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UVODNI SLOVO

Vazeni pratelé, kolegové a podporovatelé EpiStopu,

mame za sebou Uspésny rok 2023, ve kterém tym EpiStopu nezahélel a velmi se ¢inil. Svymi aktivitami jsme usilovali o napliovani naseho poslani
spolecné prekondvat rozmanité vyzvy spojené s Zivotem s epilepsii a pomahat lidem s epilepsii Zit plnohodnotny Zivot.

Soustfedili jsme se na rozvoj aktivit v oblasti vzdélavani, kde hlavnim tématem byla problematika déti s epilepsii v prostfedi skoly. Pokracovali
jsme v kurzu Epilepsie, skola a sport, kde nas velmi tési narlstajici zdjem ze strany pedagogt a trenérd, ktefi s détmi s epilepsii pracuji. Velmi
si vazime vstficnosti uciteld vici détem a jejich rodi¢lim, ochoty pomahat a vzdélavat se. Umoziuji tim détem i dospivajicim s epilepsii uzivat si ¢asu
strdveného ve skole ¢i ve sportovnim krouzku plnohodnotné a s minimem omezeni. V rdmci kurzu si ucitelé a trenéfi nejenom osvojuji teoretické
a praktické dovednosti nebo se naudi vytvofit na miru Sity akéni plan podpory ve spolupréci s rodici a Skoldkem, ale zaroven si navzajem vyménuji
své zkuSenosti a rady. Ziskavaji tak sebedivéru, ze kdyz to zvladnou jinde, dokédzou to i oni. Vzhledem k oblibé kurzu pfipravujeme i navazujici nad-

stavbovy kurz, ktery by mél ucitele seznamit s dalsimi moznostmi a postupy, jak zlepsit socidlni postaveni déti s epilepsii ve skole.

V oblasti gkolské problematiky jsme rovnéz navazali Uzkou spolupraci se Spoleénosti E, kde se Mgr. Kamila Srolerova intenzivné vénuje aktivitdm
a zménam, které by legislativné podpofily skoly a usnadnily jim péci o déti s chronickymi onemocnénimi véetné epilepsie. V rdamci Akademie
EpiStop jsme pokracovali ve vzdélavani v problematice Zen a divek s epilepsii, a to formou prednések a ¢lankd smérem k laické i odborné verejnos-
ti. V. minulém roce jsme se zaméfili na praktické |ékare, ktefi se ve svych ordinacich s pacienty s epilepsii mohou setkat denné. EpiStop je zaroven
stale aktivni v podpote a administraci sbé&ru dat pro mezinarodni registr téhotenstvi EURAP za Ceskou republiku.

Tak jako kazdy rok jsme se vénovali osvétovym a sportovnim aktivitdm. V ramci Mezindrodniho dne epilepsie se ndm podafrilo rozsvitit do fialova
mnoZstvi objektll v celé fadé velkych i malych mést napti¢ nasi republikou jako symbol podpory lidem s epilepsii. Uastnili jsme se i mezinarod-
nich konferenci, kde jsme navézali blizsi spolupraci s International Bureau for Epilepsy a seznamili se zéstupci pacientskych a propacientskych
organizaci z celého svéta. Béhem vzijemnych rozhovorl bylo krasné pozorovat ochotu a nadseni zastupct nezistné sdilet zkusenosti, poznatky
a informace tak, aby mély celosvétovy dopad. Ziskali jsme podporu na dva cykly kurzd severské chiize Epi©@Walking a usporadali dalsi ro¢nik
Epi©Runu. EpiStop a jeho ¢lenové hraji vyznamnou ulohu také v Iékové politice a nasim spolecnym Usilim je, aby Iéky pro lidi v s epilepsii byly
v Ceské republice maximaln& dostupné a nedochézelo k vaznym vypadkdm.



Na zaklad& zku$enosti ze zahrani¢i musime konstantovat, 7e zdravotni péce o lidi s epilepsii a jeji dostupnost v Ceské republice je na svétové
$picce. V &em viak Ceska republika nadéale pokulhavé jsou spolecenské a praktické aspekty Zivota, kde jsou lidem s epilepsii ¢&i jejich rodindm
kladeny zbyteéné prekazky a jejich podpora je stale nedostacujici. Proto i v roce 2024 budou aktivity EpiStopu intenzivné cileny na vybrané aspekty

Zivota s epilepsii a na systémové zmény, které podpofi plnohodnotny a spokojeny Zivot déti i dospélych s epilepsii.
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KDO JSME

Zapsany spolek EpiStop je platformou pro setkavani, spolupraci a aktivity vSech skupin a osob, které maji vztah k lidem s epilepsii (pacientd,
zéstupcl pacientskych organizaci, zdravotnikd, odbornych spole¢nosti, socialnich poradct, drednikll statni spravy, zastupct médii).

NASIM HLAVNIM CILEM JE ZLEPSIT POSTAVENI LIDI S EPILEPSIi VE SPOLECNOSTI

Spolek EpiStop vznikl v roce 2007. Jeho cinnost navézala na projekt stejnojmenné pracovni skupiny, kterd se zformovala v roce 1995. V pri-
béhu své existence EpiStop vzdy podporoval a realizoval ¢innosti s cilem omezit sociélni diskriminaci lidi s epilepsii, vzdélava |ékare, nelékare
i vefejnost a motivuje lidi s epilepsii k aktivnimu pfistupu ke své nemoci. Tyto ¢innosti jsou dokladovany napt. vydavanim odbornych publikaci
(Soubor minimalnich diagnostickych a terapeutickych standardd u pacientl s epilepsii, Epilepsie a zaméstnavani, Epilepsie, zékladni informace
pro dospélé, Zena a epilepsie a dalsich). EpiStop pravideln& potada osvétové akce uréené Siroké vetejnosti, stejné jako setkani lidi s epilepsif,

na kterém si zac¢astnéni vyménuji zkusenosti s nemoci ¢i diskutuji o problémech, které jsou v souvislosti s epilepsii nuceni fesit v kazdodennim Zivoté.

EpiStop spolupracuje s s Ceskou ligou proti epilepsii (CLPE), zérove# je pfidruzenym &lenem International Bureau for Epilepsy (IBE). Tym EpiStopu
pravidelné komunikuje se zahrani¢nimi epileptologickymi centry a pracovniky komplexni péce, stejné tak rozviji spolupraci se specialisty pro vzacna
onemocnéni v rdmci evropské sité ERN EpiCARE, konzultuje pribéh aktivit i metodické postupy s cilem poskytnout cilové skupiné péci na nej-
vy$8i mozné Urovni. EpiStop také aktivné rozviji spolupraci s ceskymi pacientskymi organizacemi zaméfenymi na epilepsii (Spole¢nost E, EpiCana

¢i PurpleClub).

V SOULADU S NASIM POSLANIM:

Poskytujeme lidem s epilepsii podporu a pomoc. Identifikujeme problémy, které soucasny systém péce v CR nefesi nebo nefesi optimalné. Vzdé-
lavdme — odstranujeme strach a ignoranci, a nahrazujeme je porozuménim a péci. Podilime se na zlepseni socidlnich podminek a kvality zivota lidi

s epilepsii a téch, ktefi o lidi s epilepsii pecuji. Povzbuzujeme je samé a jejich pecovatele k aktivnimu pfistupu.

POMAHAME LIDEM S EPILEPSIi ZIT PLNOHODNOTNY ZIVOT
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MEZINARODNI DEN EPILEPSIE 13.2.2023

U pfilezitosti Mezindrodniho dne epilepsie 2023 jsme se zaméfili na problematiku déti

s epilepsii ve skolach i pfi mimoskolnich aktivitdch s cilem zvysit povédomi vefejnosti
i pedagogli ohledné spravné prvni pomoci pfi epileptickych zachvatech a moznosti podéani zachranné medikace schvélené pro laické podani.
Oslovili jsme za timto G&elem zfizovatele $kol — mésta a kraje Ceské republiky s vyzvou nasvitit vefejné budovy & mistni pamatky na fialovo
a zaroven rozsifit informace o spravném postupu do skol, véetné nabidky pomoci prostfednictvim proskoleni v akreditovaném kurzu pro ucitele
a trenéry s nazvem Epilepsie a sport, ktery EpiStop pravidelné porada

Budovy v celém Cesku se proto pfi pfileZitosti Mezinarodniho dne epilepsie rozsvitily do fialova. Podafilo se ndm domluvit zapojeni paméatek
od Karlovych Var( az po Bfeclav a upozornit na problematiku epilepsie na mnoha mistech CR. Véem obcim a krajdim, ktefi se ke kampani EpiStopu
pripojili, velmi dékujeme.
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Zaroven se nam podafilo natodit instruktazni video prvni pomoci pfi epileptickém zachvatu z prostredi skolni tfidy, které je k dispozici na webovych
strankach EpiStopu. Jiz tradi¢né jsme k terminu MDE pfichystali a distribuovali tiskovou zpravu:

Epilepticky zachvat nemusi byt drama. Skola dokaze p¥i vyskytu epileptického zachvatu pomoci. Praha, 13. Gnora 2023 — Budovy v celém
Cesku se dnes, pfi pfilezitosti Mezindrodniho dne epilepsie, rozsviti do fialova. Vyjad¥i tim solidaritu s t&mi, ktefi maji nej¢ast&jéi chronické neu-
rologické onemocnéni, epilepsii. Nékterou z jejich forem méa v Ceské republice zhruba 80 tisic lidi, &tvrtina z nich jsou dé&ti. Pravé na citlivé fedeni
epileptickych zachvatl déti v prostfedi Skoly se dnes zamértuji Iékafi spolku EpiStop. Moderni |éky riziko zachvatl vyrazné snizuji, pfesto nelze jejich
vyskytu ve tfidach zcela zabranit. Strach z ohrozeni zdravi a neznalosti prvni pomoci byva pfic¢inou nespravné ¢i prehnané reakce okoli. To mize vést
ke stigmatizaci ditéte, obavam ucitelli, nebo az k odmitnuti ditéte Skolou. Nebojme se epilepsie, zdchvat nemusi byt drama. Staci byt pfipraven,
mit spravné informace a védét, jak postupovat.

Siteni videa s ukazkou prvni pomoci ve $kole: https://epistop.cz/archiv/2-mezinarodni-projekty/514-mezinarodni-den-epilepsie

V MEDIICH PROMLUVILI NASI ODBORNICI:

TELEVIZE

CT Dobré rdno — MUDr. Vilém Novak, Ph.D., FNO
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962133/

https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962136/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962142/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962158/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962172/

Snidané s Novou — prof. MUDr. Pavel Krsek, Ph.D. — prednosta KDN 2.LF UK a FNM

Sama doma, 14.2. — MUDr. Martin Kudr, Ph.D. - KDN 2. LF UK a FNM
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1148499747-sama-doma/223562220600026/cast/962444/
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https://epistop.cz/archiv/2-mezinarodni-projekty/514-mezinarodni-den-epilepsie
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962133/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962136/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962142/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962158/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10435049455-dobre-rano/423236100071016/cast/962172/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1148499747-sama-doma/223562220600026/cast/962444/

ROZHLAS

Rédio Proglas 13.2.v8.30h - prof MUDr. Pavel Krsek Ph D.

https://hitradiofmplus.cz/aktualne/vyznamne-budovy-zazari-fialove
https://hitradiocontact.cz/aktualne/mezinarodni-den-epilepsie

CLANKY

https://www.ceskypohled.eu/plzenska-radnice-bude-dnes-vecer-fialova-podpori-tim-mezinarodni-den-

-epilepsie/

pilepsii/
https://decinsky.denik.cz/zpravy_region/zamek-decin-fialove-osvetleni-epilepsie-20230214.html

pory-pacientu-s-epilepsii-5940cs.html|

https://www.florence.cz/odborne-clanky/florence-plus/epilepticky-zachvat-nemusi-byt-drama-skola-do-

kaze-pri-vyskytu-epileptickeho-zachvatu-pomoci/
https://www.qap.cz/zpravy/clanek/plzenska-radnice-bude-dnes-svitit-fialovou-barvou-proc-127979

https://www.helpnet.cz/aktualne/epilepticky-zachvat-nemusi-byt-drama-skola-dokaze-pri-vyskytu-epi-

leptickeho-zachvatu-pomoci

https://karlovarsky.denik.cz/zpravy region/fialova-barva-pripomnela-v-karlovych-varech-mezinarodni-

-den-epilepsie-20230214.html

https://liberecka.drbna.cz/zpravy/zdravi/31980-radnice-i-univerzita-v-liberci-se-rozsviti-fialove-upozorni-

-tak-na-tema-epilepsie.html|

https://www.If2.cuni.cz/aktuality/budovy-v-celem-cesku-se-dnes-rozviti-do-fialova-na-mezinarodni-den-
-epilepsie-posvitme-si
https://www.mediconas.cz/cs/blog/mezinarodni-den-epilepsie-2023

11


https://zpravy.proglas.cz/udalosti/kvalita-zivota-lidi-s-epilepsii-souvisi-s-informovanosti-cele-spo

CLANKY

https://www.mestojablonec.cz/cs/magistrat/informace/zpravy/aktualni-zpravy/epilepticky-zachvat-ne-
musi-byt-drama.htm|

https://www.mestopelhrimov.cz/mesto-podpori-mezinarodni-den-epilepsie-nasvicenim-kalvarie-do-fi-

alove-barvy/d-41605

https://mmkv.cz/cs/aktuality/na-den-epilepsie-zasviti-fialova

https://mostecka-vlastovka.cz/zajimavost-hnevin-se-v-pondeli-zahali-do-fialoveho/

https://www.novinykraje.cz/blog/2023/02/13/domazlicka-radnice-se-brzy-zbarvi-do-fialova-je-to-pro-
-dobrou-vec
https://www.parlamentnilisty.cz/politika/obce-volicum/Karlovy-Vary-Na-den-epilepsie-zasviti-fialo-
va-728749

https://www.parlamentnilisty.cz/politika/obce-volicum/Plzen-Radnice-se-rozsvitila-do-fialove-barvy-

-Upozornila-tim-na-problemy-deti-s-epilepsii-729269

https://www.parlamentnilisty.cz/politika/obce-volicum/Prerov-Vez-zamku-se-ponori-do-fialove-barvy-

-mesto-tim-podpori-lidi-s-epilepsii-728467

sii

https://plzenoviny.cz/plzenska-radnice-se-vcera-rozsvitila-do-fialove-barvy/

https://plzenska.drbna.cz/zpravy/zdravi/11249-budova-radnice-se-dnes-vecer-zahali-do-fialove-barvy-

-k-prilezitosti-mezinarodniho-dne-epilepsie.htm|

https://plzensky.denik.cz/zpravy region/fialove-osviceni-radnice-pripomnelo-v-plzni-mezinarodni-den-

-epilepsie-20230214.html|
https://www.prerov.eu/cs/magistrat/tiskove-centrum/aktuality-prerov-2023/aktuality-unor-2023/vez-

-prerovskeho-zamku-se-ponori-do-fialove-barvy-prerov-tim-podpori-lidi-s-epilepsii.html

https://www.prostejov.eu/cs/aktuality-archiv/mezinarodni-den-epilepsie.html

https://www.regionplzen.cz/zpravodajstvi/radnice-se-rozsvitila-do-fialove-barvy-191346/

https://www.trebic.cz/mestska-vez-se-zbarvila-do-fialova/d-58203
12
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PURPLE DAY 26.3.2023

Purple Day je mezindrodni akce, jejimz cilem je zvysit povédomi o epilepsii ve spolecnosti.

Informovali jsme o této akci na webu a socialnich sitich.

Spole¢né s centrem pro Epilepsie Brno, PurpleClubem a ve spolupraci s dalsimi ¢eskymi

. [ ' March 26
. — o , S Purple Day
epileptologickymi pracovisti jsme u pfilezitosti Purple Day v patek 24.3. 2023 usporadali setkani www.PUfP[EdG}mrg
v Brné. Probéhla beseda s epileptology (prim. MUDr. Ondrej Horék z Kliniky détské neurologie -
Fakultni nemocnice Brno a doc. MUDr. Irena Dolezalova, Ph.D. z I. neurologické kliniky LF MU
a Fakultni nemocnice u sv. Anny), kresleni pro déti a prednaska na téma ,Nebojme se epilepsie”

(doc. MUDr. Irena Dolezalova, Ph.D.). Akce se konala v Univerzitnim kampusu Bohunice. thd I e

VIDEO Z AKCE: https://m.youtube.com/watch?v=Q9XrCsXésKo&feature=share&fbclid=lwAR18rQy-
627 ExzZ\W6DDkmijgdOb61Vi_u86wYNdZaYOUclEdUKPxOQDPXPZdnDM




26. brezen patri PurpleDay,
tj. Svétovému dni boje proti epilepsii
Oblecte se do fialové a podporte tak vice nez 65 milion( lidi s epilepsii na celém svété - zaslouzi si to!

Centrum pro epilepsie Brno a PurpleClub, ve spolupraci s EpiStopem a za podpory
spolecnosti SANDOZ s.r.0. poradaji a srdecne Vas zvou na spolecna setkani pfi prilezitosti oslav

PurpleDay 2023

BRNQ

24.3.2023 ve 14 hod. 26.3.2023 v dobe od 9 do 16 hod. s 7 -

r}e.l':y (et ] :u.f.r & p:nmfr (157

Univerzitni kampus Bohunice ZOO Brno W R PUECHIRICE VDY oS00 LY

- Masarykova univerzita Zpestiete si nedéli, vezméte rodinu & blizké na prochazku,

Kamenice 5, Brno Bohunice 625 00 oblecte se symbolicky do fialového, vyfotte se .......
Prednaskova mistnost B11/234 Za podpory brnénské ZO0 nabizime nasim pacientim
Beseda s odborniky, kresleni pro déti a jejich rodinam v ramci Purpleday volné vstupy do arealu.

a prednaska ,Nebojme se epilepsie” Purpleclub se stal adoptivnim rodi¢em papouska Kakadu riiZového,

kterého naleznete v expozici v Exotariu,
Moderuji: prim. MUDr. Ondrej Horak Viyfotte se a fotografii ném zaslete na info@ purpleclub.cz.

a doc. MUDr. Irena DoleZalova, Ph.D. Podminky:
Prednasi: doc. MUDr. Irena Dolezalova, Ph.D. g distské pacienty s epilepsii a jejich rodiny (max. 4 ks)
pro dospélé pacienty s epilepsil a jejich doprovod (max. 2 ks)

5 ey W
SANDOZ ;oo -grﬁ?mpsvcﬁumg Eﬁ?ﬁi/ WEE UHHA E m%m: LEKARS KA epi@ D

FARULTA vatannwuw  PURPLECLUB



SETKANI K PURPLE DAY V PLZNI 4. 4. 2023

U pfilezitosti Purple Day probéhlo pod vedenim Iékatek MUDr. Hany Vacovské a MUDr. Gisely Rytifové setkani podplrné skupiny v Plzni.







PODPORA
DETI S EPILEPSII

:

VYTVARNA SOUTEZ

@Eﬂ S EPILEPSII




LIBi SE TI, MAMI?

» a

Jedenécty roc¢nik vytvarné soutéze pro déti s epilepsii a jejich rodi¢e probihal od brezna do zafi 2023.

Ukolem tohoto roéniku bylo nakreslit a poslat na adresu EpiStopu obrazek na téma ,,Moje oblibena hra¢ka".
Do soutéze se prihlasilo celkem 61 déti. Vitézové ziskali profesionalni sadu pro vytvarniky, ocenéni viak
byli vSichni Gcastnici, a to péknym darkem k dalsimu tvofeni. Vytvarnou soutéz organizuje firma UCB

pod zastitou naseho spolku.

VITEZNE OBRAZKY:

1. misto: Mica, Magdaléna 13 let

Libi se Th
mami?

2. misto: Loutka, Vendula 15 let

3. misto: Lego Harry Potter, Karolina 9 let

19
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EPI©OWALKING - SPORTOVNI KURZ PRO DOSPELE S EPILEPSIi

n
Od dubna do fijna probihaly pravidelné vychazky severské chize vedené profesionalni Epl@ Walklng

instruktorkou s Gcasti |ékate. Epi©Walking je projekt, jehoz cilem je podpofit lidi s epilepsii, aby

se nebdli pravidelné sportovat. Probéhly dva cykly, kazdého se tcastnilo 10 lidi s epilepsii. O tom, ze pravidelny pohyb

prispiva ke zlepseni fyzické a psychické kondice, se mohli presvédcit jak pfitomni |ékafi a lektorka kurzu, tak samotni Ucastnici kurzu. Velmi radi
tuto bezpecnou a prospésnou sportovni aktivitu nabidneme i v nasledujicim roce.







-+ ORGANIZACE AKCI NA PODPORU LIDI S EPILEPSII




CHARITATIVNI BEH EPIORUN  14.6.2023

E .
Ve stfedu 14. cervna se v prazské Stromovce a pred Vystavistém Praha uskute¢nil osmy p'@ un

ro¢nik charitativniho béhu Epi©Run, ktery kazdym rokem v tomto case organizujeme. Trasu o délce

5 km bylo mozné absolvovat s pocetnou skupinou s predstihem pésky nebo v rémci hlavniho zavodu.

Ten odstartoval po spole¢ném fotografovéani v 18 hod. O dobrou naladu se béhem odpoledne postaralo nejen pékné sportovni pocasi, ale hlavné
skv&li muzikanti skupiny Désband, moderator Jindfich Svejda, i vyjime&né talentovani stepafi ze skupiny Klepeto, Jan Kudlagek a Marek Chytra.
Diky rozhovordm s odborniky, mezi kterymi nemohli chybét pfednosta gz TS S T

Kliniky détské neurologie Pavel Kriek, mistopredsedkyné spolku : ;
Epistop Jana Zarubova, védec Radek Janca ¢i lékatka Jana Amlerova, jsme
se dozvédéli mnoho zajimavych informaci. Povidali jsme si mj. o situa-
ci déti s epilepsii ve skolach, jak je v nékterych pfipadech urceni presné
diagndzy a vystopovani ohniska zachvatd pfimo detektivni praci, na které
se podilimnoho skvélych odbornikd, jak s epilepsii sportovat ¢ijaké jsounové
moznosti 1éCby.

Prochazky ve Stromovce se spolecné s nasi skupinou Epi©Walking
zUcastnilo mnoho jednotlivel i rodin s kocarky. Radovali jsme se také
z Ucasti vSech bézcl a bézkyn. Diplomy a medaile predaval predseda spolku
Pfemysl Jiruska za asistence manazerky EpiStopu Kvéty Janouskové.
Fotografie z tohoto rozzafeného odpoledne vénovaného epilepsii si mize-
te prohlédnout v nasi fotogalerii zde.

Dékujeme viem aktivnim Ucastnikim, studentdim dobrovolnikim i partne-

ram akce, ktefi nés podpofili a pomohli ¢asto také pfimo na misté. Letosni
novinkou byl doprovodny 1. roénik virtualniho béhu Epi©Run pro vsechny,
ktefi nemohli byt 14. ¢ervna v Praze s ndmi. Médme radost, Ze jste se pfipo-
jili ke sportovani jednotlivé i spolecné pro lepsi Zivot s epilepsii i z dalSich

koutl nasi vlasti.

ODKAZ NA FOTKY:  https://eu.zonerama.com/EpiStop/Album/9978930
24
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SEMINAR EPILEPSIE PRO LEKARE, CESKA LEKARSKA KOMORA  28.1.2023

V rémci celozivotniho vzdélavani lékafl jsme na pldé Ceské lékafské komory uskuteénili vzdélavaci kurz pro |ékare, ktery predstavil systém
neurologické péce o lidi s epilepsii a novinky Iécby (pfednasejici MUDr. Jana Amlerova, Ph.D.), vénoval se i péci o lidi s epilepsii z pohledu
praktického |ékare (MUDr. Pavel Brejnik), co by mél kazdy Iékaf o epilepsii védét (MUDr. Jana Zarubova) a co nabizi praktickym |ékafdim i pacien-
tdm s epilepsii EpiStop (Mgr. Kvéta Janouskova, MA).

SERIE CLANKU PACIENT S EPILEPSIi U PRAKTICKEHO LEKARE

Druhy dil ¢lanku pro praktické lékare, ktery napsaly Jana Zarubova a Jana Amlerova, vysel v Gnorovém Cisle Casopise Practicus pod nazvem
Pacient s epilepsii u praktického Iékare. Clanek popisuje organizaci péce o pacienty s epilepsii v Cesku, definici farmakorezistentni epilepsie,

zachrannou medikaci a dal$i moznosti |écby.

Precist si ho muizete zde: https://www.epistop.cz/images/publikace/practicus/Practicus 02 JA_a_JZ.pdf

Treti dil série pak vySel v fijnovém vydani asopisu Practicus. Clanek se vé&noval velmi uzite¢nému tématu nezédoucich Gginkd a interakci
protizadchvatové medikace a zaroven obsahoval prehled nejvyznamnéjsich 1ékd s potencidlnim prokonvulzivnim efektem. Autorky clanku byly
neurolozky Jana Kluhova a Jana Zarubova.

Precist si ho mizete zde: https://www.epistop.cz/images/publikace/practicus/Practicus 08-13-18.pdf
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PREZENTACE ORGANIZACE NA VZDELAVACICH AKCICH PRO LEKARE

Ucastnili jsme se XXVI. postgraduéalniho kurzu epileptologie ,Dny Jifiho Dolanského”, ve dnech 6. - 7. Fijna 2023 v Kongresovém centru Floret,
Prlihonice u Prahy. Prezentovany byly aktualni projekty i publikace EpiStopu véetné prirucky o epilepsii pro kazdého |ékare, tzv. EpiStandardd.
Zaroven jsme predstavili dotaznik zpétné vazby a osvéty, jehoz sbér dat nadale probiha. V pribéhu dnl Jifiho Dolanského probéhla jiz tradicné

valnd hromada spolku EpiStop, kde pfedseda prof Pfemysl Jiruska shrnul aktivity za aktualni obdobi a pfipravované projekty pro obdobi nasledujici.
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CESKY A SLOVENSKY NEUROLOGICKY SJEZD 29.11.-1.12. 2023

EpiStop byl zastoupen také na 36. ¢eském a slovenském neurologickém sjezdu v Hradci Kralové. Na stanku EpiStopu byly k dispozici letaky
k aktudlnim pocindim a projektdim EpiStopu, pfedevsim publikace pro |ékafe EpiStandardy, informace o nabidce kurzll pro lidi s epilepsii, stejné
jako letaky k ¢eskym webovym strankdm pro divky a zeny s epilepsii www.zenyaepilepsie.org, které EpiStop v minulém roce pfipravil.

[W.epistop.ez
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http://www.zenyaepilepsie.org

VZDELAVANI PEDAGOGICKYCH PRACOVNIKU

KURZ EPILEPSIE A SPORT: SPECIFIKA A PRINCIPY PRACE S DETMI, ZAKY A STUDENTY S EPILEPSIi

Kurz je akreditovan MSMT a organizuji ho predni odbornici na epilepsii a specialni pedagogiku v CR. V roce 2023 probé&hly dva béhy kurzu
v prostorach 2. lékatské fakulty UK a Fakultni nemocnice v Motole. P¥i pfipravé kurzu jsme kladli diraz na jeho praktické aspekty, prenositelnost
znalosti do pedagogické praxe a Uzkou spolupraci mezi vyucujicimi a Gcastniky kurzu.

V PRUBEHU KURZU BYLI UCASTNICI SEZNAMENI

® s problematikou chronického onemocnéni epilepsie

se zasadami poskytovani prvni pomoci

s aktualni skolskou legislativou upravujici postaveni déti, zakd a studentt s epilepsii

s moznostmi pedagogické intervence a tvorbou planli pedagogické podpory

které sportovni aktivity jsou vhodné pro déti s epilepsii a ¢eho se vyvarovat
e kde hledat dalsi odbornou pomoc

e jak v téchto otadzkach spolupracovat s rodinou &i se Sirsim socialnim prostfedim.







PROPAGACE A ZKVALITNOVANI DATABAZE TEHOTNYCH ZEN S EPILEPSIi (EURAP)

Cesky registr EURAP pokracuje v ndbéru informaci o pacientkach, které jsou
lé¢eny protizdchvatovymi léky i béhem téhotenstvi. Béhem roku 2023 jsme

rozsifili Ceskou databazi na celkovy pocet 1022 zadanych téhotenstvi, celkem

tedy pfibylo 28 novych téhotenstvi. Probéhlo setkani spolupracujicich Iékati
* Migingrodng registr tthoterty § antarpilepliy

= Od r. 1999, 45 zapojenypeh stdod, vice ned 1500 lkatd
# Vice nek 27 000 sadengch iéhotensi

v Prihonicich, kde byly prezentovany dosavadni vysledky.

- B‘Mpq-.!nﬁw nﬁlmp.lqul.l: ;jq.fh barmbinne pra '.-_,'-.'\uJ plodi
= Wigkyt W' 2 zpoldénd pronatiiniho risiu

* Spacifickd syndramy & jepch spageni 4 kanlonktnmi ldeny

= Viiv dilvek jednotlivich bidiv

® Vi jinjeh rinkewgeh aktord

& Oosarvadnl studie - neintesfonje s vedenim Wéby
= Prospekinend o retiospukiivn skuping
* Hikdani pfi pdddnd téhadanit, po kichdam thimeitiu & ok po ponddu
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PUJCOVNA AURIKULARNICH STIMULATORU

Aurikularni stimulace vagového nervu predstavuje neinvazivni a dobte tolerovanou
metodu, kterd ma prokazany klinicky efekt u pacientl s epilepsii. Jednoduchost
nastaveni a pouziti by bylo mozné vyuzit jak pro screening efektu invazivni VNS,
tak jako trvald |é¢ebnd metoda pro pacienty, ktefi nejsou vhodnymi kandidaty
klasické VNS.

V uplynulém roce si v rdmci puljcovny EpiStopu odzkouselo aurikularni stimulaci
devét pacientd. Pro 30% z nich byla stimulace pfinosna a maji zdjem v ni pokracovat
i po ukonéeni vypujéni doby. Zatim mame k dispozici ¢tyfi aurikuldrni stimulatory,
jejich pocet bychom chtéli postupné navySovat. Cilem EpiStopu je zprostfedkovat
co nejvétsimu poctu pacientll moznost vyzkouset si stimuldtor a tém, ktefi z této
lécebné metody profituji, poskytnout dlouhodobou vypUljcku. V dalsim planu

je zajistit Uhradu stimulatorl cestou zdravotniho pojisténi.
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PRIPRAVUJEME A V NASLEDUJICIM ROCE CHCEME REALIZOVAT

e Nové vydani a aktualizace publikace Zena a epilepsie

e Organizace dalsich béh kurzu Epilepsie a sport — specifika a principy prace s détmi, zaky a studenty s epilepsif
® Priprava a organizace 9. ro¢niku Epi©Run

e Zastita 12. ro¢niku vytvarné soutéze Libi se ti, mami?

® Pokrac¢ovani a rozsiteni kurzu nordické chlze pro lidi s epilepsii Epi©Walking

e Vytvoreni efektivni fundraisingové strategie

® Pokracovani v modernizaci a rozsifeni obsahu webovych stranek

® Postupné rozsifovani pljc¢ovny aurikularnich stimulatord

® Ucast na vzdélavacich epileptologickych aktivitach

® Advokacie z&jm{ chronicky nemocnych déti ve 8kolach a navrh zmén do Spole¢ného sdé&leni MSMT a MZ CR z prosince 2021
® Osvétové akce u pfilezitosti Mezindrodniho dne epilepsie, Purpurového dne a Narodniho dne epilepsie

® Pfiprava a realizace vzdélavaciho kurzu Epilepsie a skola

® Pokra¢ovani spoluprace s CLPE, Spole¢nosti ,E”, International Bureau for Epilepsy, EpiCare a zahrani¢nimi pacientskymi organizacemi

Budeme velmi radi, kdyz ndm svou finanéni podporou pom(izete planované projekty na zkvalitnéni Zivota déti i dospélych s epilepsii realizovat.
Prispivat mizete jak dary na jednotlivé projekty, tak na aktivity EpiStopu obecné.
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POMOZTE NAM POMAHAT!

Pokud ndm chcete pomoci nastartovat projekty a realizovat aktivity, které vedou ke zkvalithovani Zivota lidi s epilepsii nebo k vétsimu rozsifovani
povédomi o prevenci a moznostech |é¢by epilepsie mezi Sirokou vefejnost, mlzete prispét jakoukoli ¢astkou na sbirkovy Ucet nasi organizace

30405076/2010, vedeny u Fio Banky.

S
o

QR Platba

Podpofit mizete také prostfednictvim verejné sbirky na darujme.cz https://www.darujme.cz/epistop-spolecneprotiepilepsii

nebo nepfimo*, béhem nakupovani na internetu: https://givt.cz/epistop-z-s

* Nezaplatite ani korunu navic, na vybranou organizaci jde typicky 1-5 procent z ndkupu participujicich obchodd v CR
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V. ROCE 2023 NAS PODPORILI
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EMTONA INVEST, s.r.o.

Mgr. Vaclav Hofman Ing. Jaroslav Kuchaf Jaroslav Beranek

Ing. Hana Berankova MUDr. Petr Fabera Ing. Jan Kruzik

VELMI VSEM NASIM DARCUM ZA PODPORU A TRVALOU PRiZEN DEKUJEME
A TESIME SE NA DALSI SPOLUPRACI!
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FINANCNI ZPRAVA
ZA ROK 2023




VYKAZ ZISKU A ZTRATY PRO NEVYDELECNE ORGANIZACE

Zpracovano v souladu s Y A Nazev a sidlo (¢etni jednotky

S B e v, VYKAZ ZISKU A ZTRATY e

ve znéni pozdéjsich

predpisi sestaveny k 31.12. 2023 Plzefska 311

(v celych tis. KE) 15000 Praha 5

Utetni jednotka dorudi: Prévni lorma

1% pfislusnému finanénimu ICO spolek

grgé_nu 22669621

Cinnosti
Nazev ukazatele hlavni hospodaiska celkem
5 6 8

A Naklady 640 640
L Spotfebované nakupy a nakupované sluzby 225 225
1 Spotieba maleridlu, energie a ostalnich neskladovatelnych dodévek 23 23
5. Néklady na reprezentaci 8 8
B. Osiatni sluZby 194 19
m. Oscbni naklady 402 40
10. Mzdové naklady 402 40
V. Ostatni naklady 13 1
20, Dary 10 1
22 Jiné ostatni naklady 3
_______Naklady celkem 640 640
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Zpracovano v souladu s
vyhlaskou €. 504/2002 Sb,
ve znéni pozd&jSich

predpis( sestaveny k
(v celych tis, K&)

Uetn! jednotka dorudi:
1x piislusnemu finanénimu
organu

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

31.12. 2023

ICO

22689621

MNazev ukazatele

Vynosy

II. Prijaté pfispévky

3. Pfijalé pfispévky (dary)

Hl. Trzby za vlastni vykony a za zboZi
Trzby za viastni vykony a za zboZi

. Ostatni vynosy

9. Ziélovani fondd

_____Viynosy celkem -

Odesléno dne: Razitko :

Podpis ocdpovEdné
osoby :

Nazev a sidlo ucetni jednotky

S

Prof. MUDT. _KE YSL J ,Ph.D., 20.04.2024

EpiStop z.s.
Plzefiska 311
150 00 Praha 5
Pravni forma
spolek
Cinnosti
_ hlavni hospodarska celkem
5 6 8
640 640
1 1
1 1
264 2
264 2
375 37
375 a7
_ 640 640
Podpis ascby odpovédné za seslaveni: Catum sestaveni:
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ROZVAHA PRO NEVYDELECNE ORGANIZACE

Zpracovano v souladu s . ;
vyhlaskou & 504/2002 Sb, USNOLIE 1 <0
ve znéni pozdéjiich
predpisi ROZVAHA Nazev a sidlo GZetni jednotky
EpiStop z.s.
Utetni jednotka doruéi vykaz Plzefiska 311
1x phisluinému fin. orgénu sestavena k 31.12. 2023 150 00 Praha 5
(v tisicich K&)
Prawvni farma
| Tole) spolek
| 22689621
I —— - ' ﬁ;d; Stav k prvnimu Stav k posled.
AKT'VA | dni i¢et. obdaobi dni Géet. obdobi
- — - — - - -— e — P T = b — 1 - 4 2

B.  Kratkodoby majetek celkem 041 301 263

Blll. Kratkodoby finanéni majetek celkem 072 300 263

4. Penézni prostiedky v pokladng (211) | 073 3 3

3 Penéini prostiedky na uitech (221) | 075 297 260

B.IV. Jina aktiva celkem Da1 1

1. Naklady pFidtich obdobi (381) | p82 1

AKTIVA CELKEM F.1+41 085 301 263

PREMIER. system ver. X8.2 © 1995-202



Stav k prvnimu Stav k posled.
PASIVA fédek | gni nget. obdobi dni (iget. obdobi
b 3 4

A Viastni zdroje celkem - 086 271 229

Al Jménicelkem . 087 210 163

|2, Fony o (911)| 089 210 163

Al v?alé_dgk hospodareni celkem 091 81 66

1. UZet hospodafského vysledku _ 092 5
o 2.“ Hospodarsky vysledek ve schvalovacim fizeni o (931)| po3 - 243

5: a Merozdéleny zisk, neuhrazend ztrata minulych let (932)| o4 306 61

i B.  Cizizdroje 085 30 34

B.lll. Kratkodobé zavazky celkem 106 30 31
; N Dcdav;tglé_ - - - _(_321_}‘% - 3

8 Oslatni zavazky viidi zaméstnancim (333)| 112 23 26

9. Ostatnl primé dan& (342)| 115 4 5

e -B.W‘ Jina pasiva t_:elkem - _ 130 3

1. Vydasje pidtichobdobi (383)| 131 3

o PASIVA CELKEM (F.86+95)| 134 301 263

Odeslano dne: " Razltke: Podpis odpovadné osoby: Podpis osoby gipovédné za sestaveni: Okamzik sestavent:
Prof. MUDF. P IRUSKA, Ph.D., 20.04.2024
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EpiStop, z.s.

@ https://epistop.cz/
___«i https://twitter.com/EpiStop

n https://www.facebook.com/epistopzs/

MANAZERKA SPOLKU ADMINISTRATIVNI PODPORA

Mgr. Kvéta Janouskova, MA Mgr. Katefina Kolarova

EpiStop, z.s.

Plzeriskd 311

Praha 5 — Motol, 150 00
Katerina.kolarova@epistop.cz

JAK NAS MUZETE PODPORIT

sbirkovy Gcet nasi organizace 30405076/2010,
vedeny u Fio Banky
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Mdzete nds podpotit také béhem nakupovani na internetu:
https://givt.cz/epistop-z-s

AUTORI FOTOGRAFI[  Hana Pospiskova (str. 14); archiv Ceské neurologické spolec¢nost (str. 30); Katefina Kolafova (str. 31, 32);
Kvéta Janouskova (str. 9, 34); Jana Amlerova (str. 34); archiv EpiStop

GRAFICKA UPRAVA  kristynabilkova.cz
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