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La epilepsia
en cifras

En Europa padecen

epilepsia 6 millones de perso-
nas. En Espana se calcula que
son mas de 704.000 afectados

por esta enfermedad.

Apice celebra el Dia Internacional de
Otras Capacidades
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DIA INTERNACIONAE DE
OTRAS DKSCAPACIDADES

Epilepsia y

trabajo

Las personas que padecen un
trastorno neurolégico como
este, encuentran dificultades
en diferentes aspectos de su
vida, como es el caso del acce-
so al terreno laboral.

Apice lanza una propuesta de ley a
los partidos politicos sobre epilepsia

“En Espaiia mas de 200.000 personas con epi- los partidos politicos actuales para que inclu-
lepsia y discpacidad son ignoradas por la ley” yan una ley que ampare a las personas con esta
Asi es como Apice, la asociacién andaluza de enfermedad neuroldgica y la discapacidad que
epilepsia ha lanzado su propuesta de ley hacia  en ocasiones trae consigo.
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Apice Epilepsia recibe el Premio Andaluz a
las buenas practicas

El premio fue entregado por Susana Diaz, presidenta de la Junta de Andalucia

La asociacién andalu-
za de epilepsia recibe
el Premio Andaluz a
las Buenas Practicas. El
certamen fue presenta-
do por Manu Sanchez
en un acto celebrado en
la Facultad de Comu-
nicacion de la Univer-

sidad de Sevilla. Charo
Cantera de Frutos, pre-
sidenta y fundadora de
Apice Epilepsia, dirigio
unas palabras favor de
la intengracién en la so-
ciedad del colectivo de
personas que padecen
epilepsia y agradeci6 el

trabajo de todo el equi-
po humano que confor-
ma esta entidad. El pre-
mio, en la modalidad de
igualdad de condicio-
nes, supone un recono-
cimiento a gran escala y
un incentivo para conti-
nuar con esta causa.
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La OMS define la epilepsia como un trastorno neurolégico crénico
que afecta a personas de todas las edades. En todo el mundo, esta
enfermedad afecta a un total de 50 millones de personas.

Se trata de una enfermedad que encuentra sus causas en dafnos ce-
rebrales sobrevenidos, accidentes cerebrovasculares o sindromes
genéticos entre otras.

Pero la mayoria de los afectados, 6 de cada 10 personas, padecen
epilepsia idiopatica, es decir las causas no son identificables.

Las crisis de epilepsia son descargas eléctricas excesivas en los gru-
pos neuronales. Esto se traduce en crisis convulsivas totales o par-
ciales, en funcién de como se manifiestan.

E170% de las personas que padecen esta enfermedad neuroldgica,
consiguen controlar sus crisis con ayuda de los farmacos o cirugia.
El 30% restante presenta resistencia farmacologica.

Ademas, en ocasiones la epilepsia lleva consigo cierto grado de dis-
capacidad, que varia en funcién de cada caso.

Las personas que padecen un trastorno neuroldgico como este,
encuentran dificultades en diferentes aspectos de su vida, como es
el caso del acceso al terreno laboral. La Constitucién recoge el tra-
bajo como un derecho y un deber para todos los espaiioles. Asimis-
mo, la exigencia de prevencién de riesgos laborales hace necesaria
la existencia de una reglamentacién especifica para las personas
con diferentes necesidades. En el caso de las personas que pade-
cen epilepsia, son muchas las actividades laborales que por ley no
pueden desarrollar: profesiones que incluyen la tenencia y uso de
armas de fuego o la conduccién o control de aeronaves, profesio-
nes maritimas, el ingreso en el cuerpo de bomberos, o actividades
laborales nocturnas.

Esta acotacion laboral, aunque necesaria, merma las posibilidades
de acceso a la empleabilidad de las personas que padecen epilepsia.
Sus posibilidades son, por ley, menores que las de cualquier otra
persona que no padezca ninguna enfermedad neuroldgica y deli-
mitante como esta.

El desconocimiento de la enfermedad en la sociedad aumenta la
incertidumbre del paciente para enfrentarse al correcto desarrollo
de un derecho y deber como el trabajo.

La ausencia de formacidén en materia de personal trabajador con
diferentes capacidades, implica en multitud de ocasiones el recha-
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zo total de inclusion de personas con epilepsia en
una plantilla profesional.

Aungque por ley hay multitud de trabajos y activi-

dades que las personas con esta enfermedad pue-
den desarrollar, los prejuicios, el miedo y la desin-
formacion sobre esta patologia son proporcionales
al rechazo desmesurado de este colectivo.
Esto conlleva que la persona con epilepsia que
opta como candidato a un puesto de trabajo, ma-
quille u oculte total o parcialmente el diagnostico
de la enfermedad.

Incapacidad Laboral.

La incapacidad laboral es la imposibilidad de labo-
rar por parte del trabajador a causa de una enfer-
medad o accidente.

Esta puede ser total o parcial, y a su vez permanen-
te o temporal.

En el caso de la epilepsia sera el Instituto Nacio-
nal de la Seguridad Social (INSS) el encargado de
valorar el caso en funcién de diferentes aspectos
relacionados con este trastorno neuroldgico.

Asi, la jurisprudencia atiende fundamentalmente a
la frecuencia en la que aparecen las crisis, que pue-
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den ser de diversa indole y al grado en el que afecta al
correcto desarrollo de una actividad laboral concreta.
Son muchos los casos de personas con epilepsia que
renuncian a su derecho y deber de poseer un trabajo
por las trabas sociales impuestas debido al desconoci-
miento de una enfermedad como esta.

En ocasiones, la solucién no es una incapacitacion
sino la correcta integracion de personas con capacida-
des distintas en los diferentes ambitos profesionales.

La correcta integracion de las personas con epilepsia

va de la mano de informacién sobre esta enfermedad,
y la atencion necesaria a las diferentes capacidades que
presentan sus pacientes. El diagnostico, la medicacion y
el tipo de epilepsia son factores influyentes en las capa-
cidades y habilidades de cualquier indole en la persona.
Pero la incapacidad para realizar una actividad laboral
concreta no es excluyente del correcto desarrollo y des-
empeno de otra profesion o actividad.
Para atajar el problema, es necesario que los sectores
profesionales dedicados a la educacion hagan especial
hincapié en la labor de orientacién educativa de los
alumnos. No es necesario incapacitar o invalidar a las
personas con capacidades diferentes, o con limites en
cierto aspecto profesional, sino potenciar y fomentar el
correcto desarrollo de otras actividades y formar profe-
sionalmente en un ambito laboral concreto que si pue-
dan desempenar.

Cristina Montaio VZ%MQ
&ﬁ/p ]W/f/iﬂ{/?(i/f{dé
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Apice Epilepsia recibe el Premio Andaluz a las Buenas
Practicas en atencion a personas con discapacidad

e El premio fue entregado por Susana Diaz, presidenta de la Junta de Andalucia

El Premio Andaluz a las buenas
practicas en la Atencion a las Per-
sonas con Discapacidad, celebrd el
pasado 1 de diciembre la entrega de
premios de su X edicién. Se trata de
un reconocimiento a diferentes en-
tidades y organizaciones dedicadas
a la integracion e inclusion social
de las personas que padecen algin
tipo de discapacidad.

El acto fue presentado por el
humorista Manu Sanchez e hicie-
ron entrega de los premios Susana

Diaz, Presidenta de la Junta de An-
dalucia, la Consejera de Igualdad y
Politica Sociales, M2 José Sanchez
Rubio y M# del Mar Ramirez, Deca-
na de la facultad de comunicacion.

El acto acogi6 a los invitados de
las 8 entidades que recibieron el
premio en las diferentes modalida-
des. Cada una hacia referencia a un
ambito distinto en el que la orga-
nizacién trabajaba para integrar a
personas con discapacidad.

Apice tuvo el honor de recibir el

premio en la categoria de ‘Igualdad
de Oportunidades.

Los premios eran entregados a los
representantes de las diferentes en-
tidades, no obstante, Charo Cante-
ra no quiso perder la oportunidad
para dedicar el premio que Apice
recibié para apuntar que nada es
posible sin el equipo humano de
Apice. Hizo que todo el mundo
pusiera cara a trabajadores, volun-
tarios y familias que colaboran cada
dia con la asociacién andaluza de

epilepsia y dedicé el premio a to-
dos ellos. Por supuesto, sin olvidar
la mencién especial a su hija Ro-
cio, quien supuso la semilla a esta
iniciativa que ya cuenta con mas
de quince afos de trayectoria. Este
premio supone un antes y un des-

Apice Epilepsia

pués para Apice, ya que el reconoci-
miento publico por un trabajo bien
hecho durante tantos afios es un
incentivo a continuar y abrira las
puertas a que mds gente conozca y
se familiarice con la epilepsia. Susa-
na Diaz, también quiso mostrar su

apoyo hacia las personas que se en-
cuentran en desventaja en materia
de integracién social: “Gracias a
estas entidades que facilitan la vida
de tantas personas. Somos iguales,
pero para ser iguales necesitamos a
veces atenciones diferentes”
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La asociacion andaluza de epilepsia celebra su

XV Jornada de Epilepsia y Sociedad

e Los cuatro ponentes que intervinieron en la jornada son expertos en diferen-
tes campos de la epilepsia y de la discapacidad que en ocasiones trae consigo

esta enfermedad

La asociaciéon andaluza
de epilepsia convoco su
XV Jornada de Epilepsia
y Sociedad. Se trata de
una iniciativa que Api-
ce viene realizando des-
de sus comienzos, hace
ya quince anos. En esta
ocasion cuatro especialis-
tas en Epilepsia asitieron
para poder resolver todas
las dudas que surgen en
torno a esta enfermedad,
los mitos que la rodean
y las dificultades que en
ocasiones  experimen-
tan los pacientes que la
padecen para llevar una
vida normal debido a la
ausencia de formacion e
informacion.

Juan Galan Barranco,

neurdlogo en el hospital
Virgen de Valme y con
mas de 30 afos de expe-
riencia, inici6 la jornada.
Aportd informacion es-
pecializada sobre la en-
fermedad y su tratamien-
to desde el mundo de la
medicina. Expuso las cla-
ves para entender la far-
macorresistencia y como
la medicacion influye en
la vida de los pacientes.
La segunda ponencia
vino de la mano de Leti-
cia Pascual, psicopedago-
ga y docente responsable
del Centro Ocupacional
de Apice Epilepsia. Su in-
tervencion aporté la in-
formacion necesaria para
entender como se arti-

cula el aprendizaje en las
personas con epilepsia y
las pautas necesarias para
completar el desarrollo
educativo de las personas
que la padecen, asi como
de las personas que tie-
nen discapacidad.

En tercer lugar, M?
Carmen Mota, como psi-
céloga de Apice y experta
en Epilepsia, expuso los
impactos de la epilepsia
en la vida diaria. Con esta
intervencion, la experta
hizo ver como se confi-
guran las emociones en
las personas que padecen
epilepsia asi como sus ha-
bilidades sociales.

Por ultimo, Aurora G6-
mez, Vicepresidenta de la

entidad y monitora ocu-
pacional, impartié6 una
clase sobre como atender
una crisis convulsiva de
epilepsia. Ademas, infor-
mo sobre la amplia oferta
de programas que Apice
ofrece para mejorar la
vida de las personas con
epilepsia y sus familias.
Después de cada in-
tervencion, se dedicaron
quince minutos para que
los asistentes formularan
preguntas a los expertos y
éstos pudieran contestar.
Al finalizar, la entidad de-
dicada a la epilepsia, quiso
agradecer los quince afos
de colaboracion del Doc-
tor Judn Galdn con una
conmemoracion especial.

Apice Epilepsia
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El Centro Ocupacional de Apice Epilepsia celebra el

Dia Internacional de la Discapacidad

* Los alumnos emitieron una vision diferente sobre si mismos y celebraron el
Dia Internacional de otras capacidades

El Centro Ocupacional de Apice
Epilepsia ha querido resaltar en
el calendario el dia dedicado a las
personas con discapacidad. Des-
pués de muchos afos celebrando
el dia 3 de Diciembre, Apice ha
querido deformar y transformar el
mensaje emitido hasta ahora. En
la entidad este dia se ha renom-
brado como el Dia Internacional
de otras capacidades.

La discapacidad es la ausencia de
toda destreza para desempefar

3 de diciembre dia
internacional de otras
capacidades

cualquier actividad con norma-
lidad. Los alumnos de Apice, los
trabajadores y los voluntarios no

3 DE DICIEMBRE.
DIA INTERNACIONAL DE

OTRAS DKSCAPACIDADES

Centro ocuwpacional dpice

el resto de la poblacion tiene sobre
un colectivo que se encuentra en
una situacion de desventaja frente
al resto de la sociedad.

Los encargados de coordinar la
gestion del Centro Ocupacional
de Apice han elaborado un video
con todos los alumnos en el que
cada uno explica de lo que es ca-

Apice Epilepsia

“Un alumno del Centro
Ocupacional de Apice
Epilepsia leyé una parte
del manifiesto emitido
por el CERMI”

se sienten identificados con este
término. Comprenden que for-
malmente es una manera de ha-
cer referencia a un determinado
colectivo que encuentra cierta
dificultad para llevar a cabo de-
terminadas actividades que son
cosideradas cotidianas. Aun asi,
han creido conveniente emitir un
mensaje que distorsione el con-
cepto y representacion mental que

paz. Unos estan aprendiendo a
leer, otros se estan formando pro-
fesionalmente y otros progresan
en la adquisicién de conocimien-
tos sobre geografia, matematicas o
lectura comprensiva. Cada uno de
ellos tiene capacidades diferentes.
El video ha sido complementado
con una enorme pancarta en la que
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la palabra discapacidad aparece ta-
chada y sustituida por “capacidad”

De esta guisa, los protagonistas
del video, los responsables del Cen-
tro Ocupacional y los voluntarios
de la entidad acudieron a la pre-
sentacion del Cupon de la ONCE
en base al 3 de Diciembre y en con-
memoracion a todas las personas
que padecen discapacidad. En ese
mismo acto, el Comité Espanol de

Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI), ha emiti-
do un manifiesto al que usuarios de
diferentes entidades han puesto voz.

Jose es alumno del Centro Ocu-
pacional de Apice y también tuvo
oportunidad de leer unas lineas en
nombre de todos sus compaferos y
de todas las personas que padecen
epilepsia. Una forma de reivindicar

N

3 DE DICIEMBRE.

la integracion de este colectivo y de
demostrar de lo que son capaces.
Maria José Sanchez Rubio, con-
sejera de Igualdad y Politicas So-
ciales reiter6 el compromiso irre-
nunciable con el colectivo de las
personas con discapacidad al que
se dedicé el Cupdén de la ONCE
del sorteo del 3 de Diciembre. La
presentacion del cupdn tuvo lugar
in situ.

LA VAL

DIA INTERNACIONAL DE
OTRAS DKSCAPACIDADES

Centrol Ocupacional pig

Apice Epilepsia
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La seleccion espariola de fatbol recibe a Apice Epilepsia

e Losintegrantes del equipo deportivo de ‘Los Apice’ conocieron a sus idolos y
compartieron experiencias sobre este deporte de masas

No es la primera vez que la Selec-

cion Espanola establece vinculos
con la epilepsia. En esta ocasion, el
equipo completo de futbol recibio
a los jugadores locales del equipo
‘Los Apice.
Con esta pasiéon que todos com-
parten, no dudaron en acoger y re-
cibir a los usuarios de la asociacién
andaluza de epilepsia.

Vicente del Bosque conversé con
Rafael Verde y Aurelio Jiménez,
entrenador y ayudante a entrena-
dor del equipo de Apice, y com-
partieron sus técnicas para poder
exprimir al maximo las capacida-
des de los jugadores. El asombro

Apice Epilepsia

del equipo nacional, fue inmenso
cuando vio la deportividad y acti-
tud de los jugadores locales.

El encuentro tuvo lugar en el ho-
tel NH Convenciones. Los intere-

Los entrenadores
pudieron
compartir consejos
y experiencias
sobre futbol

sados en asistir a este encuentro
con jugadores de este calibre pro-
fesional, esperaron a que todo es-
tuviese listo para poder conocerles.
Se hicieron fotos con ellos y les de-

- Vicente del
- Bosque con
~ Rafael Ver-
. deyAurelio
. Jiménez

jaron sus camisetas para que todos
las firmaran y poder presumir mas
tarde de que habian estado en per-
sona con el mismisimo Iker Casi-
llas, Piqué o Cesc Fabregas.

También fueron muchos los vo-
luntarios los que no quisieron
perderse un evento como este.
Ademas de acompanar a todos los
usuarios, aprovecharon la ocasiéon
para llenar sus redes sociales con el
elenco de famosos con el que tuvie-
ron oportunidad de coincidir y asi
hacer llegar a todo el mundo que
la seleccion espafiola tambien in-
tenta hacer mas visible la epilepsia.

La seleccién
espaiola con el
equipo de fiatbol
‘Los Apice’
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Mais de 30 personas en el Curso de Voluntariado 2015

e Apice sigue acogiendo a nuevos

voluntarios

En marzo, la asociacién
andaluza de epilepsia ce-
lebrd, como cada afio su
curso de voluntariado.
Con una iniciativa como
esta, se intenta acoger a
nuevas personas intere-
sadas en formar parte del
equipo humano que con-
forma Apice Epilepsia.

Son muchos los intere-
sados en asistir cada aflo
a esta jornada formativa
sobre esta enfermedad.
Usuarios y pacientes de
epilepsia, estudiantes de
integraciéon social o en-
fermeria y hasta volun-
tarios veteranos que no
quieren quedar desfa-
sados en todo lo que in-
cumbe a esta patologia.
Cada afio es diferente.
Aungque el eje vertebrador

es comun, Apice, basén-
dose en las encuestas de
los asistentes de afos
anteriores,  introduce
novedades y nuevos po-
nentes en las jornadas
de voluntarios. Esto per-
mite mejorar cada afio y
poder ampliar la planti-
lla de voluntarios con la
que cuenta. Al terminar
la jornada, se celebra la
clausura del evento con
un aperitivo para los
asistentes, que permite
establecer relacion entre
ellos y conocerse.

Los diplomas acreditati-
vos son entregados por
los usuarios en el punto
de encuentro celebrado
cada mes. Charo Cante-
ra, Presidenta de Apice,
suele abrir la jornada

Curso de
voluntariad
2015

formativa. La vicepre-
sidenta y coordinadora
de voluntariado, Aurora
Goémez es la encargada
de dirigir el acto en todo
momento. Leticia Pas-
cual, psicopedagoga en
la entidad, y encargada
del Centro Ocupacional
de Apice, también se en-
cuentra entre los princi-
pales ponentes, ya que es
experta en la formacion
y educacién de personas
con discapacidad y lleva

tres afos trabajando con
personas con epilepsia.

M= Carmen Mota es psi-
coléga y se ha incorpora-
do en 2015 a la plantilla
profesional de la asocia-
ciéon andaluza de epilep-
sia, por lo que también
se estimd conveniente su
participacion en el even-
to para aportar su punto
de vista profesional sobre
una enfermedad neuro-
légica como esta.

EFl Ayto. de Gerena sigue apoyando la epilepsia

e Gerena destina los beneficios del Il Certamen de Bandas y destina
los beneficios a la asociacién andaluza de epilepsia

Son muchas las veces que
el pueblo de Gerena ha
colaborado con la asocia-
cién andulza de epilepsia,
y en esta ocasion el even-

to lo protagonizo la Ban-
da cofrade local, en su III
certamen. La junta direc-
tiva de Apice quiso agre-
decer su colaboracion

con una causa como esta
y le dedic6 unas palabras
a los colaboradores.

Tras el espectaculo mu-
sical, los asistentes pu-
dieron disfrutar de dife-
rentes tapas y bebidas a
precios muy competiti-
vos. El evento tuvo lugar
en la caseta municipal
de Gerena. Ademas, los
voluntarios de Apice ins-
talaron un stand de los

productos en venta para
recaudar fondos.

La banda amenizé el
acto en todo momento y
los voluntarios atendie-
ron al publico tras la ba-
rra. Fueron mas de cien
personas las que no qui-
sieron perderse este acto
solidario y las que apos-
taron por disfrutar de un
concierto de este calibre
en el pueblo de Gerena.

Apice Epilepsia
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Apice lanza una propuesta de ley a los partidos
politicos sobre epilepsia

* La propuesta ha sido enviada a CERMI-Andalucia para que pueda formalizarse

“En Espaiia mas de
200.000 personas con epi-
lepsia y discapacidad son
ignoradas por la ley”. Asi
es como Apice, la asocia-
cion andaluza de epilepsia
ha lanzado su propuesta
de ley hacia los partidos
politicos actuales para
que incluyan una ley que
ampare a las personas con
esta enfermedad neurold-
gica y la discapacidad que
en ocasiones trae consigo.

“En Espaia mas de
200.000 personas
con epilepsia

son ignoradas

por la ley”

Tanto el Parlamento Eu-
ropeo como la Organiza-
cion Mundial de la Salud,
han presentado declara-

ciones y peticiones a los
estados miembros para
que adapten sus leyes a
las necesidades especiales
que conlleva padecer epi-
lepsia y Apice, no ha que-
rido ser menos. De esta
forma se pretende conse-
guir reconocer y mejorar
la vida de este colectivo,
asi como una ley especifi-
ca que se adapte a las ne-
cesidades que presentan
las personas afectadas por
esta enfermedad.

Lo que se reivindica en
esta propuesta es que ataje
los problemas en todos los
ambitos de la vida cotidia-
na. En el sector sanitario,
es necesaria la especializa-
cion médica y neuroldgica
para la correcta atencion a
los pacientes de epilepsia,
asi como el seguimiento
individual e integral entre

Epilepsia en cifras

médico y paciente.

En la educacién, también
es necesario instaurar re-
formas. En la propuesta
se especifica la necesidad
de formar al personal edu-
cativo en las necesidades y
especificidades de las per-
sonas que padecen epilep-
sia. En referencia al sector
laboral, la propuesta emite
la necesidad de tener en
cuenta en los Centros de
Orientaciéon y Valoracion
los efectos negativos que la
medicacién tiene sobre la
persona, asi como el carac-
ter sopresivo e imprevisto
de las crisis de epilepsia.
Asi se podria realizar una
valoracion mas justa y cer-
cana a las necesidades y
problemas que se plantean
al convivir con esta pato-
logia. Por ultimo, se aclara
la imperante indispensabi-

lidad de generar politicas
sociales que induzcan a la
concienciacion y conoci-
miento de esta enferme-

“Apice pretende
romper la brecha de
desconocimiento
existente en

materia de epilepsia”

dad para poder hacer mas
facil el acceso al tejido so-
cial a las personas que pa-
decen epilepsia.

Esta es la forma en la
que Apice pretende rom-
per con la brecha de des-
conocimiento existente en
materia de epilepsia. La
propuesta supone un lla-
mamiento a la normaliza-
cion de todas las personas
que la padecen asi como
de sus familiares.

En Europa padecen epilep-
sia 6 millones de personas.
En Espafa se calcula que
son mas de 704.000 afecta-
dos por esta enfermedad.
La farmacorresistencia im-
pide el control de las crisis
que sufren los pacientes, por
lo que complica el acceso a

10 Apice Epilepsia

una vida plena y normal en
los afectados. En Espaia,
aproximadamente el 30%
de las personas que padecen
epilepsia muestran la ausen-
cia de control a las crisis, por
lo que implicaria que alrede-
dor de 211.350 personas se
encuentran en esta situacion

desfavorable para un correc-
to desarrollo personal, labo-
ral y social. Esto conduce a
cierta a usencia de capaci-
dades y habilidades sociales
y cognitivas que colisionan
con la dependencia de me-
dicamentos que afectan al
sistema nervioso.
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La modelo Cristina Gil eligio Apice Epilepsia como
proyecto social para el certamen de Miss World Spain

Cristina Gil ha sido la candidata elegida por Jaén
para el certamen de Miss World Spain. Se trata de un
acontecimiento muy importante y que reune a aspi-
rantes de 25 provincias del territorio nacional. Pero
la belleza no es la tnica cualidad a valorar por el ju-
rado de la gala. Cada aspirante debe mosrtrar tener
talento en algo mas alld de la pasarela y demostrarlo,
asi como participar o desarrollar un proyecto social.
Cristina eligié conocer la epilepsia de cerca y para ello
se implicé de lleno en Apice. Asistié a un curso de
voluntariado para aprender mas sobre esta enferme-
dad y como atender una crisis convulsiva de epilepsia.
Ademas acudi6 a varias fiestas y encuentros para co-
nocer a los usuarios. Colaboré en diferentes talleres
de la entidad y desarrollé un proyecto que fomentaba
la concienciacion de la sociedad sobre la la epilepsia y
una recaudaciéon econémica.

Su proyecto obtuvo el reconocimiento del jurado en
la gala final y actualmente estd sensibilizada con este
colectivo. Cristina afirma haber roto todo los estereo-
tipos que tenia sobre la epilepsia y ahora tiene una vi-
sién mucho mas cercana y fidedigna.

Apice se siente muy agradecido ya que ha contribuido
a dar a conocer una enfermedad neuroldgica que a pe-
sar de que la padecen mas de 400.000 en Espaia sigue
siendo muy desconocida.

Apice Epilepsia 11
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Apice alcanza dimension internacional en su campana
por el Dia Nacional de la Epilepsia

® |acampaia lanzada a través de las redes sociales buscaba la participacién que

favoreciera la concienciacion del colectivo de personas con la epilepsia

La asociacion andalu-
za de epilepsia quiso no
pasar desapercibida el dia
nacional de la epilepsia.
Asi, lanz6 un mensaje en
las redes sociales que in-
vitaba a todo el mundo a
participar en la causa. Las
redes sociales comenza-
ron a llenarse de usuarios,
familiares y voluntarios
que se hacian una foto con
la camiseta de la entidad
con el mensaje “Hagamos
visible la epilepsia”

Apice compartia todas
las fotos recibidas por
sus redes sociales y agra-

12 Apice Epilepsia

decia en tiempo real la
participaciéon de todos.
Comenzo6 a extenderse y
la campana alcanzé una
dimensiéon que nadie es-
peraba.

Las redes sociales se
llenaron de caras desco-
nocidas pero que querian
contribuir a hacer un
poco mas visible la epilep-
sia. El mensaje traspaso la
frontera y Apice comenzd
a recibir fotos de Florida,
Dinamarca o Nicaragua,
contribuyendo asi a hacer
un poco mas visible la
epilepsia.

Apice decidi6 que el 24
de mayo seria el Dia Na-
cional de la Epilepsia. No
se trata de un dia elegido
de manera arbitraria, sino
todo lo contrario. La bus-
queda del dia perfecto para
representar a este colectivo
debia ser alegre y acompa-
nado de buen tiempo. De
esa manera el sol, la prima-

vera y los colores vivos son
un simbolo que acompana
al mensaje que caracteriza
a esta asociacion. Su afan
por no esconder esta en-
fermedad les ha llevado a
que muchas asociaciones
dedicadas al colectivo de
las personas con epilepsia
se acojan también al 24 de

mayo.
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Ademas, Apice aprovecha la
celebracion del Dia Nacional
de la Epilepsia para organizar
una convivencia con todos
los usuarios, trabajadores y
voluntarios que componen la
organizacion. Una forma de
estrechar vinculos y celebrar
que cada dia, juntos, consi-

La asociacion andaluza de
epilepsia decidio celebrar,
como cada aifo, el Dia Na-
cional de la Epilepsia. Para
ello, el equipo de futbol ‘Los
Apice’ organizé un torneo
con otras asociaciones. Los
usuarios de la asociacion
alcalarena de educaciéon
especial, Anidi, Nifos con
Amor y Apice se disputaron
el primer lugar en el campo.

guen hacer un poco mas vi-
sible la epilepsia. Todos con-
tribuyen a crear el esqueleto
de la asociacion andaluza de
epilepsia y persiguen el mis-
mo objetivo: conseguir la
total integracion de todas las
personas que padecen esta
enfermedad en la sociedad .

La deportividad fue el eje
comun a todos los partici-
pantes. Tras el torneo, Api-
ce procedio a la tradicional
suelta de globos de color na-
ranja que supone una forma
de reivindicar su presencia
en la sociedad y un signo de
la esperanza de integracion
de todas las personas que
padecen epilepsia y/o con-
viven con ella.

Apice Epilepsia
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‘Grandes mitos de la
musica’. Esa la temadtica
elegida en este 2015 para
celebrar el festival soli-
dario que Amigos de Eu-
rovision lleva organizan-
do durante cuatro afos
consecutivos. El aio pa-
sado, ya consiguieron
sorprendernos  con
‘Canciones para el re-
cuerdo, en el que esta
compafiia amateur de
lalocalidad de Maire-
na del Alcor encarna-
ban a célebres perso-
najes de la musica de
los afos 79, 80 y 90.

Alaska y su mitico
‘A quién le importa’,
Abba y su eterno ‘Wa-
terloo’, ‘Gracias por venir’
de la maravillosa Lina
Morgan y hasta el ‘Asere-
j€ de las Ketchup.

Apice Epilepsia

| ‘

Amigos de Eurovision vue

i

con la epilepsia

Este afio, vuelven a re-
unirse mas de 100 perso-
nas sobre el escenario (y
tras él) para poner en pie
a un publico masivo du-
rante dos dias consecu-
tivos con una finalidad
muy clara: entretener,

Amee (Asociacion de
mairena de educacién es-
pecial), AFAMA (Asocia-
cion de familiares de per-
sonas con alzhéimer de
Mairena del Alcor), Cari-
tas y Apice (asociacion
andaluza de epilepsia).

-~ 5
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lve a colaborar

cuatro asociaciones de
manera igualitaria. Ade-
mas lo propios artistas
que protagonizaban el es-
pectaculo, pagaron ambos
dias la ‘fila cero. A pesar
de que el espectaculo se
celebr6 el fin de semana
del 16 de octubre
de 2015, los ensa-
yos comenzaron en

divertirse y colaborar
con cuatro asociaciones
diferentes dedicadas a
colectivos especifico:

La recaudacion total
de las entradas vendidas
durante los dos dias con-
secutivos se desting a las

mayo de ese mismo
afio. Se trata de un
grupo de amigos
amplio en el que
cada uno tiene una
o varias funciones.
El hecho de que no
sea una compafia
profesional, impli-
ca que su tiempo
libre lo sacrifiquen en en-
sayos, atrezzo, vestuario y
la compleja organizacion
del evento.
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Durante dos dias conse-
cutivos, los aficionados al
escenario, llenaron el pa-
tio de butacas hasta com-
pletar aforo. Los artistas
se mostraron encantados
por el gran apoyo y acogi-
da que recibieron del pu-
blico asistente.

Entre el elenco de afi-
cionados que decidieron
representar a los grandes
mitos de la cancién inter-
nacional, se encontraban
Aurelio y Sofia. Se trata de
dos caras muy conocidas
e importantes para Apice,
ya que son voluntarios y
trabajadores en la entidad
y han contribuido y visto
muy de cerca el progreso
de la asociacién andaluza
de epilepsia. Ellos se ini-

cieron en esto de los es-
cenarios el aflo pasado, y
les gustd tanto que ya no
contemplan la no partici-
pacion en esta causa.

‘Amigos de Eurovision’ ya
esta pensado en el proxi-
mo espectaculo y en cémo
brillar para repertir el éxi-
to de anos anteriores.

Las cuatro asociaciones
beneficiarias de la recau-
dacién coinciden en que
no saben como agrade-
cer este gesto, ya que son
muchas las trabas que
se encuentran en su tra-
yectoria por problemas
economicos. Todas coin-
ciden en la solidaridad
que ha mostrado siempre
el pueblo de Mairena del
Alcor.

Apice Epilepsia organiza una convivencia al aire libre
para estrechar vinculos entre su equipo humano

e |a convivencia ha sido organizada por la Fundacién Cajasol

El equipo humano de la
asociaciéon andaluza de
epilepsia, asiste a una
convivencia organizada
por la Fundacién Caja-
sol. Senderismo, paisajes
naturales y mucho que
aprender en un dia solea-

E]

do en el que voluntarios
y trabajadores estrechan
vinculos personales vy
afectivos. La Fundacion
Cajasol, otorgd a Apice
Epilepsia, la posibilidad
de asistir a un encuentro
deportivo en la Sierra de

Sevilla. Prodean y Apice
Epilepsia asistieron a una
actividad que no dej¢ in-
diferente a nadie.

Gente de todas las eda-
des y miembros de ambas

asociaciones acudieron
para poder estrechar la-

zos entre si y mejorar las
relaciones interpersona-
les.

Un ambiente cémodo,
distendido y un dia dedi-
cado a las personas que,
normalmente, se dedican
alos demas, ya que en esta

Apice Epilepsia
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ocasion los participantes
no fueron los usuarios de
Apice, sino sus trabajado-
res y voluntarios.

La junta directiva de la
asociacion andaluza de
epilepsia, estimé oportu-
no reunir a todos los vo-

luntarios y trabajadores
en una actividad al aire
libre, donde el deporte
era el eje conductor. En
un entorno alegre, sano
y donde todos tienen la
oportunidad de apoyar-
se, se establecen vinculos

que son mas que nece-
sarios para poder seguir
remando en pro de hacer
mas visible la epilepsia.

La ruta, programada
de manera tranquila y
con vistas a disfrutar del

paisaje y fomentar la re-
lacién entre los partici-
pantes, estaba catalogada
como facil en gama de
niveles de dificultad. El
objetivo era que todos
(nifios, jovenes, adultos)
pudieran superar sin ma-

yor dificultad el recorri-
do al completo. Todo lo
que alcanzaba a la vista
de los participantes, se
completaba con las expli-
caciones de Victor, el guia
que la Fundacién Cajasol
puso a disposicion de los
participantes y que guio y
acompano a todos en la
ruta alrededor del embal-
se del rio Agrio.

Con mayor o menor
dificultad, todo el mun-
do complet6 el recorrido.
El pantano, el mirador,
los riachuelos y las zonas

16 Apice Epilepsia

plagadas de vegetacion
propia del lugar, invita-
ban a la tranquilidad y
el descanso. El buen am-
biente que se conformd
gracias a los participan-
tes hizo que el cansancio
adquirido a lo largo del
recorrido, mereciera mas
que la pena.

El almuerzo tuvo lu-
gar en una zona rodeada
de arboles, de un paisaje
privilegiado en el que el
protagonista era el ruido
ambiente que la natura-
leza proporcionaba. Este

sonido se solapaba con
las risas que aportaban
los participantes al recor-
darse a si mismos bajan-
do esas colinas rocosas
y de dificultad media o
saltando para cruzar los
riachuelos.

Una convivencia que
estrechd vinculos y que
permitié dar otros mati-
ces a la relaciéon que entre
voluntarios y trabajado-
res existe. Algo que por
supuesto, todos quedan a
la espera de repetir y que
estan seguros, ha servido

para poder afrontar la la-
bor que este equipo hu-
mano realiza de una ma-
nera mas cémoda y con
mayor conflanza entre
ellos. Una actividad pro-
pia del coaching empre-
sarial mas que necesariay
a la que muchas empresas
y colectivos se han suma-
do para que el ambiente
de trabajo y actuacién
sea eficiente y distendido,
abogando por la comodi-
dad y el bienestar de las
personas que conforman
esa red de trabajo comun.
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Los alumnos del taller de baile y musica actian en

Mairena del Alcor en un evento en beneficio de Apice

e Los voluntarios acompanaron en
todo momento a los usuarios sobre

el escenario

Una vez mas, en Mai-
rena del Alcor se
decide celebrar algo cu-
yos beneficios vayan de
manera integra a la aso-
ciaciéon andaluza de epi-
lepsia. En esta ocasion es
la asociaciéon Amigos de
la alegria del Baile la que
organiza un acto benéfico
como este.

Se trata de un grupo
de amigos que se retinen
para recibir clases de baile
tanto en grupo como de
manera individual. Todo
lo aprendido durante el
ano lo llevan a la practi-
ca y en esta ocasion ha
sido de la mejor manera
posible: colaborando con
un colectivo como el de

las personas que padecen
epilepsia.

‘Amigos de la alegria
del baile’ ofreci6 a Apice
la oportunidad de incluir
entre su lista de artistas
que cada viernes acu-
den al taller de baile. Los
usuarios del taller no lo
dudaron y se pusieron las
pilas con los ensayos. Con
ayuda de los voluntarios,
pusieron en marcha una
coreografia que dejo
con la boca a bierta a
todo el publico asisten-
te. Se trata de una ma-
nera mas de demostrar
que no hay nada impo-
sible para las personas
que padecen epilepsia.

Apice Epilepsia 17
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Apice atiende a 180 personas de media a la semana

e 180 personas con discapacidad, 45 familias, 20 atenciones telefénicas, con una
media de 20 minutos de duracién y 5 atenciones presenciales, con una media

de 75 minutos de duracidn.

La asociaciéon andalu-
za de epilepsia no baja el
ritmo de atencién a per-
sonas con epilepsia y dis-
capacidad.

Cada mafana, Apice
abre sus puertas para po-
ner en marcha el Centro
Ocupacional que acoge
a personas con epilep-
sia y discapacidad para
aprender y formarse. Le-
ticia Pascual es la psico-
pedagoga encargada de
gestionar el Centro asi
como de ensefiar y tuto-
rizar a todos y cada uno
de los alumnos. Ademas,

18 Apice Epilepsia

el Centro Ocupacional,
dispone de un taller de
carpinteria orientado a
la formacién y especia-
lizacién de los alumnos
en este trabajo. Cada ma-
fana, los usuarios bajo la
supervision del profesor
David Mena, aprenden
las artes del enmarcado
de fotografias y laminas,
y realizan diferentes pro-
ductos orientados a la
venta al publico. En los
ultimos meses, David ha
formado a los alumnos
para la realizacion de ban-
dejas de madera que han

sido todo un éxito. Pero
no todo es la atencion di-
recta a los usuarios. Auro-
ra Gomez, Soffa Gomez,
Charo Cantera y Cristina
Montafo trabajan diaria-
mente en la oficina para
atajar las distintas nece-
sidades de las personas
que padecen epilepsia y
discapacidad. Es necesa-
rio buscar subvenciones
y financiaciéon a través
de proyectos. La conce-
sién de estos proyectos es
fundamental para poder
llevar a cabo cada activi-
dad que Apice tiene en su

programa. El trabajo que
estas personas realizan en
la oficina es algo que en
ocasiones no se ve y que
es necesario destacar, ya
que suponen la base de la
organizacion.

Apice sigue siendo lo que
es debido a la orquesta
de trabajadores que fun-
cionan al unisono y que
ponen todo su empefio
y dedicaciéon a una serie
de proyectos que lo inico
que persigue es el de mejo-
rar la calidad de vida de las
personas que padecen
epilepsia.
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Por otro lado, es necesa-
rio saber epilepsia no es
una enfermedad que se
viva de manera indivi-
dual, sino que afecta al
paciente y a su entorno
social. Entre todos es ne-
cesario crear un nucleo
de confort que consiga
la plane integracién de la
epilepsia y sus pacientes
en la sociedad. La asocia-
cién andaluza de epilep-
sia tiene en cuenta todo
esto, y es por ello que no
solo presta servicios al
paciente sino también a
su entorno. El programa
de terapias para familias
con pacientes de epilep-

sia, estd dirigido por M2
Carmen Mota, psicdloga
especialista en epilepsia.
Son muchas las familias
que acuden a Apice y son
atendidas por la profesio-
nal que proporciona las
pautas necesarias para
convivir con la enferme-
dad.

Por otro lado, Apice
lleva afos desarrollando
con éxito el programa de
ocio y tiempo libre, una
forma de que las personas
con epilepsia y discapaci-
dad puedan encontrar un
entorno en el que estable-
cer vinculos sociales y se
desarrollen mas alla de

la formacioén, el trabajo
y la familia. Los volunta-
rios y la coordinadora del
voluntariado ponen en
marcha salidas y fiestas
cada mes.

Apice lucha cada dia para
poder seguir ofreciendo
el amplio programa de
servicios para mejorar la
vida de las personas con
un trastrono neuroldgico
como la epilepsia.

Por supuesto, no hay
que olvidar la presencia
de Apice en Internet. La
asociacion andaluza de
epilepsia se posiciona en
primer lugar en los bus-
cadores en las consultas

referentes a la epilepsia.
La web recibe una me-
dia de 2000 visitas diarias
de diferentes paises y se
amplia cada afo en un
100%. Ademas también
cuenta con presencia en
las redes sociales. La pa-
gina oficial de Facebook
cuenta con casi 2.000 se-
guidores, creando con-
tenido que alcanza hasta
7000 visualizaciones. El
indice de consultas a tra-
vés de la web o las redes
sociales es de cinco o seis
por semana, por lo que la
atencion a través de estas
plataformas también es
de especial relevancia.
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