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INTRODUCCION
identificacién

APEMSI - Asociacién de padres y madres con hijos con Epilepsia
Mioclonica severa de la infancia y otros tipos de epilepsia
grave.

Constituida en Caniles. Con Domicilio Social sito en Barrio San
Sebastidn, 23 en Caniles. Inscrita en el Registro Nacional de Aso-
ciaciones, Hoja Registral n® 163992. C.I.F: G-18481937

misién

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

érganos 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:

ATS

Técnico en informdtica y publicidad

Escultor

Cuidadoras auxiliares (contratadas para la ejecucién del pro-
grama apoyo en el hogar)

Administrativo

PERSONAL VOLUNTARIO:
Psicologos

Neurdlogos

Pediatras

Abogada

Personal docente de educaciéon
Voluntariado de Cruz Roja
Voluntariado de Apemsi
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delegaciones:

Almeria: 950 269 487
Barcelona: 936 842 735
Cadiz: 956 731 611
Motril: 958 831 601
Zaragoza: 976 549 472

desarrollo organizativo en APEMSI

» Consolidar el “Programa de Apoyo en el Hogar”
* Incorporar nuevos beneficiarios

* 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

* Potenciar la informacion desde el dmbito educativo con mate-
rial diddctico

* Organizacion de jornadas con el objetivo de sensibilizar, infor-
mar y formar sobre epilepsia

* Potenciar la investigacién sobre la enfermedad

e Consensuar criterios con todas las asociaciones relacionadas
con esta patologia

* Redlizaciéon de encuestas para valorar el grado de conoci-
miento sobre la epilepsia en la poblacién

disefio organizativo

Nuestros objetivos:

* Aportar recursos y medios para que los familiares y afectados
puedan disfrutar de una calidad de vida

* Construir una residencia para afectados por epilepsia grave
actividades y actos promocionales

Dentro de este tipo de actividades en las que debemos incluir
todo el proceso que va desde la creatividad y el diseno del ma-
terial hasta la difusién y distribucion de los tipos de material, des-
tacamos:

* Asistencia a la presentacion de guias de apoyo para pacien-
tes el 25 de Enero de 2006 en el Colegio de Médicos de Madrid
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* Seminario (zonisamida): La nueva opcion en Epilepsia del 14
de febrero de 2006 en el Hotel Nazaries de Granada

* Presentacién de la candidatura de APEMSI a la presidencia de
FEDE, el 1 de abril de 2006 en el NH Habana de Madrid

* Rueda de prensa del Dia Nacional de la Epilepsia, el 23 de
mayo de 2006 en el Colegio de Médicos de Sevilla

* Presentacion de las Guias Cémo afrontar la Epilepsia, el 23 de
mayo de 2006 en Granada

» Celebracion del Dia Nacional de la Epilepsia el 24 de mayo
de 2006 en Granada

* Elaboracion del triptico de la Asociacion en Junio de 2006

* Elaboracién de flyer para recaudacién de fondos para la
creacion de el Residencia de Afectados de Epilepsia Grave

* Elaboracion de la ponencia “Vivir con la Epilepsia”

* Elaboraciéon de la ponencia “Problemas laborales de los afec-
tados de Epilepsia”

* Elaboracién de la ponencia “Problemas de la educacion en el
dmbito escolar y familiar”

* Participacion en el programa de Radio “La Rebotica” el dia 27
de noviembre en Madrid

* Participacion en el programa de radio de Isabel Gemio

colaboracién con FEDE

* Elaboracién de los Estatutos de FEDE en Enero de 2006

* Rectificacién y aprobacién de los Estatutos de FEDE, el 25 de
enero de 2006

* Firma de los Estatutos de FEDE, el 1 de abril de 2006 en el NH
Habana de Madrid

* Se elige la candidatura de APEMSI y al equipo que propone
para la presidencia de FEDE el 1 de abril de 2006, en el NH
Habana de Madrid

* Elaboracién del Lema del dia Nacional de la Epilepsia: “Sal de
la oscuridad y ayudanos a progresar”

* Presentacion oficial de la Federacion el 23 de mayo del 2006
en el Hospital Virgen de las Nieves de Granada

* Realizacién del folleto de FEDE, en octubre de 2006

convenios de colaboracién con distintas entidades

* Renovacién del Convenio de Colaboracién con la Junta de
Andalucia para la readlizacion del programa “Apoyo en el
Hogar”, el 1 de junio de 2006 en Sevilla
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* Entrega de las resoluciones de la Convocatoria de Ayudas
Publicas para las Personas con Discapacidad, el dia 20 de octu-
bre en el Salon de Actos de la Delegacion de Gobierno de Gra-
nada

* Convenio de Colaboracién entre la Fundacién Andaluza de
Servicios Sociales y la Asociacidon de Padres de Hijos con Epilep-
sia Mioclonica Severa de la Infancia, para el desarrollo de
actuaciones en el marco del programa “Servicio de Apoyo en el
Hogar”

ponencias

* Participacion en la ponencia “Sensibilizaciéon del voluntario y
juventud” el dia 10 de Abril en Caniles

* Conferencia “Vivir con la Epilepsia” el 16 de noviembre en el
Auditorio F. Lazaro Galdiano en Madrid

» Conferencia “Problemas laborales de los afectados de Epilep-
sia” el 2 de diciembre en Fisalud Madrid

* Elaboracién de la ponencia “Problemas de la educacion en el
dmbito escolar y familiar”

congresos en los que ha participado la asociacién

* VIl Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de Neurologia
Pedidtrica, los dias 11, 12, 13 y 14 de noviembre en Murcia

* Congreso de la SEN de Barcelona los dias 24, 25 y 26 de
noviembre en Barcelona

* Participacién en la Feria de la Salud (Fisalud) los dias 30 de
noviembre al 3 de diciembre en Ifema Madrid

* |l Feria de Asociaciones y ONG'S del 30 de nov. 1 y 2 de
Diciembre 2006 en Motril

cursos y jornadas de formacién

* Asistencia al Symposium “Actualizacién en Epilepsia Infantil” el
18 de febrero de 2006, en Granada

* Asistencia a las Jornadas sobre “Proyecto de mejora de la cali-
dad de atencidén a las personas con discapacidad” celebradas
en el Hotel Puerta Mdlaga el dia 3 de abril en Mdlaga

* Asistencia a las “59 Jornada Pluridisciplinar Pacientes 2006” en
el Hotel NH Podium de Barcelona, el 13 de Junio de 2006

e Curso de “Formacion de Portavoces”, el 17 de Julio de 2006,
en el Hotel NH Abascal de Madrid
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jornadas organizadas por APEMSI

* Organizacion de las “V Jornadas Andaluzas de Epilepsia”
durante el mes de noviembre

» Celebracion de las “V Jornadas de Epilepsia” el dia 3 y 4 de
noviembre en el Hospital de Baza:

* Inauguracién

* Conferencias relacionadas con la Epilepsia

* Convivencia de afectados, familiares
y profesionales relacionados con
la epilepsia

* Cena de bienvenida

» Degustacion de productos de la tierraq,
Jornadas Gastrondmicas

* Actuacion del coro rociero

* Homenaje a una madre fallecida,
por su entrega y dedicacion
a esta asociacién

* Ludoteca con los ninos afectados

* Asistencia de Asociaciones relacionadas
con la Epilepsia de toda Espana

* Participacién de varias asociaciones
de la Comarca interesadas en recabar
informacion de esta patologia

* Publicidad

* PUblico asistente

* Asistencia de la Vicepresidenta y Secretaria
de la Federacion Espanola de Epilepsia

asistencia a otros actos

* Presentacion del libro “Régimen Juridico de las personas con
discapacidad en Espana y la Unién Europea” el dia 20 de Octu-
bre en el Paraninfo de la Facultad de Derecho de Granada

relaciones institucionales y asesoramiento

A lo largo de este ano hemos mantenido contactos con:
* Consejeria de Igualdad y Bienestar Social
de la Junta de Andalucia
* Fundacion de Servicios Sociales de la Junta de Andalucia
* Consejeria de Salud
* Delegacién de Igualdad y Bienestar Social
de la Junta de Andalucia
* Delegacién de Salud
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* Delegacién de Educacién

* Delegacién de Innovacién y Ciencia

* Delegacién de Trabajo y Seguridad Social
* Diputacién de Granada

* Ayuntamiento de Caniles

* Ayuntamiento de Loja

* Ayuntamiento de Motril

* Ayuntamiento de Baza

* Universidad de Granada

* Coordinador del Grupo de Epilepsia SEN

informacién y asesoramiento

En el anho 2006, hemos dado respuesta a unas 100 personas que
han solicitado informacién y asesoramiento. Toda la informacion
ha sido facilitada por medio de teléfono, correo electrénico,
carta...

El asesoramiento solicitado ha sido: Informacién sobre la epilep-
sia, asesoramiento de especialistas, contactos con asociacio-
nes, recursos, subvenciones, normativa, medicacion, investiga-
cién, trabajo, y necesidad de poder hablar de epilepsia con
alguien que los comprenda.

busqueda de recursos

La Asociacion APEMSI ha destinado todos sus esfuerzos en con-
seguir recursos para la su financiacion:

Subvenciones de organismos publicos:

* Fundacion de Servicios Sociales de la Junta de Andalucia
* IMSERSO

* Delegacién de Igualdad y Bienestar Social

* Consejeria de Igualdad y Bienestar Sociall

* Hospital de Baza

* Ayuntamiento de Baza

* Ayuntamiento de Caniles

* Ayuntamiento de Loja

* Ayuntamiento de Motril

Subvenciones de organismos privados:

* Asociacion de Empresarios del Altiplano
¢ Companias Biomédicas

* La Caixa

* Cqaja Rural de Granada

* Cqaja Granada
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* Articulo en el Diario de Loja
el 13 de febrero de 2006
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¢ Articulo en el Mundo el
24 de mayo de 2006

mayo Dia Nacional de la Epilepsia
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« Articulo en El Diario de Almeria
el 24 de mayo de 2006
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* Asistencia a la presentacion de la Guia de Apoyo
para pacientes. 25 de Enero de 2006, en el Colegio
de Médicos de Madrid

* Presentacion de las Guias “Cémo afrontar la Epilepsia” el 23
de mayo de 2006 en Granada
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Candidatura

de APEMSI
para la presidencia de

GRANADA - MOTRIL - CADIZ - BARCELOMA,

B” 5an Sebastian, 23. 18810 CANILES (Granada) Tel/Fax : 958 710 134

* Presentacion de la candidatura de APEMSI a la presidencia
de FEDE, el 1 de abril de 2006 en el NH Habana de Madrid
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* Elaboracion de la
ponencia Problemas
de la educacion

en el dmbito escolar

Educacion de la epilepsia y familiar
dentro del sistema
escolar y famihar

* Elaboracién de la ponencia
Problemas laborales de los
afectados de Epilepsia

|
- -"!l

]

T

EPILEPSIA Y EMPLED

* Elaboracién de la
ponencia Vivir con
Epilepsia
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Ayudanos
a hacer realidad

este centro
E)Ell‘a ninos
epiléptico graves.
El futuro de estos nifios
depende de tu colaboracion

Donaciones en: /

|
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Linizaja: M2 200009 14,71 .00 1 0009633 Caja Rural: M7 30000 1581252 19003916

B® 5an Sebastian, 43, 18810 CAMILES (Granada) TelfFax: 958 710 |34

apemsiadecua.es - www.apemsi.org

* Flyer para la colaboraciéon en la
creacioén de la Residencia para
pacientes con epilepsia



COLABORACION CON FEDE

APEMSI = om o
. P * Realizacién del folleto de FEDE
g adros UOTIRS S en octubre de 2006

pilepsia Mocl6nica Severa
otros tipos de Epilepsia

* Francisca Lozano
(Presidenta de APEMSI)
en la Junta Directiva
de FEDE, de la que
actualmente

es Presidenta

¢ APEMSI Miembro
Fundador de FEDE
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CONVENIOS DE COLABORACION CON DISTINTAS ENTIDADES
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* Entrega de las resoluciones de la Convocatoria de Ayudas Publicas
para las personas con Discapacidad, el dia 20 de octubre en el Salon
de Actos de la Delegacion de Gobierno de Granada
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» Convenio de Colaboracion entre la Fundaciéon Andaluza de Servicios
Sociales y la Asociacion de Padres de Hijos con Epilepsia Mioclénica
Severa de la Infanciq, para el desarrollo de actuaciones en el marco

del programa “Servicio de Apoyo en el Hogar”
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ORGANIZA:
Assclacidn
“JSJOCOoORABRI™

Cobpbnam] Eegme, Ayuniamlieanic ds Canlles

PARTICIPA:

*PROTECCION CIVIL CANILES
'SERVICIO CONTRAINCENDIOS SALVAMENTO

PROTECCION CIVIL BAZA
*ASOCIACION APEMSI

$ Im @

LUGAR: CASA CULTURA CAMILES
VIERNES Dla 10 - A LAS 1800 HORAS

* Participacién en la ponencia “Sensibilizacion del voluntario
y juventud” el dia 10 de abril en Caniles

* Conferencia “Vivir con la
Epilepsia” el dia 16 de

noviembre en el Auditorio F.
Ldzaro Galdiano en Madrid
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* Conferencia “Problemas laborales de los afectados de epilepsia” el

dia 2 de diciembre en FISALUD Madrid

17
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FERIAS Y CONGRESOS EN LOS QUE HA PARTICIPADO
LA ASOCIACION

* VIl Congreso
Nacional de la
Asociacién Espano-
la de Nurologia
Pedidtrica los dias
11,12,13y 14 de
noviembre en
Murcia

* Participacién en la
Feria de la Salud del
30 de noviembre al
3 de diciembre en
IFEMA Madrid

* |l Feria de Asociaciones
y ONG'S del 30 de
noviembre

al 2 de Diciembre 2006.
Antonia M@ Ramos
Arenas, Socia de APEMSI

* || Feria de Asociaciones y
ONG'S del 30 de noviembre
al 2 de Diciembre 2006.

M@ Jesus Herndndez Rojas,
Delegada de Motril
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CURSOS DE FORMACION

* Asistencia al Symposium “Actualizacién en Epilepsia Infantil” el
18 de febrero de 2006 en Granada

caliid
IS RS )]

TS0 TS

Andalucia

¢ Asistencia a las Jornadas sobre Proyecto de Mejora
de la Calidad de atencién a las personas con discapacidad
celebradas en el Hotel Puerta Mdlaga el 3 de abril
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* Asistencia a las V Jornada Pluridisciplinar Pacientes 2006
en Barcelona

* Curso de Formacion de Portavoces, el 17 de Julio de 2006,

en el Hotel NH Abascal de Madrid

20
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JORNADAS ORGANIZADAS POR APEMSI

» Organizacion y celebracion de las V Jornadas Andaluzas los
dias 3 y 4 de noviembre en el Hospital de Baza

* Inauguracién de las V Jornadas Andaluzas de Epilepsia



APEMSI

* Virginia Sanchez Huete,

Bion de Padres de Hijos ' e . W = José Navarro Villén y

pilepsia Moclénica Severa L Jf T o ' Miguel Angel Martin Soler
Otros tipos de Epilepsia . r 1

« Juan C. Sdnchez Alvarez

* Yolanda Navarro Urquiza

* M@ Dolores Munoz Suazo
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* Dr. Rufo Campos

¢ Ascension Jiménez
Solano, secretaria de
FEDE

* Rocio Mateos,
Asociacion A.A.E.B.

¢ Hermanamiento
APEMSI - A A.E.B.
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¢ Cena de bienvenida

» Degustacion de productos de la tierrq,
Jornadas Gastronémicas
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» Actuacion del coro rociero

» Actuacioén del coro rociero

* Homenaje pdéstumo a
una madre por su entrega
y dedicaciéon a esta
asociaciéon

* Homenaje pdéstumo a
una madre por su entrega
y dedicaciéon a esta
asociaciéon
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¢ Asistencia de Asociaciones relacionadas
con la Epilepsia de toda Espana

 Creacion y desarollo de campana de comunicacion de las
V Jornadas por la Agencia de Comunicacion visual Adecua
Imagen y Tecnologia
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* Convivencia de afectados, familiares y profesionales
relacionados con la epilepsia
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EVALUACION DE LAS V JORNADAS ANDALUZAS DE EPILEPSIA
EVALUACION DEL PROYECTO REALIZADO
EVALUACION DE LA PARTICIPACION

Al encuentro con un total de 40 familias de todo el territorio
Nacional y 15 ninos ( 95personas )

Aunque esperabamos mas asistencia de padres algunos han
excusado su ausencia , alegando que por miedo al vigje y a
que durante el frayecto sus hijos convulsionaran ,han preferido
no asistir , aunque desde la legania han estado presentes ,
puesto que se les ha informado , tanto de las conclusiones de las
jornadas , como de lo sucedido.

* Alas jornadas : un total de 220 prsonas y 40 padres y represn-
tantes de 4 asociaciones de Epilepsia de Andalucia , Mueciaq,
barcelona, Madrid . hemos superado co creces las expectativas
que nos habiamos marcado. Un total de 308 asistentes.

* Participacion por sexo:
87% mujeres
13% hombres

* edad de los participantes:
menores de 25 anos 63%
entre 26 y 35 anos 11%
entre 36 y 45 anos 165
mayores de 46 anos 10%

* gsistentes:
amas de casa : 2.5%
familiares afectados 20%
miembros de la Asociacién 5%
estudiantes 32%
profesionales o tecnico 17.5%
interesados en la materia 20%
en blanco 2.5%

ORGANIZACION

* |nstalaciones:
37.55% Muy buenas
42.5% buenas
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e duraracion:
86.5% adecuadas
10% no sabe no contesta
2.5% insuficientes

* Horario : 50% adecuada
10% muy adecuada
35% aceptable
5% poco aceptable

* la organizacion en general:
45% muy buena
52.5% buena
2.5% regular

CONTENIDOS DE LAS JORNADAS

* Opinién de los contenidos:
42.5% muy satisfactorio
57.5% bastante satisfactorio

e informacion:
50% muy satisfactoria
50% bastante satisfactoria

* documentacion aportada:
92.5% suficiente

* participacion activa de los asistentes:
82.5% suficiente
2.5% escasa
15% excesiva

EVALUACION DE LOS RESULTADOS

* han respondido las jornadas a lo que esperaba:
85% 9l
5% NO
10% BLANCO

* las jornadas en general le han parecido:
55% muy buenas
45% buenas

* A la pregunta de como consideran la experiencia, el 99%
responde que muy satisfactoria. Y le dan una puntuacién del 1
al 10:

22% un 10

30% un 9

25% 8

17% 7

5% 6
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El las observaciones , expresan que consideran la experiencia
enriquecedora y gratificante , que las proximas jornadas debe-
rian ser de mas horas

* que la informacién dada les ha hecho recapacitar sobre la
importancia de dar a conocer esta enfermedad tan prevalerte
en la poblacién como desconocida

* que los resultados han sido muy positivos
* deben repetirse
* que la organizacién les ha paecido muy buena

* que en la convivencia han estrechado lazos de amistad con
afectados , familiares y profesionales

* han valorado muy positivamente Ias respuestas del voluntaria-
do.
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Barrio de San Sebastian, 23
18810 - Caniles (Granada)
Telf: 655 485 029

Entidades Colaboradoras:

Excmo. Ayuntamiento Excmo. Ayuntamiento

J 3 de Motril i
Bem le Motri de Loja
limo. Ayuntamiento de Ayuntamiento

d;nlles de Baza

o
G I O (1

JUNTA DE ANDALUCTA JUNTA DE ANDALUCIA
CONSEJERIA DE SALUD

Consejeria de Igualdad y Bienestar Socia
H O S P I TA L Delegacion de Igualdad y Bienestar Social E I MSE RSO
s B Ay IR A
OF L A% RUVE

de BaZa Fundacion de Servicios Sociales de la Junta de Andalucia

% $.  GRANADA :K
CAJA RURAL -

Asociacion de Empresarios

n . n
Altiplano de Granada la Calxa

Rubi® ¢4

FAESFARMA  Laboratorios Rubié, S.A W

SOCIEDAD ESPANOLA
DE NEUROLOGIA






