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1. Slovo uvodem

Rok 2025 byl pro projekt Zivot s epileptikem prvnim opravdu velkym
krokem do verejného prostoru. Byl to rok plny novych zkusenosti, emoci,
spoluprace a situaci, které jsme se ucili zvladat za pochodu.

Nékteré véci se podarily vice, jiné nam ukazaly, kde je jesté prostor pro
zlepSeni. Presto vnimam, ze pokud ¢lovék pracuje srdcem, opravdové

a s jasnou motivaci, mize postupné posouvat dal nejen svij projekt, ale
i pohled spole¢nosti na epilepsii.

Zivot s epileptikem vznikl z osobni zku$enosti nasi rodiny. Jako mama
syna s tézkou formou epilepsie jsem v roce 2025 Casto stala mezi dvéma
rolemi - roli reditelky organizace a roli mamy, které je potreba doma.

A pravé tato zkusenost mi znovu pripominala, pro¢ ma nase prace smysl.

Uc¢ime se prijimat i situace, které nejsou jednoduché a nékdy zpomali
nase plany. Zaroven ale vérim, ze prave tyto chvile nas uci divat se na veéci
jinak a pomahaji nam deélat dalsi kroky s vétsim pochopenim, pokorou

a respektem.

Velkou radost ndm béhem roku prinesla setkani s lidmi, kteri nasi

cestu podpofili - s odborniky, rodinami, partnery, Skolami, sportovnimi
organizacemi i jednotlivci, kterym neni Zivot lidi s epilepsii Inostejny.
Praveé diky nim mohl vzniknout napfiklad projekt Fialové tramvaje v ramci
Purple Day, nové dily podcastu Zivot s epileptikem, workshopy Epilepsie
beze strachu i dalsi osvétoveé aktivity.

Nase organizace je stale malym tymem lidi, o to vic si vsak vazime kazdé
projevené dlveéry, podpory a spoluprace. Vérim, ze i malé kroky mohou
postupné prinaset velké zmény.

Deéekuji vsem, kteri byli v roce 2025 soucasti nasi cesty.

) Ing. Andrea Gawron
Reditelka a zakladatelka projektu
Zivot s epileptikem, z.U.




2. O nas

Zivot s epileptikem je nevlddni neziskovad organizace, kterd propojuje
osvetu, vzdélavani a podporu lidi Zijicich s epilepsii a jejich blizkych.

Projekt vznikl z osobni zkusenosti se Zivotem s epilepsii a z potreby
oteviené mluvit o tématech, kterd jsou casto spojena se strachem,
nejistotou nebo nepochopenim. Kazdodenni zivot ukazal, jak dllezitou
roli hraje informovanost, lidsky pristup a prostredi, ve kterém se lidé

s epilepsii citi bezpecné a respektovani.

Nasim cilem je pomahat verejnosti Iépe porozumét epilepsii a ukazovat,
ze i zakladni znalosti a spravna reakce mohou mit v Zivote lidi velky
vyznam. Prostrednictvim workshopt, podcastl, verejnych akci, socidlnich
siti i spoluprace s odborniky prinasime srozumitelné informace o epilepsii,
prvni pomoci a kazdodennim fungovani s timto onemocnénim.

Vedle osveétovych aktivit se vénujeme také podpore rodin a lidi, ktefi
hledaji vété[jistotu, pochopeni a oporu v narocné zivotni situaci spojené
s epilepsii. Casto jde o individualni komunikaci, sdileni zkusenosti nebo

pomoc v obdobich, kdy rodiny potrebuji védét, Ze na svou situaci nejsou
samy.

Veérime, Ze otevienad komunikace, respekt a vétsi porozumeéni mohou

Inspirujeme.
Podporujeme.
Vzdélavame.



3. Organizacni struktura

3.1 Spravni rada
« Stépan Gawron - predseda spravni rady
e Libuse Galgankova - ¢lenka spravni rady
* Ing. Martina Fau - ¢lenka spravni rady
3.2 Vykonny tym

* Ing. Andrea Gawron - zakladatelka a reditelka

Alice Klemmeyerova - webdesignerka (pfipadné sprava webu / 1T)

« Lenka Sramkova - Ucetnf

Libuse Galgankova - marketing

esr _»

3.3 Pecujici tym, lektoti a kouCové
* Ing. Andrea Gawron - lektorka a koucka
» Petra Jaskowova - lektorka a koucka
* Martina Fau - lektorka a koucka
3.4 Podporovatelé projektu
» Kristyna Frejova - herecka
* Robert Jaskow - herec

e Dalibor Gondik - moderator a herec



4. Nase cile a hodnoty

Nasim cilem je pomahat lidem l[épe porozumét epilepsii, védét, jak
pomoci, a nebat se o ni oteviené mluvit.

Snazime se priblizovat epilepsii lidsky, srozumitelné a bez zbytecného
strachu. Mluvime o prvni pomoci, bézném zZivoté s epilepsii i o situacich,
které rodiny ¢asto resi doma, ve skole, pfi sportu nebo mezi lidmi.

Vérime, ze kdyz lidé vedi, jak reagovat a co epilepsie skutecné znamena,

muze to rodindm i samotnym pacientim hodné ulehcit kazdodenni zivot.
Dudlezité je pro nas také ukazovat, ze lidé s epilepsii maji své pevné misto
ve spole¢nosti - ve skole, ve sportu i v bézném Zivote.

Nase aktivity se zaméruji predevsim na:

¢ osvétu o epilepsii,

e prvni pomoc pri epileptickych zachvatech,

e vzdélavani skol, sportovnich organizaci a firem,

e podporu rodin a pecujicich,

» sdileni zkusenosti a praktickych informaci,

e propojeni odborného pohledu s redlnym Zivotem rodin.
V nasi praci stavime predevsim na lidskosti, respektu, davére a oteviené
komunikaci. Véfime, ze podpora, pochopeni a bezpecné prostfedi mohou

lidem s epilepsii i jejich rodindm pomoci Iépe zvlddat narocné Zivotni
situace.

Pomahame lidem

s epilepsii a jejich
rodinam zit
plnohodnotny zZivot.



5. Komu pomahame

Nase aktivity sméruji k lidem, kterym epilepsie vstupuje do Zivota
ruznymi zpusoby - pfimo i nepfimo.

Spolupracujeme predevsim s:
¢ lidmi Zijicimi s epilepsii,
e rodicCi a rodinami déti s epilepsii,
e pecujicimi,
« Skolami, pedagogy a asistenty,
e sportovnimi organizacemi a trenéry,
e firmami a pracovnimi kolektivy,

¢ odborniky a zdravotniky,

¢ Sirokou verejnosti.




6. Nase hlavni projekty
roku 2025

6.1 Purple Day 26. 3. 2025 - Fialova tramvaj

Vrcholem osvétovych aktivit projektu v roce 2025 se stala Fialova
tramvaj, ktera 26. bfezna projela Prahou v ramci celosvétového Purple
Day - dne vénovaného osvété o epilepsii.

Projekt vznikl ve spolupraci s Dopravnim podnikem hl. m. Prahy a jeho
cilem bylo pribliZit verejnosti epilepsii lidsky, oteviené a srozumitelné.
Béhem dne se cestujici mohli dozveédeét vice o epilepsii, prvni pomoci

a kazdodennim Zivoté lidi s timto onemocnénim. Ddlezitym tématem byla
také prvni pomoc ve verejné doprave, kde se pracovnici i cestujici mohou
s epileptickym zachvatem setkat pomeérnée casto.

Soucasti programu byly:
¢ rozhovory s odborniky,
» ukazky epileptickych zachvatu,
* modelové situace prvni pomoci,
e zapojovani cestujicich do diskusi,

* rozhovory se sportovci a hosty,

e pfitomnost asistenéni fenky Cindy.

Do projektu se zapojili odbornici z oblasti epileptologie a védy, Cesky
Cerveny kriz, sportovci, verejné znameé osobnosti i dobrovolnici projektu.
Programem provazel herec Vit Mastalit. Akci podporili také Dalibor
Gondik a Kristyna Frejova.

Velké podékovani patfi Dopravnimu podniku hl. m. Prahy a.s., ktery celou
akci umoznil, dobrovolnikiim z Oblastniho spolku Ceského &erveného
kiize Praha 1, organizaci Epistop, z. s., Ceské asociaci Sport pro viechny,
z. s., Pestré, o. p. s., i véem osobnostem a odbornikim, ktefi se s nami do
projektu zapojili.

Fialova tramvaj prinesla projektu vyznamny medialni a verejny dosah.
O akci informovala televize, online média i sociadlni sité a projekt otevrel
mnoho dulezitych rozhovord o epilepsii, prvni pomoci a zivoté rodin,
kterych se toto onemocnéni dotyka.

Vice informaci:

Purple Day 2025 - Fialova tramvaj projela
Prahou a privezla osvetu o epilepsii .
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https://www.zivotsepileptikem.cz/purple-day-2025-fialova-tramvaj-projela-prahou-a-privezla-osvetu-o-epilepsii/?utm_source=chatgpt.com
https://www.zivotsepileptikem.cz/purple-day-2025-fialova-tramvaj-projela-prahou-a-privezla-osvetu-o-epilepsii/?utm_source=chatgpt.com

6.1.1 Dalsi osvétové aktivity projektu

Soucasti osvetovych aktivit projektu byly v roce 2025 také verejné
a sportovni akce, diky kterym jsme mohli priblizit epilepsii lidem i mimo
prostredi Fialové tramvaje.

V rdmci Sport Expo Praha 2025 v Lethanech jsme ve spolupraci s Ceskou
asociaci Sport pro vsechny, z. s., sdileli PatGv pribéh jako inspiraci pro déti,
rodiny i sportovni komunitu a oteviené mluvili o zivoté s epilepsii ve sportu
i bézném zZivote.

Velkou podporu meél také charitativni turnaj v minindzené, ktery spojil sport,
podporu Pati a osvétu o epilepsii.

Projekt jsme predstavili také na Festivalu ABC, kde jsme s verejnosti mluvili
o epilepsii, prvni pomoci a kazdodennim zZivoté rodin, kterych se toto
onemocnéni dotyka.

Vice informaci: -‘i:

Sport Expo Praha 2025 - Patav pribéh
jako inspirace pro ostatni

Turnaj, ktery mel smysl - minihdzena
pro Patu a osvétu o epilepsii

Zivot s epileptikem na Festivalu ABC

6.2 Workshop Epilepsie beze strachu

Jednou z hlavnich aktivit projektu Zivot s epileptikem se v roce 2025 stal
workshop Epilepsie beze strachu, ktery je zaméreny na osvétu, prvni pomoc
a vetsi porozuméni zivotu lidi s epilepsii.

Workshop vznikl z potreby pribliZovat epilepsii srozumitelng, prakticky
a lidsky. Zamérujeme se predevsim na skoly, sportovni organizace, firmy
a kolektivy, které se mohou s epilepsii setkavat v béZzném Zivoté.

Souéasti workshopu jsou:
« zaklady prvni pomoci pf¥i epileptickych zachvatech,
e ukazky ruznych typu zachvatu,

* modelové situace z praxe,

« otevieny prostor pro otazky a sdileni zkuSenosti. 9


https://www.zivotsepileptikem.cz/sport-expo-praha-2025-patuv-pribeh-jako-inspirace-pro-ostatni/?utm_source=chatgpt.com
https://www.zivotsepileptikem.cz/sport-expo-praha-2025-patuv-pribeh-jako-inspirace-pro-ostatni/?utm_source=chatgpt.com
https://www.zivotsepileptikem.cz/turnaj-ktery-mel-smysl-minihazena-pro-patu-a-osvetu-o-epilepsii/?utm_source=chatgpt.com
https://www.zivotsepileptikem.cz/turnaj-ktery-mel-smysl-minihazena-pro-patu-a-osvetu-o-epilepsii/?utm_source=chatgpt.com
https://www.zivotsepileptikem.cz/zivot-s-epileptikem-na-festivalu-abc/?utm_source=chatgpt.com
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V roce 2025 jsme realizovali workshopy napfiklad pro:

e Dopravni podnik hl. m. Prahy,
+ Skupinu Veolia Energie CR v rdmci programu Veolia zdravi,
* organizaci Zet.my,
* Skoly,
e sportovni organizace,
* pedagogy, asistenty pedagoga a trenéry.
Workshopy probéhly naptiklad na:

« ZS Englisova, Opava,

« 7S Oslavany,

« 7S Kouzelné skoly, Praha,

* TJ Sokol VrSovice - trenéfi hazene.

V rdmci workshopt bylo v roce 2025 proskoleno pfiblizné 130
pedagogl, asistentu pedagoga a trenér.

Vyznamnou spolupraci roku bylo také skoleni zaméstnancl Dopravniho
podniku hl. m. Prahy, kde jsme béhem 10 workshopU proskolili priblizné
270 zaméstnancl. Workshopy byly zaméreny predevsim na prvni pomoc
pfi epileptickych zachvatech a praktické situace, se kterymi se pracovnici
MHD mohou setkdvat v kazdodennim provozu.

Workshop Epilepsie beze strachu se postupné stal jednim
z nejvyraznéjsich projektd organizace a dilezitou soucasti nasich
osvetovych aktivit smérem ke skoldm, sportu, firmam i sSiroké verejnosti.

iy
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6.3 Podcast Zivot s epileptikem

Podcast Zivot s epileptikem vznikl jiz v roce 2024, jesté pred zalozenim
neziskoveé organizace. Postupné se stal prirozenou soucasti projektu

a dulezitym prostorem pro oteviené sdileni zkusenosti, odbornych informaci
i osobnich pribéhl lidi, kterym epilepsie vstoupila do zivota.

Podcast vznika ve spolupraci s Martinou Fau. Spolecné otevirame témata,
o kterych se casto verejné nemluvi - od prvnich epileptickych zachvatu,
genetickych pricin epilepsie a moznosti [écby az po kazdodenni zZivot rodin,
psychickou zatéz nebo podporu lidi s epilepsii v bézném zZivote.

Dullezitou soucasti podcastu je propojeni odborného pohledu lékar

a specialistd s redlnymi zkusenostmi pacientd, rodicl i pecujicich. Snazime
se vytvaret bezpecny a otevreny prostor pro sdileni, podporu a vetsi
porozumeni epilepsii.

V roce 2025 jsme natocili celkem 7 epizod podcastu:

¢ Ketogenni dieta a umély spanek,
¢ Asistencni pes Cindy,

e Epilepsie z pohledu genetiky - rozhovor s doc. MUDr. Barborou
Straka, Ph.D.,

¢ Jolana Batkova - Dospivani s epilepsii a nova Sance diky operaci,
« MUDr. Jana Zarubova - Zena a epilepsie,
« Zivot se syndromem Dravetové: Kdyz péée zasdhne celou rodinu,

« Zivot s asistenéni fenkou Cindy: rozhovor s Klarou Pragerovou
z Pestré, o. p. s.

N

~
-

PODCAST

Podcast se stal dﬁleiitou soucasti osvétovych ..«.M.‘:LM.‘
aktivit projektu Zivot s epileptikem.

Spotify: Podcast Zivot s epileptikem na Spotify

ZIVOT S EPILEPTIKEM

e
Arddres Gamran

n


https://open.spotify.com/show/2OVeXWP03vA9L6hiwUuf0f?si=a7c22c1de12c4c5a&nd=1&dlsi=534014052d2c4cd5
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6.4 Spoluprace a podpora projektu

Rok 2025 byl pro projekt Zivot s epileptikem dlezity také diky novym
spolupracim a partnerstvim, kterd pomohla rozvijet osvétové i podplrné
aktivity projektu.

Hlavnim partnerem projektu se v roce 2025 stala Skupina Veolia Energie
CR, kterd podpotila workshopy, podcast, osvétové aktivity i dalsi rozvoj
projektu Zivot s epileptikem. Velmi si vazime ddvéry a podpory, ktera
nam pomohla realizovat projekty zamérené na veétsi osvétu o epilepsii

a podporu rodin.

Ddlezitou soucasti spoluprace byla také akce Veolia Energy Streetball,
kterd propojila sport, verejnost a podporu projektu Zivot s epileptikem.
Soucasti akce byla i podpora Patova pribéhu a osvetovych aktivit
projektu.

Finan&ni podporu projektu poskytla také Ceska streetballovad asociace, z.
S., kterd podporila dalsi rozvoj osvétovych aktivit a workshop( projektu
Zivot s epileptikem.

Velmi si vézime vsech partner(, organizaci i jednotlivcd, ktefi se
rozhodli podporit vetsi povédomi o epilepsii a Zivot lidi, kterych se toto
onemocneéni dotyka.

Vice informaci: :\@

~
NN

Veolia Energy Streetball - turnaj plny pohybu a podpory



https://www.zivotsepileptikem.cz/veolia-energy-streetball-turnaj-plny-pohybu-a-podpory/?utm_source=chatgpt.com

6.5 Online osvéta, komunikace a média

Dullezitou souéasti projektu Zivot s epileptikem byla v roce 2025 také
online osvéta a komunikace s vefejnosti. Prostfednictvim webovych
stranek, socidlnich siti, podcastu a newsletteru jsme sdileli informace
o epilepsii, prvni pomoci, kazdodennim Zivoté rodin i aktudlnich
aktivitach projektu.

Velky prostor jsme vénovali edukativnimu obsahu zaméfenému na:

e prvni pomoc pti epileptickych zachvatech,
e Zivot déti a rodin s epilepsii,

e podporu pecujicich,

e sport a epilepsii,

» sdileni osobnich pFibéhu,

e rozhovory s odborniky.

V prabéhu roku jsme pravidelné komunikovali prostfednictvim:

e webovych stranek projektu,
¢ Instagramu,

¢ Facebooku,

* Linkedinu,

¢ podcastovych platforem Spotify a YouTube,

newsletterd pro podporovatele a vefejnost.

Projekt Zivot s epileptikem se bé&hem roku objevil také v médiich a vefejném
prostoru. O aktivitach projektu informovala televize, online média i odborné

organizace, a to predevsim v souvislosti s Purple Day a Fialovou tramvaiji.

Online komunikace pomahala projektu oslovovat nové rodiny, skoly,
odborniky i verejnost a vytvaret prostor pro oteviengjsi komunikaci
o epilepsii.

13
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7. Financni zprava
za rok 2025

Hospodareni neziskové organizace Zivot s epileptikem, z. U., se v roce
2025 ridilo zadsadami transparentnosti, odpovédného hospodareni
a ucelného vyuzivani ziskanych financ¢nich prostredkd.

Financovani organizace bylo zalozeno predevsim na podpore firemnich
partnery, individualnich darcd a prijmech z poskytovanych sluzeb.

Diky této podpore jsme mohli realizovat nase hlavni osvétové

a vzdélavaci aktivity.

Ziskané finan¢ni prostredky byly vyuzity zejména na realizaci workshop(
Epilepsie beze strachu, tvorbu podcastu Zivot s epileptikem, organizaci
osveétovych aktivit v ramci Purple Day - Fialové tramvaje, pripravu
vzdéldvacich materiall a zajisténi provozu organizace.

Piehled vynost a ndkladu za uéetni obdobi roku 2025 uvadime
v nasledujici tabulce.

Naklady Ké
Provozni naklady 206 129
Naklady na cestovné 477
CELKEM 206 606
Vynosy K¢
Prijaté finanéni dary 354 670
Trzby za sluzby 130 000
CELKEM 484 670




8. Podékovani za podporu

Za projektem Zivot s epileptikem stoji béhem roku mnoho lidi, organizaci
a spolupracovniki, bez kterych by fada aktivit vibec nemohla vzniknout.
Diky spole¢nému nasazeni se podaftilo realizovat workshopy, podcasty,
osvétové akce i projekt Fialové tramvaje v ramci Purple Day a pfiblizovat
téma epilepsie verejnosti lidsky a oteviené.

Dékujeme zejména:
e v§em individudlnim darcim, ktef¥i nds podpofili pfimo na nas ucet
nebo prostfednictvim platformy Darujme.cz,
* Skupiné Veolia Energie CR, a. s.,
¢ Dopravnimu podniku hl. m. Prahy, a. s.,
+ Oblastnimu spolku Ceského &erveného kfize Praha 1,
e organizaci Epistop, z. s.,
« Ceské asociaci Sport pro vsechny, z. s.,
+ Ceské streetballové asociaci, z. s.,

e organizaci Pestra, o. p. s., za spolupraci v ramci podcastu
a podpory tématu asistenénich psu,

e spole¢nosti SmartEmailing,
¢ agenture Next Communication s.r.o.,

¢ Skolam, sportovnim organizacim a firmam, které nas pozvaly mezi
sebe,

» odbornikiim, Iékafum a hostum podcastu,

dobrovolnikim a podporovatelum projektu.

S Martinou Fau jsme béhem roku spolec¢né oteviraly v podcastu témata,
o kterych se ¢asto nemluvi jednoduse, a hledaly zplsob, jak epilepsii
priblizovat lidsky a oteviené. Soucasti workshopl a osvétovych aktivit
projektu byla také Petra Jaskowova, se kterou jsme spolecné prinasely
osveétu o epilepsii do Skol, sportovnich organizaci i mezi verejnost.

Moje velké diky patii také roding, kterd se mnou zvlada vsechny narocné
i krdsné momenty, které Zivot s epilepsii prinasi.

Ddlezitou soucasti projektu jsou i rodiny a lidé, ktefi s nami sdili své
pribéhy, zkuSenosti a kazdodenni realitu zZivota s epilepsii. | diky nim mUze
projekt pokracovat dal a otevirat témata, o kterych se ¢asto mlci.

Dékujeme, ze pomahate Sirit vetsi porozumeéni a lidskost smérem k lidem
s epilepsii i jejich blizkym.
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9. Kde nas muzete
sledovat a kontakt

Q

Zivot s epileptikem, z. G. Q

I

Weboveé stranky: www.zivotsepileptikem.cz

E-mailovy kontakt: info@zivotsepileptikem.cz

Instagram: @zivotsepileptikem

Facebook: Zivot s epileptikem

LinkedIn: Osobni profil: Andrea Gawron

Profil organizace: Zivot s epileptikem

Podcast Zivot s epileptikem: Spotify, YouTube
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https://www.zivotsepileptikem.cz
https://www.instagram.com/zivotsepileptikem/
https://www.facebook.com/zivotsepileptikem
https://www.linkedin.com/in/andreagawron/
https://www.linkedin.com/company/%C5%BDivot-s-epileptikem/?viewAsMember=true
https://open.spotify.com/show/2OVeXWP03vA9L6hiwUuf0f?si=a7c22c1de12c4c5a&nd=1&dlsi=534014052d2c4cd5
https://www.youtube.com/zivotsepileptikem




