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CAPITULO 1: Presentacidn de la entidad
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41-1-8245, EL DIA 25 DE SEPTIEMBRE DE 2000
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EN FEBRERO DE 2009
1209 PERSONAS FiSICAS
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ORIGEN DE LA ENTIDAD

APICE, Asociacién Andaluza de Epilepsia, fue fundada el 10 de abril del afno 2000,
por un grupo de personas con epilepsia y sus familias. Nacié de la necesidad de
encontrar respuestas y apoyo ante una situacion sobrevenida, para mejorar la calidad
de vida y el bienestar social de las personas que padecen epilepsia y la de sus familias.

Respuestas que los profesionales de la medicina, como son los neurdlogos, no
podian responder, ya que la necesidad era de comprension desde la empatia, de
encontrar a personas que debido a sus circunstancias comunes tengan un objetivo
compartido luchar por la calidad de vida y bienestar social, en el sentido mas amplio del
término, lograr que la persona con epilepsia, tenga un tratamiento médico para
controlar las crisis de epilepsia, pero a su vez un espacio social, educativo, formativo,
de ocio, especifico para las personas que padecen epilepsia (y discapacidad. Puesto que
en el momento de fundar APICE y en la actualidad, no existen recursos especificos para
personas que padezcan esta patologia.)

Cuando hablamos pacientes de epilepsia existen dos grupos claramente
diferenciados:

1. Personas que padecen epilepsia y que, con medicacion, las crisis han remitido.
Con el tiempo, incluso puede que se retire la medicacion y con ello desaparecen
los problemas asociados.

2. Personas cuya epilepsia se denomina farmaco-resistente. Esto se traduce en
que a pesar de que tomen medicacion, las crisis no desaparecen del todo y por
extension suele desembocar en discapacidad de cualquier tipo (fisica o
intelectual). Este ultimo grupo es especialmente sensible y vulnerable por lo que
conforman el principal plblico de Apice Epilepsia. Desde entidades como esta,
nos encargamos de reconocer esas necesidades que no estan cubiertas, disefiar
programas basados en las necesidades y ofertar servicios que puedan mejorar
la calidad de vida de los usuarios.

Las actuaciones desde APICE, estdn encaminadas a cubrir estas necesidades,
puesto que, aunque tengan controladas las crisis de epilepsia, el tratamiento
farmacolodgico para este fin hace que sus capacidades cognitivas se vean mermadas.
Las principales manifestaciones neuropsicoldgicas que provoca la epilepsia son
trastornos de la atencion y del aprendizaje, trastornos del lenguaje, trastornos de
conducta, trastornos generalizados del desarrollo (autismo), discapacidad intelectual,
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psicosis. Dependiendo de la edad en la que aparezca la epilepsia los danos cerebrales
son diferentes.

Desde APICE hemos logrado, gracias a la importante relacién consolidada con
profesionales de la neurologia, que el tratamiento farmacoldgico dictado por el
neurdlogo no solo sirva para cubrir y controlar las crisis, sino que los familiares y la
persona con epilepsia asuman un numero de crisis determinado, pero con calidad de
vida. El tratamiento suele ralentizar las capacidades cognitivas, y en muchos casos ver
mermadas su movilidad, por ello hemos luchado por un tratamiento médico que
controle las crisis de epilepsia, pero siempre enfocado a mejorar su calidad de vida y
sin limitar, dentro de las posibilidades, la capacidad cognitiva y de movilidad del
paciente.

La epilepsia, a pesar de tratarse de una enfermedad neuroldgica, tiene
connotaciones negativas, somos un colectivo ignorado e invisible. Es decir, se trata de
una enfermedad que aparentemente no tiene rasgos fisicos que hagan visible esta
patologia, sin embargo, sus manifestaciones, como son las crisis de epilepsia
convulsivas que son crisis inesperadas, sorpresivas, reincidentes e impactantes. Por
ello, historicamente se ha relacionado con divinidad, y no en un sentido positivo, incluso
en la Edad Media se consideraba contagiosa y se les excluia de la sociedad. Esta
relacion, continda hoy en el imaginario colectivo de la sociedad.

En Andalucia segun los datos de la Seguridad Social hay 83.000 personas con
epilepsia que a lo largo del afio 2017 han necesitado algun servicio médico relacionado
con su diagndstico de epilepsia. A pesar de ser una enfermedad que afecta a tantas
personas, (con una alta incidencia, unos 20.000 casos son diagnosticados anualmente
en Espania), continda siendo una enfermedad que tiende a ocultarse, habitualmente por
miedo al rechazo.

Nuestro trabajo trata, entre otros propdsitos, de dar voz a este colectivo, aun hoy,
tan invisible para el resto de la sociedad.

En los comienzos de APICE, nos centramos en trabajar con las familias, es decir,
son las personas las que en primer lugar tenian la necesidad y demandaban informacion
y comprension.

La noticia de que su hijo/a o familiar padecia esta enfermedad, como hemos
explicado invisible, era y es algo impactante, sobrelleva problemas familiares, puesto
que las familias no siempre estan preparadas para ayudar, necesitaban un espacio
donde compartir problemas y sentirse comprendidos.

APICE, en su larga trayectoria, podemos afirmar que son tres los factores que
influyen de manera transversal en el nlcleo familiar como son:
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La sobreproteccion del entorno familiar y educativo (en la mayoria de los casos) ha
determinado que la preparacion académica sea escasa, puesto que las ausencias
al centro escolar y la permisividad ante el bajo rendimiento académico han sido
mayores que, por ejemplo, con otros miembros de la familia. Las limitaciones
derivadas de la sobreproteccion suponen un obstaculo para la integracion, del
mismo modo, los problemas para encontrar una formacion adaptada a sus
necesidades, han tenido como consecuencia una baja cualificacion profesional, los
problemas en el area social o la inmadurez emocional constituyen un impedimento
para la integracion del afectado/a en el mercado laboral.

Derivado de la cuestion anterior, la preparacion y especializacion para un empleo
es practicamente nula y en algunos casos, cuando se accede a un empleo se hace
bajo la premisa de “no identificarse” como persona con epilepsia, porque se teme
por el empleo y por la duracion del mismo.

Las continuas crisis, la falta de preparacion y/o empleo les hace depender de
terceras personas, generalmente familiares y/o tutores, que no terminan de
tratarles como personas con un minimo de autonomia. En consecuencia, las
primeras actividades que desde APICE se ofrecian era la ayuda psicoldgica y
neuroldgica. Por un lado, las familias necesitaban de una explicacion sobre la
epilepsia y sus manifestaciones, mas profunda y comprensible, que la que se puede
ofrecer en una consulta (con una cita médica) y por otro lado, necesitaban ayuda y
herramientas para digerir la noticia y la nueva forma de vida que a partir de este
diagnodstico tenian que asumir. Gracias a los recursos econémicos obtenidos, tanto
los recursos producidos por la entidad (cuota de socios/as, rifas, mercadillos
solidarios, donaciones), como los obtenidos a través de las subvenciones y ayudas
de organismos publicos y privados, logramos aumentar el nimero de socios/as,
gracias a las actividades de difusion y divulgacion de informacion sobre la epilepsia
y APICE que realizamos peridédicamente; ampliar nuestras actuaciones dirigidas a
personas con epilepsia y a sus familias; poseer una sede estable (en régimen de
alquiler) donde prestar informacion y realizar todas las actividades.
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;QUE ES LA EPILEPSIA?

La epilepsia es una enfermedad
cronica del sistema nervioso central,
que se manifiesta en forma de crisis
inesperadas y espontaneas,
desencadenadas por una actividad
eléctrica excesiva de un grupo de
neuronas hiperexcitables.

Para hablar de epilepsia hay que
haber padecido, al menos, dos crisis.
Segln la mas reciente definicion de la
Liga Contra la Epilepsia (ILAE) (2005), la
epilepsia es un trastorno del cerebro
caracterizado por una predisposicion
duradera a generar crisis epilépticas y
por las consecuencias neurobioldgicas,
cognitivas, psicoldgicas y sociales de
esta condicion.

Las crisis epilépticas por si
mismas no son una epilepsia, sino que
son un sintoma o trastorno motivado
por multiples causas que producen
irritacion y funcionamiento anormal
transitorio de las neuronas.

Se considera que una persona tiene
epilepsia, cuando queda demostrada su
predisposicion a sufrir crisis epilépticas
espontaneas en una de las dos
siguientes maneras.

DESTINATARIOS:

Personas con epilepsia con o sin
discapacidad asociada y el entorno
proximo de las personas afectadas.
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FINES DE LA ENTIDAD

MISION

Suprimir la discriminacion por padecer
epilepsia y que las personas que la padecen
puedan llevar una vida plena.

VALORES

Nuestra entidad se sustenta en la
integridad, sensibilizacidn, conocimiento,
respeto y transparencia.

.Ep\.'l'l'.t!!nr

VISION

Tomamos el futuro como una oportunidad
para crecer y conseguir una sociedad mas
igualitaria. Como entidad perseguimos la
sinergia con otras entidades y el apoyo
muto.

PROYECCION

Nuestros objetivos son a corto, medio y
largo plazo, abogando por el vienestar de las
personas con epilepsia y la de sus familias.

Los estatutos de la entidad recogen en el articulo 2 los fines como asociacion.
“La defensa e integracion en la sociedad de todas las personas con epilepsia
sea cual sea su grado de discapacidad, asi como la de prestar cuanta ayuda
requieran, tanto a ella como a sus familiares”.
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OBJETIVOS

> Realizar campafias de informacion y concienciacion de la sociedad sobre la
epilepsia para eliminar miedos y tabules respecto a esta enfermedad.

> Hacer mas visibles a las personas con epilepsia y discapacidad en todos los
ambitos de la sociedad.

» Asesorar e informar a personas afectadas, familiares y allegados sobre la
epilepsia, asi como la difusion de la informacion sobre la epilepsia.

> Apoyar e integracion social y laboral de las personas con epilepsia y sus
familiares.

> Desarrollar curso de formacion especifica para personas con epilepsia.

> Prestar ayuda psicoldgica y social a personas con epilepsia y a sus familiares.

> Desarrollar e impartir programas en los campos de la sanidad, adaptacion
educativa social e insercion laboral de las personas con epilepsia.

> Formar a los agentes sociales (profesionales de la educacion, enfermeria,
trabajo social, etc) en el cuidado y atencién de personas con epilepsia.

> Promover la realizacion del estudio cientifico sobre la incidencia social, laboral
educativa y psicolégica, médica y familiar de la epilepsia.

» Desarrollar programas de respiro familiar para personas con epilepsia y sus
familiares.

» Promover la calidad de vida de las personas con epilepsia en su hogar, mediante
la adaptacion a su discapacidad.

> Realizar planes de accion y formacion de voluntariado social.

> Solicitar la creacion de unidades especializadas de epilepsia.

> Promover la investigacion de la epilepsia y de los farmacos contra esta
enfermedad, asi como sus efectos secundarios.

» Proteger y potenciar los derechos de las personas con epilepsia.
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> Desarrollar programas y acciones dirigidas especificamente a la juventud que
padece epilepsia.
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Epilopaia

ORGANO DE GOBIERNO

ASAMBLEA GENERAL

JUNTA DIRECTIVA

Antonia Teresa Garcia Calvo Jose Manuel Villar Martin Rodrigo Sdnchez Bueno ASOCIADOS
(Presidenta) (Secretariao) (Tesorero)

: . Rafael Sotelo
Rafael Oliveros José Alvarez Lufiss Zalifine Carmen de la

Montis (Vocal) Chaves Pefiafort Najarro Torre Frutos
(Vocal) (Vocal) (Vocal) (Vocal)
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EQUIPO TECNICO

DIRECCION
Relaciones institucionales - Coordinacion

ADMINISTRACION

Recursos Humanos, Gestion de Socios/as, Contabilidad

Orientacion Area Centro de Ocioy Progl:ama Respiro | Comunicacion | Programa ludico
y asesoria socia'l: formacién tiempo | Voluntariado | terapeutico | familiar y redes formativo
gestion libre sociales
proyectos
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Epilopaia

ARRENDAMIENTO DE SERVICIOS

ASESORIA ASESORIA AUDITORIA PROTECCION LIMPIEZA
LABORAL FISCAL DE DATOS
VOLUNTARIADO

50 PERSONAS VOLUNTARIAS

Actividades en las que participan:

Respiro Familiar: Programa de Verano y Escuela de Verano
Ocio y Tiempo Libre

Eventos de Difusion

Mercadillo Solidario

Programa Ludico-Formativo

Centro de Formacion

YVVVVYYVYYVY

ESTUDIANTES EN PRACTICAS

ESTUDIANTES EN PRACTICAS

» Grado en Trabajo Social - Universidad Pablo de Olavide.

» Técnico Superior Integracion Social - Colegio Albaydar.

» Técnico Superior Integracion Social - Ilerna Formacion.

» Técnico Grado Medio en Atencion a Personas en Situacion de
Dependencia - Colegio Maria Inmaculada.
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dpice

Epilepaia

Sede social en Sevilla: Cuenta con 310 metros cuadrados, dividido en tres
despachos, 2 servicios; uno de ellos adaptado a personas de movilidad reducida,
5 aulas, 1cocina, 1 vestibulo con recepcion y almacén. Toda la sede esta adaptada
para personas con movilidad reducida y con las instalaciones y equipamiento
necesario para llevar a cabo las actividades que realiza la entidad en su

programa.

Delegacion de Huelva y Malaga. Se llevan a cabo las reuniones de los
afectados y sus familias en sus instalaciones.

ACUERDOS DE COLABORACION Y CONVENIOS

dpice -

Epitepsia

Real e Ilustre Colegio Oficial de Médicos de
Sevilla

Fundacion Cajasol

Instituto Municipal de Deportes (IMD)
Colegio de Educacion Especial Virgen
Macarena

Fundacion La Caixa

Centro de Neurologia Avanzada de Sevilla
Sociedad Andaluza de Neurologia (SAN)
Consejeria de Salud - Junta de Andalucia
Gran Soho Alameda

Universidad de Sevilla

Universidad Pablo de Olavide

Colegio Albaydar

Colegio Maria Inmaculada

Ilerna Formacion

Diputacion de Sevilla

Finca Dehesas Frias

Residencia Diversia de Salteras

14
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CAPITULO 2: NUESTROS SERVICIOS Y ACTUACIONES.

1. Gabinete terapéutico, orientacion y asesoramiento.

Servicio de atencion psicoldgica y terapéutica, mediante el cual logramos
mejorar las habilidades socioemocionales, comunicativas, las capacidades de
autorregulacion y autocontrol personal.

» Terapias individuales

» Terapias Grupales

> Atencion a Familias

> Entrevistas de valoracion inicial
> Emision de Informes

» Educacion Emocional

El Programa Terapéutico se encarga de construir las bases para fomentar
el desarrollo de estas terapias y guia al grupo hacia el crecimiento personal y
el equilibrio emocional, fundamental para afrontar cualquier situacion que se
presente en la vida cotidiana de los participantes. Ayudar a gestionar las
emociones, promover la independencia y crear un ambiente calido, cercano y
familiar que el asociado reconozca como zona de confort para expresar sus
inquietudes, sus miedos, asi como compartir sus logros, su motivacion y sus
experiencias.

Ademas de estas terapias, se ofrece un servicio general de asesoramiento
que en 2022 ha tenido el siguiente alcance:

> Asesoramiento personalizado en la sede a través de nuestro equipo de
orientacion: 48 familias.

> Consultas telefdnicas a la linea fija y movil: 177 llamadas recibidas, de las
cuales el 10% eran socios de Apice y el 90% no.

> Consultas a través de la pagina web.

15
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> Consultas a través de email.

> Consultas a través de redes sociales:
o Twitter
o Facebook

o Instagram.

» SERVICIO DE FISIOTERAPIA

Se pone en marcha un nuevo servicio de fisioterapeuta bajo peticion de

cita previa.

ITINERARIO DE ATENCION Y ASESORAMIENTO:

Usuario
menor de
edad

Informacion,

Orientacién Valoracién Familiar de
Presencial [ y y personas

Asesoramie Derivacion con

nto epilepsia o

usuarios/as

mayores
Via: Respuesta de edad
inmediata Derivacién de

del Servici de consultas

Teléfono Sl Orientacion especificas a
neurdlogos/as
Redes Sociales oo colaboradores
Asesoramien
Web to

Email
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2. Centro de Formacion

El Programa tiene el objetivo de fomentar la adquisicion y desarrollo de
aquellas capacidades y habilidades que incrementan la autonomia personal y el
desarrollo social como requisito indispensable para favorecer el desarrollo
integral de los jovenes. Para ello, se llevaran a cabo diferentes actividades.

A. Programa de Formacion para la Vida Independiente

El Programa tiene el objetivo de fomentar la adquisicion y desarrollo
de aquellas capacidades y habilidades que incrementan la autonomia
personal y el desarrollo social como requisito indispensable para
favorecer el desarrollo integral de los jovenes. Para ello, se llevaran
a cabo diferentes actividades.

B. Programa de Formacion Laboral

Este programa pretende favorecer el desarrollo integral de todas las
capacidades de la persona y, como consecuencia de ello, a través de
estas tres areas se pretende abordar una formacion completa que
responda a todas las necesidades planteadas por el colectivo de
personas con epilepsia y discapacidad.

En 2022 en Centro de Formacion ha llegado a contar con 25 alumnos/as en total.

La Educadora Social junto con el resto del equipo docente del Centro realiza 29
tutorias.

3. Programa Ludico Formativo.

El objetivo es desarrollar, aumentar y mantener la autonomia e
independencia, asi como fomentar las habilidades sociales, técnicas y practicas
en los diferentes ambitos de actuacion.

17
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A. Estimulacion Cognitiva Individual.

Los objetivos de esta actividad se centran en favorecer la capacidad
atencional, tanto focalizada como sostenida, y la concentracion. Ademas, busca
estimular la memoria a corto plazo, favorecer el desarrollo de vocabulario y

contenidos relacionados con la musica.

B. Baile Moderno

Mediante el empleo de la musica y de los elementos musicales, tales
como el ritmo, el sonido, la melodia y el baile, se promueve la comunicacion, el
aprendizaje, la expresion, el movimiento, la coordinacion, concentracion, etc. El

grupo de baile realiza numeras actuaciones a lo largo del ano.

C. Club Deportivo Apice.

El taller deportivo de Apice se basa en torno a la creacidn de un equipo
de fatbol, el cual participa en diversos eventos deportivos al afio, ademas de la
activacion de otros deportes. En 2022 sigue estando en pausa el equipo por falta
de participantes.

Este ano se ha comenzado a participar en varias actividades organizadas
por el Club Amigos del Rugby de Sevilla, que esta preparando un equipo de
personas con discapacidad y con quienes algunos de nuestros usuarios han ido
a entrenar en varias ocasiones y participados en varias convivencias con sus
jugadores resultando una actividad muy satisfactoria para todos que queremos

seguir fomentando.

D. Artesania y Pintura.

Clases de expresion artistica terapéutica, a través del trabajo de varias

disciplinas, este taller ofrece una practica adaptada y accesible a las

18
MEMORIA DE ACTUACION 2022. APICE, ASOCIACION ANDALUZA DE EPILEPSIA



apice

capacidades del alumno, independientemente de la edad o condicion de quien lo

realiza.

E. Preparacion Oposiciones.

El presente programa "Preparador Oposiciones Auxiliar Administrativo”,
se encuentra especialmente dirigido a personas con epilepsia y diversidad
funcional, siendo impartido por una jurista graduada en derecho.

Toda preparacion de una oposicion requiere focalizar el estudio en el
programa publicado por la Administracion competente en la materia, utilizando
técnicas de estudios relacionados con el modelo del examen y por ultimo

preparar a los alumnos para saber ejecutar las pruebas con éxito.

4. Voluntariado.

El voluntariado resulta esencial para Apice Epilepsia. Nuestro equipo
humano esta formado por 50 personas cuya funcion esencial es la atencion y
acompafamiento de personas con epilepsia. Todos y todas estan capacitados y

reciben el visto bueno de Apice para desempefiar su funcion.
Apice cuenta con un Plan de Voluntariado que se actualiza cada dos anos.

Nuestro programa de voluntariado estad organizado en base a la actual
Ley Andaluza de Voluntariado de mayo de 2018, y consta de tres bases

fundamentales:

A. Formacion y Captacion.

Cada afio, organizamos un curso formativo de voluntariado. El curso esta
orientado a todas aquellas personas interesadas en realizar voluntariado, en
conocer mas de la enfermedad o formarse en esta patologia neuroldgica desde
un punto de vista mas profesional. El grupo de voluntariados es fundamental

para el desarrollo de las actividades de la organizacion.
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B. Campafias de Sensibilizacion.

Asistencia a campaiias y charlas informativas y de sensibilizacion sobre

el Voluntariado. Este tipo de eventos suponen un impulso para reivindicar la

labor del voluntariado y de esa manera crear una conciencia social en la que

resaltar el pilar fundamental que supone la figura del voluntariado en entidades

y organizaciones sin animo de lucro.

Ademas, al trabajar tratarse de actividades organizadas por plataformas

que acogen a varias asociaciones, supone un entorno de convivencia con

voluntarios que desempefan diferentes papeles en otras entidades y por tanto

enriquece la experiencia.

Apice sigue siendo miembro de la Plataforma, y de su Junta
Directiva, ocupando desde mayo de 2017 el cargo de la Presidencia.
Apice participa activamente de los eventos organizados por dicha
plataforma, recibiendo formacion respecto al voluntariado y por
otra parte, impartiendo Apice charlas sobre la asociacién y la

C. Trabajo en Red y organizacion interna.

PLATAFORMA DE VOLUNTARIADO SOCIAL DE SEVILLA (PVSS)

epilepsia a entidades y voluntarios que lo solicitan a través de ella.

En 2022 nuestra participacion ha continuado siendo muy activa:

>
>

Asistencia al seminario anual de coordinadores de voluntariado.
Participacion en la 6* edicion del “t4 si que faltas”, junto con Fundacion
Cajasol, mediante el cual, jovenes de diferentes institutos realizan una
actividad en Apice.

Reunion de entidades pertenecientes a la Plataforma de Voluntariado Social
de Sevilla. (Trimestral).

Acto provincial por el Dia Internacional del Voluntariado al que acuden todas
las entidades pertenecientes a la PVSS.

Congreso Andaluz de Voluntariado online.

Asistencia de representantes de Apice, al Encuentro Andaluz de Voluntariado
de la Plataforma Andaluza, celebrado en Malaga en octubre.
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UNIVERSIDAD DE SEVILLA

La Universidad de Sevillay Apice Epilepsia mantienen un convenio

de colaboracion en el que establecen el trabajo conjunto para US
mejorar la calidad de vida que padecen epilepsia en la comunidad
universitaria, fomentar la investigacion y la sensibilizacion de la
epilepsia y romper con el desconocimiento a través de los
diferentes canales de comunicacion que presentan ambas entidades.

LINVERSICAD
BREVILEA

> Reunién con la comisidn paritaria de la US y Apice en relacién al convenio
de colaboracion que se cred para dar visibilidad y apostar por la
investigacion en epilepsia.

UNIVERSIDAD PABLO DE OLAVIDE

Universidad Pablo de Olavide y Apice Epilepsia mantienen un convenio de
colaboracion.

FUNDACION BANDO DE ALIMENTOS DE SEVILLA

Se realiza este afo una actividad especial de voluntariado consistente en que
varios de nuestros alumnos y alumnas del Centro de Formacion se convirtieron
por una jornada en voluntarios del Bando de Alimentos, participando en la Gran
Recogida de Alimentos de diciembre, resultando una actividad altamente
satisfactoria para todos y a la que se pretende dar continuidad préximamente.

ORGANIZACION INTERNA

» Citas informativas: Recibidas 8 citas individuales sobre nuestro
voluntariado, con una incorporacion del 100% al equipo.
> Reuniones: Realizadas 2 reuniones de coordinacion con el equipo de

voluntariado de APICE para la organizacidn de las actividades el afo.

5. Ocio y Tiempo Libre

Este programa esta impulsado por los principios de normalizacion, inclusion

social y orientacion al usuario/a, que proporciona los apoyos necesarios para
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que las personas con epilepsia y discapacidad de cualquier edad, sobre todo a
partir de la pre-adolescencia, lleguen a disponer de habilidades necesarias
para disfrutar de su tiempo de ocio de la forma mas autonoma posible, con la

creacion de vinculos personales entre personas afines.

. Salidas socioculturales

Salidas culturales y de ocio que fomentan la sensibilizacion con el entorno.
Se suelen realizar un sabado al mes y constan de una visita a algln lugar y
posterior cena. Hay un numero limitado de plazas y un tiempo maximo para
apuntarse a cada salida que la coordinadora establecerd y asi informara a las
familias. El grupo estard acompafnado por la coordinadora y un nimero de

voluntarios apropiado para el nUmero de usuarios que asistan.

» Actividades realizadas: 10 en el anho.
» Personas inscritas al programa: 45.

. Puntos de Encuentro

Se realiza una fiesta en la sede al mes, a veces con una tematica en concreto,
como por ejemplo en carnavales, Halloween o San Valentin. También se
celebra una fiesta de pijamas al afio. No todo el tiempo se estan desarrollando
actividades programadas; durante el rato que dura la fiesta, los usuarios
también toman la iniciativa de decidir qué les apetece hacer, como por ejemplo
estar simplemente charlando con sus amigos y amigas. Cada uno de los

asistentes decide con quien quiere compartir ese momento.

» Actividades realizadas: 10 en el ano.
» Personas inscritas al programa: 45.
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6. Respiro Familiar

Es un Programa que cumple un doble objetivo, por un lado, contribuye a
reducir el aislamiento social y potenciar habilidades sociales de personas con
epilepsia y discapacidad. La sobreproteccion a que se ven sometidos a veces
impide en la mayoria de los casos que puedan realizar las mas simples
actividades de cuidado personal. Y, por otro lado, sirve de respiro familiar para

los cuidadores principales de personas dependientes.

A. Campamento de Verano.

APICE, con el desarrollo del Programa de Verano para persona con epilepsia
y discapacidad, cubre una parte muy importante de este colectivo. Desde el ano
2002, se desarrolla este Programa cubriendo unas carencias evidentes: por un
lado, se promueve la autonomia individual, concienciando y ensefiando a
conocer la enfermedad y a saber convivir con la epilepsia, por otro lado, se
apoya a las familias o cuidadores/es en la asistencia permanente de personas
que padecen epilepsia de dificil control y discapacidad, favoreciendo la dinamica
familiar y de pareja, prestando un servicio de atencion temporal a las familias.
También, se fomenta la integracion social de las personas que padecen epilepsia

refractaria con actividades de convivencia, ocio y tiempo libre

Desde 2020, el campamento de verano se reduce de 9 a 7 dias, para
promover la celebracion del campamento de invierno.

Hemos pasado 7 dias de alojamiento y pension completa en la granja escuela
Encinar del Escardiel. Para personas con epilepsia de dificil control de cualquier
edad, donde se realizaron numerosas actividades acompanados por un grupo
de voluntarios/as formados en APICE para este fin.

e Asistentes: 46 usuarios y 20 monitores/as.
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B. Campamento de invierno.

Con el objetivo de que no se haga tan larga la espera entre un
campamento de verano y siguiente, se propuso la creacion del campamento de
invierno desde 2021, una convivencia de 3 dias en fin de semana a finales de
noviembre en un albergue de Andalucia, para poder tener ese respiro tanto
usuarios como familias, también el en invierno. Este afio hemos acudido al
Camping de Algamitas en noviembre.

e Asistentes: 26 usuarios y 12 monitores/as.

C. Convivencia familiar de otono.

Se retoma desde 2019 una de las actividades mas importantes que se
llevaba a cabo en esta entidad desde sus comienzos, pero que, por diversas
circunstancias, ha estado varios anos sin celebrarse.

Pensado para reforzar la identidad de asociacion y la union entre las
familias asociadas, se trata de un fin de semana de convivencia, a primeros de
octubre. En 2022 acudimos un fin de semana en octubre a la Granja Escuela
Encinar del Escardiel, con la participacion de 14 familias.

7. Comunicacion: difusion y sensibilizacion

Charlas en centros educativos y otras instituciones.

» Centros de Educacion Formal.
» Centros de Educacion No Formal.

Campanas de sensibilizacion y Eventos.

> Participacion en Madrid del Acto conmemorativo del Dia Internacional de la
Epilepsia (febrero) organizado por la Federacion Espafiola de Epilepsia.

> Participacion como colaboradores en la VI Edicion del Festival “Otras
Capacidades” de la Federacion Andaluza de Futbol, en el Centro Deportivo
San Pablo, con actuacion de nuestro grupo de baile y la participacion de
los alumnos del Centro de Formacion en los juegos deportivos.
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Asistencia al Primer Congreso Nacional de APS (Aprendizaje-Servicios)
celebrado en Sevilla en marzo, que abordé este nuevo sistema de
Voluntariado a ligado al sistema educativo formal.

Gran Soho Alameda: Continuacion del acuerdo de colaboracion entre el
Excmo. Ayto. de Sevilla, ‘Empresa de artesanos de Sevilla' y ‘Apice’,
mediante el cual, todos los segundos domingos de cada mes, se celebrara
en la Alameda de Hércules un mercadillo de artesania del que Apice sera
beneficiaria en un porcentaje y ademas tendremos nuestro propio stand
donde venderemos los articulos realizados por el taller de manualidades.
Este Soho Alameda nos ha reportado muchos beneficios ya que ademas de
ser una entrada mensual de ingresos, nos da a conocer entre la sociedad.

Il Edicion de la Paella Solidaria: Convivencia con las familias de Apice y
amigos del barrio, en nuestra sede, mediante una fiesta pre navidena con
paella, tapas, bebidas, musica y la gran tombola solidaria.

Convivencia con la Asociacion Amee en Apice y realizacion de unos
murales juntos con motivo de la conmemoracion del dia internacional de la
Discapacidad, 3 de diciembre.

Entrevista en directo de Instagram por parte de la Escuela de Psicologia
Emuna para hablar de Epilepsia y dar a conocer la Asociacion.

Actuacion del grupo de bale Apice en el Festival de las Naciones de Sevilla.

Participacion en el programa de formacion multidisciplinar del
Ayuntamiento de Sevilla para centros educativos a través del cual el
Centro de Formacién de Apice ha recibido un taller sobre Educacién Vial
por parte de la Policia Local, uno sobre nutricion y vida saludable de varias
sesiones y hemos visitado la central de Bomberos de Sevilla con una clase
sobre emergencias.

Participamos como ponentes en el XXIX Congreso Anual de la Sociedad
Espafiola de Enfermeria Neuroldgica y V Congreso Internacional de
Enfermeria Neuroldgica, celebrado en Granada en noviembre.
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24 de mayo, Dia Nacional de la Epilepsia.

Destaca este afio por haberse realizado una difusion y conmemoracion del
Dia Nacional de la Epilepsia muy activo, con la creacion de la Semana de la

Epilepsia, englobando varios actos tanto benéficos como de sensibilizacion:

» | Carrera Solidaria “Corriendo por la Epilepsia”: Carrera y Marcha popular
en el Parque del Alamillo y posterior convivencia con todos los
participantes.

> Cuentacuentos sobre la epilepsia en la Escuela Infantil Julio César de
Sevilla, para ninos de 3-4 anos.

» Jornada de huerto especial de la mano de profesionales de Bricodepot.

> Desayunos especiales durante toda la semana en el Centro de Formacion:
Por parte del Ayuntamiento de Sevilla, Obrador Hermanos Osuna, Cafeteria
Athenea.

> Visita a Apice del Delegado y Directora del Distrito Norte del Ayuntamiento
de Sevilla.

> Visita a Apice de la Delegada Territorial de Salud de la Junta de Andalucia.

> Jornada de Formacion para familias de la Fundacion Adecco.

> Entrevista en Directo a los miembros del Centro de Formacion en Canal Sur
Radio.

» Encendido de naranja de la Fuente de la Plaza de Espana, Fuente de las
Cuatro Estaciones y Palacio de San Telmo.

» Tradicional Campana online “Hagamos visible la epilepsia”.

Web y Redes Sociales.

Apice cuenta con una presencia muy activa en la red, con una web dindmica y con
contenido de calidad con un alto grado de consultas y con unas redes sociales en
auge donde se difunden tanto las actividades que llevamos a cabo como noticias de

interés sobre epilepsia. Actualmente contamos Facebook con 4.978 seguidores
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(aumento del 18%), Twitter con 2.445 (aumento del 10.5%) e Instagram con 1.687
(aumento del 25.2%). También contamos con canal propio en YouTube, nuestro video
mas visto sigue siendo el de “Primeros auxilios ante una crisis”, publicado en 2013 y

que sigue siendo compartido cada aflo numerosas veces.

8. Trabajo en Red y Relaciones Institucionales

Reuniones de caracter publico:

16 reuniones en el afio con organismos publicos por parte tanto del equipo
técnico como directivo de la entidad.

Reuniones con empresas y otros grupos de interés:

45 reuniones en el aio con organismos privados, como empresas, grupos
politicos, centros educativos, etc, por parte tanto del equipo técnico como
directivo de la entidad con los objetivos de dar a conocer a la asociacion y
mejorar sus servicios y visibilidad.

Gestion Interna

N°® REUNIONES
* Asamblea General de Socios/as. 2
= Junta Directa: Reuniones 5
* Reuniones organizativas internas y de equipo técnico 8

CAPITULO 3: Evaluacién y conclusiones.

2022 ha sido sin duda el ano en el que, tras la pandemia, por fin se han
empezado a realizar casi todas las actividades con normalidad y reactivado
algunas que seguian paralizados.

Ha habido un despegue sobre todo en los eventos solidarios y de
sensibilizacion, asi como en las reuniones institucionales para intentar mejorar
la visibilidad de la entidad.

Numero de beneficiarios 2022:

Beneficiarios directos: 2.450 personas en edades comprendidas entre los
8 y los 72 ainos, de ambos sexos. 42% mujeres 58% hombres.
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Beneficiarios en cuanto a la informacion recibida por conferencias,
charlas, mesas redondas, centros educativos y otras entidades: 20.

El grado de consecucion de los objetivos se puede considerar optimo,
dadas las circunstancias econémicas, que no llegan a ser todo lo satisfactorias
que se deseaba, pero, aun asi, se siguen desarrollando la mayoria de las
actividades y actuaciones previstas y necesarias para seguir cumpliendo con
los objetivos y mision de Apice.
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