOS

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: 128.210,04 €.

» Conselleria de Sanidad a través de subvenciones destinadas a financiar programas de ayuda
mutua y autoayuda: 46.662 €.

» 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: 77.095,59 €.

* Diputacién de Valencia : 20.000 €.

° Regidoria d’'Insercié sociolaboral, de I’Ajuntament de Valéncia : 12.948 €.

« Fundacion la “Caixa” (Convocatoria Comunitat Valenciana 2025): 28.200 €.
(ejecucion 28/10/25 a 30/11/26)

Donaciones recibidas

° Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia (MICOF): 500€
° ECG MEDICA S.L. (Fundacion QUAES): 1.000€

* Fundacién “la Caixa” (Proyecto de Accidn Social 2025): 4.050€

° Fundacién Escuela Viva: 2.124€
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Sabemos que la unidn es clave: cuantas mas personas seamos, mayor sera nuestra capacidad
para reivindicar nuestros derechos y necesidades. Como seres sociales, encontramos apoyo,
comprension y bienestar en el grupo. Compartir experiencias con quienes viven situaciones
similares genera vinculos sélidos y refuerza nuestro sentimiento de pertenencia.

Ademas, el trabajo colectivo amplia nuestro alcance: nos permite llegar mas lejos, acceder a mas
recursos y lograr una mayor visibilidad. La investigacién avanza gracias al esfuerzo conjunto, y
nuestras demandas tienen mas impacto cuando se expresan de forma unida y organizada.

Por todo ello, para ALCE es fundamental que las familias se asocien. En 2025 se registraron 23
altas y 19 bajas, situando el numero total de personas asociadas en 271. No obstante, nuestras
actuaciones se dirigen tanto a las personas asociadas y sus familias como al conjunto de
la poblacién afectada: aproximadamente 70.000 personas con epilepsia en la Comunidad
Valenciana, junto a unos 140.000 familiares.

La asociacion esta abierta a cualquier persona o entidad interesada en conocer y comprender la
epilepsia, asi como en apoyar a nuestro colectivo. Invitamos a todas ellas a participar en nuestras
actividades, compartir experiencias y contribuir al cambio que promovemos.

Juntas y juntos, podemos construir un futuro mas inclusivo, sélido y empoderado




INGRESOS

CONCEPTO IMPORTEEN €

Cuotas personas asociadas y usuarias 26.488,30 €
SUBVENCIONES, DONACIONES Y LE 285.648,45 €
GVA CSSlyV- IRPF- PROGRAMAS GENERALES 128.210,04
GVA CSSlyV- PROGRAMAS 77.095,59
DIPUTACION 20.000,00
AYUNTAMIENTO VALENCIA- BIENESTAR SOCIAL 1.079,00
GVA SANIDAD- AYUDA MUTUA 46.662,00
FUND. La Caixa- Caixabank 8.745,00
Donaciones empresa 3.624,00€
Donaciones particulares 232,82 €

TOTAL INGRESOS 312.136,75€




GASTOS

CONCEPTO IMPORTEEN €

Alquiler local C/ Periodista Llorente y Comunidad Propietarios -7243,3
|Reparaciones de Instalaciones -3941,75
Servicios de Psicologia , Contabilidad, Profesionales -36821,98
Transportes (parking, Tren, metro, bus y taxi) -852,38
|Primas de Seguro -1560,99
Comisiones Bancarias -486,33
Suministros Agua, Luz , Comunicaciones -3242,22
Gastos Otros servicios -10594,04
Compras de mercaderias 0
Compras de otros aprovisionam 0
Trabajos realizados por otras -31035
|Material de Difusion -792,44
Sueldos y Salarios -156647,21
Seguridad Social a cargo de ALCE -31612,21
Amortizaciones -5572,54
Gastos excepcionales 0

TOTAL GASTOS -289402,39
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