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PRESENTACION
DE LA ENTIDAD



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

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

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

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

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

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

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

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

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



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

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

La Asociacién se constituye como tal el 22 de octubre de 2002 con el nombre de “ASOCIACION
VALENCIANA PARA LA LUCHA CONTRA LA EPILEPSIA”. ElI 11 de marzo de 2003 es inscrita en la
Conselleria de Justicia y Administraciones PUblicas, Registro de Asociaciones de Valencia, con el
numero 12.716 y son visados los estatutos. El 6 de febrero del 2006 se inscribe en el Ministerio de
Hacienda y el 26 de abril de 2006 se le asigna el CIF G - 97331672. Posteriormente se ha aprobado
una reforma de los estatutos que han sido ya inscritos en el Registro Autondmico de Asociaciones
de Valencia con fecha de 12 de marzo de 2007, quedando la denominacién de la entidad como

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

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

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

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



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

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

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

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

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



ESTRUCTURA ORGANIZATIVA.
ORGANO DE GOBIERNO

Desde 1 de enero hasta el 14 de febrero la Junta Directiva estuvo compuesta por cinco
personas que desempenaron cada una de ellas un cargo:

Trinidad Ruiz Escudero Presidencia
Maria Teresa Monzonis Alonso Vicepresidencia*
Santiago Milian Mampel Tesoreria

Angie Melissa Gomes Marchan Secretaria*
Jaume Sanchis Serrano Vocalia*

(*) Cargos acordados en reunion de Junta Directiva realizada a finales de 2022

En fecha 15 de febrero Jaume Sanchis Serrano, Vocal, presenta su dimisién. Unos dias mas tarde,
con fecha 24 de febrero, Maria Teresa Monzonis Alonso, Vicepresidenta, comunica también su
dimision.

La Junta Directiva se reune en fecha 24 de febrero y acuerda convocar Asamblea General
Ordinaria para el 25 de marzo; se fijan entre los puntos del orden del dia de la convocatoria
la necesidad de cubrir las vacantes de Vicepresidencia y de Secretaria. Tras la celebracién de
asamblea, la Junta Directiva queda validamente constituida por:

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

Laura Tuset Antoli Secretaria
Angie Melissa Gomes Marchan Vocalia
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ESTRUCTURA ORGANIZATIVA.
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COCEMFE VALENCIA

COCEMFE Valencia es una entidad que presta representacion, asesoramiento y soporte a
las asociaciones federadas de personas con discapacidad fisica y orgdnica de la Provincia de
Valéncia, entre ellas ALCE. Prestan servicios en areas como: gestion asociativa, subvenciones y
captaciéon de fondos, elaboracion de proyectos, gestién asociativa de tramites administrativos,
contabilidad, etc.

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

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

Apoyo en actividades de la vida diaria: Apoyo en actividades de la vida diaria, para
incrementar la autonomia personal y una vida independiente a personas con gran
discapacidad fisica y/u orgénica, Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD): presta sesiones
individualizadas de cuidados personalesy atencidn a las necesidades del hogar) y Servicio
de Promocién de la Autonomia Personal (SPA): prestar sesiones individualizadas de
promocién, mantenimiento y recuperacion 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 anos, que consiste en la realizacién actividades de ocio y tiempo
libre de distintos tipos: actividades creativas-manipulativas (taller de escritura creativa),
actividades deportivas y de rehabilitacién funcional (expresidn corporal), actividades
culturales (club de cine, club de lectura, salidas culturales), actividades en el medio social
(Juegos interactivos en el rio Turia, ruta turistica por el casco antiguo de la ciudad).

Cicle Cultural DESCOBRIM: Espacio cultural de intercambio de expresiones artisticas que
potencia la democratizacién del acceso a la cultura para las personas con discapacidad
fisica y/o orgénica. Una actividad en la que participaron personas asociadas de ALCE:
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Ademas, el 5 de julio tuvo lugar, en la Sala Alfons el Magnanim del Centre Cultural La Beneficencia,
la Xll edicidon de los Premios COCEMFE Valéncia, y, como colofén del acto, un grupo integrado
por personas asociadas de varias entidades, entre ellas de ALCE, realizaron una actuacion de
musicoterapia junto al violinista Onofre Bondia Velert:

e l

FEDE, FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

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

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



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

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

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

Crear las condiciones para que sus entidades miembros puedan cumplir adecuadamente
suUs 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 misién de la Federacidon o redundar en beneficio de las personas con epilepsia y sus
familias.

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

ALCE, ha participado en todas las asambleas convocadas en 2023 y hemos apoyado todos los

eventos organizados por esta federaciéon. Destacar:
15 de mayo: Asamblea Extraordinaria Virtual

29 de mayo: Asamblea General Ordinaria, en la que se aprobaron: la memoria de econémica
y de actividades de 2022, la admisidon de nuevas entidades miembros (Asociacién Scn8a,
Asociacion de Personas con Epilepsia de Castilla y Ledn, Huellas Moradas y Amencost
Lavanda) y que la FEDE se presente a la Declaracion de Utilidad Publica.

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

proyectos en el marco de FEDE.



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

En 2023 y tras la renovacion del convenio de colaboracion con la Conselleria de Sanitat Universal i
Salut PUblicaen 2020, ALCE realiza diferentesactividades de voluntariado en el Hospital Universitario
y Politécnico La Fe con el objeto de proporcionar orientacién, asesoramientoy 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 situacidén sanitaria y social de la persona
con epilepsia y poder derivar a los distintos servicios que presta la asociacién para abordar
su problematica de forma multidisciplinar, y recibir, si es su caso, atencién psicoldgica,
social, educativa y laboral.

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

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

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

CENTRO MUNCIPAL DE SERVICIOS SOCIALES DE VALENCIA

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



e 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.

Durante 2023 ALCE recibié la derivacion de varios casos desde los Servicios Sociales de

Valéncia, a través del programa ALCEintegra el cual cuenta con subvencion de Accién Social en
Ayuntamiento de Valéncia.

COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

El Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia, MICOF, tiene entre sus comisiones
una dedicada a la Responsabilidad Social Corporativa, que tiene como objetivo “Informar sobre
la existencia de asociaciones de enfermos y darles visibilidad para que los ciudadanos tengan un
mayor acceso a ellas”, entre otros.

A lo largo de 2023 el MICOF ha sustituido los actos que realizaba para conmemorar el Dia
Mundial o Nacional de las diferentes patologias, entre ellas la epilepsia, por publicaciones en
redes ofreciendo informacién en esas fechas tan sefialadas:
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Otra forma de colaboracion fue mediante la entrega de premios a Asociaciones y ONG's, en la
gue ALCE presentd el programa “VisiblEpilepsia. Programa de participacién, informacién y
sensibilizacion en epilepsia” pero no tuvo el placer de ser seleccionada.
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FUNDACION QUAES

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

Otra forma de colaboracion de la fundaciéon es a través de la concesion de Becas econdmicas
destinadasaapoyaraquellos proyectos desarrollados porasociaciones de pacientes, federaciones,
grupos u otro tipo de asociaciones sin animo de lucro que estén constituidas por pacientes o su
entorno, como familiares, cuidadores, etc., cuyo fin sea apoyar a los colectivos de pacientes y
su entorno, dentro del area social sanitaria y que tengan una duracién maxima de un afo. El
fin de las becas es apoyar y reconocer las actividades orientadas a mejorar la calidad de vida y
bienestar del pacientey familiares, asi como facilitar actividades de informacién, promocién de la
divulgacion y formacidén en temas social sanitarios, desarrolladas por las propias asociaciones de
pacientes y entidades que los representan, reconociendo asi su valor anadido y promoviendo su
desarrollo y consecuciéon. ALCE presentd en 2023

aungue este afo ALCE no tuvo el placer de ser
seleccionada.



MJIN SERVEIS

ALCE y MIN firmaron un acuerdo de colaboracién a través del cual MIN pondria a disposicion
de la asociacidn 10 equipos de registro y prediccidon de crisis para realizar pruebas de validaciéon
del dispositivo desarrollado por MIN. ALCE por su parte, seleccionaria diferentes miembros
pertenecientes a la asociacidon para participar en este estudio piloto. Este acuerdo estaba
vinculado a la obtencién de una importante subvencidén por parte de la Comisién Europea que
apoya proyectos que puedan tener un alto impacto tanto social como econdémico 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 firmdé un convenio de colaboracidon con la Asociacién Apoyo Dravet, que tiene su
continuacion hasta la actualidad, cuyo fin era el trabajo en red que se ha reforzado al pasar esta
entidad a formar parte de FEDE.
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e RELACIONES CON OTRAS ENTIDADES

UNIVERSIDAD CEU-CARDENAL HERRERA

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

Ademas, el 9 de junio de 2014 ALCE firmo un convenio de cooperacion con esta Universidad para
la realizacion de practicas formativas de los estudiantes de Enfermeria en nuestra entidad.

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

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

Un ano mas la Universidad CEU Cardenal Herrera contd con la participacion de ALCE para una
actividad organizada por el centro, en esta ocasidén en una jornada a alumnado del Master de
profesorado de Educacién Secundaria.




AGRUPACION PARA LA ATENCION SANITARIA EN CENTROS EDUCATIVOS EN
HORARIO LECTIVO

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

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

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

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

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

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

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



FACULTAD DE PSICOLOGIA

La relacion entre la Facultad de Psicologia y ALCE comienza en 2017 con la creacion del
programa de intervencién neuropsicolégica “INTREPIDA”. La colaboracién entre ambas
entidades ha continuado durante 2021 con la ejecucién de dicho programa, llevado a cabo
por personal investigador del Departamento de Psicobiologia de la Facultad de Psicologia de
Valencia y el Instituto Universitario de Investigacion en Psicologia de los Recursos Humanos,
contratado por ALCE.

Tras la firma del convenio entre ALCE y Estudi General de la Universidad de Valencia,
en concreto con el Instituto Universitario de Investigacion en Psicologia de los Recursos
Humanos, del Desarrollo organizacional y de la Calidad de Vida Laboral (IDOCAL) de la UV
Facultad de Psicologia, existe una colaboracion para el desarrollo conjunto de colaboraciones
asistencialesyformativas, consistentesen accionesformativas, sesiones divulgativasy jornadas
cientificas asi como actividades asistenciales consistentes en la valoracién neuropsicolégica
de las personas usuarias de ALCE que voluntaria y gratuitamente lo requieran y las acciones
formativas de profesionales de la Psicologia que sean necesarias para el desarrollo de dichas
actividades.

SOCIEDAD VALENCIANA DE NEUROLOGIA, SVN Y EPIVAL

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

MUSEO DE PREHISTORIA DE VALENCIA

A finales de 2020 ALCE comienza a mantener contacto con el Museo de Prehistoria, a través
de una reunidn inicial de presentacion de ambas entidades, en la que se abordan acciones
conjuntas de colaboracidén y se planifican actividades.
Dicha relacion de colaboracion se moldea y se afianza a lo largo de 2021y 2022; materializandose
en varias colaboraciones, todas ellas bajo el paraguas del “Projecte barri” lanzado por el propio
museo hacia todas las asociaciones vecinas del barrio.

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



Entre las muchas colaboraciones conjuntas que hemos podido desarrollar en 2023, se destacan:

1. Participaciéon en nuestras Campanas

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 tuvo el privilegio de visitar un poblado de la
Edad del Bronce.
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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 rednen 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.



e RELACIONES CON OTRAS ENTIDADES

En este caso, se propuso el libro Mujeres de Roma. Heroismo, intrigas y pasiones, de
Isabel Barceld, dada su conexidn tematica con los fondos del museo y por la perspectiva

de género que aporta sobre la historia de Roma.

4. Asistencia a actividades programadas por el Museo

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

colaboraciones de esta magnitud.



SYNAPTIA

Durante 2023 ALCE mantiene varias reuniones de trabajo con Angel Aledo Serrano, Director
Médico y Cientifico del Instituto de Neurociencias, y con Adrian Trejo De La Rosa, en nombre y
representacion de BETTER WHEN YOU DREAM, SL (SYNAPTIA) para la realizacién de un Convenio
de colaboracion entre ALCE y SYNAPTIA que vera la luz en 2024. Dicho convenio se apoyara en
varias premisas:

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

Elinterés en la uniény la coordinacidon de las dos instituciones con el fin de sumar esfuerzos
para establecer caminos de actuacidn 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.



AREAS DE
TRABAJO



Objetivos

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

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

EPICOLE, para el &mbito educativo
Contribuir a la comprension e integracidon social del alumnado con epilepsia.

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

Ofrecer al profesorado una adecuada informacidon sobre las diferentes epilepsias y los
diferentes sindromes, principalmente los mas frecuentes entre ninos, ninas y personas
adolescentes con la finalidad de facilitar su deteccion temprana.

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

EPILABORA, para el ambito laboral

Normalizar la epilepsia en el entorno laboral.

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

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

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

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



Breve descripcién

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

Actividades

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

11 meses para impartir los cursos.

Duracion

Desde el 1 de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (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 Valencia.

AntigUedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2010.

Impacto, alcance y resultados

En , entre el personal docente y no docente, se consiguié una adecuada formacién
sobre las diferentes epilepsias y los diferentes sindromes, principalmente los mas frecuentes
entre nifos/as y adolescentes. Se ha conseguido que el profesorado esté formado para detectar
posibles crisis de epilepsia de forma temprana, para saber coémo procedery atender las diferentes
crisis epilépticas y atender las necesidades especificas si las hubiera. Las personas beneficiarias
directas fueron 1100, de las que 380 fueron personal docente, el resto alumnado y personal
no docente. Dentro del proyecto Epicole, han sido 23 centros educativos los beneficiarios del
programa.

Las personas asistentes a las acciones formativas de aprendieron a distinguir los
diferentes tipos de crisis epilépticas y cdmo atenderlas. Las personas beneficiarias directas
de Epilabora fueron 225. 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.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Adaptacién a la situaciéon de pandemia

Debido a la situacidn sanitaria por COVID-19, tanto en las formaciones a centros educativos

como en las formaciones a centros laborales, se ofrecian dos modalidades de desarrollo para
la sesién formativa:

- Formacion presencial en las instalaciones de los centros educativos y laborales

- Teleformacion a través de la plataforma Zoom

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

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacioén tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Fundacién Bancaja-Bankia en su 97 Convocatoria de CAPACES de “Fomento de la integracion
social y laboral de personas con capacidades diferentes”.

Importe concedido

- N.61525 €
- 10.000 €

Material visual
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Objetivos

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

Potenciar factores de proteccidn y reducir factores de riesgo.

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

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

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

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

Favorecer habilidades personales y fomento de competencias.

Breve descripcion

Este proyecto prestaunconjuntodeserviciosintegradosquesevanarticulandoindividualmente,
ofreciendo tanto a la persona con epilepsia como al familiar o familiares la posibilidad de realizar,
de forma independiente o grupal, aquellas actividades para las que requiere apoyo psicoldgico.
De este modo se van disefiando distintos tipos de servicios y actividades en funcion de las
diversas situaciones individuales. La prestacion de servicios no se plantea como cerrados en el
tiempo, sino que son acciones continuas, por ello se realizan durante todo el ano.

Actividades

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

- Apoyo postdiagndstico.

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



Sesiones individualizadas de atencion psicolégica a la persona con epilepsia y/o sus familias,
para proporcionar acompanamiento en el momento vital de la persona, un contexto adecuado
para la elaboracidn y expresidon de sentimientos asociados y el abordaje de las dificultades
con gque se encuentran, con el objetivo de profundizar en las vias de actuaciéon de la situacion
personal, social y familiar que la persona usuaria del servicio.

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

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

Realizacién de diferentes talleres a lo largo de todo el ano:
1. Abordaje de los problemas comportamentales en ninos, ninas y adolescentes. Técnicas
de modificacion de conducta .

2. Abordaje de los problemas comportamentales en nifos, ninas y adolescentes. Técnicas
de modificacion de conducta Il

3. Estilos parentales de crianza. Aprendemos a educar en inteligencia emocional.

4. Abordaje del papel de la persona cuidadora de personas con enfermedad crénica.
Aprendemos a cuidarnos para cuidar.

Duracion

Desde el 1de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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



Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el 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 12 personas usuarias. Fueron personas afectadas no
asociadas.
En la actividad , personas voluntarias de la entidad realizaron 78

atenciones, en la Sala del SAIP a 47 personas asociadas y 20 no asociadas, y a 11 no asociadas
ingresadas en planta. Se atendieron a 31 familiares.

En la actividad de se atendieron 93 personas diagnosticadas de epilepsia de
la Comunidad Valenciana.

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

A los asistieron 230 personas de las que 115 eran personas con epilepsia y 115 personas
eran familiares de personas con epilepsia.

A los asistieron un total de 35 personas usuarias.

Adaptacion 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 moviles

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

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacién tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

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

En octubre de 2022 ALCE firma con la Fundacién Bancaria “la Caixa” un convenio de
colaboracion tras la concesion de una ayuda para el programa “Epilepsia: de persona a
persona”, de la “Convocatoria Comunitat Valenciana 2022”, que tiene por finalidad colaborar
con organizaciones no lucrativas que desarrollan sus proyectos en Comunitat Valenciana para
impulsar iniciativas dirigidas especialmente a personas que se encuentran en situacion de
vulnerabilidad social y cuyo objetivo es mejorar su calidad de vida y fomentar la igualdad de
oportunidades. Con dicha ayuda el programa se desarrollara desde noviembre de 2022 hasta
octubre de 2023.

Importe concedido

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, 19.950,54 €.
Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica, 43.238 €.
Fundacion Bancaria “la Caixa”, 30.000€.

Material visual
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Propuesta de continuacion en la intervencion en personas con epilepsia iniciada en 2017,
“Programa de evaluacion y rehabilitacion neuropsicologica, INTREPIDA”

Objetivos

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

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

1.1 Mejorar la autoconciencia de los déficits cognitivos.

1.2 Estimular las funciones cognitivas superiores afectadas.

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

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

2.3 Favorecer la participacion social.

2.4 Mejorar la competencia social fomentando 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 compensacion y ayudas externas para reducir las
consecuencias de los déficits cognitivos en la vida cotidiana.

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

3.4 Mejorar la percepcién subjetiva de su calidad de vida.

Breve descripcion

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



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

Actividades

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

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

Reuniones grupales con las posible personas beneficiarias del programa.

Paso de pruebasy tests y evaluacion.

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

Evaluacion general e individualizada de los resultados obtenidos.

Duracion

Desde el 1de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

Este programa fue coordinado por una Licenciada en Derecho y desarrollado por dos
Neuropsicdlogas.

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2017

Impacto, alcance y resultados

Gracias al desarrollo del programa se ha conseguido:

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

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

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



En total se beneficiaron del programa 32 personas adultas (23 mujeres y 9 hombres), todas ellas
participando en Evaluacion e Intervencion. En cuanto a la edad 23 estaban entre 18 y 45 anos y
9 eran mayores de 45 anos.

En total se beneficiaron del programa 11 personas menores (4 ninos y 7 ninas), todas ellas en
Evaluacién e Intervencion..

Adaptacion a la situacién de la pandemia

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

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

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

Entidad que subvenciona

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

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas 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 2023.

Colaboracion

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

Importe concedido

18.162,96 € de Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica.
15.926,44 € de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.
17.765,71 € Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.



Objetivos

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

Mejorar la situacidn sociolaboral de las personas con epilepsia.

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

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

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

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

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

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

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

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

Integrar a personas con epilepsia en el ambito laboral.

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

Breve descripcion

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

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



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

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

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

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

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

Actividades

Atencion social individualizada.

Entrevista inicial diagndéstica en ambito laboral, individual.
Apoyo en la elaboracidén de un itinerario de insercidon laboral.
Charla de habilidades de budsqueda activa de empleo.

Taller de CV, Carta de presentacién y Agenda laboral.

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

Seguimiento en atencién social y laboral.

Analisis del mercado de trabajo.

Acercamiento a la empresa.

Analisis del puesto de trabajo.

Charlas Formativas e Informativas sobre Epilepsia y trabajo.

Entrevista-cierre de contrataciones.

Duracién

Desde el 1 de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (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 Informacién sobre Discapacidad y Epilepsia, que
se presentd por primera vez en 2015.

Impacto, alcance y resultados

Gracias al desarrollo del programa se han conseguido alcanzar los objetivos previstos.

En la participaron un total de 24 personas (11 hombres y 13
mujeres). Apertura de 30 expedientes:

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

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

En la diagnostica participaron un total de 24 personas (10 hombres y 14
mujeres).
En los participaron un total de: 24 personas en el de “Charla sobre realizacion de CV,

carta de presentacién y agenda laboral”, 24 en el de “Taller de busqueda activa de empleo” y 24
en el de “Charla de promocién de habitos saludables y reduccién de riesgos”.

Se hicieron un total de 30 en tramites, 23 de ambito social y 12 de laboral,
tales como: Solicitud de informes médicos para discapacidad e incapacidad permanente a
través de los Servicios de Atencion al Paciente (SAIP) de los hospitales de Valencia (La Fe, Arnau,
Clinico, General y Peset), Contacto y derivacién a Servicios Sociales para la emisién de informe
social, Presentacién de solicitud de discapacidad, dependencia, pensién no contributiva,
becas y otros recursos sociales, Contacto y derivacion a profesionales de la entidad (psicélogas,
neuropsicoéloga/o), Contacto y derivacion a bolsa de empleo de COCEMFE, agencia de colocacion
de personas con discapacidad, Contacto y derivacién a empresas privadas y agencias de
colocaciéon, Acompanamiento para la inscripcion de acciones formativas, Acompanamiento al
SERVEF para tramites de inscripcién, solicitud de entrevista, ofertas de trabajo y renovacidén de
la inscripcion, etc.

Se realizo el de los 60 expedientes laborales y sociales.

En cuanto a las un total de 17 empresas recibieron formacién e informacién en
epilepsia, un total de 25 derivaciones a ofertas de empleo de las cuales se integraron un total de
5 personas.



Adaptacion a la situacion de pandemia

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

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

Ajuntamentde Valéncia Regidoriad’Insercié Sociolaboral,en su “Convocatoria de Subvenciones
para el Desarrollo de Proyectos de Intervencion en el Ambito de la Accién Social, en el Municipio
de Valencia para el afio 2022".

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Importe concedido

12.280 € de Ayuntamiento de Valéncia.
9.557,99 € de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.

Material visual de difusiéon
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Taller Organizacion y gestion del tiempo.
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Objetivos

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

- Desarrollar el uso del cuerpo como herramienta de expresion.

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

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

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

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

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

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

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

- Hablar con personas que entienden sus sentimientos y dificultades.

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

- Establecer nuevas relaciones.

- Aprender mas acerca de la epilepsia y su tratamiento.

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

- Elevar su autoestima.

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

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



Breve descripcion

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

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

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

Actividades

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

“Nos movemos junt@s”

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

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



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

“ImaginArte”

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

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

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

Duracién

Desde el 1 de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (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 desarrolldndose desde el ano 2017.

Impacto, alcance y resultados

Se han beneficiado de manera directa un total de 20 personas adultas, asi como 10 niflos y ninas.
Ademas, se han beneficiado de manera directa un total de 240 personas entre entorno social y
educativo.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Adaptacion a la situacion de pandemia

El programa se desarrollé durante todo 2023 en modalidad presencial.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Importe concedido

6.723,37 €

Material Visual

AriEpilepsia

B - TrEE paid S =

i
[ e oL =rabT ] :.Jm., [ g




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

ArtEpilepsia| ...

Programa: Taller Terapéutico
ArtEpilepsia para menores

- \ : Monitoras: Marfa y Julie
"% VB Dia: 16 de Junio de 2023
) 2

Hora : 18:00 h

Tolleres

teraéutizoz — [RACRAMA: TALLER TERAPELTICO ARTEEPILIPSTA
PAYA MERDRES

MONTIORAS: MAVTAY JULIE

DIA: ISDSEPTIEMBAE DE 2013

15 DE SEPTTEMERE e,
100

| s '] | . )
AriEpilepsia | opicon. PHOGLAMA:TALECTEAFRITICO AEHLEPTA

PARA MENORES Y PROGEAMA GAM |

o '|- I
MOETOMAS MARER Y JULLE rc
pi: ZL06 JuLIo B 053

HORARTO: 1000 ALE30 N

LUGAK: AKQUEDE MARRALENES







Objetivos

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

Proporcionar estrategias para afrontar su nueva situacién vital.

Orientar a las familias ante la nueva situacion.

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

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

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

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

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

Fomentar la autoestima en las personas con epilepsia.

Breve descripcion

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

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

Duracion

De 1 de enero de 2023 a 31 de diciembre de 2023.

Actividades

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

Se desarrolla una jornada:



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

1. Jornada informativa con motivo del Dia Internacional de la Epilepsia

En EspaiEpilepsia, Epilepsia y Salud Integral seguimos informando y formando a las
personas con epilepsia y a sus familias.

El 4 de febrero, y con motivo de la proximidad del Dia Internacional de la epilepsia, ALCE
realizéd en modalidad presencial y online un “Acto de presentacién” con el que reunid a sus
personas asociadas para explicarles la puesta en marcha de todos los servicios y programas
gue ofreceria la entidad en 2023 tanto a las personas asociadas como a sus familias. El acto
fue un éxito de asistencia y de desarrollo, segun las felicitaciones recibidas.

Asimismo, se presentd a las personas asistentes el Dossier informativo de los programas de
ALCE para el 2023, un material inédito con el que las personas asociadas pueden, a partir de
ahora, conocer los detalles de cada programa (nombre del programa, actividades, modo de
acceso, duracion, etc.):




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

2. Encuentros sobre epilepsia

El 25 de octubre ALCE inaugurd “12 MESES, 12 ENCUENTROS sobre ERPILEPSIA”, una nueva
iniciativa con la que poder seguir ofreciendo informacién a las personas con epilepsia
y sus familias. La jornada se desarrollé en la Fundacién Quaes y tuvimos el placer de
contar con la Dra. Sara Herndndez Muela, Jefa de Seccidn de Neuropediatria (Servicio de
Neuropediatria del Hospital Universitario y Politécnico La Fe), quién habld sobre la atencion
en Neuropediatria, los derechos de los y las pacientes, cuando hacer analiticas, electros,
entre otros muchos temas.

ENCUENTROS

EMCUENTROS
SOBRE

familiares et | EPiLEpsia

3. Encuentros de familias

El 19 de mayo, y con motivo del Dia Nacional de la Epilepsia, ALCE organizé un encuentro
divertidoy emocionante con familias de nuestra entidad, un espacio en el que pasar tiempo
junt@s al aire libre con nuestr@s peques.
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Equipo profesional
Fue coordinado y desarrollado por la entidad, las profesionales de ALCE y personal voluntario de
apoyo.

Antiguedad

Este programa viene desarrolldndose desde el ano 2017.

SOBRE

ENCUENTROS 12 ENCUENTROS
| fﬂmilia’r6§ \iesre | EPILEPSIA
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Objetivos

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

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

Aprender a valorar el ocio como un factor de equilibrio en el desarrollo armdnico de la
personalidad, ya que un sistema saludable de vida implica una correcta utilizacion del
tiempo libre,una compensacién creativay IUdica de las deficiencias repetitivasy mecanicas
de nuestros habitos cotidianos.

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

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

Breve descripcion

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

Actividades

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

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

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

Duracién

Desde el 1de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (salvo periodo vacacional).
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Equipo humano

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

Antiguedad

Este programa viene desarrolldndose desde el ano 2014.

Salidas de ocio

Visita al Bioparc

Personas asociadas de ALCE y sus familias pudieron disfrutar de una visita al Bioparc de
Valencia, gracias al invitacién del Hospital La Fe. Una jornada en la que la magia de la naturaleza
en familia, la aventura y la educacidn se fusionaron, para ofrecer una experiencia inolvidable
para grandes y pequen@s:

Cenas de sobaquillo

El julio y en octubre ALCE organizd una “cena de sobaquillo” en nuestra sede, un especial

momento dereencuentro, laoportunidad perfecta parareconectar,recordar buenos momentos
y fortalecer nuestros lazos:

© Guacad @ lod@3
Doy edlaly Gl




Objetivos

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

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

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

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

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

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

Breve descripcion

El punto de informacidon 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 tramitacion de solicitudes de discapacidad, diversidad funcional,
pensiones, y otros recursos sociales.

Se asesora sobre:

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

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



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

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

2. Estudio individualizado y derivaciones

Asesoramiento y andlisis de Informes clinicos (neuroldgicos, psiquiatricos, psicolégicos y
neuropsicolégicos, 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 evaluaciéon
y emision de informe neuropsicolégico, con el fin de acreditar las alteraciones cognitivas
gue puede ocasionar la epilepsia, en los tramites de Discapacidad, Dependencia, Incapacidad
Permanente y otros Recursos.

Duracién

Desde el 1 de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (salvo periodo vacacional).

Equipo humano

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

Antigluedad

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

Impacto, alcance y resultados

El impacto real que tiene el programa es, en primer lugar, el conocimiento que las personas
adquieren sobre epilepsia y todos los aspectos que puedan afectarles desde el punto de
vista sanitario, legal, social, educativo y laboral (como conocer la enfermedad, limitaciones
legales, exclusiones y recomendaciones, y soluciones legales a sus situaciones particulares),
y, en segundo lugar, la consecucién de beneficios y ayudas que facilita el programa en la
orientaciény realizacion de tramites sobre discapacidad, dependencia, incapacidad permanente,
modificaciones de puesto de trabajo y otros recursos educativos y sociales.
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Los resultados obtenidos han sido los siguientes:
. En los “Servicios de Atencién Social y Estudio individualizado y derivaciones”, se han
atendido a 65 personas usuarias directas: 23 hombres y 42 mujeres.

En el Servicio de “Atencién Neuropsicolégica”, se han atendido a1l personas usuarias directas:
5 hombresy 6 mujeres.

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:

- Presencial en la sede de la asociacion.

- Teleatencion a través plataforma Zoom o dispositivos moéviles

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

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, a través de las subvenciones para el desarrollo
de programas y servicios de promocién de autonomia de personas con diversidad funcional
convocadas para el ejercicio 2023.

Importe concedido

Respectivamente:
10.034,72€
17.754,88 €

Material visual




Objetivos

Con esta campafa queremos contribuir a:

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

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

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

Breve descripcion

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

Actividades

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

Asi, el 13 de febrero de 2022, ALCE, un afio mas, se unid a la celebraciéon de esta fecha tan
seflalada, apoyando esta campafa de difusién y concienciacién para visibilizar la epilepsia.
Este ano el objetivo fue aumentar en la ciudadania la comprensién de como la epilepsia afecta
la vida cotidiana de las personas que la presentan, asi como reducir el estigma que hoy pesa
contra la condicidn neurolégica. Para ello, desde la Liga Internacional de la Epilepsia y el Burd
Internacional de la Epilepsia, se propuso la grabacion de videos en los que las personas contaran
sus testimonios relacionados con la epilepsia, historias narradas en primera persona.

Desde el 19 de enero, ALCE llevd a cabo una campana en redes sociales con la que se sumod a la
iniciativa “50 millones de pasos por la epilepsia”, que pretendia sumar un paso por cada persona
con epilepsia en el mundo. Porque 50 millones de personas en todo el mundo tienen epilepsiay
a pesar de ello somos un colectivo con poca visibilidad.



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

#ALCEpasos.
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iCual es la tuya?

i{Cuantos tipos conocias?
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>> E:?laé;tsico

Cuéntanos en comentarios
aquello que quieras compartir
sobre tu tipo de crisis,
iqueremos escucharte!

Secundaria
Generalizada
Tenemos
Espasmos que
HABLAR ...
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FiE
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Visibilizar
la Epilepsia

+ Compartiendo tu experiencia

» Donando pasos esta semana

-

y usar los hashtagl

Visibiliza donando pasos:

11 Sal a caminar y usa tu movil/reloj
para contabilizar tus pasos

'} Sube una foto tuya caminando o de los
pasos que has hecho y etiquetinos

/1) Entra en la web www,50millionsteps.org
y dona los pasos acumulados
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Participacion de las personas con sus testimonios

“ La epilepsia nos produjo
ansiedad, incertidumbre...
Pero al mismo tiempo me he dado
cuenta de lo fuerte gue es mi
hijo. Un campedn, iél puede con
todo!

Tambien estoy agradecida por

tener gente gue estd a nuestro
lado,

Victoria

@whrm i
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“ Tener epilepsia es tener que
asimilar que el resto de tu vida
vas @ tener limitaciones cuando
quieras hacer algunas cosas y
taper que depender en muchas
cosas de los demds.

También tienes gue tomar
medicamentos para que puedas
tener controladas tus crisis de
epilepsia el resto de tu vida.

Jogé Luis
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“ Tengo epilepsia, me diagnosticaron
con 13 anos.
iQue si cambié mi vida? Fue un
infierno al principio.
Hoy soy esposa, madre, abuela,
deportista, llevo un grupo de
misica tradicional de 48
PErsONas. . .

Con esto quiero animar a la gente
que sufre esta enfermedad, se
puede vivir con ella, solo hay
gue tener un poco mas de cuidado.

Ana

“ Cuando tienes epilepsia, sentirse
comprendid®, sentirse apoyadd, sentir
que no estds sol@ en este transito;
es fundamental. Por eso sabemos la
‘importancia gue tenemos como
asociacién.

Estando junt@s podemos construir
mucho més, podemos hacer fuerza para
fque se avance mas en investigacion y
para que las personas con epilepsia
sean bien atendidas,

Queremos deciros que no estais sol@s
y que si os sentis asi, las puertas
de ALCE estén abiertas para vosotr@s,

»

ALCE
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cOue hacer ante una
Crisis de Ipilepsia?
Mantenar la CALMA

ACOMPANAR,
preguntar y observar

Contabilizar la DURACION
de la crisis

NO INTRODUCIR
nada en la boca

Cuando la crisis provoca
CONVULSIONES:

Colocar slge blande debajo

fiw la cabara,

Ratirar los objatos con los que sa
punda dafiar

MNO SUJETAR
sus movimigntos convulsivos

Colocar en POSICION
LATERAL de seguridad
o de lade

(QQUAES
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Visita de A punt a la sede

Alce, Asociacion De Epilepsia De La Comunidad
Valenciana

P do por Mercedes Alce Epilepsia Valencia. @ - 13 de febrero

de 2023 O

iPodeis vernos en A Punt ahora! Han pasade por la sede y nos han
entrevistado §

Y no olvideis que & las 16h saldremos tambien en RTVE en los
informativos de Valéncia &

EN DIRECTE

¥ 0 @ @ ¢ apuntmedia.es

ABUNTMEDIAES
A Punt | Televisio en directe
Segueix en directe I'emissio de ia televisio d'A Punt i accedeix 3 tots..

Epiforward

El 31 de enero, Valencia y nuestra entidad fueron sede del Acto Inaugural de Epiforward,
el nuevo proyecto de FEDE (Federacién Espanola de Epilepsia), sera un espacio congresual
gue ofrece conocimiento sobre epilepsia a profesionales, pacientes, asociaciones y a todos los
agentes que, de alguna manera, estan relacionados con la patologia.

Fue todo un honor dar la bienvenida a un proyecto de FEDE de esta envergadura, el cual promete
ser un espacio que nos ayudara a seguir abriendo la epilepsia al mundo. Conté con varias charlas,
orientadas a las personas con epilepsia, a la medicina y a asociaciones, todas muy interesantes.

Desde ALCE queremos agradecer a FEDE Federacién Espafiola de Epilepsia que nos escogieran
como sede inaugural para su proyectoy, de nuevo, lestendemos la mano para seguir colaborando
y creciendo junt@s.

Do angelinl g
24 Pharma

=,
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b) 24 de mayo Dia Nacional de la Epilepsia.

En 2023 y debido a una mayor normalidad frente a la pandemia de la COVID-19, ALCE retom&
la Campafa de Sensibilizacién de forma presencial, como venia siendo habitual desde 2012,
aungue algunas actividades también se ofrecieron en modalidad online.

Acciones llevadas a cabo:

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

En 2023 ALCE se sumod a la campana “Un Millon de Pasos por la Epilepsia” promovida desde la
Federacion Espafola de Epilepsia (FEDE). Como una de las actividades principales, ALCE volvié
a solicitar a las personas que se ataran las zapatillas y participaran en la donacion de pasos para
la quinta edicion de “Caminata Solidaria Un Millén de Pasos por la Epilepsia”.

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

La campana se lanzé a redes el 16 de mayo:
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Y hasta el 24 de mayo fueron viendo la luz diferentes acciones todas ellas bajo el paraguas de la
campana de sensibilizacidon en epilepsia de 2023:

2. Lanzamiento campana “Tenemos que hablar”

wsohbre

Epilepsia

Ll
HATD

En febrero comenzamos una nueva campafa llamada «Tenemos que hablar...», por entonces no
sabiamos la falta que hacia.

En esos dias, nos llegaron tantos mensajes de personas compartiendo sus experiencias,
apoyandose, consultando dudas y demas que la situacién nos desbordd. Asi que si, pensamos
gue teniamos que hablar sobre epilepsia.

Con motivo del Dia Nacional de la Epilepsia quisimos seguir poniendo el foco en las personas,
gueriendo escuchar, conocer y, sobre todo, crear en nuestras redes sociales un espacio seguro
donde poder compartir experiencias que nos ayuden a entender mejor la Epilepsia, que nos
sirvan para sentirnos acompafad@s y que nos unan Mas.

Esta vez, ALCE contd con la participacion de cuatro personas asociadas que tuvieron el coraje de
abrirse y contarnos sus experiencias con la Epilepsia:




Jhoan Sebastian: un chico con epilepsia refractaria y crisis parciales-complejas junto con
ausencias. Algunas personas lo conoceréis porque ha sido profe voluntario en el programa
de Convivencias. En su historia, nos narra como fue su primera crisis, coémo le diagnosticaron
y algunas de las dificultades que ha tenido que hacer frente en este duro camino. Ha tenido
gue nadar contracorriente para poder sacarse su carreray ha sufrido agresiones por personas
gue no entendian que estaba teniendo una crisis de epilepsia. Podéis ver toda su entrevista
agqui.

Silvia Tortajada: una mama de un adolescente con epilepsia refractaria que ha podido
operarse y controlar su epilepsia. Su hijo empezd a presentar sintomas de epilepsia a los 3
afos, desde entonces, ha tenido que luchar contra el desconcierto, la inseguridad, la falta de
informacion y la falta de empatia. Ha protegido a su hijo con ufas y dientes, como solo una
madre sabe hacer, y se ha enfrentado a un cole entero con tal de que su hijo pudiese ira una
excursion que le negaban por tener epilepsia. Si queréis ver toda su entrevista, clic aqui.

Edgar Valdés: un joven con epilepsia refractaria y crisis tonico-clénicas, jugador de futbol
y que cada dia lucha por superarse. Es de un pueblecito de Alicante y vino hasta la sede
de ALCE (a hora y media de viaje) a contarnos como fue su experiencia con la epilepsia. Su
primera crisis fue en el instituto, en mitad de toda su clase. Ha vivido su experiencia desde
la naturalidad, lo ha contado de forma abierta y en su pueblo se preocupan mucho por él,
desde la farmacéutica hasta la gente del bar. Aunque su camino no ha sido facil, se ha sabido
superar y reponer de manera constante. Un gran ejemplo que podéis escuchar aqui.

Reme Camins: mujer, madre y trabajadora con epilepsia refractaria y diferentes tipos de
crisis. En su entrevista nos cuenta lo dificil que fue para ella dar con un diagndstico, entender
lo que le pasaba y coémo su inseguridad y desconocimiento sobre la enfermedad la llevaron
a ocultarla a todo su entorno. Ha sufrido el estigma social en sus carnes y ahora lucha para
visibilizar, normalizar y ayudar a cualquier persona que pueda sentirse como ella se sintio.
Sus reflexiones no os dejaran indiferentes. Podéis escucharla aqui.

En nuestras redes se ofrecieron extractos de las entrevistas, con la intencidén de que las personas
se sintieran acompanadas, comprendidas, que inspiraran y que favorecieran el que las personas
podais de epilepsia abiertamente. Nuestra asociacion siempre esta abierta a estos dialogos, pero
durante la Episemana, estuvimos leyendo todos vuestros mensajes y comentarios.

Teniamos que hablar sobre epilepsia, por eso, esperamos vuestros comentarios y experiencias
esos dias y que los testimonios que se compartieron sirvieran de balsamo contra la dureza que
a veces es vivir una vida con epilepsia.

No estas sola, no estas solo.
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2.1 - Uso en redes sociales

e Tenemos que hablar sobre... la informacién que existe sobre epilepsia y las experiencias de
las cuatro personas entrevistadas al respecto

#% :Crees que hay suficiente informacion sobre SEpilepsia, o sientes estos relatos como propios?
@ Mayo es el mes de [& Epilepsia y, con motivo del Dia Nacionaf, continuamos viendo |
recesidad de dearle a la ciudadania Tenemos que hablar.,. --.sobre spilepsia, si, perotenemos
que hablar.

& Estos diac podréis escuchar a Edgar, 3 Silvia, 2 Sebashan y a Reme contar sus Texpensandas,
buenas y malas. sobre o que ha supuesto la epilepsiz en sus vidas @

Iremos publicando trocitos de sus #testimonios durante toda lasemana &3, pero si queréis verlas
enteras, tendis el enlace 3 las entrevistas compietas agqui: wwiw.aiceepilepsia.org/dis-nacional-de-
la-epilepsia-2023

Cuentanes. ;como es para b convivir con la epilepsial

At

#aMacionalbpilepsia
#Epilepsy

CEalhabla #hablemos Falceepilepsia =Tenemosquehablar 2EpilepsyDay
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Valencia y Encuentro Urbano
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€ Mayo.es el mes de |a Epilepsia y, con maotivo.del Dia Nacional, continuamos viendo |a
necesidad de decirle a Ia civdadania Tenemos que hablar... —.sobre epilepsia, sf, pero tenemos
que hablar

Estos dizs podréis escuchar a Edgar, 2 Silvia, 3 Sebastian y a Reme contar sus Sexperiencias,
Buenas y malas, sobre lo que ha supuesto la epilepsia en sus vidas @
Iremos publicando trocitos de sus Stestimonios durante toda 12 semana &9, pero si guerdis verlas
enteras, tenéis el enlsce a |as entrevistas completas agui: wwwalcsepile orgfdiz-nacional-de-
la-epilepsia-2023

Cuentancs, ;como es para B convivie con la epilepsia? &

#DaNacionalEpiepsia FALCEalkable #hablemaos Falcespilepsia #Tenemosquehablar #EpiepsyDay
#Epil=psy
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Ajuntament de Valéncie Regidoria de Participacio Ciitadana i Accid Vemal, MICOF, Colegio de
Farmacéuticos de Valenaa , Fundaoan QUAES |, FEDE Federaaidn Ecpaniola de Epilepsia’, Cocemfe
Valencia y Encuentro Urbane
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+Crees que hay suficiente informacian sobre =Epilepsia; o sientes astos relatos como propios?
@ Mayo es el mes de la Epilepsiay, con miotivo-del Dia Nacional, continuamas viendo la
necesidad de decirle a la Ciudadania: Tenemos qué hablar.. .:sobre epilepsia <i, pero tenemos
que hablar.

4 Estosdias podréis escuchar a Edgar. = Silvia, a Sebastidny & Reme'contar sus Fexperiencias,
buenas i malas, scbre [o que ha supuesto ia epilepsia en sus vidas @

Iremnos publicando trocitos de sus Stestimonios durants toda la semana &8, pero si quersis verlas
enteras, tenéis el enlace a las entrevistas completas aquit www.alceeptiepsia.org/dis-nacional-de-
{a-epilepsia-2023
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=Epilepsy
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Ajuntament de Valénca Regidoria de Participacié Ciutadana i Accié Vefnal, MICOF. Colegic de
Farmacéuticos d= Valencia |, Fundacion QUAES:, FEDE Federsition Espaiiola de Epi
Vislencia y Encuentro Urbano

sia , Cocemfs

LCE

e Alce, Asociacion De Epilepsia De La Comunidad Valenciana

Bublicade aor M oz Ales @ tdemmymds

Vale

@

= jCrees que hay suficiente informacidn sobre #Epilepsia, o sientes estas rejatos como propios?

@ Mayo es el mes de [a Epilepsia y. con motive del Dia Nacional, continuamos viendo fa
necesidad de decirle 3 la ciudadania: Tenemos gue hablar.. :-isobre epilepsia, <[ pero tenemos
gue hablar.

Estos dias podréis escuchar a Edgar, a Sivia, & Sebastian y a Reme contar sus Fexpenencias,
buenas y malas, sobre lo que ha supuesto la epilepsia en sus vidas L]
Iremaos publicando trocitos de sus Ftestimonios durante toda la serana &, pero si guereis verlas
enteras; tenéis el enlace a las entrevistas completas agul www.alceepilepsia.org/dia-nacional
la-epilepsia-20;

e

Cuéntanos, ;como es para ti convivir con 1a epilepsia?
=DiaNacionalEpilegsia #ALCEalhahlz =hahlemas
=Epilepsy

pilepsia FTenemocquehsblar =EpitepsyDay

Con la colaboracian de GVA lgualtst | Politigues [ndusives |, Diputacié de Valgnca, |, Salutvic
Ajuritami=rt de Valéntia Regidona de Participacid Ciutadana i Accio Veinal, MICOF. Celegio de
Farmzcduticos de Valencia , Fundacion QUAES | FEDE Federacién Espafiola de Epilepsia . Cocemfe
Valencia y. Encuertro Urbana




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

° Tenemos que hablar sobre.. los obstaculos, muchas veces impuestos, con los que se

encuentra las personas con epilepsia.

Alce, Asociacion Dz Epilepsia De Lz Comunidad Valenciana
Publicaco por Mercedes Alce Egilepsia Valenciz @ 17 d2 mays d= T

a3

& :Con cudnios obstaculos, muchas veces mpuestos, 1e has lopado por tener epiiepsia’l

& Sialgo hemos prendido coma asodacion 8@l desconodimiento generaiizado gue existe a

nivel socizf €n tomo & la fepilepsial Solo se habla de #orisle convulsivas, gueestan muy
estigmatizedas § . pero cuando se topan can otros tipos:de Crisis gue No conocen i jamas han
visio, as reacciones son def todo vanoointas: J

0 caliss SNiedo y #rechazo cuando no se conoce, y de i5 reaiidad de fas personas cen
epliepsia se sabe bien poguito. Por eso hemos hablado en las entrevisias de slgunas de £5as
piedras-que cada una dé |as personas enfrevistadas se ha topado en su vida &

Depemos hablar mas sobre epiiepsia, debemos $visiDiiZar ¥ Trormalizar mas, debemes hacer
maz Fconscients @ nuestro entorno pars, PoCo & poCo, construir ung sociedad gue nos
camprenda mejor NP

05 ha pasado algo parecido & lo gue cuentan nuesiras personas asociadas? &

4 Amb guants obstacies, moltes vegades imposats, 'has topat per tindre epliépsia?

& Sizlguna cosz hem sprés cam a ass0ciacla €5 f desconenement generaiizat gue eisieix 2
nivell social éntorn de ' #epiiensiz, Nomeés es parla de =crisis convilsives, gue estan moit
estigmatitzades: J, perd quan es topen amb altres tipus de crisis gue no conaixen | mal han vist;
ies reaccions 50n dei 10t variades @

/& Les coses causen #por | $Tebulg guan no &s coneixen, | de la realitat de les persones amb
epilépsia se sap ben poc, Per aixo hem pariat en ‘es enirevistes d'aigunes d'aquestes pedres que
cadascuna de fes persones entrevisiades topat en iz seuz vida &

Hem de pariar-mes sobfe epilepsia; hem de =
=conscie
v

Ves ha passat alguna cosa sembiart al gue compten les nostres persones associzdes? &

bifitzari #normalitzar més, hem de fermes
ROSIre entorn DErd, @ POC 3:POC CONSITUT una soietat que ens comprenga millor

#icibiEpitepsia FALCEzirabia =hablemos FTenemosguehablar FhiaNadonaiEpiiepsia

Amb iz coliaboracié de GVA Igusitat | Polftigues Inclusives - Diputacia de Valén
Aluntament de Va'enca Regidoria de Participadio Clutadana i Accid Veinal - MICOF, Colegio o=
Farmaceut! Valencis - Fundacion QUAES - FEDE Federscion Esparials de Epiiepsi
Encuentro Urbano

v - Saiut

Alce, Asociacion De Epilepsia De La Comunidad Valenciana
g

& :Con cuanios obsté;uins, muchas véces impuestos, te has topado por terier epiiepsial

Fubliczon por Memedes Alce Epliepsiz Vaiznoz @ 17.d= mayo

& 5 dlgo nemos aprendida como asociacion es el desconocmiento generalizado que existea
mivel social en tarno-a ls #epilepsiz. Soic se habla de #crsis com vas; gue estan muy
estigmatizadas: ) , pero cuande se topan con otros ipos de Crisis QUE RO CONGCEN 'Y jamas han
visto, las reacciones san de| todo vanopintas

chazo cusndo No S8 conocs, y de ia resfidad de fas personss con
epilepsia se sébe bien poguito. Por éso hemos hablado en lasentrevistas de slgunas de esas
piedras-que eade uns de-iss perconas entrevisiadas se hatopado en su vidz B8

Debemos habiar mas sobre epilepsia, debemos Fvisibiiizar ¥ #nommaiizar mas, debemas hacer
mas Stanscients & nuestro entorno pars, poCo & poco, canstruir una sociedad que nos
comprenda m

10s5°ha pasado aigo pan o & lo-gue cuertah nuesiras personas as0ciadas? §

& Amb guants obstacies, moltes vegades imposais, thas topat pertindre epilépsiat

& S alguna coss hem aprés com a associacid és el desconeivement gereralitzat que existein g
nivell social enforn de ['#epiidpsia, Només es paria de Scrisis convulsives, gus estanm

estigmatitzades J, pero guen €5 topen amp alires Tipus de crisis QUE No Coneixen | mal Nan vist,
tes reacoions:son del tot vaniades (@

“4 Les coses causen por | Srebuig guan o es conelxen, | de la realiiat de lzs personss amb
£pilépsia £= sap ben poc. Per 20 hem pariaten les entrevistes d'sigunss d'aguestes pedres gue
cadascura ge (s persanes entrevistades s'ha topat en 12 seus vidz &

Hem de parlar mes soore epllépsia, hem de #ucihitzar L Sromaiitzar mes; hem de fer mes
nt al nostre entorn per 3. & poc & poc, censtruir una.socistat gue ens comprenga millor

Aluntament de 'l
Farmacéuticos-ge Vatencls - Fundacion QUAES - FEDE Federscion Espafiols de Enflep
Cocemmfe Valenels | Encuentro Urbanc

I o2z
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Pubiicato por Mertedes Alcs Epilepsis Valendia @17 demayo d2 2023 '@y

= Bloe Epflensia Valencia @+ 17 de mayo g8 |

Alce, Asociacion De Epilepsia De La Comunidad Valenclana Alce, Asociacidn De Epilepsia De La Comunidad Valenciana wee
Pablicado por Mercede:

& :Cor cusntos obsticllos muchas veces Impussios. e has tonado por tener splispsial % 1Con cuanios obstacuios, muchas veces impuestes, te has topado por iener epilepsial

dr Sialgohemos:aprendido’coma asociacion es el desconocimiento generslizado ques existe a 4 51aigo hiemos aprendida como asaciacion es =i desconocimisnto generaizado gue existe 3
nivet social en torng &l #2pilepsia S0i0 e habla de #crisis convuisivas gue estan muy rivel social en forne 3 3 S20iiE0sa. 5010 52 habiz e Sl convulsivas, oue estan muy

. A I i 15tizadas z2 fopan con st je. crisi zn Ty ki
estigmatizadas ) , perc cuzndo setopan con otros tipos de crisis gue No coRocen ¥ jamas tan istizatas @ perocuznda e areo ST s gt U RO RO
visto, las reacciones son del todo vanopintas J visto, Jas reacciories son del tode variopintas 3

s han

% Algo causa #miedo ¥ #recharo cuando no se conocs, y de ia realidad de 1as personas con
£piepsia se sabe Dien poguiio, Por eso hemos hablado en [as entrevisias de slgunas de esas
piedras gue cada una de las persanas entrevistadas se Na topado en su vida 3

% Algo causa #mieda y #rechazo cuando no 52 conoce, y de |a realidad de ias parsonas con
spiflepsia se sabe bien peguito. Por eso hemos hiablado &n |35 ntn de algunas de esas
piedras'que cada unz de las peérsanas entrevistadas se ha topado en su vida &

~ Deberros hablar mas sobre epilepsia, debemos #v izary Snormalizar mas, debemios Hacer
stro.entorno para; poco a poco, construir una sociedad gue nos
comprends mejor g QP

+» Debemos hablar mas sobre epilepsia, debemos #vizikil|izar y Srormaiizar mas, debemeos hacer
mas Foansdents a:nuestro entomno para, poco & poco, construlr una socledad que nos
comprenda mejor PEY

105 b3 pasado algo parécido a lo gue cuentan nuestras perzcnas asociads

:0s ha pasado sig0 parecido 3 lo guecuentan nuestras personas a5ociadas? =

%

4 Amb guanis obstacles, mioltes vegades inmposats, Thas topat per tindre epliépsia?

4 Ambguants obstacies, meltes vegades imposats, Thas topat per tindre epilépsia?
& 57 zlguna coss hem sprés com 3 3ssociacio £: sl destonexement gensralizat gus existeix & dpe Stalgim rosg Tien) ap{és_mm 4 assctciar_idés ol desconeiempri dencrdlliz st que exisieing
nivell social entorn de '#eplEpsia. Només s parla de Sorisis convulsives, que estan molt mivei| social e.r!tam'de -\ﬁesi:e*ps.a. NP{““ = DB”E_ dE Forishs cf’["\'ulﬂﬁ' que el mof*l :
estigmatitzades | perc quan s topen amb aitrestipus de trisls que no-coneixen | mal han vist, estignf:allnzaa{e.s :_. In:zrc czu.ar: 5 topen amb alfres tipus de crisis que no coneixen Fmai tan vist
les resccions son del tot varades @ s reatfons sy dei ot vatiades g

#b Lescoses causen £pori Srebuig Guan no &s coneixen, i dela realitat ge les persones amb
Epiiépsia & sap Den poc. Per 3o hem pariat en ies enrevistes d'aigunes d'aguesies pedres que
cadascung de les persones entrevistades s'ha topaten la seuz vida &

% Les coses causen =por i STebligquan no es.coneixen, i de |5 realitat de les persones amb
2pil2psia s& 330 ben poc Per 2ixd hem parist en les enireyistes d'slgunes dagusstes pedres qus
cadescuna de fes persanes entrevistades s'ha topat en la seua vida &

-~ Hem de parlsr meés sobre epilépsiz, hem de #vis
Fgonscient-al nostre entom per & 8 pOC & DOC. Consiruir Una sodietat gue ens comprenga

Vos ha paszat zlguna cosa sembfant al gue compten fes nostres persones associades? &

narmalizar més, hem de fer més
llor

== Hem de parfar mes:sobre.epilépsia, hem de Svisiilitzar #normaiitzar més; bem de fer meés
=ponscient al nostre entorn per 3, @ poc & POC, CoNStruir una socetat que-ens comprenga millor
e

'os ha passat slguna coss sembiant &l gue comptien les nostres persones associades? §
Vos b i al biant al ! tres 1 i

=VisiniEpiiepsia #ALCEsIhabia Shablemos STenemosguetabiar #DiaNarionalEpiepsia

Amb | coliaboradd de GVA lgusitat | Politigues Inclusives - Diputacid de Valéncia. - Sslutvic -
Ajuntament de Vsienciz Regidoria de Participac|o Ciutadana | Accio Veinal - MICOF Colegio de
Farmaciutioos de Valencia - Fundscon QUAES - FEDE Federacion Espafiola de Epiieps
Cacemte Valenciz | Encuentro Urbano




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

° Tenemos que hablar sobre... las experiencias individuales de cada una de las personas

entrevistadasa.

“He notado que hay mucha falta de y -
informacidn sobre epilepsia, ya que i 2
se cree que la epilepsia son solo Tenénm .J
convulsiones. Por este motivo he que N 4
tenido incluso agresiones” -

HABLAR...

Jhoan Sebastidn

Conoce toda la historia sobre
epilepsia de Thoan Sebastian
viendo su entrevista completa.
Link en BIO,




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

“Me han reunido en el cole porqus va a
haber una excursion; y me dijeron - vana
decirte gue no vaya - ¥ yo penad que sao
na podia ser_. pero eso me dijeron”

Silvia Tortajadi.

Adlanmeh e v persons con epilipdls

que . 4
HABLAR...

Conoce toda la historia sobre
epilepsia de Silvia viendo su
entrevista:completa.
Link en BIO,

x a"J.L["E.




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

“Qeults mi epilepsia; un dia sufri una crisis y mi
entorne laboral so asustd, Empezaron a decir
que no estaba en condiclones de estar en un
puesto de trabajo, Que me guedaba grande "

Reme Caming

i

‘ilf’i‘:’.

£

Conoce toda la historia sobre
epilepsia de Reme viendo su
entrevista completa.
Link en BIO,

X !




“Es mejor Wevar la epilepsia oon
raturalidad, no te tienes que

4 =
eaconder. 5l te escondes puede Teﬂéj_n-ba ol

llevarte a depresiones y, al final, 'L].I'Ee
solo te haces dafio 5 t mismo” o
HABLAR...
Edgar Valdés
= O 8 X e B )

FIPAXGRAZTOBINDAXER

Conoce toda la historia sobre
epilepsia de Edgar viendo su
entrevista completa.
Link en BIO,




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

° Las entrevistas completas se subieron al canal de Youtube de nuestra entidad y a dia de hoy
siguen disponibles:

Link a la entrevista de Silvia Link a la entrevista de Jhoan

Link a la entrevista de Edgar Link a la entrevista de Reme




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

2.3 - Creacién de un video/anuncio para las pantallas interiores de bus EMT

de Valéncia

Que contenia informacion basica de la campana e indicaciones de coémo se participar
la ciudadania. Estos videos fueron emitidos en todas las lineas de autobus durante la

Episemana:

Intentaron que mil h::_;o no fuesc a

una excursion del colegio por tener

epilepsia. £l nos decia: “In ‘culpa es
mia por tener esta enfermedad”

Tenemus

que

HABLAR ...

Todas las entrevistas completas en:

Intentaron que mi hijo no fuese s Silvia.

uny excursion del colegio por tehet | j1oms ge
epilepsin. Bl nos. deciar “la culpa 88 1na persona
/mia por tener esta enfermedad” con epilepsia

ALCE

Ascpissie de Eplierite
e I amuncas! adEncinn

www.alceepilepsia.org



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

> 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.
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

> A punt visita las mesas informativas de ALCE:

ALCE

Asaciacion de Epj
e
de Ja Comunidad \/gle

> 4, Caminata Online

Fueron muchas las personas que se sumaron a la donacion virtual de pasos, donando
un total de 2.078.140 pasos, donados entre redes y web.

RdsS117;
dmillis - 16:247
|pildin = zise3




PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Ademas, como novedad, se podia participar en la Carrera Virtual “EpikTour”, bajo el
lema Por Una Vida Sin Crisis que se organizd desde FEDE.

d bt EXE3

EPIKTOUR2023

JCARRERA VIRTUAL

"Diagnostico preciso,
por una vida sin crisis”

I { p
. 4 ForUnaVidaSinCrisis  E1MHIonDePasos
! ."-. "rl_ Entre indos los participantes

SO SO LN reln|

ne @ F W @ Wil GARMIN FORERUNNER 55

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

> 5. Pancarta en el balcén del Ayuntamiento de Valéncia

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




6. lluminacion en color naranja de diferentes edificios emblematicos

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

FERRA PRI P RAI




7. Invitacion institucional a participar en la campafa:

ALCE busco la participacion en la caminata de las instituciones y otras entidades
sociales, fomentado la colaboracién y participacién de su personal adscrito en la
donacioén de pasos (para lo cual se enviara una informacién concreta de cémo
participar).

Desde el programa Convivencias, se organizdé una excursion a la Lloma de Betxi
junto con el Museo de Prehistoria de Valencia con la que sumarse a la iniciativa de
,de FEDE.




Impacto

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

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

Duracion

Este tipo de acciones son llevadas a cabo durante todo el ano, pero destacan el 14 de febrero y
el mes de mayo.

Equipo profesional

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

Antiguedad

Este programa viene desarrollandose desde el ano 2012.

Impacto, alcance y resultados

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

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



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Importe concedido
- 414312 €

24 de | Dia Nacional
MAYO | de la Epilepsia

S

W .
oLt =R

Tenemos
y

)

... Sobre

Epilepsia

Pues:si, tenemos que-hablar sobre ¢
normalizar y visibilizar, Para dar gjemplo, cuatro
personas asociadas han compartido sus testimonios
y experiencias vitales con la epilepsia.

Y 1, ;te atreves a hablar sobre epilepsia?

as completas en nuestras redes v en
la web de ALCE: www.alceepilepsia.org

.:>< ALCE




Objetivos

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

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

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

De forma especifica:

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

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

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

Atendiendo a las funciones motrices:

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

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

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

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

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



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

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

Trabajar desde la interpretacion musical, vocal e instrumental, la memoria y la atencion.

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

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

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

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

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

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

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

Breve descripcion

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

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



Actividades

La estructura interna de las sesiones fue:

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

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

Actividad cardio-vascular.

Actividad de expresion corporal.

Actividad de psicomotricidad gruesa o fina.

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

Técnicas de Despedida: actividad de relajacion guiada con musica.

Duracién

Desde el 1 de enero de 2023 hasta el 30 de diciembre de 2023 (salvo periodo vacacional).

Equipo profesional

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

Antigluedad

Este programa viene desarrollandose desde el afio 2019.

Impacto, alcance y resultados

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

Adaptacion a la situacion de pandemia

El programa se desarrollé durante 2022 en su totalidad en modalidad presencial. .

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a
fines de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta
de las Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Importe concedido

7.132,20€ de Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas.

Material visual
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Objetivos

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

Favorecer el bienestar psicolégico en las personas con epilepsia.

Crearun espaciodelibre expresiony creatividad para mejorar la participaciénylaintegraciéon
de las personas con epilepsia.

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

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

Breve descripcién

Convivencias es un programa de arteterapia para personas adultas (de 18 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 expresidn
artistica/formativa sobre el estigma y los prejuicios sociales relacionados con la epilepsia.

a través de la obtencidon de conocimientos tedrico-practicos de la
conservacion y la restauracion de materiales ornamentales y decorativos, de manera lddica,
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.

Duracion

Desde el 1 de septiembre de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023, con una participacion muy
especial en la semana cultural de Convivencias.



PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Equipo humano

Este programa se coordind por una Abogada y se desarrollé por una Titulada superior de musica,
un Técnico Superior en Fotografia e Imagen, una Profesora de dibujo técnico, dos Graduados en
Grado de Conservacidn 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 64 personas, entre personas con epilepsia y familiares de
estas, de las cuales 32 eran mayores de 45 anos, 36 estaban entre 18 y 45 anos y 4 eran menores
de 18 anos.

Adaptacion a la situacién de pandemia

El programa se pudo desarrollar con normalidad en modalidad presencia.

Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas a través de las subvenciones para el desarrollo
de programas y servicios de promocioén de autonomia de personas con diversidad funcional
convocadas para el ejercicio 2023.

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas programas de interés general para atender a fines
de interés social con cargo a la asignacién tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Importe concedido

12.755,53 €
14.981,93 €

Con ' o
vivencias
Epilepsia y trasformacidn

desde las terapias artisticas
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Semana Cultural

ALCE - 20213







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 accidn voluntaria a través de la formacion.

Realizar formacidn especifica en epilepsia al voluntariado.

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

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

Breve descripcién

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 atencion 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, formacion, 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 ndmero de personas voluntarias de ALCE, quienes podran mejorar su accién
voluntaria a través de formacién, dotandoles 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.

Presentacién 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, comunicacién eficaz y la gestidn del conflicto

Lenguaje inclusivo

© ® N A WN

Enfermeria. Intervencién del voluntariado en la Unidad de Epilepsia

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

Duracién

Desde el 1de enero de 2023 hasta el 31 de diciembre de 2023 (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 Psicdloga 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.

Antigledad
Este programa viene desarrollandose desde el ano 2015.

Impacto, alcance y resultados

Un total de 33 personas, 12 de ellas nuevas, participaron en la formacidén al voluntariado.



Entidad que subvenciona

Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas, programas de interés general para atender a fines
de interés social con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas en la Comunitat Valenciana para el ejercicio 2022.

Importe concedido

10.179,81 €

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 senalarse en la accién voluntaria son la solidaridad y
el altruismo.

La solidaridad implica el objetivo de una “relacion de ayuda”, de forma que la persona actua
porque alguien lo necesita; y el altruismo implica que dicha 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 situacion de las personas beneficiarias (tanto
personas con epilepsia como familiares).




Porestarazon,en ALCE se realizaformacion al voluntariado todos los afios. En 2023 esta formacion
tuvo una duracion de 3 dias y la siguiente estructura:
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PROGRAMAS QUE SE LLEVAN A CABO

Las personas voluntarias mostraron un nivel alto de participacion en todas las actividades, puesto
gue estas fueron disefadas con la intencién de conseguir que las personas fueran activas, se
motivaran, participaran y fueran practicas, posibilitando la participacién activa de la futura
persona voluntaria, haciendo que fuera “participe” y “protagonista” a la vez.

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

> El 31 de enero Valencia acogié, en el Centro de Investigacion Principe Felipe de Valencia
(CIPF), laJornada “EPIFORWARD” organizada por FEDE con intervenciones centradas en la
epilepsia. Se desarrollaron una serie de sesiones formativas y divulgativas con profesionales
de la medicina, de la investigacion, pacientes, familiares, asociaciones de pacientes e
industria farmacéutica.
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ACTIVIDADES

FEBRERO

> El 15 de febrero hubo un encuentro con alumnas del Certificado de profesionalidad de
Atencidén Sanitaria y Acompanamiento a la dependencia de CREAFORMA, con el fin de
educar sobre lo que es la epilepsia y sobre como actuar ante una crisis.

MARZO

> El 8 de marzo tuvo lugar un encuentro entre Isabel Barcelé y representantes del club de
lectura de ALCE, en el que pudieron charlar sobre el libro que el grupo esta trabajando y
disfrutando “Mujeres de Roma”, una actividad organizada y desarrollada por el Museo de
Prehistoria de Valencia.




ACTIVIDADES

> El13 de marzo ALCE acude a la Presentaciéon de la Convocatoria de Fundacién “la Caixa”
del Programa de Ayudas a Proyectos de Iniciativas Sociales, del que nuestra entidad no
fue finalmente seleccionada:

|

ABRIL

> El 2 de abril ALCE participa en la “ll Feria de Salud de Burjassot” con la colocaciéon de una
mesa informativa y un stand con actividades artisticas para nifilos y nifias. Muchas personas
se acercaron para informarse y comprender lo que es la epilepsia:




ACTIVIDADES

> EI18 de abril ALCE participd de la jornada organizada por Fundaciéon Bancaja CaixaBank
con motivo de la celebracion de la 9° Convocatoria de la Fundaciéon Bancaja CaixaBank
“CAPACES". En el evento, nuestra entidad pudo exponer proyecto subvencionado,
“Epicole y Epilabora: programa de sensibilizacion y formacion en epilepsia”, ante el
resto de asociaciones y se habld de la importancia de dar visibilidad a la epilepsia.

12




El 19 de junio participé en la Xl Jornada del Paciente colocando una mesa
informativa en el Hospital General Universitario de Valencia:

e

Ademas, tuvo el placer de visitar al equipo de la Unidad de Epilepsia del hospital:




El 2 de septiembre participa en el Primer Encuentro de Representantes de
Entidades de la Federacion Espainola de Epilepsia (FEDE), “Construyendo el futuro”, un
espacio de formacién, trabajo conjunto, e intercambio de experiencias.

El 25 de septiembre acude, como viene siendo habitual desde hace unos anos, a la
celebracion del Dia Mundial del Farmacéutico celebrado por el Muy llustre Colegio Oficial
de Farmacéuticos de Valencia (MICOF). En esta ocasion y bajo el titulo “Fortaleciendo los
sistemas sanitarios con los farmacéuticos” se volvieron a poner en marcha los formatos de
didlogos entre farmacéuticos y pacientes que tuvo tanto éxito en 2019. Tras el acto se realizé
una foto institucional:




ACTIVIDADES

OCTUBRE

> Entre el 29 de septiembre y el 1 de octubre ALCE se desplaza a Madrid para celebrar el
Primer Encuentro de Representantes de Entidades de la FEDE (Federacion Espafiola
de Epilepsia), “Construyendo el futuro”, un espacio de formacién, trabajo conjunto, e
intercambio de experiencias.

15




A lo largo de todo 2022 la Junta Directiva de ALCE se ha reunido en numerosas ocasiones, los
motivos de estas reuniones han sido muchosy variados, desde gestiones de proyectos, campanas
de sensibilizacion, gestién pagina web, colaboracion en del Plan Estratégico, agenda, jornadas,
seminarios, webinars, etc.

Algunas de estas fechas fueron 31 de marzo, 18 de julio, 14 de septiembre, 24 de octubre y 27 de
diciembre, entre otras.

También tuvieron lugar:

Asamblea General Ordinaria el 25 de marzo, que se ofrecid a las personas asociadas en dos
modalidades: presencial o por aplicaciéon Zoom.

Hamual Lis Saofin

En ella se abordd la aprobacién de la Memoria de actividades y del Informe de cuentas
(@ambos del ano 2022), la aprobacidén de la Programacion de 2023, la validacidn del acuerdo
de JD sobre el nombramiento provisional de dos cargos y la renovacion de los cargos de
Vicepresidencia y Secretaria.



Educacion

La Conselleria de Educacién fue invitada al Acto inaugural de EPIFORWARD celebrado el 31 de
enerode2003enelCentrode Investigacién Principe Felipe, CIPF,acudiendoensurepresentacion,
Cristina Garcia Loépez, Assessora Tecnica Docent Seccié d'lgualtat, Convivencia i Compensacié
de desigualtats, Direccid General d'Inclusié Educativa Conselleria d'Educacio, Cultura i Esport,
guien mostré un especial interés en el desarrollo del Plan de Atencidn a la Epilepsia en materia
educativa.

Este encuentro propicié un acercamiento entre ALCE y la Direccié General d'Inclusié Educativa,
para trabajar en el disefo de una guia sobre educacion y epilepsia.

El grupo de trabajo formado por:

Representantes de ALCE (presidenta, expresidenta, profesionales del ambito de la Psicologia
y Neuropsicologia en la entidad y representante de las familias)

La Asesora técnica docente de la Seccién de Igualdad, Convivencia y Compensacion de
desigualdades

Representante del ambito sanitario (Neuropediatria)

Representantes del ambito educativo (profesorado de Educacién Secundaria y especialistas
en Orientaciéon pedagdgica)

Se reunid en seis sesiones durante 2023 para trabajar el desarrollo de los contenidos de dicha
guia, guedando pendiente de dar un ultimo impulso a la misma, que préximamente se realizara.

Formacion a personal funcionario del Ayuntamiento de Valencia

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

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

El Plan de Formacién Municipal del Ayuntamiento de Valencia para personal empleado publico
se aprueba anualmente e incluye acciones formativas diversas. Por primera vez se lanzo, entre
los cursos ofertados en el plan, el curso “Agente experto en epilepsia”, una formacion de 5 dias
dirigida a todo el personal del ayuntamiento, Servicios Sociales, Atencidon a personas mayores,



Educaciéon, Juventud, Drogodependencias, Cooperacién, Policia y Bomberos, entre otros. El
curso se desarrollé en la Alqueria del Solache, un espacio cedido por el propio Ayuntamiento.
Inicialmente se ofertaron 30 plazas, pero la acogida del curso fue tan buena que finalmente se

amplié el nUmero de plazas.

Estamos muy content@s porque la acogida fue muy buena y la valoracién un éxito, esperamos
repetir en futuras ofertas formativas.



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

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

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

Y fruto de estas reuniones con los responsables de la administracion y representantes de los
diferentes partidos politicos, llegd la “Proposicion No de Ley Para la Atenciéon Integral de las
Personas con Epilepsia”, que fue aprobada por unanimidad en las Cortes Valencianas el 1 de
junio de 2016. En esa PNL se recogian varias reivindicaciones fundamentales para las personas
con epilepsia y sus familias y ALCE no ces6 en su empefo para que se implementaran.

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

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

Potenciar la Formacién 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 Direccion General
de Asistencia Sanitaria de la Conselleria, se llegd al documento consensuado que fue la base
del plan presentado en septiembre de 2019, “Plan de Atencidén a la Epilepsia en la Comunidad
Valenciana, 2019-2023":



ACTIVIDADES

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

GENERALITAT
Q VALENCIANA

Lomreetioria by Rasilin
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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 Atencién a la Epilepsia el Sistema Sanitario Publico de la Comunidad Valenciana
2019-2023", el primer plan especifico sobre epilepsia que se va a implementar en Espafa, cuyo
objetivo es ofrecer una atencién sanitaria integral a las personas con epilepsia para mejorar su
calidad de vida.

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

Reuniones para el desarrollo del plan de atencién

En la actualidad, a fecha de diciembre 2023, y desde la situacién de pandemia por la COVID- 19,
continUa paralizado totalmente el desarrollo de reuniones para la implementacion del Plan de
Atencidon. No se ha avanzado en modo alguno. Por parte de ALCE han sido varias las ocasiones
gue se ha intentado impulsar la continuacion, pero han sido infructuosas.

En 2022 se realizaron varias gestiones con la Conselleria de Sanidad en las que ALCE solicitd
la participacion en enero de 2023 del Honorable Conseller Sr. Minguez en la presentacion de
Epiforward en Valencia, un espacio creado por la Federacién Espanola de Epilepsia (FEDE) en el
gue brindar un importante centro de conocimiento sobre epilepsia:
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Se esperaba que la participacion del Honorable Conseller supusiera un impulso al Plan de
Atencidny,aunque enenerode 2023 hubo unareunion de ALCE con la Subdirectora de Asistencia
Sanitaria, el Plan de Atencidn sigue a fecha de hoy paralizado. Esperamos que se abra una nueva
etapa y que nos tomen en consideracion; necesitamos avanzar en todos los ambitos, no solo en
la red sanitaria, sino también en los aspectos sociales, educativos y laborales.

Para conocer todas nuestras publicaciones siguenos en redes sociales:

@AlceEpilepsia

FOROS/WEBS SOBRE EPILEPSIA, SALUD, ENFERMEDADES, FEDE

La metodologia de online ya era un sector en expansién, el confinamiento y la crisis de la
COVID-19 fueron el detonante para su boom actual. De esta forma los foros y webs sobre salud,
enfermedades y epilepsia siguen cobrando una vital relevancia y se convierten en una fuente
de informacién imprescindible para las personas con epilepsia y sus familias, cruciales para
hacer frente a la constante situacion de incertidumbre y desinformacion.

FARMACOS, CUESTIONES MEDICAS

Desde ALCE en 2023 se realizaron acciones relacionadas con falta de suministro y
desabastecimiento de farmacos, dirigidas la Direccion General de Farmacia de la Conselleria
de Sanidad y a la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS), con
objeto de obtener informacién sobre la falta disponibilidad en determinadas farmacias de
determinados medicamentos antiepilépticos. Estas acciones son llevadas a cabo a peticion de
personas asociadas y de publico en general (relacionado con la epilepsia). En ocasiones llegan
a ALCE comunicaciones directas desde Consultas de Neurologia, 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 situacioén.



ACTIVIDADES

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

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

* REDES SOCIALES

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

Mantenimiento y actualizacidn continua de la pagina web de ALCE (256.466 visitas hasta
diciembre de 2023).
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AREA
ECONOMICA



FUENTES DE FINANCIACION

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

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

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

Para el desarrollo de los programas de atencién a las personas con epilepsia y a sus familias, ALCE
cuenta con el apoyo de entidades puUblicas y entidades privadas, a través de subvenciones, ayudas,
premios o donaciones, entre otras, y de la colaboracién indispensable de las personas asociadas.
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Colaboraciones publicas
Conselleria de Igualdady Politicas Inclusivas a través del interés social con cargo a laasignacion
tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas: 95.337,30 €.
Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica de la Generalitat Valenciana: 43.238 €.
Regidoria d’Insercié sociolaboral, de 'Ajuntament de Valéncia: 12.280 €.

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

convocadas para el ejercicio 2021: 48.276,12 €.

Colaboraciones privadas

Fundacién Bancaria “la Caixa”: 30.000 €. (desarrollado durante 2022 y 2023).

Donaciones recibidas

Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia: 500 €.
Fundacién QUAES: 250 €.
Otros:

612 € del IES Vega Baja.




3.B DONACIONES, SUBVENCIONES Y PREMIOS

500 € Dianay Sergio.

Diana y Sergio han decidido que una parte de vuestro regalo
sea un donativo para la Asociacion de Epilepsia de la
Comunidad Valenciana, ALCE, puesto que esta
enfermedad formoé parte de su 'hismn‘a y son conscientes de
la visibilidad y ayuda que necesitan las personas con epilepsia

iGracias por vuestra colaboracién!
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PERSONAS ASOCIADAS

C.1 PERSONAS ASOCIADAS

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

Por razones como estas para ALCE es importante que las familias se asocien. En 2023 hubo un
total de 40 altas y 13 bajas, lo que sitda el numero de personas asociadas en 269. No obstante, el
colectivo al que va destinado nuestras actuaciones es al de las personas asociadas y sus familias y
unas 70.000 personas que tienen epilepsia en la Comunidad Valenciana, asi como unos 140.000
familiares de estas.

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

CONCEPTO IMPORTE EN €

Cuotas personas asociadas y usuarias - 720 15.606,84 €
SUBVENCIONES, DONACIONES Y LE - 740 244.417,07 €
Imputacion La Caixa 2023 24.545,45 €

imputacion Ayuntamiento de Valencia 12.280,00 €

Imp. Conselleria Igualdad 95.337,30 €

Reforma subvencion inversion 261,71 €
Subv.programas C.lgualdad 48.276,12 €
subvencion ayto.Valencia 1.650,00 €
Bancaixa Capaces 10.000,00 €
ayuda mutua C. Sandad 43.238,00 €
imput.resto subv.2022-la caixa-bancaixxa 6.144,98 €
imputacion subv.Ayuntamiento 2023 1.014,50 €
donativos varios (Feria-les-MICOF-QUAES) 1.669,01 €

TOTAL INGRESOS

260.023,91 €




GASTOS

CONCEPTO IMPORTE EN €
Alquiler local C/ Periodista Llorente y Comunidad Propietarios-621 - 7.240,24 €
Reparaciones de Instalaciones -622 - 1.801,69€
Servicios de Psicologia , Contabilidad, Profesionales-623 - 28.152,07 €
Transportes (parking, Tren, metro, bus y taxi) 624 - 825,76 €
Primas de Seguro -625 - 1.277,80 €
Comisiones Bancarias - 626 - 476,15 €
Suministros Agua, Luz , Comunicaciones - 628 - 2.711,80 €
Gastos Otros servicios — 629 - 3.521,44 €
Compras de mercaderias — 600 - 1.063,93 €
Compras de otros aprovisionam — 602 - 2.086,58 €
Trabajos realizados por otras - 607 - 32.776,72 €
Material de Difusién - 627 - 10.829,31 €
Sueldos y Salarios -640-641 - 126.466,25 €
Seguridad Social a cargo de ALCE-642-649 - 32.095,83 €
Amortizaciones - 681 - 2.541,34 €
IVA soportado no deducible - 1.186,00 €
TOTAL GASTOS - 255.052,91 €
SUPERAVIT 4.971,00 €




Abrir el corazén y compartir experiencias personales nunca es una tarea sencilla.
En el caso de las personas que tienen o conviven con la epilepsia, enfrentarse a una
entrevista en la que se narra la propia historia y se comparte el dia a dia con esta
condicion puede representar un desafio emocionalmente significativo. La epilepsia
no solo es una condicion médica, sino también un aspecto integral de la identidad de
guienes conviven con ella.

Compartir abiertamente los desafios, miedos y triunfos asociados con la epilepsia
implica una gran dosis de valentia y vulnerabilidad. Exponerse de esta manera no solo
implica confrontar estigmas y prejuicios arraigados en torno a la enfermedad, sino
también revelar una parte intima y personal de |la vida de cada persona. La sinceridad
y la autenticidad presentes al relatar estas vivencias contribuyen en gran medida a
generar conciencia y comprension en la sociedad.

Es importante reconocer la fortaleza que se requiere para compartir de manera tan
abierta y honesta las experiencias con la epilepsia. Cada relato compartido en una
entrevista no solo informay educa, sino que también brinda apoyo y empoderamiento
a otras personas que puedan encontrarse en situaciones similares. Cada relato
compartido es un testimonio de resiliencia, inspirando a otras personas a encontrar
fuerza en sus propias historias. La generosidad de quienes comparten su historia
expande los limites de la solidaridad en nuestra entidad.

iGracias a Silvia, Edgar, Jhoan y Reme por compartir vuestras vivencias y contribuir a
crear un mundo mas inclusivo y comprensivo para quienes conviven con la epilepsia!

Desde ALCE, queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a estas cuatro
personas asociadas de nuestra entidad que generosamente se ofrecieron a compartir
Sus experiencias y vivencias sobre la epilepsia en nuestra campafa de sensibilizaciéon
de 2023. Vuestra valentia al abrir vuestros corazones y narrar vuestras historias ha sido
inspiradoray conmovedora para tod@s nosotr@s. Vuestra contribucién desinteresada
ha dadovozaunacausatanimportanteyhaayudadoacrear concienciay comprension
sobre la epilepsia en nuestra comunidad.

Vuestra dedicacion y fuerza son un ejemplo para tod<€s, y vuestro compromiso con
esta causa es verdaderamente admirable. Gracias por confiar en ALCE para compartir
vuestras historias personales y por permitirnos llevar adelante esta campafia tan
significativa. Vuestra participaciéon ha tenido un impacto profundo y duradero, y
estaremos eternamente agradecid@s por vuestra generosidad y apoyo.



AGRADECIMIENTOS

GCracias por ser parte de esta iniciativa y por trabajar junt@s para desterrar mitos y
estigmas en torno a la epilepsia. Vuestra valiosa contribucién no pasara desapercibida,
y vuestro legado perdurara en nuestra lucha por una sociedad mas inclusiva y
comprensiva. iGracias de todo corazén por vuestro inquebrantable compromiso y
por ayudarnos a hacer la diferencia en la vida de tantas personas!
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AGRADECIMIENTOS

Siempre en nuestro recuerdo Carlos Garrido...

Las despedidas siempre conllevan un peso emocional dificil de sobrellevar, pero
cuando se presentan de manera repentina e inesperada, como en el caso de la muerte
de nuestro companero Carlos, el dolor y la tristeza se vuelven abrumadores.

La pérdida de alguien cercano deja un vacio imposible de llenar y nos confronta con
la fragilidad de la vida. Afrontar la despedida de un compafero querido nos recuerda
la importancia de valorar cada momento y de apreciar la presencia de quienes nos
rodean.

Hoy queremosdetenernosun momento parahonrarla memoriade nuestrocomparnero
Carlos Garrido Navarro, quien con su generosidad y entrega desinteresada dejé una
huella imborrable en ALCE.

Siempre dispuesto a apuntarse a todo, Carlos no solo contribuyd activamente en cada
actividad que se organizaba en nuestra entidad, sino que también contagid a todos y
a todas con su energia y alegria.

A lo largo de los afos, dedico su tiempo, energia y talento para ayudar en todo lo que
podia a los demas, demostrando una nobleza de espiritu. Su compromiso con nuestra
causa fue ejemplo vivo de su bondad y altruismo.

Mas alla de su labor voluntaria, Carlos fue un ser excepcional que irradiaba alegria y
calidez humana, convirtiendo cada encuentro en un momento especial para quienes
compartimos su camino.

Hoy, en su ausencia fisica, qgueremos expresar nuestro mas profundo agradecimiento
por todo lo que nos dio y por los recuerdos compartidos. En ALCE siempre estara tu
recuerdo, asi como en los corazones de quienes tuvimos el privilegio de conocerte.

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