Lietuvos epilepsija sergandiujuy sajunga EPILE

METINE VEIKLOS ATASKAITA
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Lietuvos epilepsija sergandiuju sajunga EPILE (toliau - LESS EPILE)
jkurta 2015 m. ir vienija sergancius epilepsija asmenis, jy artimuosius ir
medikus, kuriems rupi serganciyjy poreikiai, gyvenimo kokybé, jy
jtrauktis ) visuomene.




Tikslas

Stiprinti Lietuvos Respublikos pilieciy
sgmoningumag apie epilepsijos ligg ir
mazinti socialine atskirtj, plétoti

serganciyjy gydymo paslaugy kokybe.
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Vertybes

Pagarba zmogaus teisems. Solidarumas.
Skaidrumas.

2024 m. pagrindines veiklos buvo
Susijusios su serganciyjy epilepsija ir LESS
EPILE informacijos vieSinimu apie ligg
sergantiems bei salies gyventojams,
bendravimu su Vs] ir NVO dél medicininiy
paslaugy (vaisty nuo epilepsijos) kokybes
gerinimo.



Uzdaviniai
Telkti epilepsija sergancius asmenis, jy artimuosius bei asmenis,
dirbancCius su Sia liga serganciais, kurie suinteresuoti rupintis

serganciyjy epilepsija poreikiais, ju gyvenimo kokybe ir jtrauktimi j
visuomene.

e Atstovauti Sgjungos nariy interesus ir teikti jiems reikalingg informacine pagalba

e Vienyti sergancius epilepsija, organizuoti serganciyjy ir jy artimuyjy susitikimus

e Siekti, kad visuomené buty placiai ir reguliariai informuojama apie epilepsijos liga
(konferencijos, www.epile.lt, facebook paskyra, uzdara grupé, ziniasklaida)

e Teikti valstybés ir savivaldybiy institucijoms pasiulymus dél serganciyjy epilepsija privalomy
medicinos paslaugy prieinamumo, jy kokybes gerinimo

e Bendradarbiauti ir palaikyti rysj su valstybinémis ir nevyriausybinémis organizacijomis,
jgaliotomis spresti sveikatos ir socialinius klausimus




Valdymas

Visuotinis nariy susirinkimas

Kovo 20 d. vyko nuotolinis visuotinis LESS EPILE nariy susirinkimas.
Nesusirinkus daugumai nariy, pakartotinis susirinkimas buvo rengiamas
balandzio 09 d. Pakartotinio susirinkimo metu vyko susipazinimas su naujais
sgjungos nariais, pristatytos ir tvirtinamos LESS EPILE finansinés ir veiklos
ataskaitos, ataskaitiniy mety atlikty darby pristatymas, aptarta narystés
mokescio nustatymo tvarka.
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Valdymas LESS EPILE nariai
Valdymas Valdybos nariai nuo 2024 metuy: 2023 m. pabaigoje buvo 20 nariy.
e Brigita Hrytsai (valdybos 2024 m. pabaigoje buvo 33 nariai.
pirmininké)

e Donata Balcikoniené
e Ruta Mameniskiené




Visus metus LESS EPILE dalijasi informacija
Facebook paskyroje, pateikdama informacijg apie
epilepsijos liga is Lietuvos ir uzsienio vieSinamos

Komunikacija informacijos internetiniuose portaluose, televizijoje,
socialiniuose tinkluose.
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Bendradarbiavimas su ziniaskaida

(Ne)matomi

2024 m. vasario men.
Delfi.lt projekte video
jrasas “(Ne)matomi: apie
epilepsija, kurios
labiausiai  bijjo ne ja
sergantys” sulauke
daugiau nei 23 tukst.
perziury.

https://www.delfi.lt/tv/ne
matomi/

Europos
epilepsijos diena

Vasario 15 d. Epilepsija
sergantis Mantas:
negalima nuleisti ranky
https://Isveikata.lt/is-
gyvenimo/epilepsija-
sergantis-mantas-
negalima-nuleisti-ranku

Purple Day

Kovo 26 d. minint
PurpleDay video interviu
apie epilepsijos liga

(nuo 16:43 min)

https://www.delfi.lt/tv/laid

os/delfi-diena/

Epilepsija ir
darbas

Birzelio 07 d. Slépti -
pavojinga, atskleisti -
rizikinga. Serganciyjy
epilepsija patirtys darbo
rinkoje

https://www.Irt.It/naujien

os/verslas/



https://www.delfi.lt/tv/laidos/nematomi/ne-matomi-apie-epilepsija-kurios-labiausiai-bijo-ne-ja-sergantys-96056039
https://www.delfi.lt/tv/laidos/nematomi/ne-matomi-apie-epilepsija-kurios-labiausiai-bijo-ne-ja-sergantys-96056039
https://lsveikata.lt/is-gyvenimo/epilepsija-sergantis-mantas-negalima-nuleisti-ranku-16510?fbclid=IwY2xjawItT5FleHRuA2FlbQIxMQABHawBvYGV0ki2uyNJIXGHdQ9jqvlOif1U2HUjwS4uYHkMq81voYh3uaHHww_aem_Hqj_cXLh7KBwuiVqHLuDAw
https://lsveikata.lt/is-gyvenimo/epilepsija-sergantis-mantas-negalima-nuleisti-ranku-16510?fbclid=IwY2xjawItT5FleHRuA2FlbQIxMQABHawBvYGV0ki2uyNJIXGHdQ9jqvlOif1U2HUjwS4uYHkMq81voYh3uaHHww_aem_Hqj_cXLh7KBwuiVqHLuDAw
https://lsveikata.lt/is-gyvenimo/epilepsija-sergantis-mantas-negalima-nuleisti-ranku-16510?fbclid=IwY2xjawItT5FleHRuA2FlbQIxMQABHawBvYGV0ki2uyNJIXGHdQ9jqvlOif1U2HUjwS4uYHkMq81voYh3uaHHww_aem_Hqj_cXLh7KBwuiVqHLuDAw
https://lsveikata.lt/is-gyvenimo/epilepsija-sergantis-mantas-negalima-nuleisti-ranku-16510?fbclid=IwY2xjawItT5FleHRuA2FlbQIxMQABHawBvYGV0ki2uyNJIXGHdQ9jqvlOif1U2HUjwS4uYHkMq81voYh3uaHHww_aem_Hqj_cXLh7KBwuiVqHLuDAw
https://www.delfi.lt/tv/laidos/delfi-diena/delfi-diena-lietuvos-jaunimas-laimingiausias-pasaulyje-bei-vienuoliktoku-biologijos-patikrinimas-96215387
https://www.delfi.lt/tv/laidos/delfi-diena/delfi-diena-lietuvos-jaunimas-laimingiausias-pasaulyje-bei-vienuoliktoku-biologijos-patikrinimas-96215387
https://www.lrt.lt/naujienos/verslas/4/2292093/slepti-pavojinga-atskleisti-rizikinga-serganciuju-epilepsija-patirtys-darbo-rinkoje?fbclid=IwY2xjawItTWtleHRuA2FlbQIxMQABHYZqvrzrVtydHTGv0PhgmHKYS7KGWjvCVB2DSOJFb6hWU7QE0mVmBeT21w_aem_ytg0JNJYYIeQTMByZWqQvQ
https://www.lrt.lt/naujienos/verslas/4/2292093/slepti-pavojinga-atskleisti-rizikinga-serganciuju-epilepsija-patirtys-darbo-rinkoje?fbclid=IwY2xjawItTWtleHRuA2FlbQIxMQABHYZqvrzrVtydHTGv0PhgmHKYS7KGWjvCVB2DSOJFb6hWU7QE0mVmBeT21w_aem_ytg0JNJYYIeQTMByZWqQvQ

Partneryste

LESS EPILE vyra Lietuvos jvairovés chartijos
asociacijos ir Lietuvos nejgaliyjy forumo nare.

2024 m. valdybos nare Brigita Hrytsai dalyvavo 4
men. trukmes mentorystes programoje.
Organizacijos atstove iSklausiusi jtraukios
komunikacijos mokymus, gavo sertifikuota diploma.

BRIGITA HRYTSAI

representing ,Lietuvos epilepsija serganciyjy sajunga
EPILE*, has completed the
NICE Mentorship Programme for Companies on
Inclusive & Neutral Communication




Projektal, renginial

Purpurineé diena (Purple Day) (2024 kovo 26 d.)
Kasmet kovo 26 d. pasaulyje minima Purpuriné
diena. Lietuvoje musy sajunga pirmoji émesi Sios
iniciatyvos. Bendradarbiaujant su Vilniaus miesto
savivaldybe mieste 2023 m. buvo apsSviestas
Gedimino tiltas, 2024 m. - Zvéryno, Baltasis,
Zaliasis ir Karaliaus Mindaugo tiltai.




Projektal, renginial

Tarptautine konferencija ,,Epilepsijos problematika
ir pazangus jos gydymo sprendimai" (2024 m.
kovo 27 d. 13.00 val. LR Seimas)

Tarptautine konferencija organizuota
bendradarbiaujant su LR Seimo nare R.
Saladevidiite. Joje pranedimus skaité/dalyvavo:
LESS EPILE vadové, Santaros kliniky epileptologai,
EpiCARE ir ILAE (International League against
epilepsy) tarptautiniy organizacijy atstovai, VLK prie
SAM, ANTA prie SADM, SMSM atstovai.




Disability
Rights

From 23 to 295
September 2024

Brussels, Belgium

Freedom Drive 2024 (2024 rugsejo 23-25d.)
Rugséjo 23 - 25 dienomis LESS EPILE vadové Donata Bal¢ikoniené dalyvavo tarptautinéje konferencijoje

FreedomDrive2024 Briuselyje.

Rugséjo 24 d. vyko protesto eitynés su European Network on Independent Living - ENIL. Jy metu buvo
atkreiptas démesys j zmoniy su negalia teise | asmenine pagalba.

Rugséjo 25 d. aplankytas Europos ekonomikos ir socialiniy reikaly komitetas.

Europos Parlamente vyko susitikimas su Europos Parlamento nariais: P.Austreviciumi, V.Sinkeviciumi, A.Veryga.
Susitikimo metu buvo pristatytos sveikatos apsaugos, uzimtumo, pasirengimo ekstremalioms situacijoms, Seimuy,
teikianciy pagalbg asmenims su negalia, teisinio veiksnumo ir politinio dalyvavimo temos.



Finansine veiklos rezultaty
ataskaita uz 2024 m.

LESS EPILE veikla néra finansuojama valstybés ar
savivaldybiy léSomis, veikla vykdoma savanoriskai ir
neatlygintinai, todél darbo uzmokestis nera
mokamas.

2024 m. gruodzio 31 d. VEIKLOS REZULTATU ATASKAITA
20250303
(ataskaitos sudarymo data)

Nr. 2

EUR

(ataskaitos tikslumo lygis ir valiuta)

Eil.n STRAIPSNIAI Pastabos | Finansiniai metai Praéje¢ finansiniai
I. Nr. metai
I. |PAJAMOS 804 2067
1 PARDAVIMO PAJAMOS 300
2  |FINANSAVIMO PAJAMOS 804 1767
3 |KITOS PAJAMOS
II. |SANAUDOS 804 1767
PREKIU, SUTEIKTU PASLAUGU
SAVIKAINA IR KITOS
1 PARDAVIMO SANAUDOS
2  |VEIKLOS SANAUDOS 804 1767
3 |KITOS SANAUDOS
VEIKLOS REZULTATAS PRIES
III. [APMOKESTINIMA - 300
IV. |PELNO MOKESTIS 15
GRYNASIS VEIKL.OS
V. |REZULTATAS = 285




2025 tikslai, uzdaviniai ir planuojami atlikti darbai

2025 m. LESS EPILE apims informacijos sklaida apie epilepsijos liga,
serganciyjy ir visuomeneés informavima, siekiamybe gerinti medicinos
Ir soclaliniy paslaugy kokybe.

e VieSinimas: testi ir plétoti PurpleDay socialine iniciatyva, ja vystyti ne tik Vilniuje, bet ir kituose
didziuosiuose Lietuvos miestuose (2025 m. - Kaune).

e Susitikimai su nariais: nuotoliniai susitikimai su esamais ir naujais LESS EPILE nariais,
diskusijos aktualiomis temomis.

e Mokymai: atlikti pristatymus prasantiems juridiniams asmenims apie epilepsijos liga, jtraukti
ugdymo jstaigas ir moksleivius.

e Komunikacija: bus plétojama komunikacija socialiniuose tinkluose, interviu ziniasklaidai.

e Partnerysté: jsitraukiama ] Lietuvos Jvairoves Chartijos asociacijos ir Lietuvos nejgaliyjy forumo
veikla.



Dekojame!



