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Milí p�átelé, kolegové, partne�i, sponzo� i a � lenové,

p�ipravili jsme pro vás aktuální výro� ní zprávu, která shrnuje hospoda�ení a aktivity sdru�ení za uplynulý rok. 
Jsme rádi, �e jsme p �e� kali rok 2009, který nebyl zrovna ideální pro komer� ní sektor, co� se následn � odrazilo 

také u nás. P�es všechny problémy jsme mohli dostát svým slib� m a p�ipravit pro naše � leny i ve�ejnost �adu 
akcí a aktivit. Op� tovn� jsme zaznamenali zájem o naše sdru�ení a rozší �ili tak � lenskou základnu. 

Ob� skupiny EPI-RODINA i SME p�ipravily díky nadšeným lidem v teamu �adu akcí, jejich� reporty si m � �ete 
prohlédnout na následujících stránkách. Bylo to to hlavní, co jsme se rozhodli v lo� ském roce podpo�it. 

Samoz�ejmostí byl ji� t �etí ro� ník koncertu „SME TADY, aneb Koncert ke dni epilepsie“, ze kterého bychom rádi 
ud� lali jistou tradici a rozší�ili jej o další aktivity. Ale to je otázka spíše dalších ro� ník� a vývoje pov� domí o akci 

mezi ve�ejností.  

D� kujeme všem, kte� í nám pomohli i v tomto roce, a� u� jsou to naši sponzo �i, kte�í p�isp� li finan� n� ; léka�i a 
odborná ve�ejnost, která nás podporuje záštitou, moráln� , nebo ú� astní na akcích; d� kujeme mediálním 

partner� m, kte� í ší� í pov� domí o nás i o akcích; d� kujeme sp�ízn� ným osobám a spole� nostem  za pomoc. 
Osobn� chci pod� kovat také všem svým koleg� m, kte�í se starají o chod sdru�ení a p �ípravu všech akcí -

bez nich by celé naše sdru�ení nemohlo fungovat.

Díky a vzh� ru do dalších let!

Mgr. Blanka Hu�ová
� len výkonné rady o.s. EPI-RODINA

ÚVODNÍ SLOVO
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Rádi bychom pod� kovali našim sponzor� m, partner� m a mediálním partner� m za podporu 

chodu sdru�ení a akcí roce 2009.

PARTNE� I SDRU�ENÍ
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V rámci sdru�ení fungují dv � samostatné skupiny - EPI-RODINA a SME - Skupina Mladých s Epilepsií. Ob�
slo�ky fungují samostatn � a mají své cíle, kterých se sna�í dosáhnout. Chceme vám nabí zet

více, chceme se rozvíjet a r� st, práv� proto spolupracujeme a existujeme pod jednotnou 
hlavi� kou ob� anského sdru�ení EPI-RODINA, s v � domím siln� jšího zázemí a podpory.

� LENOVÉ SDRU�ENÍ
v sou� asnosti je registrováno cca 230 � len� v obou skupinách sdru�ení

� LENSTVÍ SDRU�ENÍ
od roku 2007 je sdru�ení � lenem International Bureau for Epilepsy (IBE)

OB� ANSKÉ SDRU�ENÍ
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SDRU�ENÍ - CÍLE

SKUPINA EPI-RODINA

Charakteristika
sdru�uje rodi � e d� tí s epilepsií,           
� lenem m� �e být rodi � a nov� i dít�
pro své � leny po�ádá a organizuje 
výchovn� -vzd� lávací i spole� enské akce

Cíle ER
eduka� ní aktivity, neformální setkání, 
integrace posti�ených, vyhledávání
asisten� ních slu�eb, podpora aktivit   
jedinc� i organizací, kte� í pomáhají
nemocným s epilepsií

SME - SKUPINA MLADÝCH S EPILEPSIÍ

Charakteristika
je ur� ena pro starší 15 let, 

kte�í cht� jí s epilepsií �ít a bavit se, ne jen být v jejím stínu
skupina je otev�ená všem - p�átel� m, rodinám, známým, 

veškeré ve�ejnosti se zájmem o epilepsií
motto: „BE HAPPY S EPI“

Cíle SME
formální i neformální setkání, poradenský a informa� ní

servis, zábavní server, finan� ní prost�edky pro vybudování
chrán� ných dílen, eduka� ní kampa� , osv� ta odborné i laické

ve�ejnosti, integrace mladých s epilepsií do spole� nosti
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LIDÉ VE SDRU�ENÍ
� ídící a revizní orgány ob � anského sdru�ení 2009

P�edseda EPI-RODINA: MgA. Ivan Hole� ek

Místop�edseda:  Eva Machová

Výkonná rada EPI-RODINA: Mgr. Blanka Hu�ová
Mgr. Lenka � íhová
Mgr. Lucie Valouchová

P�edseda revizní komise:   Doc. MUDr. Pavel Kršek, Ph. D.

Revizní komise: MUDr. Klára Bro�ová
MUDr. Martin Tomášek
MUDr. Katalin Št� rbová
As. MUDr. Jana Zárubová

Spolupracující sociální pracovníci 
z programu spole � nosti Sanofi-Aventis: Plze� - Mgr. Lucie Valouchová

Brno - Marta Michnová
Ostrava - Mgr. Antonín Liška
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leden únor b�ezen duben kv� ten � erven

Akce SME Brno - Bowlingový 
turnaj

Plze� - Ku�elkový 
turnaj v 
Rokycanech

Plze� -
Plavání pod 
léka�ským dozorem 
III.

Brno - p�ednáška: 
Zam� stnávání osob 
s epilepsií

Ostrava -
Bowlingový turnaj

Akce ER Víkendový pobyt na 
horách

Setkání na 
Konopišti

P� EHLED AKTIVIT 2009

� ervenec srpen zá� í � íjen listopad prosinec

Akce SME Brno - Minigolf Víkendové setkání
aneb Bu�tování
SME

Plze� -
Minigolf ve Zru� i

Ostrava - Minigolf v 
Klimkovicích

Praha - SME tady, 
aneb Koncert ke dni 
epilepsie

Ostrava - Lezení po 
um� lé st� n�
(boulder)

Plze� -
p�ednáška: 
Zam� stnávání osob 
se zdravotním 
posti�ením

Brno - Váno� ní
turnaj v bowlingu

Plze� - Váno� ní
setkání

Ostrava - Setkání + 
p�ednáška: Zm� ny 
v ID od 1.1.2010

Plze� - Ku�elkový 
turnaj, Rokycany

Akce ER Tábor v Brdech Ú� ast na vodáckém 
EPPI triatlonu

Setkání v Lou� eni Mikulášské setkání
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AKCE ER
Vikendový pobyt na horách, 8.-10.2.2009

Setkání na Konopišti, 16.5.2009
Tábor v Brdech, 1.-8.8.2009

„EPPI“ vodácký triatlon, 26.9.2009

Setkání v Lou� eni, 3.10.2009 

Mikulášské setkání, 28.11.2009
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Víkendový pobyt na horách, Jizerské hory 8.- 10.2.200 9

Pobyt na horách se op� t uskute� nil v hotelu Muráno u Bed�ichova v Jizerských horách. Pro d� ti i rodi� e byl 
p�ipraven bohatý program – stopovalo se, stav� li sn� huláci, koulovalo se, bobovalo, ve� er tancovalo a dovád� lo, 

pekly preclíky. Nesm� lo chyb� t to hlavní - ly�ování, pro d � ti v ly�a �ské školce, díky které si rodi� e mohli také sami 
zajezdit, a to i na ve� erním ly�ování. Akce byla vyda �ená a všichni spokojení. 

Setkání na Konopišti, 16.5.2009

Pro setkání na Konopišti jsme si nevybrali zrovna nejhez� í den, ale nenechali jsme si jej nep�íznivým 
po� asím rozhodn� pokazit. Rodi� e � ekala p�ednáška Doc. MUDr. Pavla Krška na téma: „Jak lze zobrazit lidský 
mozek.“, o který projevila zájem i televize Nova pro sv� j po�ad o zdraví. B� hem p�ednášky se d� ti byly podívat 

na výstavu ps� a následn� si hrály na nedaleké louce. Setkání jsme zakon� ili prohlídkou zámku Konopišt� . 

AKCE ER



��

�� ����������	

AKCE ER

Tábor, Brdy 1.-8.8.2009

Týdenní tábor v rekrea� ním st�edisku Brdy se op� t více ne� povedl. D � ti i dosp� lí si u�ili spoustu legrace a 
tradi� n� se z tábora nikomu necht� lo dom� . Kdo by taky odolal všem t� m hrám, programu, sout� �ím, hledání

podkladu, va�ení bylinek, výrob� sk�ítk� , malování na kameny, potiskování tri� ek, � tení pohádek, výletu
na zámek B�eznice, túrám a p� ším výlet� m, opékání bu�t� a zkrátka celému pobytu v p� írod� !

„EPPI“ vodácký triatlon, Veselí nad Lu�nicí 26.9.2009

Stejn� jako v roce p�edešlém i letos jsme se zú� astnili vodáckého EPPI triatlonu. Do závodu jsme p�ihlásili 
t� í� lenný tým  a za jednotlivce  sout� �il op � t i Pe�a Tichý. Bojovníci se umístili na krásných � tvrtých pozicích. 

V b� hu sout� �ili i d � ti, které byly ocen� ny na stupních vít� z� . 
UCB nám následn� p�edalo šek v hodnot� 15.000 pro aktivity našeho sdru�ení. D � kujeme.  

Po závodech, všichni notn� znavení, jsme se nave� e�eli a pak u� cesta dom � .
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Setkání v Lou � eni, 3.10.2009

Setkání se uskute� nilo v hotelu Maxmilián na zámku Lou� e� . D� ti strávili dopoledne v p�írodním bludišti a 
labyrintu v zámeckém parku, kde se konala také výstava dravých pták� , dosp� lí si vyslechli p�ednášku 

MUDr. Martina Kudra na téma Epilepsie a volný � as. P�i p�ednášce se �iv � diskutovalo, proto�e všichni m � li 
k tématu co � íci. Odpoledne následovala úchvatná prohlídka zámku v úvodu s loveckými fanfárami, pr� vodci 

m� li dobové kostýmy, mohli jsme vyzkoušet prost�ený st� l v jídeln� , nebo si vyslechnout hru na klavír 
v hudebním salónku. 

Mikulášské setkání, Praha 28.11.2009

Stejn� jako v jiných letech se konala Mikulášská besídka v hotelu Globus v Praze. V úvodu prob� hla Valná
hromada sdru�ení, po kterém následovalo p �íjemné povídání pana � echury o �ivot � svého syna Zde� ka. 
B� hem programu dosp� lých d� ti sledovaly divadelní p�edstavení o drakovi, následn� si nechaly malovat 

na ruce kyti� ky a zví�átka. Po p�estávce p�išel  ji� velmi o � ekávaný Mikuláš s and� lem a � ertem, který  všem 
d� tem nad� lil krásné dárky. Po ob� d� je ješt� trochu debatovalo a následn� odjí�d � lo dom� .

AKCE ER
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AKCE SME

Praha
III. ro� ník SME TADY ANEB KONCERT KE DNI EPILEPSIE, Lucerna Music Bar Praha, 4.10.2009

Plze�
Ka�dom � sí� ní sch� zky, 4 setkání

IV. ro� ník ku�elkového turnaje v Rokycanech, 29.3.2009
Plavání pod léka�ským dozorem III., 30.5.2009

Minigolf ve sportovním areálu ve Zru� i, 15.8.2009
IV. ro� ník víkendového setkání aneb BU� TOVÁNÍ SME, Hracholusky, 29.-30.8.2009

Ve�ejná p�ednáška k problematice: Zam� stnávání osob se zdravotním posti�ením, 16.11.2009
P�edváno� ní setkání v Ka� ab� (rukod� lné aktivity), 5.12.2009

Ú� ast na ku�elkovém turnaji CZPPK v Rokycanech, 18.12.2009
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AKCE SME

Ostrava
Ka�dom � sí� ní sch� zky v � ajovn� , 8 setkání

Bowlingový turnaj v Zuzan� , 13.6.2009
Minigolf v Klimkovicích, 2.8.2009

Lezení na um� lé st� n� (boulder), 21.10.2009
P�edváno� ní setkání + p�ednáška na téma: Zm� ny v oblasti invalidních d� chod� po 1.1.2010, 15.12.2009

Brno
Ka�dom � sí� ní sch� zky v kavárn� Café Práh, 7 setkání

Bowlingový turnaj, 19.2.2009
P�ednáška k problematice zam� stnávání osob s epilepsií (APZ Agapo), 4.5.2009 

Minigolf, 9.7.2009 
Váno� ní bowlingový turnaj, 11.12.2009
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IV. ro� ník ku�elkového turnaje v Rokycanech, Plze � 29.3.2009

Tradi� ní ku�elkový turnaj SME prokázal oblibu i p �i svém � tvrtém ro� níku, na kterém se sešlo 25 hrá�� . P�esto�e
všichni projevili velkou hou�evnatost a odvahu bojovat nejen se svým handicapem, na stupních vít� z� mohli stát 
pouze t�i - Jan N� me� ek (3.místo), Josef Baroš (2.místo) a Markéta Matoušková (1.místo). Motivace vyhrát byla

i tentokrát veliká - sout� �ilo se o krásné ceny v � nované spole� ností UCB s.r.o. (knihy, mýdla), firmou D.U.R. plus, 
spol. s r.o. (� epice, tu�ky, š �� rky, otvíráky) a Pojiš�ovnou Generali (plyšový lev), za které tímto všem sponzor� m 

d� kujeme. Za léka�ský dozor pat� í díky MUDr. Ji� ímu Valešovi z NK FN Plze� .

Minigolf v Klimkovicích, Ostrava 2.8.2009

První srpnový víkend se tradi� n� nesl v duchu minigolfu v lázních Klimkovice. Navzdory pom� rn� malé ú� asti si 
všichni u�ili spoustu legrace. Po náro � né cest� p�eh�átým autobusem se ukázalo se, �e u tak náro � né disciplíny, 

jakou minigolf bezesporu je, nehraje roli v� k a fyzická zdatnost, ale obliba doty� ného hrá� e u minigolfového bo�stva.  
Proto�e celé akci po � así nadm� rn� p�álo, kompenzovali všichni úmorné horko konzumací velkého mno�ství

nanuk� a chlazených nápoj� , stejn� jako osv� �ením ve venkovní nádr�i s lé � ivou vodou.

AKCE SME
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IV. ro� ník víkendového setkání aneb BU � TOVÁNÍ SME, Hracholusky, 29.-30.8.2009

� tvrtý ro� ník tradi� n� oblíbeného víkendového setkání tentokrát zamí�il 20 km západn� od Plzn� , místem pobytu se 
nám stala p�ehrada Hracholusky (ubytováno bylo ve t� íl� �kových chatkách celkem 23 osob). Pozdní letní víkend 

p�ál i co se slune� ného po� así týkalo, spole� ný � as jsme proto strávili výletem k hrázi vodní nádr�e, ve � erním 
posezením u ohn� s opékáním bu�t� i celou �adou sportovních aktivit (fotbal, mí� ové hry, volejbal, stolní tenis aj.). 

Lezení na um � lé st � n� (boulder), Ostrava 21.10.2009

Jeliko� lehce adrenalinové zábavy není nikdy dost, p �ipravilo ostravské SME pro své � leny na st�ede� ní odpoledne 
úplnou novinku - lezení na um� lé st� n� . Na za� átek byl díky minimální zkušenosti ú� astník� s lezením zvolen tzv. 

„boulder“ - horizontální lezení v minimální výšce, co� ovšem � len� m neubralo nic na jejich odhodlání. Odm� nou 
všem byl nejen nevšední zá�itek, ale i p � íjemná bolest svalstva po následující dva dny.

AKCE SME
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Ve� ejná p � ednáška k problematice: Zam � stnávání osob se zdravotním posti�ením, Plze � 16.11.2009

Proto�e se nedobrovolná ztráta zam � stnání � i obtí�nost nalezení nového pracovního místa staly jedním  
z nejpal� iv� jších témat, za�adila na sv� j program tuto problematiku i plze� ská pobo� ka. Poslucha�� m byly objasn� ny 

termíny z práva pracovního (vznik a zánik prac. pom� ru, odstupné, prac. úraz, nemoc z povolání aj.) 
a nastín� na problematika invalidních d� chod� v� etn� reformy platné od 1.1.2010. Dvouhodinový blok uzavíralo 

p�edstavení � innosti o.s. Prateta, zam�� ené na pomoc lidem se zdravotním posti�ením práv � v oblasti zam� stnávání. 
Všem partner� m p�ednášky tímto d� kujeme za velký informa� ní p�ínos. 

Váno� ní bowlingový turnaj, Brno 11.12.2009

Mikulášsko-váno� ní, sportovn� zam�� ené sch� zce dalo v rámci p�edváno� ních shon� za vd� k celkem 11 brn� nských 
� len� , kte� í se v pátek 11.12.2009 vydali p�edvést své nejlepší výkony na t� i dráhy bowlingového klubu Radost. 

P�esto�e s postupujícím � asem hrá� ská vá�nost trochu upadala, n � které profesionální výkony bylo nutno ocenit 
v� cným dárkem - Pavel (absolutní vít� z), Zden� k (2.místo). Vcelku vyrovnané výsledky všech ostatních dokládají

p� íjemnost sportovního odpoledne, které se nakonec návšt� vou pizzerie prodlou�ilo o n � kolik hodin. 

AKCE SME
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AKCE SME

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

Ji� pot �etí se konal koncert u p� íle�itosti Národního dne epilepsie. Odstartovali jsme t ak tradici kulturní akce, 
která má za cíl ší� it pov� domí o epilepsii a p�iblí�it tuto problematiku ve �ejnosti. 

Stejn� jako v minulých ro� nících i letos nás podpo�ili známí um� lci, v � ele se skupinou Hamleti – Aleš Háma, 
Dalibor Gondík, Hardy Marzuki a Jakub Wenrenberg, vystoupila Helena Vondrá� ková, Monika Absolonová, 

Bohouš Josef, Petr Vondrá� ek, Marian Vojtko, Tomáš Savka, skupina Maxim Turbulenc a �ada dalších.  
Všem pat� í náš velký dík!
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Ka�dom � sí� ní neformální setkání SME 

Rok 2009 k našemu pot� šení prokázal zv� tšení � lenské základny a zájem o sdru�ení
na všech regionálních pobo� kách. 

Plze� : 4 setkání, kterých se v pr� m� ru zú� astnilo 13 osob. 

Ostrava : 8 neformálních setkání v � ajovn� , na nich� se pr � m� rn� sešlo 5 osob.

Brno: 7 setkání v kavárn� Café Práh s pr� m� rným po� tem 6 ú� astník� .

AKCE SME
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HOSPODA� ENÍ 2009
p� íjmy � ástka v K � výdaje � ástka v K �

ER

UCB 136 860 Víkend na horách 67 760

Walter Graphtek 10 000 Setkání Konopišt� 26 249

p�ísp� vky � len� na akce 88 122 Tábor Brdy 68 237

grant  Nada� ního fondu Veolia 20 000 EPPI triatlon 5 134

Setkání Lou� e� 21 240

Mikulášské setkání 35 761

SME

Cardion 30 000 Koncert ke dni epilepsie 180 432,

Codeco 33 564 akce pobo� ka Plze� 21 396

GlaxoSmithKline 80 000 akce pobo� ka Ostrava 1 117

Janssen-Cilag 57 992 akce pobo� ka Brno 4 680

MSD 20 000 propagace SME + info materiály 38 068

Sanofi Aventis 67 000

UCB 28 000

Torrex Chiessi 20 000

ostatní (strono poplatky záloh, prodej tri� ek, p�ísp� vky 
� len� na akce)

2 400

spole � né

úroky z BÚ 144 provoz sdru�ení 133 906

� lenské p�ísp� vky 10 770

CELKEM P� ÍJMY 604 852 CELKEM VÝDAJE 603 980
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PLÁN AKTIVIT PRO ROK 2010

ER
VÍKENDOVÝ POBYT NA HORÁCH
NÁVŠT� VA ZOO VE DVO� E KRÁLOVÉ

TÁBOROVÝ POBYT SKRYJE
EPPI TRIATLON
MIKULÁŠSKÁ BESÍDKA

SME
VÍKENDOVÉ SETKÁNÍ ANEB BU � TOVÁNÍ SME - V. ro� ník

SME TADY ANEB KONCERT KE DNI EPILEPSIE - IV. ro� ník
KU�ELKOVÝ TRUNAJ V ROKYCANECH - V. ro� ník

Akce plze � ské pobo � ky
ku�elkový turnaj, plavání, odborné p �ednášky, bowling, minigolf, váno� ní setkání

Akce ostravské pobo � ky

bowling, lezení po um� lé st� n� , minigolf, návšt� va fotbal. zápasu/divadelního p�edstavení, agroturistika
Akce brn � nské pobo � ky

p�ednáška, agroturistika, minigolf, bowling, váno� ní setkání
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KONTAKTY

Skupina EPI-RODINA

� .ú. EPI-RODINA: 0222974329/0800 

Eva Machová

místop�edseda sdru�ení

tel.: +420 603 235 098

evamach11@seznam.cz

Ob� anské sdru�ení EPI-RODINA

Sob� slavská 2377/1, 130 00 - Praha 3 Vinohrady

I� : 27012174, DI� : CZ27012174

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

SME – SKUPINA MLADÝCH S EPILEPSIÍ

� íslo ú� tu SME: 0104979399/0800

MgA. Ivan Hole � ek

p�edseda sdru�ení

tel.: +420 777 873 334

ivan@er-sme.cz


