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La presente memoria pretende mostrar la consecucion de los objetivos

previstos para el afio 2016, y mostrar el crecimiento de la asociacion asi

ACOVASTTA
como los avances conseguidos en la difusidn del sindrome vy la difusién de . .,

Asociacion de la
la asociacién. El nUmero de socios y usuarios ha crecido comunidad valenciana de

Sindrome de Tourette y

considerablemente, gracias a nuestra web y presencia en las redes :
trastornos asociados

sociales, que a dia de hoy son una de las formas mas efectivas de

comunicacion. Por otro lado, nuestros colaboradores y voluntarios han Calle Corbella, 19 bajo
46113 - Moncada

ayudado a consolidar las actividades y difundir la asociacion entre su .
Valencia

circulo mas cercano, dotando a nuestra asociacion de un mayor
dinamismo. Este afio hemos puesto en marcha nuestro proyecto “Tics i

Talents”, que sirve como eje dinamizador de la asociacién, y que esta 697 503 146

teniendo gran acogida entre nuestros usuari@s.


http://www.acovastta.org/

CARTA DE LA PRESIDENTA

El sindrome de Gilles de la Tourette sigue siendo un gran desconocido para la sociedad valenciana en general. Este
sindrome con mas de dos siglos de historia desde que fue diagnosticado el primer caso hasta hoy en dia sigue sin
ser conocido incluso por profesionales de la sanidad y educacién.

Nuestra asociacion lleva mas de seis anos dando a conocer este sindrome. Somos conscientes de la dificultad de
esta labor, pero poco a poco logramos alcanzar nuestros objetivos.

Cada dia hay mas personas diagnosticadas de tourette, sin embargo, los problemas a los que se encuentran en su
dia a dia, no son menores. La incomprensidn, el desconocimiento y la falta de protocolos de actuacion
principalmente en sanidad y educacién favorecen practicas poco inclusivas para este colectivo.

Este afio nuestra asociacion ha estado desarrollando un programa llamado “Sentim el Tourette “, gracias al cual
estamos dando a conocer nuestro sindrome y ayudando a pacientes y familias a mejorar sus vidas mediante el
conocimiento de la enfermedad y ensefando actitudes positivas hacia la enfermedad y como afrontar las
dificultades de la vida cotidiana.

Os presentamos esta memoria para ver los logros alcanzados en 2016. Estamos seguros que este trabajo continuo
dard sus frutos.

Quiero aprovechar esta ocasion para agradecer a todas las familias que forman parte de nuestra
asociacion por su apoyo y esfuerzo; también agradecer a nuestros patrocinadores, pues gracias a su ayuda
podemos desarrollar este proyecto y a toda la Directiva por su apoyo y colaboracion.

Gracias.
Tina Alvarez Parreio
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SINDROME DE TOURETTE
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PRESENTACION

Nuestra asociacion surge a principios de 2010, gracias a que un grupo de personas con ST y padres de
nifios con ST tuvimos la necesidad de compartir juntos nuestras experiencias y encontrar soluciones a
la grandes dificultades que a nivel sanitario, educativo, y laborales nos encontramos a diario. Ellas,
sumadas a las dificultades propias del Sindrome, convierten la realidad cotidiana muchas veces en
una tarea dificil de llevar.

Nos reunimos quincenal o mensualmente, y realizamos talleres y charlas.

Os detallamos algunos:
] Psicoeducacién de nifios, adolescentes y adultos.

[] Talleres de técnicas de estudio.
L] Relajacion.
] Orientacion e informacién a personas, escuelas y otras instituciones.

MISION, VISION, VALORES
Nuestra mision es dar a conocer el sindrome de Tourette dentro de la comunidad valenciana, y
ayudar a mejorar las condiciones de vida de los afectados.

Nuestra vision es lograr que nadie sea discriminado por padecer este sindrome, y que sean
comprendidos por los sanitarios, docentes y resto de poblacion

Nuestros valores son la tolerancia, la justicia, la igualdad y el respeto, de todas las personas
independientemente de su condicion, pero al tiempo ser igualmente respetados.
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ACOVASTTA 2016

PROYECTO SENTIM EL TOURETTE

Talleres para ninos y adolescentes

TALLER ENERO 23 — 2016
17 A19 HS

Los tics y tocs en el cole, en el instituto. Qué se me da muy bien en el cole. La fabrica de las
preocupaciones. Poniéndole nombre a las preocupaciones. Encontrando entre todos soluciones y
caminos

TALLER FEBRERO 20 - 2016
17 A19 HS

Dinamicas grupales que aumentan la autoestima. Aprendo a aceptarme y a comprenderme para
aceptar y comprender a los demaés.

TALLER abril 23 — 2016
17 A19 HS

Las tormentas emocionales. Registrar mi cuerpo y mi mente cuando tengo estas emociones. ¢Qué
pasa con nuestros tics cuando llegan estos cambios de &nimo? Lo que sentimos no podemos
cambiarlo, pero nuestras reacciones si: ¢Cé6mo lo hacemos?

Dinamicas grupales facilitadoras.
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TALLER mayo — 2016
Excursion familiar, lugar por determinar.

28 Mayo I Jornada Tourette y trastornos de tics Comunidad Valenciana.

TALLER Junio — 2016

Mes del Sindrome de Tourette. Dia de Concienciacion Comunitaria. Lugar por determinar.

Jornadas Amfisep.

TALLERES septiembre— 2016

Talleres de evaluacion sobre funciones ejecutivas.

TALLERES octubre y diciembre — 2016

Tareas grupales de funciones ejecutivas.

TALLERES noviembre — 2016

Una salida en un entorno urbano y otra salida en un entorno rural o natural. En ambas salidas deben
ponerse en marcha estrategias de planificacion, organizacion, sensacion, concentracion, atencion,
autocontrol, flexibilidad, todas ellas funciones ejecutivas. Todas ellas necesarias para un
funcionamiento social adecuado.
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PROYECTO SENTIM EL TOURETTE

Taller para padres

TALLER ENERO 9 — 2016
17 A19 HS

“Sintiendo el ST en la Escuela”: Aspectos que favorecen o dificultan el aprendizaje. La necesidad de
informar y asesorar al equipo docente. Equipos docentes que facilitan a inclusién escolar. Actitudes
que la dificultan”.

TALLER FEBRERO 6 - 2016
17 A19 HS

“Fomentando la autoestima en las personas con ST”. Qué es la autoestima y como podemos
favorecerla”.

Exposicion mas dinamicas grupales.

TALLER MARZO 5 — 2016
17 A19 HS

“Como gestionar emociones negativas”. La ira, el miedo, la tristeza. Dinamicas grupales.

TALLER ABRIL 9 - 2016
17a19 hs

“Como fomentar la comunicacion saludable en las familias con ST”. Muchas veces dialogar es dificil.
Trabajaremos diferentes roles paternos que adoptamos a la hora de dialogar con nuestros hijos. Como
fomentar la expresion de las emociones de manera asertiva.

Exposicion de conceptos generales.

Dinamicas grupales facilitadoras.
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TALLER OCTUBRE 1 - 2016
17A 19 hs

Taller de discapacidades, capacidades diferentes y talentos en el ST y TOC.

TALLER OCTUBRE 15— 2016
17a19 hs

Taller-ponencia por parte de Ana Bailen, educadora del programa municipal de absentismo escolar y
perito judicial “los nifios y su educacion.

TALLER NOVIEMBRE 5 — 2016

17a19 hs

Conductas disruptivas en las personas con ST y TOC
TALLER NOVIEMBRE 15 — 2016

17a19 hs

Taller de redes sociales.

TALLER DICIEMBRE 3 — 2016
17a19 hs

Aspectos depresivos, ideas y/o conductas suicidas en personas con ST y TOC.
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PROYECTO SENTIM EL TOURETTE

Actividades de sensibilizacion.

Febrero 2016
Concierto benéfico matinal en Rockin Folsom Valencia.
Asistencia al Congreso de Trastornos de Neurodesarrollo. Valencia.

Asistencia a las Jornadas de la Sociedad de Neuropediatria. Valencia.

Abril 2016
Feria de la Salud de Alfafar.

Reunion con el Departamento de Discapacidad de la Universidad de Valencia.

Mayo 2016
28 Mayo I Jornada Tourette y trastornos de tics Comunidad Valenciana.

29 mayo Tinglado Solidario en la Marina Real.

Junio 2016

- DIA DEL SINDROME DE TOURETTE: Jornadas a puertas abiertas.

- Entrevista en UPV Radio donde nuestro vicepresidente habl6 sobre el ST con motivo del dia
Europeo del Sindrome de Tourette.

- Charla Asociacion de vecinos de Rocafort.

- Asistencia al Congreso Europeo de Sindrome de Tourette, Varsovia.
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Septiembre 2016

Reunion con el jefe de servicio de sanidad del Ayuntamiento de Valencia para la realizacion de un
protocolo.

FERIA DE LA SALUD DE MONCADA.
Charla/coloquio “Conviviendo con el ST” La Casa para pasarselo pipa.

Mercadillo Solidario de Asociaciones, organizada por el Departamento de Discapacidad de la
Universidad de Valencia en la Facultad de Magisterio.

Octubre 2016
Jornada cientifica TDAH
Jornadas sobre Trastornos del Movimiento. Fundacion Quaes.

Entrevista de Radio en ES Radio en el programa “A buenas horas”

Noviembre 2016
Ponencia en la Universidad Politécnica de Valencia sobre Acovastta y el programa de voluntariado.

Stand en la Reunién Anual de la Sociedad Espafiola de Neurologia. Palacio de Congresos

Diciembre 2016
JORNADAS DEL PACIENTE HOSPITAL GENERAL.

Participacion en el estudio sobre Tourette realizado por el Instituto de Medicina Molecular y la
Facultad de Medicina de Lisboa.



Visita a Colegios

- Centro Dr. Lopez Rosat. Valencia

- Colegio Jardin. Valencia

- Colegio Maria Inmaculada. Alfafar

- Colegio Cambridge House. Rocafort

- CEIP Blasco Ibanez — Vall d” Ux6. Castellon
- Aire Lliure — Alicante

- Instituto Fuente San Luis de Valencia

- Centro de Formacion Capitol Empresa

- Instituto Tierno Galvan. Moncada
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Agradecimientos
Queremos agradecer la colaboracion totalmente desinteresada por parte de nuestros voluntarios y
voluntarias sin los cuales nuestros talleres para los mas jovenes no podrian realizarse.
Gracias a su dedicacién, voluntad, esfuerzo y valores, son sin duda uno de los pilares de Acovastta.

Gracias a Karen del Rey, Lidia Quintanilla, Yarisa Nicola, Lidia Soler, M2 José Alabau y Oscar Espejo.
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SINDROME DE TOURETTE
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A las entidades colaboradas, sin las cuales este afio no hubiésemos podido llevar a cabo la 1 Jornada
sobre Tourette de la Comunidad Valenciana.

AJUNTAMENT DE VALENCIA Q : C EU
Muy llustre Colegio Oficial " Universidad
de Farmacéuticos de Valencia Cardenal Herrera

%ﬁ’ AJUNTAMENT DE MONCADA

:K Obra Social "la Caixa” 7, I 9 Z a 9 @ consum

4 Z COOPERATIVA
zigzagpromociones
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En definitiva, a todas aquellas personas que en algin momento determinado nos han apoyado y
seguido durante este 2016.

Gracias a todos.
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OBRA SOCIAL ‘LA CAIXA’

CUANDOLOS
TICS SON UNA
BARRERA SOCIAL

Acovastta lleva seis
anos sensibilizando
ala sociedad
valenciana sobre el
Sindrome de Tourette

Redaccidn. «Fs una enfermedad
rara no por ¢l nimero de perso-
nas que la sufren, que s rela-
tivamente alto, sino por o desco-
nocida que resultas, comenta Ro-
xana Apollonio, neuropsicologa
y ascsora terapéutica de Acovast-
1a, una asociacion que trabaja en
Ia Comuunitat Valenciana pars ayu-
dar a quicnes padecen el Sindro-
me de Tourette, una enfermedad
neurolégica diagnosticada en
1885 por el médico francés Gi-
lies de Tourctte, que se carac
teriza por la realizacion de tics
motares o fonicos de caricter in.
voluntario, que suclen tener aso-
ciados 0tros rastomos Como puc-
den ser las fobias, la ansiedad o
la depresion.

Entrevista en UPVRadio a nuestro Vicepresidente con motivo

< proyectn‘Sentim Ja Touret
te’se basa en sidad de dar
a conocer el sindrome en nues
tra sociedad. La mayoria de las
personas que padecen este tras-
torno sufren y lo pasan mal por
que en ocasiones sus tics y com
portamicntos, motivados por im
pulsos incontrolados, se achacan
2 mala educacion o falta de mo-
dales, Los nifios se ven
tos @ risas y burlas ¢
sus compaieros de c
el mejor de los casos
soportar las miradas d

nio.

Acovastta lleva desde 2010 tra-
bujando cn la difusion y
lizacion de este trastorn
este tiempo hemos avanzado m
cho pero todavia nos queda un
JATgO CAmin Por recorrer, @m
bién para dar a conocer los as-
pectos positivos de quicnes ko su-
fren, que son personas de una in-
teligencia normal o incluso supe-
rior a la media y que poseen, ge

Acovastta en medios de comunicacion.

Tirada 23251

e dads,
misy, comenta Roxana Apollo-

neralmente, una gran creativi-
recisa la neuropsicologa
astta,

«Sabemos que los tics acompa

herramicntas pa
emociones que surgen al convi.
vir con este sindrome, que son

vel persc
enel col
bién en la

trata de un proyecto multidimen

sional y multidisciy
ello brindamos psicc
enseilamos 1ECnicas Cognitive
ductuales para disminuir los tics,

mos o

tics en el aula, bri
rencias, organizamos tallcres y
realizamos Jornadas Anualess,
afirma Roxana

Hay que sefialar que ¢l trata-
miento clinico de este sindrome

se ha visto
nuyen los
ce exactament

«Actualmente somos medic
centenar de pers
grama ‘Sentim la T
nuestra sede en la

toda ks Comunitat y también pa
videoconferencia, Contamos cot
ls ayuda de la Fundacion L
Caixa y de Consum y en ol futy
10 esperamos contar también co
ayudas de la adh 5

na es efectivo, N e
les receta antipsicoticos porque

cluye Roxana Apollonio

del Dia Europeo del Sindrome de Tourette.

“Queremos acabar con la etiqueta de
maleducados y vagos que tienen las personas
con Tourette”

*Esta enfermedad rara afecta a entre el 1% y el 3% de la poblacién espariola | Los
movimientos o sonidos involuntarios, los tics, son los sintomas mas caracteristicos

Sra. D

Concejala d
A

elegada de
yuntnmiento

sanidad ¥
de Valencia

Maria Terese ——

y salud del

el dia Europeo del
Sindrome de Tourette.

Voluntarios, padres y directiva de Acovastta
dando visibilidad a este sindrome.

UNIVERSITAT
POLITECNICA

DE VALENCIA

Articulo en La Vanguardia.
Realizacién de la 12 Jornada de
Tourette en la Comunidad Valenciana.

| Jornadas de Tourette y trastorno de Tics de la Comunidad Valenciana (LVD)
Comparte en Facebook Comparte en Twitter Comparte en Whatsapp
REDACCION, Valencia
06/06/2016 18:22 | Actualizado a 06/06/2016 18:23
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Entrevista en Gestiona Radio.

A cargo de nuestra Asesora y psicologa Roxana Apollonio.

Lunes, 6 de Junio de 2016 - 21:07 h
harla sobre el Sindrome de
Tourette en Rocafort

La Asociacion de Vecinos y Vecinas Antonio
Machado de Rocafort ha organizado una
interesante charla sobre el Sindrome de Tourette.
Bajo el nombre de «Tic-toc: sentim el Toourett»,

| esta charla serd impartida por la licenciada en

| psicologia y miembro de la Sociedad de

.’ Neuropsicologia de la CV, Roxana Apollonio
Cabrera, el jueves 9 de junio, a las 19,30 horas, en
la calle Convent 13.

El Sindrome de Tourette (ST) es un trastorno
neurolégico que se caracteriza por la aparicion de
| tics, movimientos o vocalizaciones involuntarias,
rapidas y repentinas que se producen
repetidamente del mismo modo. Una de cada 100
personas puede sufrirla,y no siempre es
correctamente diagnosticada. l-emv

i
|
|

| JORNADAS
DE TOURETTE Y TRASTORNOS DE TICS
DE LA COMUNIDAD VALENCIANA

El Sindrome de Tourette - Lineas de actuacion en diagnéstico -
Abordaje terapéutico multidisciplinar - Estrategias de inclusion

COMPLEJO DE LA PETXINA VALENCIA
28 de Mayo de 2016

A Komswncw 710109 G B Oconum P oo

Charla sobre el Tourette impartida por nuestra asesora
Roxana Apollonio.

Acovastta en las noticias por la participacion en el Tinglado
Solidario realizado por los Estibadores del Puerto de
valencia.

7 % W S
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Acovastta en las redes
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Acovastta celebre su 12 Jornada de Sindrome de Tourette y
Trastornos Asociados en la Comunidad Valenciana.




8:30 h
Entrega de documentacion.

9:00 h
Inauguracién y presentacion de las Jornadas:

9:30h

Ponencia 1: Lic. Roxana Apollonio Cabrera.
Psicologa.

"Qué es el Sindrome de Tourette y los
Trastornos de Tics, prevalencia, curso del
Sindrome, aspectos emocionales”.

10:30 h

Ponencia 2: Dia. Tina Alvarez Parrefio.
Presidenta de Acovastta.

“Resena historica de la Asociacion. Quiénes
somos. Foto galeria. Objetivos, desafios,
experiencias proyectos”.

11:00 h
Break

11:30 h

Ponencia 3: Dr. Fernando Mulas Delgado.
Neuropediatra.

“Bases neurobiolégicas del Sindrome de
Tourette, diagnostico diferencial respecto de
otros tfrastornos motores, fratamiento
farmacolégico™. Pregunias.

PROGRAMA

12:30 h

Ponencia 4: Dra. Leonor Montolio Tamarit.
Psiquiatra infanio juvenil.

“Diagnosiico y abordaje farmacologico de los
frastornos asociados al Sindrome de Tourette™
(Trastorno Obsesivo Compulsivo, Ansiedad,
Fobias, Trastorno de conducta). Preguntas.

13:30 h

Ponencia 5: Lic. Lidia Quintanilla Spinaci.
Logopeda y fonoaudidloga.

“Los Tics y la infervencion en Logopedia™.
Colaboradora: Yarisa

14:15h
Comida

15:30 h

Ponencia é: Prof. Francisco Javier Lozano Soriano.
“Profesorado Comprometido con el Sindrome
de Tourette. Tourette e inclusion escolar.
Estrategias educativas para incluir los fics en la
vida escolar”.

16:30 h

Ponencia 7: Lic. Roxana Apollonio Cabrera.
"Abordaje psicolégico del ST. Evaluacion y
Diagnésiico. Terapia Global. Abordajes
Cognitivo Conductuales (Terapia de Reversion
del Habito — Exposicidn y Prevencion de
Respuesia. Mindfulnes)”.

Preguntas.

17:30 h

Mesa redonda de personas con ST.
Coordina Dfa. Isabel Serrano. Secretaria de
Acovastta.

“Vivir y convivir con el ST en la edad adulta”™.
Preguntas.

18:30 h

Conclusiones y Cierre.

Prof. Francisco Javier Lozano Soriano.
lic. Roxana Antonia Apollonio Cabrera.
Dnia. Isabel Serano.

INSCRIPCION OBLIGATORIA

Infermacién e inscripeién en:
http://acovastta.wix.com/jornadas201é

PRECIO DE LA JORNADA 7€

NUMERQ DE CUENTA:
E545 2100 7351 0602 00031886 (LA CAIXA)

LUGAR: COMPLEJO LA PETXINA VALENCIA
Paseo de la Petxina, 42 - C.P. 46008
Salén de Actos

COMO LLEGAR:

MERO: [T] (TURIA) [E] (ANGEL GUIMERA)
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