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Introduccion

Identificacion

APEMSI — Asociacion de Padres y Madres con Hijos con Epilepsia Miocldnica Severa de la Infancia
y Otros Tipos de Epilepsia Grave.

Constituida en Caniles, con domicilio social en C/ Cervantes, n2 5 12 dcha. C.P.18810 Caniles
(Granada).

Inscrita en el registro Nacional de Asociaciones Hoja Registral n® 163992.

C.I.LF.: G-18481937.

Finalidad
Mejorar la calidad de vida de los afectados por epilepsia grave y sus familias.

Organos de Gobierno
Asamblea General de miembros, compuesta por la totalidad de los socios.

Junta Directiva

Presidenta: Francisca Lozano Garcia.
Vicepresidente: Constantino Brocal Gémez.
Secretaria: Araceli Diaz Martinez.
Tesorera: Sonia Brocal Lozano.

Recursos Humanos

Personal remunerado

e ATS, contratada durante la realizacion de las Sextas Jornadas Andaluzas.

e Técnico de informatica y publicidad.

* Escultor para la realizacién de la estatuilla de la Asociacion y los “Premios de Solidaridad con
la Epilepsia”.
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PREMIOS “Solidaridad con la Epilepsia” Escultor: Ramén Salarich

* 15 Cuidadoras auxiliares (contratadas para la ejecucion del “Programa Apoyo en el Hogar”).

e Administrativo.

* Psicdloga, contratada por la subvencion de la Delegacion de Empleo de la Junta de Andalucia,
para la imparticién del Curso “Cuidador de Personas con Discapacidad. Epilepsia, enmarcado
en la Ley de la Dependencia”.

* Maestra de Educacion Especial, contratada por la subvencion de la Delegacion de Empleo de la
Junta de Andalucia, para el servicio de guarderia paralelo al curso.

» Trabajadora Social, contratada por la subvencion de la Delegacion de Empleo de la Junta de
Andalucia para la realizacién de un Estudio de Necesidades de Familiares de Personas con
discapacidad. Epilepsia en la Comarca de Baza”.

Personal voluntario:
Psicélogos.

Neurdlogos.

Pediatras.

Abogada.

Personal docente de educacion.
Voluntariado de Cruz Roja.
Voluntariado de APEMSI.

Sede Central y Delegaciones

Sede Central

CANILES
C/Cervantes, 5 12 Derecha. 18810. Caniles (Granada)
Tel: 958 710 134 (Persona de contacto: Francisca Lozano)
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Delegaciones

MOTRIL
C/ Canas, 39 4° A 18600 Motril
Tel: 958 82 95 91- 678 558 629 (Persona de contacto: Antonia M2 Ramos).

BARCELONA

Arrabal-Vassans, 30 Cervell6 (Barcelona)
Tel: 936842735 (Persona de contacto: Meggi)
E- mail: vani405 @ hotmail.com

ALMERIA
C/ Soldado Espanol, 1 7°. 2 Almeria
Tel: 950 269 487 (Persona de Contacto: M2 Dolores).

ZARAGOZA

Avenida Virgen del Pilar, 26. Casa 2. Pedrosa (Zaragoza)

Tel: 976 54 94 72- 606 591 065 (Persona de Contacto: Ménica)
E- mail: serrgar@hotmail.com

Disefio organizativo
Nuestro objetivo es: Aportar recursos y medios para que los familiares y afectados puedan disfrutar
de una calidad de vida digna.

Desarrollo Organizativo
en APEMSI

Consolidacion del “Programa de Apoyo en el Hogar”.

Mantenimiento de los beneficiarios del “Programa Apoyo en el Hogar”.

Potenciar el didlogo con organismos publicos y privados relacionados con la epilepsia.
Buscar patrocinadores.

Celebrar el Dia Nacional de la Epilepsia.

Organizar campanas de sensibilizacion.

Realizacion de encuestas para conocer el grado de conocimiento de la epilepsia.
Potenciar la informacién desde el ambito educativo con material didactico.
Organizacion de jornadas con el objetivo de sensibilizar, informar y formar sobre epilepsia.
Potenciar la investigacion sobre la enfermedad.

Consensuar criterios con todas las asociaciones relacionadas con esta patologia.
Organizacion de Cursos para cuidadores y servicio de guarderia paralelo a los Cursos.
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Convenios de colaboracion
con distintas entidades

¢ Convenio de colaboracion con MRW.

Actividades y actos
de promocion

Destacamos las siguientes actividades:

* 24 de Mayo. Celebracion del Dia Nacional de la Epilepsia.

. - D E.E_DE
dia nacionaldela ~

EPILEPSIA

-
ven . o %
conocela =

E*

Cartel y lema del dia nacional de la epilepsia
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Ponencias

» 22 de Mayo. Conferencia “Vivir con Epilepsia” en Madrid durante el Seminario de Formacién
para Medios de Comunicacion. “Epilepsia: Definicién y Abordaje Actual”.

vVivir con
epilepsia

Portada de la ponencia “Vivir con Epilepsia”

Maria Espinosa, Psicéloga de la Universidad de Granada; Francisca Lozano Presidenta de Apemsi y Antonio Gil Nager,
neurdlogo de la Ruber Internacional.

» 15 de Noviembre. Ponencia en Motril: “En la Epilepsia, ¢ existe la igualdad?”

ZExiste la igualdad?

Portada de la ponencia.”En la Epilepsia.¢, Existe la Igualdad?”
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Motril.Francisca Lozano durante la ponencia:"Vivir con la Epilepsia”

* 14 de diciembre. Ponencia en Bilbao, “Vivir con la Epilepsia”, Asociacion Alavesa de Epilepsia.

vivir con
epilepsia

Portada ponencia: “Vivir con Epilepsia”

Bilbao. Francisca Lozano presidenta de Apemsi durante la exposicién de la ponencia “Vivir con Epilepsia”
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Cursos

e 13 de Noviembre. “Curso de Captacion de Fondos”, en el Hotel Duquesa de Cardona, en
Barcelona.

Barcelona. Francisca Lozano durante el curso “Captacion de fondos”

Asistencia a otros actos

* 14 de Noviembre. Reunién del Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales, Jesus Caldera, y los
trabajadores de APEMSI del “Programa Apoyo en el Hogar”, en el Hotel Melia de Sevilla.

Francisca Lozano y trabajadores de Apemsi del programa “apoyo en el hogar”
» Del 21 al 24 de Noviembre. Congreso de la SEN, en el Palacio de Congresos de Barcelona.

e 23 de Noviembre. Nombramiento como miembro de la Fundacion Espafnola de Enfermedades
Neuroldgicas.
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e« 29y 30de Noviembre y 1y 2 de Diciembre. Asistencia a Fisalud.

-\

PACIENTES

oo :
m' saludO? |

Cnngreso
Inte acional
Ao Dariantoc

Programa de conferencias en la feria de la salud. Madrid

1 de Diciembre. Feria de Asociaciones en Motril.

Varias componentes de la delegacion de Apemsi en Motril
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» 3 de Diciembre. Celebracién del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad y entrega
de los Segundos Premios Andaluces a las buenas practicas en la atencién a las personas con
discapacidad.

Francisca Lozano con la placa del Dia Internacional de las personas con discapacidad.

Jornadas organizadas
por APEMSI

Celebracion de las VI Jornadas Andaluzas de Epilepsia el dia 9 y 10 de Noviembre en el Hos-
pital de Baza:

. de Epilepsia y entrega de premios
i
Solidaridad con .&z@dxpm

Cartel de las VI Jornadas Andaluzas de Epilepsia, realizadas por APEMSI
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Conferencias relacionadas con la epilepsia

Las ponencias han sido:

*  “Nuevos Conceptos sobre Epilepsia” por el Dr. Miguel Rufo Campos, Jefe de la Unidad de Neu-
rologia Infantil del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.

Dr. Miguel Rufo Campos durante su intervencion en las VI Jornadas

e “Consideracion en torno al uso de Medicamentos Genéricos en el Tratamiento de la Epilepsia
por Dra. Elena Pita Calandre del Instituto de Neurociencias de la Universidad de Granada.

Dra. Elena Pita Calandre durante su intervencion en las VI Jornadas

e “Vivir con Epilepsia” por D? Francisca Lozano, Presidenta de APEMSI y FEDE.

Francisca Lozano durante su intervencion en las VI Jornadas
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* “Como afrontar la Epilepsia” por D? Eva M2 Gea Martinez, psicloga de APEMSI.

Eva M2 Gea, psicologa de APEMSI en su intervencion en las VI Jornadas

e “;Quién cuida a los cuidadores? Juan Castafio, padre afectado. Técnico Superior en Riesgos
Laborales.

D. Juan Castafio en su intervencion en las VI Jornadas

* Presentacion de Epsilon por D2 Aurelia Leyva, Presidenta de la Asociacion Epsilon de Granada.

Agradecimiento de Francisca Lozano a D? Aurelia Leyva. Presidenta de la asociacion Epsilon de Granada.



@ Memoria 2007

* Asistencia a las jornadas de asociaciones relacionadas con la epilepsia de toda Espafa.

Familiares y colaboradores en las VI Jornadas

EVALUACION DE LAS SEXTAS JORNADAS ANDALUZAS DE EPILEPSIA
“VIVIR CON EPILEPSIA”

A.P.E.M.S.I. (Asociacion de Padres/Madres con Hijos/as con Epilepsia Mioclonica Severa de
la Infancia y otros tipos de Epilepsia)

Cuando nos planteamos realizar este proyecto, desconociamos cuales iban a ser los resultados,
solamente era una iniciativa para afrontar una situacion que cada vez afecta a mas familias cuida-
doras, como es el agotamiento fisico y la necesidad de un respiro familiar. Pero una vez conclui-
do nuestro proyecto y siguiendo la evaluacion del mismo, podemos afirmar, que se han cumplido
nuestras expectativas. Las jornadas se han realizado durante los dias 9 y 10 de noviembre en las
localidades de Baza y Caniles (Granada). Han tenido una duracién total de 20 horas.

La sede central se inauguré en Caniles, a la que asistieron politicos, profesionales y padres de
ninos afectados.

La entrega de premios se celebré en el Teatro Ideal de Baza.

En el Salén de Actos del Hospital Comarcal de Baza, tuvo lugar el encuentro entre profesionales
y técnicos de medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social, educacioén, estudiantes, familiares y
afectados e interesados en general.

Nos han acompanados distintas asociaciones de epilepsia como:

- Participacion de la Secretaria de la Federacion Espanola

- Participacion de la Asociacion A.A.E.B. de Badalona

- Participacion de Epsilon, Asociaciéon de Epilepsia de Granada.

- Participacion de varias asociaciones de la Comarca interesadas en recabar informacion de esta
patologia

Tras la evaluacion de los cuestionarios entregados a los asistentes de las jornadas, los resultados
obtenidos son los siguientes:

A estas jornadas han asistido un total de 130 personas, un 90% son mujeres y un 10% son hombres.
Tenemos que destacar la presencia de 30 familias y de 12 nifios afectados de todo el territorio
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nacional. Es muy dificil contar con la presencia de todos los padres socios debido a la distancia,
motivos laborales y temor a un posible empeoramiento de la enfermedad.

El intervalo de edad de los asistentes ha sido desde los 25 hasta los 40. En cuanto a la profesion de
los asistentes la mayoria han sido estudiantes y personal especializado en la rama sanitaria.

En general, las instalaciones elegidas han sido evaluadas favorablemente.

La distribucién del horario ha sido valorada como adecuada, sobre todo debemos destacar la idonei-
dad de hacerlo en viernes y sabado lo que ha facilitado la asistencia de los interesados.

Por ultimo, debemos destacar que los contenidos y documentacion aportada en las jornadas ha
sido valorada como muy buena, cumpliéndose asi el programa previsto para las jornadas.

Convivencia de afectados,
familiares y profesionales
relacionados con la epilepsia

Convivencia entre familiares y afectados en el Paseo de Caniles
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Visita cultural a la Villa
de Caniles

D2 Elvira Ramén Utrabo, delegada de igualdad y bienestar social y D° Francisca Lozano a la salida del Ayto. de Caniles

Cena de bienvenida

Varios familiares durante la cena
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Delegada de APEMSI en Almeria con su hijo
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Entrega de Premios
Solidaridad con la Epilepsia

El dia 9 de Noviembre en el Salén Ideal de Baza. Premios “Solidaridad con la Epilepsia”.

Invitados a la inauguracioén de las VI Jornadas y a los premios “Solidaridad con la Epilepsia”
Nominados

. Consejerla de Igualdad y Bienestar Social: D2 Elvira Ramon Utrabo, Delegada.

||:l.,“l'll|1-"'-

D2 Francisca Lozano, Presidenta de Apemsi hace entrega del “Premio Solidaridad con la Epilepsia a D2 Elvira Ramén
Utrabo, en nombre de D? Aurelia Calzada Mufioz.

* Fundacion de Servicios Sociales: D. Pedro Rodriguez Delgado, Director Gerente de la Fun-

daciéon Andaluza de Servicios Sociales.
I —

D. Pedro Fernandez, alcalde de Baza hace entrega del “Premio Solidaridad con la Epilepsia” a D. Pedro Rodriguez Del-
gado, Director Gerente de la Fundacién Andaluza de Servicios Sociales.
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Presentador: D. Javier Hérnénd_ez, Jefe de informativos de Onda Cero Baza.
Durante la entrega de premios contamos con las siguientes actuaciones:

* Escuela de Coros y Danzas “Virgen de la Piedad” dirigido por su directora D2 Chari Lépez.

* Obra “La Subasta”. Grupo de teatro de Caniles




@ Memoria 2007

e Grupo de Flamenco a cargo de la Escuela Chari Lopez

e Orquesta de Laudes espafioles “Velasco Villegas”

Inauguracion de la Sede
de Apemsi en Caniles

El dia 9 de noviembre se inaugurd en Caniles la sede de la Asociacion Apemsi, cedida por el Ayun-
tamiento de Caniles.

| Beemm@iine= ]
‘ (BRABRLICS: ol

Fachada de la sede de APEMSI en Caniles
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Inaugurada por D? Elvira Ramon Utrabo, Delegada de Igualdad y Bienestar Social de la Junta de
Andalucia, D. Antonio Martinez Caler, Presidente de la Diputacién de Granada y D? Isabel Mesas
Lépez, alcaldesa de Caniles.

= X
. ESTA SEDE FUE INAUGURADA
POR [* ELVIRA RAMON UTRABO,
DELEGADA DE IGUALDAD
g ¥ BIEMESTAR
DE LA JUNTA DE ANDALLICAA,
= ¥ D" ISABEL MESAS LOPEZ,
ALCALDESA DE CANILES.
?""‘-1 CANLES, § DE NOVIEMERE DE 2007
N
') 2

D2 Elvira Ramon, delegada de igualdad y bienestar social, D? Francisca Lozano, presidenta de APEMSI, D2 Isabel Mesas,
alcaldesa de Caniles, D° Antonio Martinez Caler, Presidente de la Diputacion de Granada. En la sede de Apemsi
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Inauguracion de la Delegacion
de Pedrola (Zaragoza)
el dia 22 de Abril

D2 Francisca Lozano presidenta de APEMSI, M2 Teresa Perales, Directora General de la Dependencia, Gobierno de Ara-
gon. José Angel Zaldivar, concejal de cultura de Pedrola (Zaragoza)

Miembros de APEMSI con los jugadores del R.C.F. de Zaragoza, Ewerphon y Neric
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Asociacién Espariola de Afectados
por Eplepsia Grave

Actos Benéficos celebrados
en Pedrola (Zaragoza)

EL AYUNTAMIENTO DE PEDROLA ORGANIZA:
ELTTORNEQ BENEFICO DE FUTBOL, A FAVOR DE
A.P.EM.5.L
“Asociacion de padres de hijos con Epilepsia Mioclénica
Severa de la Infancia v otros tipos de Epilepsia™.

La recawdacion se destinard para la construccion del que serd el
Primer Centro de Investigacion v Hesidencia para los
enfermos de Epilepsia de toda Espaia

DA 05 de Abril de 2007, N im0

CAMPO DE FUTBOL DE LA NAVA. PEDROLA.
A Asweirgisn FE fPAIRES DE

09:30. SELECCION DE LA COMARCA. Categoria Cadetes Fadas TON EPITERSIA

MinEgaFecA PEUERA FE T4 FNFANCIA

11:00. TRIANGULAR. Categoria Regional Brzms Tipws DE EPITEPSIA

Equipos: PEDROLA -ALAGON-TORRES DE BERRELLEN

Invitades:- llma, Sra. %, M*, Teresa Perales Ferndnder, Dircctorn General AGFARECE 2F COfAFPRACIOY
de Alenciin a la Dependencia. EX EX
- Sra. [, Framcivea Lozano Garca, Presidema de la Asociaciin H b ST -
ABEMS.1, ¥ Presideran de la Federacion Espafiola de Epilepsia FEDE, 3 THENEW BENEFICE 3 FUIUGL,
- Jugadores de Titbol del Heal Laragoza. CEZEYRADD EN PEDEDEA
EEZ DiA T DE ABEIE DE 2007
Sorteps: Con la entrada participa em ol sorico de un balén de fibol.  Duranie €]
Iranscurse & oS panidos se sonearan custro balones mis, limmado por todos |os

jugadores de finbal del Real Zaragosa ¥ una camiseta Armada por “Ewerthon™, FAY SH AWHIN eFTE HHE A
Nm $£ SANKIA HEALFZATW
Colaboradores: Comarca de la Ribera Alta del Ebro. Ayustamientos de Pedrola, MFEHAS GEATIAS
de Alagin ¥ de Torres de Bermellon. Proteecion Civil. Crue Roja. Casa de Cublura il
v de b Juventud, AFAFPE. Multicaja. AMUPE. La £aragozana 5.4, F.BMadrola, 4
Pabelldn 21, Alagin Spon. ExpoPiso Pedrols, Mega-ciy, M*Victons Lorann, ‘v -
Expo-Tyre. Caja Inmaculada. Caleieria M.0. Flores Ikcbana, Papeleria Teresa H. { ) Y
Auto- Taxi Javier. Marcotrans. Calsdere. Auto Escuela Javier. Dropin Ramas, 5.1 - -
Casging Agricola J.C Pefa 5.1 Panaderia Lazaro. Taxi Ana Joven. —_ e
~atd e et St
JERACTAS A TODOS POR COLARDPRARS FECOCR "

PRECTO ENTRADA: 1 Ewrorr

Cartel del acto benéfico
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Ménica Serrano Delegada de APEMSI en Zaragoza con Francisca Lozano en el maratén de fatbol sala

Subasta

Miembro de APEMSI durante la subasta en Pedrola
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Colaboraciones con FEDE

* 6de Marzo. La SEN otorgd el Premio Social 2006 a la Federacion Espanola de Epilepsia por su
contribucién a difundir y mejorar la calidad de vida de los enfermos de epilepsia.

Premio Social 2006

D2 Rocio Mateos Vicepresidenta de FEDE, D? Francisca Lozano, presidenta de APEMSI, D2 Moénica Serra delegada de
APEMSI en Zaragoza
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Asociacién Espariola de Afectados
por Eplepsia Grave

L DE LA
. MEUROLOGIA

D2 Francisca Lozano durante el acto de entrega de los premios de la SEN

e 24 de Marzo. Asamblea General de FEDE en Madrid.

Asistencia de Francisca Lozano, presidenta de APEMSI en la Asamblea General de FEDE
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Asistentes a la Asamblea General de FEDE

Prensa

8 DEPORTES DEPORTES

i afico El Maraté
Torneo Ba drola tendrg o on de Pedrolg
de fothol en Pe i 10 UN NUEVO campegn

- APEM
g Ve PEM

28 de honor del farmes,
iGUNDA FasE

«Fsty enferme,

dad e lo ma.
oCUTido, I flove 1o o AS grande qu,
A llevo tan ep of o 148 despraciag,
3 Orazén que - Amente, me |
e Morirjz 4 a
sip

10 hablarg de ellas

PO AP T i

CIANOS
A DEL PUIC

JDENCIA D
R:LSJES'IRA SENO!
S ¥ MENSUALES

NALES
';,,":: VACACIONALES

s
ANCIAS DAARL
ol TAMBIEN PERE

A 17 KMS.

DE ZARAGOTA
-1
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Asoci a

Una ‘madre coraje’ logra sede para los epilépticos en Caniles
«He luchado y seqguiré luchando para que estos nifios y sus padres no pierdan la esperanza
y puedan tener vida digna», dice Francisca Lozano - JOSE UTRERA

JORNADAS. Mesa presidencial del encuentro sobre epilepsia celebrado en Baza. / JOSE UTRERA

La Asociacién de Padres e Hijos con Epilepsia Mioclonica severa de la Infancia (Apemsi) ya tiene
sede propia gracias al Ayuntamiento de Caniles, que les ha cedido unas instalaciones en las anti-
guas casas de los maestros. La sede fue inaugurada por el presidente de la Diputacion de Granada,
Antonio Martinez Caler; la alcaldesa de Caniles, Isabel Mesas y la delegada de Igualdad y Bienestar
Social, Elvira Ramoén, ademas de la presidenta de Apemsi, Francisca Lozano, a quien acompanaron
otros miembros de la asociacion que participan en Baza en las VI jornadas andaluzas de epilepsia.
Este afo tiene como lema ‘Vivir con epilepsia’.

Situada en la Calle Cervantes de Caniles, la sede de Apemsi ha sido cedida por el Ayuntamiento
de Caniles para atender y servir de punto de encuentro a padres e hijos afectados por la epilepsia
mioclénoica severa, una enfermad degenerativa que aparece en el primer afo de vida y para cuya
curacion no existe ningun tipo de farmaco. Se trata de una enfermedad de las denominadas raras
con peligro de muerte o de invalidez crdnica, que tienen una frecuencia (prevalencia) baja, menor
de 5 casos por cada 10.000 habitantes en la comunidad, segun la definicion de la Unién Europea.
En la provincia de Granada 5 nifos padecen la enfermedad.

Madre coraje

La sede es el fruto de la lucha de una ‘madre coraje’, la canilera Francisca Lozano, que tiene una
hija de quince afios que padece la enfermedad desde su primer afo de vida. «He luchado y seguiré
luchando para que estos nifios y sus padres no pierdan la esperanza y puedan tener una vida dig-
na». Francisca tiene ahora centrados sus esfuerzos en varias proyectos, pero el mas importante por
su volumen es la construccion de una residencia para estos nifios en Baza cuyo ayuntamiento cedié
en su dia los terrenos necesarios para poderla hacer realidad cuando se consiga la financiacion ne-
cesaria que es mucha y dificil de lograr, aunque Francisca Lozano, no se asusta a la hora de visitar
instituciones, organismos publicos o privados que les puedan ayudar.

Ley de dependencia

Precisamente, fruto de su incesante trabajo y llamando a muchas puertas, la asociacién Apemsi,
logré hace pocos afos lo que hoy es la llamada Ley de Dependencia. Francisca Lozano y otros 15
padres andaluces mas, lograron que la Junta de Andalucia les ayudara para poder atender a sus
hijos en la misma manera que hoy establece la Ley de Dependencia, tal y como se encargé de re-
cordar la delegada de Igualdad y Bienestar en Granada, Elvira Ramon durante la inauguracion de
las jornadas andaluzas de epilepsia que se celebran en Baza.
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+ Noticias de Granada

Caniles.- Inaugurada en Caniles la sede de la Asociacion Apemsi di-
rigida a padres e hijos con Epilepsia Mioclonica severa

La sede ha sido cedida por el Ayuntamiento del municipio para atender y servir de punto de encuen-
tro a padres e hijos afectados por la epilepsia mioclénica severa, una enfermad degenerativa que
aparece en el primer ano de vida y para la que no existe ningun tipo de curacion.

-El presidente de la Diputacion Antonio Martinez Caler asistio a la inauguracion junto a la delegada
de Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia y la alcaldesa del municipio Isabel Mesas
Lopez.

Situada en la Calle Cervantes del municipio granadino, la sede de la Asociacion Apemsi(Asociacion
de Padres e Hijos con epilepsia mioclénica severa de la Infancia) ha sido cedida por el Ayuntamien-
to de Caniles para atender y servir de punto de encuentro a padres e hijos afectados por la epilepsia
mioclénoica severa, una enfermad degenerativa que aparece en el primer afo de vida y para cuya
curacion no existe ningun tipo de farmaco. Se trata de una enfermedad de las denominadas “raras”
con peligro de muerte o de invalidez crénica, que tienen una frecuencia (prevalencia) baja, menor
de 5 casos por cada 10.000 habitantes en la comunidad, segun la definicion de la Unién Europea.
En la provincia de Granada 5 nifios padecen la enfermedad, 32 en toda Andalucia.

La sede es el fruto de la lucha de una “madre coraje” la canilera Francisca Lozano tiene una hija
de quince afnos que padece la enfermedad desde su primer afno de vida. “He luchado y seguiré lu-
chando para que estos nifos y sus padres no pierdan la esperanza y puedan tener una vida digna”.
Francisca ha asegurado que esta asociacion es soélo el primer paso de un largo camino “que debe a
finalizar haciendo realidad la construccion de una residencia para estos nifios en mi pueblo”.

T

Antonio Martinez Caler asiste a la inauguracion de la sede. (Prensa Diputacion)

El Presidente de la Diputacién por su parte ha hecho hincapié en el lema de la asociacion “Una
lucha por amor” ya ha asegurado que “trabajar por amor es la mejor y las mas digna manera de
trabajar por los ciudadanos para solucionar sus problemas”.

Elvira Ramon, delegada de Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia ha querido reco-
nocer la gran importancia del movimiento asociativo en provincia “es muy importante el empuje que
dais para obtener una mejor calidad de vida de las familias que padecen este tipo de problemas”.
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La alcaldesa de Caniles Isabel Mesas ha recordado que este era un compromiso al que el con-
sistorio no podia dar la espalda “contad con nosotros para seguir adelante porque continuaremos
ayudandoos en todo lo que esté en nuestra mano”.

Entre hoy y mafiana 200 persona procedentes de todo el pais van a participar en Baza en las Sextas
Jornadas Andaluzas de Epilepsia.

MM Rovicene
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PAQUI LOZANO PRESIDENTA DE APEMSI Y DE LA
FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA (FEDE)

«Necesitamos
toda la ayuda
del mundo»

TEXTO Y FOTO: 1. 6. L.

No descansa. Y trabaja dia
v noche para que los afec-
tados por epilepsia mioclo-
nica severa de la infancia
tengan una vida mejor,
«una vida digna». Paqui
Lozano Garcia es, ademas
de presidenta de la Federa-
cién Espatfiola de Epilepsia,
presidenta de la Asociacién
de Padres e Hijos con Epi-
lepsia Mioclonica Severa de
la Infancia y otro tipos de
Epilepsia (Apemsi), un
colectivo que nacié en 1998
¥ que el pasado viernes
inauguré su sede en Cani-
les. (www.apemsi.org).
—Apemsi ya cuenta con una
sede. El trabajo de tantos
afios estd dando sus frutos.
-8i, pero todavia nos que-
dan muchas cosas por
hacer, por ejemplo, poner
en marcha la residencia, el
primer centro de Espana
dedicado al cuidado de
ninos con esta Epilepsia
severa. Ya tenemos los
terreros, donados por el
Ayuntamiento de Baza.
—Toda ayuda es poca ahora
mismo.

~Pues si. Necesitamos toda
la ayuda del mundo
para que el proyec-
to llegue a buen
puerto. Hoy nos ha
tocado a nosotros,
pero le puede tocar
a cualquiera.
—¢Cudl es el objetivo
de Apemsi?
—Apemsi nacié en
1998 para defender
los intereses de las
personas que sufren
esta grave enferme-
dad y sus familia-
res. Queremos que
los afectados por
esta Epilepsia ten-
gan una vida digna.

—dCémo se manifiesta esta
epilepsia?

-Es una enfermedad muy
dura, desgraciadamente.
Las convulsiones son tan
fuertes y tan agresivas que
poco a poco van degene-
rando el cerebro del nifio.
La vida del enfermo es bas-
tante dura y la de la familia
también. No existe ningin
farmaco que pueda contro-
lar esta enfermedad. Los

‘nifos con esta enfermedad

estan méas tiempo muertos
que vivos. Es duro, pero es
asi. Todo lo que sienten es
dolor.

—El préximo jueves tiene una
reunién con el Ministro de
Trabajo. ¢Qué es lo que le va
pedir?

-Que continte con la ayu-
das a domicilio y que nos
ayude a construir la resi-
dencia. También le pedire-
mos que el Gobierno ayude
econémicamente a estos
ninos y sus familias, y que
los afectados tengan una
cartilla de pensionista des-
de el mismo momento que
se les diagnostican la enfer-
medad.
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Relaciones Institucionales
y Asesoramiento

A lo largo de este afno hemos mantenido contactos con:

Consejeria de Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia
Consejeria de Salud

Delegacion de Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia
Delegacion de Salud

Delegacion de Educacion

Delegacion de Innovacién y Ciencia

Delegacion de Trabajo y Seguridad Social

Diputacion de Granada

Ayuntamiento de Caniles

Ayuntamiento de Loja

Ayuntamiento de Motril

Ayuntamiento de Baza

Universidad de Granada

Coordinador del grupo de epilepsia SEN

Informacion y Asesoramiento

En el afo 2007, hemos dado respuesta a unas 100 personas que han solicitado informacién y
asesoramiento. Toda la informacién se le ha facilitado por medio de teléfono, correo electrénico,
carta...

El asesoramiento solicitado ha sido: Informacién de la epilepsia, asesoramiento de especialistas,
contactar con asociaciones, recursos, subvenciones, normativa, medicacion, investigacion, trabajo,
necesidad de poder hablar de epilepsia con alguien que los comprenda.
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Colaboraciones

Entidades Publicas

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
Consejeria de Igualdad y Bienestar Social
Delegacion de Igualdad y Bienestar Social
Delegacion de Empleo

Delegacion de Innovacién y Ciencia
Delegacion de Gobernacion

Delegacion de Salud

Diputacion Provincial de Granada
Universidad de Granada

Hospital de Baza

Ayuntamiento de Baza

Ayuntamiento de Caniles

Ayuntamiento de Loja

Ayuntamiento de Cullar

Ayuntamiento de Benamaurel
Ayuntamiento de Freila

Ayuntamiento de Cuevas del Campo
Ayuntamiento de Castaras

Ayuntamiento de Torvizén

Entidades Privadas

Entidades bancarias

Compafias Biomédicas

Asociacion de Empresarios del Altiplano
Los Marismefios

Partidos Politicos

Coros rocieros de Caniles y Baza
Orquesta de Laudes de Baza
Medios de Comunicacion

Grupo de Teatro de Caniles

Coros y Danzas de Baza

Grupo de Flamenco de Baza
Restaurante “Jardines Las Conchas”

Donativos

Pilar Moreno Fernandez.
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