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1. Introduccién

En la sociedad actual, todavia persisten grandes mitos y suposiciones en torno a la epilepsia,
gue deben ser aclarados para lograr una integracion plena de aquellas personas con epilepsia.
Conseguirlo depende de la apuesta por una buena formacién e informacion dirigida a
pacientes, familiares y a la sociedad en general. Por esta razén, en Mayo de 2009, UCB junto
al Grupo de Epilepsia de la Sociedad Espafiola de Neurologia ponen en marcha la campafia
“Vivir con Epilepsia”, con el objetivo de acercarse a los ciudadanos e impulsar el conocimiento
sobre la epilepsia en la poblacién, intentando lograr una mayor concienciacién y sensibilizacion
en la sociedad espafiola y contribuyendo a reducir el estigma social de una enfermedad que
afecta actualmente a cerca de 50 millones de personas en todo el mundo.

Siguiendo la filosofia de inspiracion en el paciente, los representantes de UCB junto con el
Grupo de Epilepsia de la Sociedad Espafiola de Neurologia, otras organizaciones
independientes y los Embajadores de la Epilepsia, presentaron la campafa directamente al
publico en el centro de Madrid. Se instalé una carpa en el Centro Comercial Principe Pio de
Madrid en la que se desarrollaron las Jornadas sobre la epilepsia (20-22 de mayo) donde la
gran afluencia de publico pudo disfrutar de diversas actividades de formacién e informacién
celebrando el Dia Nacional de la Epilepsia en Espafia, el 24 de Mayo de 2009.

Equipo “Vivir con Epilepsia”, de izquierda a derecha: Carlos Cara (Medical Affairs Manager de Epilepsia, UCB), Dr.
Joaquin Ojeda Ruiz de Luna (Servicio Neurologia, Hospital Infanta Sofia, Madrid — Miembro de la SEN), Helena Marin
(Medical Affairs, UCB), Diia. Ascension Jiménez (Embajadora de la Epilepsia), Angelino Ruiz ( Vimpat Brand Manager
UCB), Pablo Ouro ( Keppra Brand Manager UCB), Dr. José Luis Bravo (Director Médico, UCB)



2. Embajadores de la Epilepsia

Con el programa “Embajadores de la Epilepsia”’, UCB esta trabajando con un nimero de
personas voluntarias que tienen relacién estrecha con la enfermedad, sean pacientes o
cuidadores, que presentan sus testimonios personales al publico con el objetivo de generar
conocimiento, concienciacion, motivacion y esperanza en los pacientes y familiares que viven
con la enfermedad, ayudando a su vez a la reduccion del estigma social.

Los embajadores son un ejemplo y referente para la comunidad mediante su exposicién publica
demostrando que no han renunciado a llevar una vida mas alla de la epilepsia.

¢ Qué consejo le darias a un pariente de alguien a quien le acaban de diagnosticar
epilepsia?

DfAa. Mercedes Lombrafa (Embajadora de la Epilepsia)

“Que no se agobie ni se alarme. Afortunadamente, hoy en dia, gracias a los tratamientos
actuales, el 70% de las personas diagnosticadas de epilepsia pueden llevar una vida
totalmente normalizada.”

DiAa. Ascencién Jiménez (Embajadora de la Epilepsia)

“El diagndstico es el peor momento, por lo que es muy importante que se acerque a las
asociaciones donde le daran toda la informacion y orientacién que necesita para manejar la
epilepsia y llevarlo lo mejor posible.”

De izquierda a derecha: Dfia. Mercedes Lombrafia, Dfia Ascension Jiménez

Otras funciones importantes que llevan a cabo los Embajadores de la Epilepsia incluyen el
compartir sus experiencias personales, contestar preguntas de pacientes, involucrar a otras
personas a unirse a la iniciativa y animar a la gente a tener una relacion mas estrecha con sus
especialistas.

En el desarrollo de la campafia “Vivir con epilepsia”, Diia. Ascension Jiménez se unié al equipo
en la carpa explicando la esencia del programa de Embajadores de la Epilepsia, y
respondiendo a las preguntas de los periodistas y publico general. Esto constituyé un punto
crucial en el evento ya que mostré una visién personal y cercana de la enfermedad generando
un mayor interés por el pablico.



3. Dia Nacional de la Epilepsia

Desde el 20 al 22 de Mayo de 2009, se instal6é una carpa en el Centro Comercial Principe Pio
de Madrid con el objetivo de concienciar a la sociedad sobre la epilepsia asi como desmitificar
sus falsas creencias.

Se desarrollaron las Jornadas de la Epilepsia durante las cuales expertos, doctores y pacientes
ofrecieron charlas informativas y demostraciones practicas sobre cdmo actuar ante una crisis
epiléptica. Los visitantes de la carpa recibian folletos informativos y se les comentaba la
posibilidad de participar en un cuestionario asi como de asistir a las charlas o navegar en la
nueva pagina web que fue lanzanda simultdneamente aprovechando el poder de convocatoria
durante dichas Jornadas.

3.1 Folletos y regalos promocionales

Durante los tres dias en los que se desarrollaron las Jornadas sobre Epilepsia se entrego
material informativo al publico con el objetivo de incrementar el conocimiento de la epilepsia.
Este material incluia un péster, una guia general sobre la enfermedad, boligrafos y post-its, se
presentaban dos guias diferentes sobre la campafia presentando la nueva comunidad online
sobre epilepsia para pacientes y neurdlogos respectivamente, asi como tarjetas de visita
presentando la direccion de la pagina Web. Con el objetivo de conocer la percepcion del
publico general sobre la epilepsia, se pedia a los visitantes que cumplimentasen un sencillo
cuestionario.
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El péster que se presenta arriba se disefié con motivo del Dia Nacional de la Epilepsia. En él se
da respuesta a algunas de las preguntas mas frecuentes sobre la enfermedad, con seis puntos
clave explicando los conceptos basicos de la enfermedad y eliminando asi los mitos mas
comunes que la acompafian.

La guia general de la campafia presenta la informacion que aparece en el pdster mostrando a
su vez los primeros auxilios que se deben llevar a cabo cuando un paciente sufre convulsiones
o crisis parciales.

La claridad y simplificacion en las instrucciones permiten al lector conocer rapidamente los
primeros sintomas de una crisis asi como los primeros pasos a seguir cuando ésta tiene lugar.

24 de mayo Primeros auxilios para crisis parciales
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Fig. 3.2 Guia General de la Campafia

Mas de 1000 boligrafos y libretas post-it fueron distribuidos durante el evento:

Fig. 3.3 Boligrafos y post-it de la campafia



Todos los regalos promocionales fueron personalizados con el logo “Vivir con epilepsia” con el
objetivo de generar recordatorio del evento en el pablico.

Dos guias que presentaban la nueva pagina Web “Vivir con epilepsia”:
www.vivirconepilepsia.es se llevaron a cabo para distribuir al paciente ( a continuacion), y otra
dirigida al neur6logo ( Seccion 4.1).
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Fig. 3.4 Guia pagina Web campafia paciente (1)

El objetivo principal de estas guias era mostrar como toda la informacion que se facilitaba
durante la campafia estaba también facilmente accesible online.

Todas las guias fueron producidas por el Departamento Médico de UCB con el asesoramiento
de organizaciones independientes: la Sociedad Espafiola de Neurologia (Grupo de Epilepsia de
la SEN), la Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE) y la Sociedad Andaluza de Epilepsia
(SADE).

La pagina Web presentaba también guias de informacion dirigidas a pacientes especificamente
a nifios y adolescentes, mujeres y la tercera edad. Ademas de esta variable demogréfica dos
guias mas se desarrollaron para cubrir informacién de la enfermedad y el tema de la seguridad.
Estas fueron disefiadas en un formato de bolsillo animando a los usuarios a tenerlas a mano en
su vida diaria.



ST Fig. 3.5 Ejemplos de guia pacientes

Las guias dirigidas a la mujer y tercera edad se presentan arriba, tanto éstas como todas las
demas estan disponibles en www.vivirconepilepsia.es para su descarga de manera totalmente
gratuita

3.2 Cuestionario

Uno de los principales objetivos de la campafia fue involucrar a los visitantes en la experiencia
“Vivir con Epilepsia”, de esta forma, se solicitaba al publico la cumplimentacion de un sencillo
cuestionario generando notoriedad hacia la enfermedad y, a su vez, permitia conocer la
percepcién que tiene el publico general sobre la epilepsia.

VIVIR CON
EPILEPSIA

www.vivirconepilepsia.es

7. iCree que hay muchos tipos de crisis epilépticas?
[ Sdlo existe un dnico tipo de crisis: las que provocan
convulsiones.
[OHay muchos tipos de crisis epilépticas, incluidas
las convulsiones.

8. Los nifios con epilepsia...

O Deben acudir a colegios especializados, puesto que
no pueden llevar una vida normalizada.

O Dehen acudir a colegios de ensefianza basica para
fomentar gue no pierdan curso, puesto que les es
muy dificil llevar una vida normalizada.

O La mayoria de los nifios pueden y deben recibir
una educacidn normalizada.

9. Las personas con epilepsia
O Tienen una inteligencia normal.
O Tienen una inteligencia por debajo de lo normal.
OTienen una inteligencia por encima de lo normal.

10. Los adultos con epilepsia
O Estén capacitados para d I cualqui
trabajo sin dificultad
[ Estan capacitados para desempeiiar con normalidad
una carrera profesional evitando actividades
potencialmente peligrosas por su tipo de epilepsia.
O No pueden desempediar un trabajo normalmente.

11. ;Cédmo cree gue afect
social de los pacientes?
[ Las personas estan muy discriminadas por el
estigma de la enfermedad.
O Estan perfectamente integradas en la sociedad.
OJEstan perfectamente integradas porgue suelen
ocultar su enfermedad.

a la epilepsia a la vida

12. 5i un familiar suyo tuviera epilepsia, ile
recomen ia que lo comunicara durante una
entrevista de trabajo?
) que mas le
EPHTD

Los resultados de esta encuesta todavia no estan publicados.

i Qué sabe usted de la epilepsia?
Este pequefio cuestionario nos otorgard unos resultados

con los que pretendemos conocer mejor la opinidn
de la poblacién en general sobre [a epilepsia. A través
de estos datos podremos disefiar campaiias de
comunicacion que se adapten mejor a las demandas
de los ciudadanos. Muchas gracias por su colaboracion.

1. ;Cree usted que dispone de
informacion sobre la epilepsia?
asi
O Soy un paciente con epilepsia.
O Tengo un familiar que padece epilepsia.
O Tengo un allegado con epilepsia.
ND 51, pero no conozeo a nadie con epilepsia.
]

2. i Qué tipo de enfermedad es la epilepsia?
O Psiquidtrica
ONeuroldgica
OCardiovascular
Olnmunitaria

3. ;Cree que es una enfermedad grave?
O Muy grave.
ONo es grave, pero dificulta el desarrollo de la vida
diaria.
O No es nada grave.
O Depende del tipo de epilepsia.

4, ;Como se debe actuar ante una crisis epiléptica?
O Hay que meter un objeto en la boca del paciente
para proteger su lengua.
O Esperar a que pase la crisis, previniendo que no
se haga dano.
Dgratar de sujetar al paciente para que no se haga
afio.

5. iCree que la epilepsia se cura?
OLa epilepsia no tiene cura.
OEn la mayor parte de las ocasiones, puede
controlarse gracias a los farmacos disponibles.
O Con medicacidn permanente se puede controlar
por completo.

6. iCree que |a epilepsia es hereditaria?

[Si, la epilepsia sélo se transmite por herencia
genética,

[O50, aunque existen ademas otras causas que
producen epilepsia.

051, es una enfermedad hereditaria y ademds
contagiosa,

ONo es hereditaria,

La encuesta sigue al dorso,.,

VIVIR CON
EPILEPSIA

Fig. 3.6 Cuestionario de la campafia



3.3 Charlas informativas

Cada dia se impartieron dos charlas dirigidas al publico general, la primera llevada a cabo por
Dfia. Ascension Jiménez (Embajadora de la Epilepsia) y la segunda por el Dr. Joaquin Ojeda
Ruiz de Luna (Seccion Neurologia, Hospital Infanta Sofia —Madrid, miembro de la SEN). La
agenda de las Jornadas se presenta a continuacion:

Miércoles, 20 de Mayo

Horario Actividad
17:30 - 17:50 Embajadora de la Epilepsia: Diia. Ascencion Jiménez
19:00 — 19:30 Charla médica y demostracion practica

Jueves, 21 de Mayo

Horario Actividad
17:30 - 17:50 Embajadora de la Epilepsia: Dia. Ascencién Jiménez
18:00 — 18:30 Charla médica y demostracion practica

Viernes, 22 de Mayo

Horario Actividad
12:30 - 12:50 Embajadora de la Epilepsia: Dia. Ascencién Jiménez
13:00 - 13:30 Charla médica y demostracion practica

.P’:.'.'J'I'I'l'l'l'[[[ Lg

De izquierda a derecha: Dr. Joaquin Ojeda Ruiz de Luna (SEN), Dfia. Ascension Jiménez (Embajadora de la Epilepsia),
Dr. José Luis Bravo (Director Médico UCB)

Las charlas llevadas a cabo por la Embajadora de la Epilepsia se centraban en acercar la
epilepsia al publico general, consiguiendo eliminar a su vez muchos de los mitos mas comunes
en la actualidad. La charla médica se centraba en describir y explicar la enfermedad desde un
punto de vista profesional facilitando a su vez informacion médica sobre epilepsia, los
tratamientos disponibles en la actualidad y los pasos a seguir para actuar ante una crisis
epiléptica.



3.4 Demostraciones practicas

Las demostraciones practicas en directo constituyeron también un punto clave en la campafia
“Vivir con Epilepsia”, la agenda de las mismas se muestra arriba. Se presentaban a través de
una modelo que simulaba una crisis epiléptica y eran dirigidas por el Dr. Joaquin Ojeda Ruiz de
Luna (Neurdlogo, miembro de la SEN) y el Dr. José Luis Bravo (Director Médico UCB)

A través de estas demostraciones se mostraba la mejor forma de actuar ante una crisis
epiléptica, explicando como y por qué posicionar al paciente de una determinada forma
mientras se proporcionaba consejos de primera mano para hacer frente a un momento asi.

3.5 Presentacion a Medios

El 20 de Mayo a las 10.30h se organiz6 una presentacién a medios invitando a los periodistas
a la carpa de la campafia “Vivir con Epilepsia”. El Dr. Joaquin Ojeda Ruiz de Luna (Seccién
Neurologia, Hospital Infanta Sofia de Madrid y miembro de la SEN) y el Dr. José Luis Bravo
(Director Médico de UCB) junto con Diia. Ascension Jiménez (Embajadora de la Epilepsia),
presentaron y explicaron la campafia y respondieron a las preguntas de los asistentes.
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Madria acoge 1a Primera Campana g IMermacion
“Vivir con epilepsia”

Fig. 3.7 Convocatoria a Medios y fotos




4. Pagina Web

Internet, a dia de hoy, es la primera herramienta empleada por los pacientes a la hora de
buscar informacién sobre salud. De esta manera, aprovechando las multiples oportunidades
gue ofrece este medio, y tratando de crear una fuente de informacion completa, independiente
y veraz sobre la epilepsia, www.vivirconepilepsia.es nace con la vocacion de convertirse en
la Web de referencia sobre la epilepsia bajo el apoyo y la recomendacion del Grupo de
Epilepsia de la SEN, la Sociedad Andaluza de Epilepsia (SADE) y la Federacion Espafiola de
Epilepsia (FEDE). A su vez, la nueva pagina Web se presenta como punto de unién entre las
diferentes organizaciones y asociaciones independientes espafiolas dedicadas a la epilepsia.

www.vivirconepilepsia.es apoya a las personas con epilepsia a través de la creacion de un
portal Web en el que pacientes, familiares, profesionales médicos, medios de comunicacion y
todas aquellas personas interesadas, puedan encontrar un espacio comun en el que la
epilepsia, y todo lo que de ella se desprende, sea el punto de encuentro. Incluye informacién
sencilla y detallada sobre la epilepsia; respuestas a las preguntas mas frecuentes y diccionario
de consulta sobre términos relacionados con la epilepsia. La pagina Web presenta el Programa
“Embajadores de la Epilepsia”, a través del cual los embajadores comparten sus experiencias
e informan sobre todas sus actividades. Se presentan también las Ultimas noticias sobre
epilepsia y, en la “Zona de Prensa”, esta disponible el Manual de la Epilepsia para descargarlo,
en el que se resume toda la informacién sobre la enfermedad, sus formas de tratamiento, la
pagina Web y el objetivo principal que se persigue con la campafia “Vivir con Epilepsia”.

La pagina Web también presenta el “Premio Periodistico Internacional sobre Epilepsia” asi
como los partners con los que UCB ha colaborado para llevar a cabo el proyecto “Vivir con
Epilepsia”.

4.1 Premio Periodistico Internacional sobre Epilepsia

UCB Internacional y la Oficina Internacional para la Epilepsia (IBE) se han unido con el objetivo
de reconocer a los periodistas que hayan realizado trabajos originales, responsables y bien
documentados sobre la epilepsia.

Las condiciones de participacién son sencillas: el trabajo puede estar publicado indistintamente
en prensa especializada y/o prensa general, tanto online como offline. Los trabajos de radio y
TV estan también permitidos. El premio incluye 4.000€ en bonos de viaje y si el trabajo que
resultase ganador fuese espafiol, UCB Espafia concedera un premio adicional de 2.000€ .

Toda la informacién sobre el premio esta recogida online en
www.vivirconepilepsia.es/periodistas



4.2 Guia de presentacion de la pagina Web

Tal y como se ha mencionado en la seccién 4.1, se entregaron dos versiones de la guia de
presentacion de la pagina Web para lanzar el nuevo portal sobre epilepsia. Un modelo dirigido
a pacientes y otro dirigido a neurdlogos, este Ultimo se muestra a continuacion:

N

VIVIR CON
‘é';’l' LRE(POSFEJA EPILEPSIAY  wwwivirconepitepsiaies

Tis punto de encuentro con la epilepsia
i en www. vivirconepllepsia.es

VIVIR CON
EPILEPSIA www.vivirconepilepsia.es
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Fig. 4.1 Guia de presentacion Website a neurélogos (2)

Esta guia, ademas de presentar el formato de la pagina Web, explica a los expertos las
ventajas y todas las posibilidades de uso que permite una comunidad online de epilepsia,
incluyendo facilidad de navegacion y acceso a la informacion. Como ocurre en las guias de
pacientes, el contenido presentado online esta también disponible offline, principalmente el
material que se puede descargar directamente.

Estas guias han sido también producidas por el Departamento Médico UBC junto con la
colaboracion de organizaciones independientes: la Sociedad Espafiola de Neurologia ( Grupo
de Epilepsia de la SEN), la Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE) y la Sociedad Andaluza
de Epilepsia (SADE).



5. Partners

Para llevar a cabo la campafa “Vivir con Epilepsia”, UCB ha contado con el apoyo y
colaboracion de la Sociedad Espafiola de Neurologia (Grupo de Epilepsia de la SEN), la
Sociedad Andaluza de Epilepsia (SADE) y la Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE). A su
vez ha contado con el soporte de distintas organizaciones y asociaciones independientes de
epilepsia en Espafia (ver seccién Organizaciones en www.vivirconepilepsia.es). Esta relacion
se lleva a cabo con el objetivo ultimo de asegurar la mayor efectividad en la transmisiéon de una
informacion rigurosa y fiable y llegar al mayor nimero de personas posible, creando
conocimiento y notoriedad hacia esta enfermedad y por consiguiente mejorar la calidad de vida

de los pacientes.

6. Medios

Grupo de

Epilepsia

Durante el periodo de campafia “Vivir con Epilepsia” cabe resaltar la buena acogida por parte
de los medios, destacando las publicaciones llevadas a cabo en prensa (offline y online), radio

y television.

A continuacion se detalla el calendario de impactos en medios relativos a la campafia “Vivir con

Epilepsia™:

6.1 Prensa Offline

Medio Fecha Titulo

El Economista 20/05/2009 | Mitos y leyendas sobre los ataques de epilepsia

Diario Médico 25/05/2009 | Entrevista Dr. Jerénimo Sancho. Campafia Vivir
con la Epilepsia

6.2 Prensa Online

Medio Fecha Titulo

20minutos.es 22/05/2009 | La gente tiene miedo a los que padecen
epilepsia...jPero no estamos poseidos!

20minutos.es 25/05/2009 | La gente tiene miedo a los que padecen
epilepsia...jPero no estamos poseidos!

arboldenoticias.es 18/05/2009 | Madrid acoge la primera campafia de informacion
“Vivir con Epilepsia”

arboldenoticias.es 18/05/2009 | Madrid acoge la primera campafia de informacion
“Vivir con Epilepsia”

ecodiario.es 20/05/2009 | Madrid. Una campaiia informativa desmitifica la
epilepsia en Madrid

ecodiario.es 20/05/2009 | Una campana informativa desmitifica la epilepsia
en Madrid

ecodiario.es 21/05/2009 | Cada afio de diagnostican 20.000 nuevos casos
de epilepsia en Espafa

ecodiario.es 23/05/2009 | 20.000 casos nuevos de epilepsia de diagnostican
al afio en Espafia

finanzas.com 19/05/2009 | Agenda informativa de Europa press para el 20 de
mayo

medicosypacientes.com 23/05/2009 | La epilepsia, la enfermedad de los grandes mitos

medicosypacientes.com 23/05/2009 | La epilepsia, la enfermedad de los grandes mitos



http://www.vivirconepilepsia.es/

prnoticias.com

18/05/2009

Madrid acoge la primera campafia de informacion
“Vivir con Epilepsia”

prnaoticias.com 25/05/2009 | Acabar con los mitos de la epilepsia

prnaoticias.com 25/05/2009 | Acabar con los mitos de la epilepsia

rtve.es 22/05/2009 | La epilepsia en cifras

rtve.es 22/05/2009 | La epilepsia en cifras

rtve.es 24/05/2009 | Dr. Joaquin Ojeda, ya no se ve a gente
convulsionandose por la calle con epilepsia

rtve.es 24/05/2009 | Dr. Joaquin Ojeda, ya no se ve a gente
convulsionandose por la calle con epilepsia

rtve.es 24/05/2009 | La epilepsia, una enfermedad invisible, que afecta
a mas de 400.000 personas en Espafia

rtve.es 24/05/2009 | La epilepsia, una enfermedad invisible, que afecta
a mas de 400.000 personas en Espafia

rtve.es 24/05/2009 | Mitos y realidades de la epilepsia

rtve.es 24/05/2009 | Mitos y realidades de la epilepsia

6.3 Televisién

Medio Fecha Titulo

Intereconomia TV 25/05/2009 | Entrevista José Luis Bravo y Ascension Jiménez
con motivo de la campafia informativa sobre la
epilepsia

Onda 6 20/05/2009 | Campafa Epilepsia

Onda 6 20/05/2009 | Campafa Epilepsia

Telemadrid 25/05/2009 | Campafia informativa sobre la epilepsia

PR Noticias 21/05/2009 | Campafia informativa sobre la epilepsia

6.4 Radio

Medio Fecha Titulo

COPE 20/05/2009 | Entrevista a Jer6bnimo Sancho — Campafia
Epilepsia

Onda Madrid 20/05/2009 | Entrevista a Ascensién Jiménez — Campafia
Epilepsia

Onda Madrid 20/05/2009 | Entrevista a Ascensién Jiménez — Campafia
Epilepsia

Onda Madrid 20/05/2009 | Entrevista al Dr. Joaquin Ojeda y Ascension
Jiménez — Campaiia Epilepsia

Onda Madrid 21/05/2009 | Entrevista al Dr. Vicente Ivafiez y Ascension
Jiménez — Campaiia Epilepsia

Onda Madrid 21/05/2009 | Entrevista al Dr. Vicente lvafiez y Ascension
Jiménez — Campaiia Epilepsia

Radio 5 Todo Noticias 20/05/2009 | Entrevista a Carlos Cara — Campafia Epilepsia

RNE 22/05/2009 | Entrevista a Carlos Cara y Ascension Jiménez —

Camparnia Epilepsia




