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UVODNI SLOVO

Mili p atelé, kolegové, partne i, sponzo i a lenove,

&

&

p ipravili jsme pro vas aktualni vyro ni zpravu, ktera shrnuje hospoda eni a aktivity sdru eni za uplynuly rok.
Jsme radi, e jsme p e kali rok 2009, ktery nebyl zrovna idealni pro komer ni sektor, co se nasledn odrazilo
také u nas. P es vSechny problémy jsme mohli dostat svym slib m a p ipravit pro naSe lenyive ejnost adu
akci a aktivit. Op tovn jsme zaznamenali zajem o naSe sdru eni a rozsi ilitak lenskou zakladnu.

Ob skupiny EPI-RODINA i SME p ipravily diky nadSenym lidem v teamu adu akci, jejich reporty sim ete
prohlédnout na nasledujicich strankach. Bylo to to hlavni, co jsme se rozhodli v lo ském roce podpo it.

Samoz ejmosti byl ji t eti ro nik koncertu ,SME TADY, aneb Koncert ke dni epilepsie®, ze kterého bychom radi
ud lali jistou tradici a rozsi ili jej o dalSi aktivity. Ale to je otdzka spiSe dalSich ro nik a vyvoje pov domi o akci
mezi ve ejnosti.

D kujeme vSem, kte i nAm pomohli i v tomto roce, a u jsou to naSi sponzo i, kte i p isp lifinan n ;lékaia
odborna ve ejnost, ktera nas podporuje zastitou, moraln , nebo U astni na akcich; d kujeme medialnim
partner m, kte i Si i pov domi o nas i o akcich; d kujeme sp izn nym osobam a spole nostem za pomaoc.
Osobn chci pod kovat také vSem svym koleg m, kte i se staraji o chod sdru eni a p ipravu vSech akci -
bez nich by celé naSe sdru eni nemohlo fungovat.

Diky a vzh ru do dalSich let!

Mgr. Blanka Hu ova
len vykonné rady o.s. EPI-RODINA



PARTNE | SDRU ENI

Réadi bychom pod kovali naSim sponzor m, partner m a medialnim partner m za podporu
chodu sdru eni a akci roce 20009.

& GlaxosmithKiine € IANSSEN-CILAG = — AT

Torrex

: : Fiy
SANOFi avenl'ls Ll+:j:~s INNDVHTDE% C*ChIESI

ProtoZe na zdravi zdleZi.
People and ideas for innovation in healthcare

YAGUS NERVE STIMULATION %a’;;‘ond W
ALTER
o

7’veouA X g
éfH?HTEK 07 s.r.o.
e

VODA
PRA|HA
& 55~ L5
PRA|GA e st
PrRAlG FrRUOLDULTILIN

Y¢ barrandov Y/ /////7/ Ubim se li.cz

Ceskd
Liga Proti Epilepsii




&

OB ANSKE SDRU ENI

V ramci sdru eni funguji dv. samostatné skupiny - EPI-RODINA a SME - Skupina Mladych s Epilepsii. Ob
slo ky funguji samostatn a maji své cile, kterych se sna i dosdhnout. Chceme vam nabi zet
vice, chceme se rozvijet ar st, prav proto spolupracujeme a existujeme pod jednotnou
hlavi kou ob anského sdru eni EPI-RODINA, s v domim siln jSiho zazemi a podpory.

LENOVE SDRU ENi
V Sou asnosti je registrovano cca 230 len v obou skupinach sdru eni

LENSTVI SDRU ENI
od roku 2007 je sdru eni lenem International Bureau for Epilepsy (IBE)



SKUPINA EPI-RODINA

Charakteristika
sdru uje rodi e d ti s epilepsii,
lenemm e bytrodi anov idit
pro své leny po ada a organizuje
vychovn -vzd lavacii spole enské akce

Cile ER

eduka ni aktivity, neformalni setkani,
integrace posti enych, vyhledavani
asisten nich slu eb, podpora aktivit
jedinc i organizaci, kte i pomahaji
nemocnym s epilepsii

SDRU ENI - CILE

&

G) SME - SKUPINA MLADYCH S EPILEPSII

Charakteristika
je ur ena pro starsi 15 let,

kte i cht ji s epilepsii it a bavit se, ne jen byt v jejim stinu
skupina je otev ena vSem - p atel m, rodinam, znamym,
veskeré ve ejnosti se zajmem o epilepsii
motto: ,.BE HAPPY S EPI"

Cile SME

formalni i neformalni setkéani, poradensky a informa ni
servis, zabavni server, finan ni prost edky pro vybudovani
chran nych dilen, eduka ni kampa , osv ta odborné i laické
ve ejnosti, integrace mladych s epilepsii do spole nosti



LIDE VE SDRU ENI

idici a revizni organy ob  anského sdru eni 2009

P edseda EPI-RODINA: MgA. Ivan Hole ek
Mistop edseda: Eva Machova
Vykonnéa rada EPI-RODINA: Mgr. Blanka Hu ova

Mgr. Lenka ihova
Mgr. Lucie Valouchova

P edseda revizni komise: Doc. MUDr. Pavel Krsek, Ph. D.

Revizni komise: MUDr. Klara Bro ova
MUDr. Martin Tomasek
MUDr. Katalin St rbova
As. MUDr. Jana Zarubova

Spolupracuijici socialni pracovnici

z programu spole  nosti Sanofi-Aventis: Plze - Mgr. Lucie Valouchova
Brno - Marta Michnova
Ostrava - Mgr. Antonin LiSka
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P EHLED AKTIVIT 2009

leden anor b ezen duben kv ten erven
Akce SME Brno - Bowlingovy Plze - Ku elkovy Plze - Ostrava -
turnaj turnaj v Plavani pod Bowlingovy turnaj
Rokycanech Iéka skym dozorem
M.
Brno - p ednéska:
Zam stnavéani osob
s epilepsii
Akce ER Vikendovy pobyt na Setkani na
horach Konopisti
ervenec srpen za i ijen listopad prosinec
Akce SME Brno - Minigolf Vikendové setkani Praha - SME tady, Plze - Brno - Vano ni
aneb Bu tovani aneb Koncert ke dni p ednaska: turnaj v bowlingu
SME epilepsie Zam stnavani osob
se zdravotnim Plze -Vano ni
Plze - Ostrava - Lezeni po posti enim setkani
Minigolf ve Zru i um lést n
(boulder) Ostrava - Setkani +
Ostrava - Minigolf v p ednaska: Zm ny
Klimkovicich v ID od 1.1.2010
Plze - Ku elkovy
turnaj, Rokycany
Akce ER Tébor v Brdech U ast navodackém | Setkaniv Lou eni MikuldSské setkani

EPPI triatlonu




AKCE ER

Vikendovy pobyt na horach, 8.-10.2.2009
Setkani na Konopisti, 16.5.2009

Tabor v Brdech, 1.-8.8.2009

,EPPI“ vodacky triatlon, 26.9.2009
Setkani v Lou eni, 3.10.2009

MikuladSské setkani, 28.11.2009
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AKCE ER

Vikendovy pobyt na horach, Jizerské hory 8.- 10.2.200 9

&

Pobyt na horach se op t uskute nil v hotelu Murano u Bed ichova v Jizerskych horach. Pro d tiirodi e byl

p ipraven bohaty program — stopovalo se, stav li sn hulaci, koulovalo se, bobovalo, ve er tancovalo a dovad lo,
pekly precliky. Nesm lo chyb tto hlavni - ly ovani, prod tivlya ské Skolce, diky které si rodi e mohli také sami
zajezdit, ato i na ve ernim ly ovani. Akce byla vyda ena a vSichni spokojeni.

Setkani na Konopisti, 16.5.2009

Pro setkani na Konopisti jsme si nevybrali zrovha nejhez i den, ale nenechali jsme si jej nep iznivym

po asim rozhodn pokazit. Rodi e ekala p ednaska Doc. MUDr. Pavla KrSka na téma: ,Jak Ize zobrazit lidsky
mozek.“, o ktery projevila zajem i televize Nova pro sv j po ad o zdravi. B hem p ednasky se d ti byly podivat
na vystavu ps a nasledn si hraly na nedaleké louce. Setkani jsme zakon ili prohlidkou zamku Konopist .




C AKCE ER

Tabor, Brdy 1.-8.8.2009

Tydenni tabor v rekrea nim st edisku Brdy se op tvice ne povedl. D tiidosp lisiuili spoustu legrace a
tradi n se ztabora nikomu necht lo dom . Kdo by taky odolal vSem t m hram, programu, sout im, hledani
podkladu, va eni bylinek, vyrob sk itk , malovani na kameny, potiskovani tri ek, teni pohadek, vyletu

na zamek B eznice, tardm a p Sim vylet m, opékani but a zkratka celému pobytu v p irod !

,EPPI* vodacky triatlon, Veseli nad Lu nici 26.9.2009

Stejn jako v roce p edeSlém i letos jsme se zU astnili vodackého EPPI triatlonu. Do zavodu jsme p ihlasili
t i lenny tym a za jednotlivce sout il op tiPe a Tichy. Bojovnici se umistili na krasnych tvrtych pozicich.
Vb husout iliid ti, které byly ocen ny na stupnich vit z .
UCB nam néasledn p edalo Sek v hodnot 15.000 pro aktivity naSeho sdru eni. D kujeme.
Po zavodech, vSichni notn znaveni, jsme se nave e elia pak u cesta dom




v AKCE ER

Setkani v Lou eni, 3.10.2009

Setkani se uskute nilo v hotelu Maxmilian na zamku Lou e . D ti stravili dopoledne v p irodnim bludisti a
labyrintu v zameckém parku, kde se konala také vystava dravych ptak , dosp li si vyslechli p ednasku
MUDr. Martina Kudra na téma Epilepsie a volny as. P i p ednaSce se iv diskutovalo, proto e vSichnim i
k tématu co ici. Odpoledne nasledovala uchvatna prohlidka zamku v Gvodu s loveckymi fanfarami, pr vodci

m li dobové kostymy, mohli jsme vyzkouSet prost eny st | v jideln , nebo si vyslechnout hru na klavir
v hudebnim salénku.

MikulaSské setkani, Praha 28.11.2009

Stejn jako v jinych letech se konala Mikulasska besidka v hotelu Globus v Praze. V Gvodu prob hla Valna
hromada sdru eni, po kterém néasledovalo p ijemné povidani pana echury o ivot svého syna Zde Kka.

B hem programu dosp lych d ti sledovaly divadelni p edstaveni o drakovi, nasledn si nechaly malovat

na ruce kyti ky a zvi atka. Po p estavce p iSel ji velmi o ekavany Mikulas s and lem a ertem, ktery vSem
d tem nad lil krasné darky. Poob d jejest trochu debatovalo a nasledn odjid lodom .




AKCE SME

Praha
1. ro nik SME TADY ANEB KONCERT KE DNI EPILEPSIE, Lucerna Music Bar Praha, 4.10.2009

Plze
Kadom si nisch zky, 4 setkani
IV. ro nik ku elkového turnaje v Rokycanech, 29.3.2009
Plavani pod Iéka skym dozorem lIl., 30.5.2009
Minigolf ve sportovnim arealu ve Zru i, 15.8.2009
IV. ro nik vikendového setkani aneb BU TOVANI SME, Hracholusky, 29.-30.8.2009
Ve ejna p ednaska k problematice: Zam stnavani osob se zdravotnim posti enim, 16.11.2009
P edvano ni setkani v Ka ab (rukod Iné aktivity), 5.12.2009
U ast na ku elkovém turnaji CZPPK v Rokycanech, 18.12.2009



AKCE SME

Ostrava

Kadom si nisch zkyv ajovn , 8 setkani

Bowlingovy turnaj v Zuzan , 13.6.2009

Minigolf v Klimkovicich, 2.8.2009

Lezeninaum lé st n (boulder), 21.10.2009

P edvano ni setkani + p ednaska na téma: Zm ny v oblasti invalidnich d chod po 1.1.2010, 15.12.2009

Brno

Kadom si nisch zkyv kavarn Café Prah, 7 setkani

Bowlingovy turnaj, 19.2.2009

P ednaska k problematice zam stnavani osob s epilepsii (APZ Agapo), 4.5.2009
Minigolf, 9.7.2009

Vano ni bowlingovy turnaj, 11.12.2009



AKCE SME

IV. ro nik ku elkového turnaje v Rokycanech, Plze 29.3.2009

Tradi ni ku elkovy turnaj SME prokazal oblibu i p i svém tvrtém ro niku, na kterém se seSlo 25 hra . P estoe
vsSichni projevili velkou hou evnatost a odvahu bojovat nejen se svym handicapem, na stupnich vit z mohli stat
pouze ti-Jan N me ek (3.misto), Josef Baro$ (2.misto) a Markéta Matouskova (1.misto). Motivace vyhrat byla

i tentokrat velika - sout ilo se o krasné ceny v nované spole nosti UCB s.r.o. (knihy, mydla), firmou D.U.R. plus,
spol. s r.o. ( epice, tuky, § rky, otviraky) a Poji§ ovnou Generali (plySovy lev), za které timto vSem sponzor m
d kujeme. Za léka sky dozor pat i diky MUDr. Ji imu ValeSovi z NK FN Plze .

Minigolf v Klimkovicich, Ostrava 2.8.2009

Prvni srpnovy vikend se tradi n nesl v duchu minigolfu v laznich Klimkovice. Navzdory pom rn malé U asti si
vSichni u ili spoustu legrace. Po naro né cest p eh atym autobusem se ukazalo se, e utak naro né discipliny,
jakou minigolf bezesporu je, nehraje roli v k a fyzicka zdatnost, ale obliba doty ného hra e u minigolfového bo stva.
Proto e celé akci po asinadm rn p alo, kompenzovali vSichni tmorné horko konzumaci velkého mno stvi

nanuk a chlazenych napoj , stejn jako osv enim ve venkovni nadrislé ivou vodou.



AKCE SME

IV. ro nik vikendového setkani aneb BU  TOVANI SME, Hracholusky, 29.-30.8.2009

tvrty ro nik tradi n oblibeného vikendového setkani tentokrat zami il 20 km zapadn od Plzn , mistem pobytu se
nam stala p ehrada Hracholusky (ubytovano bylo ve t il kovych chatkach celkem 23 osob). Pozdni letni vikend

p alico se slune ného po asi tykalo, spole ny as jsme proto stravili vyletem k hrazi vodni nadr e, ve ernim
posezenim u ohn s opékanim but icelou adou sportovnich aktivit (fotbal, mi ové hry, volejbal, stolni tenis aj.).

Lezeninaum lést n (boulder), Ostrava 21.10.2009

Jeliko lehce adrenalinové zabavy neni nikdy dost, p ipravilo ostravské SME pro své leny na st ede ni odpoledne
aplnou novinku - lezeni naum 1é st n . Na za atek byl diky minimalni zkuSenosti U astnik s lezenim zvolen tzv.
,boulder” - horizontalni lezeni v minimalni vysce, co ovSem len m neubralo nic na jejich odhodlani. Odm nou
vSem byl nejen nevSedni za itek, ale i p ijemna bolest svalstva po nasledujici dva dny.



AKCE SME

Ve ejna p ednaska k problematice: Zam  stnavani osob se zdravotnim posti enim, Plze 16.11.2009

Proto e se nedobrovolnd ztrata zam stnani i obti nost nalezeni nového pracovniho mista staly jednim

z nejpal iv jSich témat, za adila na sv j program tuto problematiku i plze ska pobo ka. Poslucha m byly objasn ny
terminy z prava pracovniho (vznik a zanik prac. pom ru, odstupné, prac. Uraz, nemoc z povolani aj.)

a nastin na problematika invalidnich d chod v etn reformy platné od 1.1.2010. Dvouhodinovy blok uzaviralo

p edstaveni innosti 0.s. Prateta, zam ené na pomoc lidem se zdravotnim posti enim prav v oblasti zam stnavani.
VSem partner m p ednasky timto d kujeme za velky informa ni p inos.

Vano ni bowlingovy turnaj, Brno 11.12.2009

Mikulassko-vano ni, sportovn zam ené sch zce dalo v rdmci p edvano nich shon zavd k celkem 11 brn nskych
len , kte i se v patek 11.12.2009 vydali p edvést své nejlepsi vykony na t i drahy bowlingového klubu Radost.

P esto e s postupujicim asem hra ska va nost trochu upadala, n které profesionalni vykony bylo nutno ocenit

v cnym darkem - Pavel (absolutni vit z), Zden k (2.misto). Vcelku vyrovnané vysledky vSech ostatnich dokladaji

p ijemnost sportovniho odpoledne, které se nakonec navst vou pizzerie prodlouilo o n kolik hodin.



AKCE SME

SME TADY, ANEB KONCERT KE DNI EPILEPSIE, Lucerna Mu sic Bar Praha, 4.10.2009

Ji pot eti se konal koncert u p ile itosti Narodniho dne epilepsie. Odstartovali jsme t ak tradici kulturni akce,

ktera ma za cil Si it pov domi o epilepsii a p ibli it tuto problematiku ve ejnosti.
Stejn jako v minulych ro nicich i letos nas podpo ili zndmi um Ici, v ele se skupinou Hamleti — AleS Hama,
Dalibor Gondik, Hardy Marzuki a Jakub Wenrenberg, vystoupila Helena Vondra kova, Monika Absolonova,

Bohous Josef, Petr Vondra ek, Marian Vojtko, Toméas Savka, skupina Maxim Turbulenc a ada dalSich.

VSem pat i nas velky dik!



AKCE SME

Kadom si ni neformalni setkani SME
Rok 2009 k naSemu pot Seni prokazal zv tSeni lenske zakladny a zajem o sdru eni
na vSech regionalnich pobo kéach.
Plze : 4 setkani, kterych se v pr m ru zU astnilo 13 osob.
Ostrava : 8 neformalnich setkani v ajovn , nanich se pr m rn seS$lo 5 osob.

Brno: 7 setkani v kavarn Café Prah s pr m rnym po tem 6 U astnik .



HOSPODA ENI 2009

ucB 136 860 | Vikend na horach 67 760
Walter Graphtek 10 000 | Setkani Konopist 26 249
p isp vky len na akce 88122 | Tabor Brdy 68 237
grant Nada niho fondu Veolia 20 000 | EPPI triatlon 5134
Setkani Lou e 21 240
MikulaSské setkani 35761

len na akce)

aroky z BU

144

Cardion 30 000 | Koncert ke dni epilepsie 180 432,
Codeco 33564 | akce pobo ka Plze 21 396
GlaxoSmithKline 80 000 | akce pobo ka Ostrava 1117
Janssen-Cilag 57 992 | akce pobo ka Brno 4 680
MSD 20 000 | propagace SME + info materialy 38 068
Sanofi Aventis 67 000
UCB 28 000
Torrex Chiessi 20 000
ostatni (strono poplatky zaloh, prodej tri ek, p isp vky 2 400

provoz sdru eni

133 906

lenské p isp vky

10 770

CELKEM P MY

604 852

CELKEM VYDAJE

603 980




PLAN AKTIVIT PRO ROK 2010

ER

VIKENDOVY POBYT NA HORACH
NAVST VA ZOO VE DVO E KRALOVE
TABOROVY POBYT SKRYJE

EPPI TRIATLON

MIKULASSKA BESIDKA

SME

VIKENDOVE SETKANI ANEB BU TOVANI SME - V. ro nik
SME TADY ANEB KONCERT KE DNI EPILEPSIE - IV. ro nik
KU ELKOVY TRUNAJ V ROKYCANECH - V. ro nik

Akce plze ské pobo ky

ku elkovy turnaj, plavani, odborné p ednasky, bowling, minigolf, vano ni setkani

Akce ostravské pobo  ky

bowling, lezeni po um 1é st n , minigolf, navst va fotbal. zapasu/divadelniho p edstaveni, agroturistika
Akce brn nské pobo ky

p ednaska, agroturistika, minigolf, bowling, vano ni setkani



KONTAKTY

Ob anské sdru eni EPI-RODINA
Sob slavska 2377/1, 130 00 - Praha 3 Vinohrady
| 27012174, Dl :CZ27012174

info@er-sme.cz, www.er-sme.cz

Skupina EPI-RODINA SME — SKUPINA MLADYCH S EPILEPSIi

.U. EPI-RODINA: 0222974329/0800 islo U tu SME: 0104979399/0800
Eva Machova MgA. Ivan Hole ek
mistop edseda sdru eni p edseda sdru eni
tel.: +420 603 235 098 tel.: +420 777 873 334

evamachll@seznam.cz ivan@er-sme.cz



