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,Je potreba se naucit s tim Zit a pak jde dokazat spousta véci.
Myslim, Ze se s epilepsii da plnohodnotné Zit. Neni dobre uzavirat se do sebe
a propadat pesimismu, ale je fajn brat si ze Zivota to krasnéjsi.

Stoji to.za to!”

Jiz po Sestnacté Vam predkladdme svédectvi o cCinnosti naseho sdruzeni a o téch, ktefi nas financné a moralné
podporuji a bez jejichz pfispéni bychom nemohli nase aktivity (pomoc nemocnym s epilepsii a jejich blizkym) realizovat.

,Pouze pri jednom pohovoru/jsem se odvazila sdélit infermace o své nemoci
a myslim, Ze na zakladé toho jsem nebyla pfijata.”
. Prace mi chybi, chybi mi byt mezi lidmi.”

Od roku 1990, kdy jsme vznikli, proslo nasim sdruzenim 1525 zapsanych ¢lent. Nasi pomoci vsak vyuzili

a stale vyuzivaji stovky dalSich, ktefi maji zajem o jednorazovou pomoc ¢i radu, aniz by se ke ¢lenstvi pfihlasili.
V soucasné dobé mame 950 ¢len( a jako jediné obc¢anské sdruzeni v CR pro diagnézu epilepsie pomahame
lidem ve vsech regionech republiky bez ohledu na vék ¢i dalsi onemocnéni.

,Reakce v rodiné na.zjisténi epilepsie byla tézka, protoze byla vyrcena
geneticka vada. VVzdjemné jsme se obviriovali, kdo za to maze.”
Kazdy pritel se se mnou kvdli epilepsii rozesel, aZ na mého-manzela. Mdj manZzel je fantasticky, mam v ném oporu.”
.V dusledku léki a unavy jsem nezviadala ucivo, nestihala jsem.
Ucitelé mne chtéli prefadit do zvlastni Skoly.”
, Ve skole jsem narazila na sikanu ze strany spoluzaki a ucitelky nebyly schopné adekvatné reagovat.
Meély by absolvovat kurz o epilepsii.”



Tézistém nasi prace je poradenstvi, vzdélavaci aktivity, edi¢ni a publikacni ¢innost a kontakty se ¢leny i ostatni
Sirokou vefejnosti. Kazdy mésic nas kontaktuje pres sto osob, které vedeme v evidenci.

V roce 2006 jsme ve spolupraci s pfislusnymi odborniky usporadali celkem deset prednasek, které byly
tematicky zaméfené na epilepsii, a to v Ceskych Budgjovicich, v Karlovych Varech, v Mostu, v Plzni,

v Rakovniku a v Praze a chystame se do Brna, Ostravy a dalSich moravskych mést. Nékteré pfednasky byly
urceny skoldm, jiné spolupracujicim obc¢anskym sdruzenim, dalsi vefejnosti a ostatnim, v neposledni fadé
samotnym lidem s epilepsii.

Jiz po Sesté se uskutecnil akreditovany rekvalifika¢ni kurz pro pecovatele o osoby s epilepsii. O kurz je
kazdorocné veliky zajem, coz uvadi i jeho pocet tUcastnikl (cca & 20 osob), a o jeho kvalité svéd¢i spokojenost
a kladné hodnoceni téch, ktefi jej absolvovali a doporucuji dal.

V rdmci naseho poradenstvi poskytujeme kontakty na odborna pracovisté a dalsi spolupracujici organizace

a sdruzeni. Veliky zajem je o poradenstvi psychologické, které je kazdy tyden realizovéno v jediném dennim
stacionafi v CR pro nemocné s epilepsii. Také poskytujeme EEG Biofeedback, ktery zajemci navstévuji v nasem
stacionafi 2x tydné.

V rdmci edi¢ni a publikacni ¢innosti jsme v roce 2006 opét navysili naklad vytiskd ¢asopisu Aura — informace
o epilepsii, takZe v soucasné dobé rozesilame kazdy mésic jiz 1600 vytiskd a to nasim ¢lendm, na rdzna
odborna pracovisté, dalSim sdruzenim a ostatnim zajemcdm. Nové se v Aufe objevila napf. rubrika Rozhovory,
kterou chceme pfibliZit pocity nemocnych, jak se jim a jejich blizkym Zije s epilepsii.



PrestoZe je spolecnost k socialni problematice oteviengjsi, stale existuje stigma, které epilepsii obklopuje.

V zafi 2006 jsme se zapojili do kampané ,Narodni den epilepsie”, ktera ma za cil rozsifit povédomi o epilepsii

a destigmatizovat ji. V rdmci kampané jsme usporadali konferenci o epilepsii v Narodnim muzeu v Praze, osvétovy
détsky den o epilepsii v Botanické zahradé UK Na Slupi, den otevienych dvefi v prazském dennim stacionafi

a v brnénském klubu, usporadali jsme setkani ¢lenl Spole¢nosti ,,E”, Ucastnili jsme se péti rozhlasovych vysilani

a zajistili jsme prezentaci problému epilepsie v dalsich rozhlasovych a tiskovych mediich. V ramci naseho ¢lenstvi

v mezindrodni organizaci pro epilepsii IBE jsme se zapojili do kampané Freedom in Mind (Svoboda v mysli), kam
nasi ¢lenové zasilali kreslené, malované, sklenéné i versované prace, kterymi vyjadrovali pocity ze svobody, kdy by
jiz nikdy v Zivoté neméli epilepticky zachvat. Kamparn byla zameérena na propagaci zlepseni problému komunikace
lékare s pacientem. Nasi ¢lenové byli Uspésni tak, Ze vSechny prace byly vystaveny a dvé dila jsou prezentovana

v kalendari IBE pro rok 2007, ktery je rozesilan do celého svéta. Diky spolupraci s IBE vime, Ze stigma, Zivoty

a problémy lidi s epilepsii jsou si viude velice podobné bez ohledu na vyspélost zemé.

Nezastupitelnou roli v ¢innosti naseho sdruzeni maijf kluby s rozsahlym programem a pobytové akce pro déti i dospélé.
Lidé s epilepsif a jejich rodiny se mohou pravidelné setkavat v klubech v Brné, Ostravé, Plzni a v Praze. V brnénském klubu
se aktivity nabizeji jak dospélym, tak détem. V ramci klubové cinnosti nabizime také kurzy plavani za Ucasti Iékare,
které se pravidelné realizuji v Brné a v Praze a v letosnim roce budou nové nabizeny i v Ostravé.

Z pobytovych akci kazdoro¢né porddame integrované letni détské tabory pro déti s epilepsii a déti zdravé
a letni rehabilita¢ni rodinné pobyty s hipoterapii a canisterapii v Jindfichovicich u Zeletavy. Dle zajmu vyjizdime
i do zahranici ¢ do dalsich pobytovych mist v CR. V roce 2006 jsme kromé Jindfichovic byli také v jihoceskych



Sobésicich. Na v3ech pobytech je pfitomen odborny IékaF. Brnénsky klub navic organizuje pro mistni ¢leny vlastni
pobyt a viechny kluby b&hem roku jezdi na vylety — pout na Ripu, Bitva u Slavkova apod. Klubové a pobytové
aktivity pomahaji nemocnym lidem zlepsit socialni dopady epilepsie. VSichni jsou zde na ,jedné lodi”.

V lednu lorského roku jsme spole¢né s nasim odbornym sociologem zacali pracovat na vyzkumném 3etfeni,
které jsme nazvali: “K nékterym problémm lidi s epilepsii”. V kazdém sdruzenf je tfeba se ¢as od ¢asu zastavit
a premyslet o tom, co se podafilo, co méné, jakou cestou se vydat dal. Ackoliv existujeme pres 16 let, ne vzdy
se podari dobfe odhadnout, jaké jsou skutecné potreby lidi s epilepsii. Proto jsme vypracovali projekt, ktery
nam pomuZze zlepsit nabizené cinnosti a aktivity. Vyzkumné Setfeni bylo zpracovano v inoru 2007 a ukazuje
nam, které nedostatky v péci o nemocné ¢i ve vztahu k nemocnym je tfeba zlepsit, jaké dalsi potreby je tfeba
zajistit. Samoziejmé budeme pokracovat v ¢innosti stavajici, kterou budeme i nadéle rozsifovat. Setfeni ndm
pomaha urcit, které sluzby a aktivity jsou potrebnéjsi, které mame preferovat a snazit se tak o dalsi zlepseni
postaveni nemocnych epilepsii ve spole¢nosti. Jiz nyni je dle vyzkumu zfejmé, Ze jsou lidé s epilepsii ke
spolecnosti kriti¢ti. Ddvodem k tomu je nedostate¢nd informovanost a neochota vefejnosti chapat epilepsii

a osoby takto postizené. Dale poznatky v mnohém sméru potvrzuji a konkretizuji dosavadni poznani, Ze lidé

s epilepsif maji obavy ze zachvatl a z moznych reakci okoli. Musi prekonavat rGzné bariéry, aby ziskali a udrzeli
urcité pozice. Epilepsie plsobi na formovani osobnosti. Nemocni usiluji o rovnocenné postaveni ve spole¢nosti.



Vsem se budeme ze viech sil i nadale snazit pomahat a ulevovat jim od starosti, které jsou s epilepsii a nejen
s ni spojeny. My, ktefi pomoc zajistujeme, moc dékujeme vsem nize uvedenym darclm a sponzordm, bez
kterych bychom nemohli nasi pomoc realizovat. BohuZel je velice ndro¢né (a to i po psychické strance) zajistit
finan¢ni chod celého sdruzeni, protoze nikdy nevime, co pfinese a jak bude vypadat rok nasledujici.

Nesmirné si vazime také téch, ktefi s nami spolupracuji a pomahaji tak nam i nasim nemocnym. Mame tim
na mysli ochotné |ékare, ktefi si udélaji ¢as a s nemocnymi jezdi na pobyty, odborniky, ktefi k nam pravidelné
dochazeji a konzultuji vie potfebné. Také dékujeme ¢lendm vyboru, vedoucim klubt a dalsim dobrovolnikim
a zastupctm spolupracujicich organizaci, ktefi se aktivné zapojuji do ¢innosti naseho sdruzenf a u kterych je
zfetelné, Ze svou praci vykonavaji srdcem.
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Pfehled hospodareni za rok 2006

Prijmy

— pFispévky ucastnikd na akce

362 968,50 K¢

— dary, dotace

1402 120,00 K¢

— ostatni pfijmy

267 058,54 K¢

PFijmy celkem

2 032 147,04 K¢

Vydaje celkem

1709 832,38 K¢

Vysledek hospodareni

322 314,66 K¢

Jméni k 31. 12. 2006

— dlouhodoby hmotny majetek | pofizovaci cena 4 003 000,00 K¢

zUstatkova cena 3 324 904,00 K¢

— drobny majetek

pofizovaci cena

232 929,20 K¢

zGstatkovd cena 0,00 K¢
— penézni hotovost 3 730,00 K¢
— prostiedky na ucet 828 811,06 K¢
— pohledavky 29 136,00 K¢
— zavazky 777 564,56 K¢

Jméni celkem

3409 016,50 K¢

Vysledek hospodareni

Revizni komise Spole¢nosti , E”
provedla v roce 2006 Ctyfikrat
kontrolu pokladnf knihy a pokladnich
dokladl, na jafe a na podzim kontrolu
celkového hospodareni za rok 2006
a konstatovala, Ze Ucetnictvi je fadné
vedeno a Cerpdni dotaci probihalo

v souladu s uzavienymi smlouvami.
Revizni komise neshledala zadné
nedostatky a déle konstatovala, Ze se
svéfenymi prostredky bylo nakladano
hospodarné. Protokoly o kontrolach
jsou ulozeny v sekretariatu
Spole¢nosti ,,E”.

Zpracovala:
Alena Stuchlikova, predsedkyné

Uvedené citace jsou vybrany z vyse
zminiovaného vyzkumného setreni.



