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ОТЧЕТ 
 

ЗА ДЕЙНОСТТА НА 
Асоциация на родители на деца с епилепсия -АРДЕ  

наименование на юридическото лице 
през 2009 г. 

 
 І. Общо представяне на организацията 

Асоциация на родители на деца с епилепсия е регистрирана на 13.07.1998 г. в гр.София 

като самостоятелно юридическо лице нестопанска цел, извършваща дейността си в обществена 

полза. От 2003 година е член на националния съвет за интеграция на хората с увреждане към 

министерски съвет. От 2008 г. е Асоцииран член на Световното бюро по епилепсия . 

Организацията се управлява от Управителен съвет и Общо събрание на членовете. 

Организацията е единствената в България, която работи по проблемите на епилепсията 

във всички аспекти. Основна цел на АРДЕ е интеграцията на децата , младежите и лицата болни 

от епилепсия в обществото.Заболяването епилепсия предизвиква трайни увреждания. То  все 

още предизвиква страх и неразбиране. Стигмата към тези деца и лица е огромна. 

Последствията от това е скриване на заболяването, много често дори от най-близките хора, 

членове на семейството, като баба, дядо, братовчеди и др.  

Ключови моменти от дейността и развитието на организацията 

Всяка дейност на организацията е свързана с изпълнение целите на организацията.През 

годините на своето съществуване, АРДЕ  участва много активно в промяна на 

законодателството в частта уреждаща правата на хората с увреждания. Провеждат се 

дискусионни срещи с представители на общинска власт и общински служби по региони във 

връзка с интеграцията на децата и лицата с епилепсия. Има установени контакти с институциите 

на всички нива; реализира три международни конференции с участието на специалисти от 

Англия и Франция. Провеждаме семинари в страната, на които се осъществяват срещи с 

родители, деца, специалисти- лекари, психолози, социални работници и представители на  

местната  власт.  

 

Тези регулярни срещи, на които се получава липсващата информация и подкрепата, 

която получават хората на място, много бавно, но сигурно започна да разчупва стереотипите в 

мисленето, както на семействата, така и на специалистите. Установен факт от тези наши срещи 

е, че много малка част са лекувани адекватно или въобще не са лекувани. Причините са : 
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непознаване на правата , липса на финансови средства и страха от разбиране на околните, че 

някои в семейството има такъв проблем. В тази връзка нашата организация, чрез регионалните 

си представители направи мрежа от специалисти. При тежки случай, а често и поради не 

владеене на български език в някой региони се наложи придружаването на тези деца и лица до 

центровете за лечение на епилепсия в страната. В резултат на това за пет години вече има 

излекувани 9 деца. 

Основна цел на АРДЕ е обществото да се докосне до тези хора за да може да преодолее 

своите страхове.  

Дейностите, които осъществяваме в тази посока са в продължение на девет години да 

организираме лагер на море за децата и младежите от цялата страна, екскурзии, посещения на 

концерти. Създадена е и възможност за телефонна комуникация за цялата страна.За 

преодоляване на изолационните практики през 2005 г . започнахме образователна програма в 

училищата и в СУ”Св.Климент Охридски”в социалните специалности,  предоставена ни от 

Националната Британска Асоциация по епилепсия и с подкрепата на нашите водещи 

епилептолози. Тази програма е с постоянен срок.  

Асоциация на родители на деца с епилепсия практикува метода Работа по случай от 

1998 година. Този метод в социалната работа осигурява ефективно интегриране на индивиди, 

които преживяват затруднения от различен характер в тяхната среда. Благодарение на 

последователните си усилия, Асоциацията въведе принципите, които следва Работата по 

случай в училища в София.  В  едно от училищата за участие в училищния екип се допусна 

клиничин социален работник, което е знак, че специалистите имат нужда от подкрепа на хора 

запознати с проблема. Това ни дава право да сме оптимисти, че макар и бавно и със съпротива,  

настъпва промяна в мисленето на педагозите, психолозите и др. специалисти свързани с 

интеграцията на децата с епилепсия в общообразователните училища. Реално интегрирани са 

пет деца. 

Асоциацията продължава дейността си за създаване на групи по интереси за децата – 

броят на децата, които посещават групата  по карате се увеличава непрекъснато. В групата се 

включиха и деца с други увреждания.  

 
 
В групата по арт терапия водещият отбелязва видимия напредък при някои от децата и 
младежите в посока на добиване на самочувствие и добиване на умения, които да прилагат 
успешно. През тази година към групата се присъединиха и деца с хиперактивност. 
Хиперактивните деца са в графата на проблемните деца поради невъзможността си да се 
съсредоточават, честата промяна на настроенията и постоянната нетърпеливост, преминаваща 
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в агресия. Това им създава проблеми в училище. В групата по арттерапия тези деца имаха 
възможност да натрупат  социален опит, да усвоят модели на поведение, които да спомогнат 
адаптацията им в училище. Всяко дете беше прието такова, каквото е. Вниманието бе насочено 
към развиване и утвърждаване на неговите ресурси и потенциал, а не върху неговите 
дефицити.  В началото децата бяха включени в групата на младежите, тъй като в нея е 
създадена особена „демократична” атмосфера, свързана с равните права и отговорности на 
участниците в групата. Децата разбраха, че контактуването с другите не винаги е отхвърлящо и 
отблъскващо.  В групата те са равнопоставени партньори и имат възможност за обратна  връзка 
и подкрепа от останалите. Когато придобиха определени комуникативни навици и способности 
за адаптация към груповите норми, обособихме втората група по артерапия – деца с епилепсия 
и деца с хиперактивност. Главната ни цел бе да постигнем промяна и развитие в личностен 
план чрез използването на художествени материали в една сигурна и подкрепяща среда. 
Изработвайки различни рисунки, апликации, картички и мартеници децата се чувстват значими 
и полезни. Развиват се художествените им способности, подобрява се моториката, което води 
до повишаване на самооценката и самочувствието им. При някои деца се наблюдава укрепване 
на положителните поведенчески реакции. 
 
Включването на деца с хиперактивност наложи разработването на  
кинезитерапевтична програма включваща релаксираща терапия/упражнения за дълбоко 
дишане и упражнения за релаксация на мускулите/, игри с топка и  упражнения за балансиране 
/ стимулират развитието на координацията и концентрацията/ .  
 

 

От 2006 г. Асоциацията успешно използва Националната програма за трудова заетост на 

хората с увреждане. От нея се възползваха пет човека, като двама от тях успешно приключиха- 

единият с намиране на добра работа, а вторият е студентка в Художествената Академия. По 

програмата продължават в момента да работят трима души- двама млади хора и един родител 

с увреждане.  

 

 Дейност на организацията през 2009 г. 

 

Епилепсията, като заболяване все още се свързва с психичните заболявания. 

Националният консенсус на невролозите в България определя, че болните с епилепсия са над 

70 000 хиляди, а децата около 30 000 хил. Това е една значителна част от българските деца. 

Въпреки законодателството все още има непреодолими препятствия пред децата за посещение 

на детските градини и училищата. Младите хора продължават да крият заболяването, защото 

не могат да си намерят работа. Често, поради непознаване на заболяването и незнанието, че 

епилепсията е над 100 вида се приема, че те не могат да се справят с поставените задачи и 

проблеми и най-важното е, че страха от самият пристъп не е преодолян при хората. Това налага 
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провеждане на непрекъсната разяснителна кампания за преодоляване на тези негативни 

отношения. И през тази година образователната програма продължава в различни региони на 

страната.   

Друг проблем са медикаментите, които влияят върху концентрацията, фината моторика 

и снижават възможностите за възприемане и като цяло качеството на живот. По тези причини 

са необходими специални грижи от специалисти, но за съжаление в България няма ресурсен 

център за деца и младежи с епилепсия, а в съществуващите те не се приемат.  Много от децата 

изпадат от системата на образованието и губят възможност за развитие и придобиване на 

квалификация за да бъдат конкурентни на пазара на труда. Така се създават “вечни” 

пенсионери, които остават без самочувствие и контингент на социалното подпомагане. 

Организацията в момента обхваща 1002 семейства от цялата страна и непрекъснато се 

разраства. И през 2009г. продължи развитието на  организацията. Създават се нови структури, 

на които е необходима помощ за работа с родителите и децата. Като основна цел Асоциацията 

си поставя преодоляване на стигмата  от заболяването и интеграцията на болните от епилепсия, 

както и тяхното лечение. 

Голям проблем остава в нашата образователна система работа с деца със специални 

образователни потребности, включително децата с епилепсия,  намиране и развиване на 

техните силни страни. Целта на организацията е да помогне в развитието на тези деца и 

младежи с епилепсия. И тази година продължи работата в групата по карате, арт терапия, но се 

разшири с много други дейности, които възникнат в процеса на работата с целевата група. През 

тази година се откриха групи и в провинцията, които се ръководят от специалисти заявили 

своето желание за участие в нашата програма. 

 

През 2009 г. Асоциацията продължава да провежда обучителни семинари и за 

специалисти, имащи отношение с деца и младежи с епилепсия от центровете в цялата страна – 

социални работници, родители, педагози, психолози и др. През годините и пътуванията по 

страната стигнахме до извода, че много малко от специалистите са готови да се справят с 

проблемите на тази група от хора. Спецификата на заболяването все още плаши хората и без 

адекватно обучение няма да могат да се справят с този проблем. Нашите усилия са насочени 

към специалистите, които могат да предадат своя опит на своите колеги. По този начин 

създадената мрежа от специалисти познаващи проблема ще се разшири достатъчно, за да 

може да бъде изпълнена основната ни цел-преодоляване на стигмата и реална интеграция на 

децата и лицата с епилепсия.  
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 ІІ. Информация за съществените дейности, изразходваните за тях средства, 
връзката им с целите и програмите на организацията и постигнатите резултати 

 
1. Дейност 
Наименование на дейността, програмата или проекта 
Групи по интереси , лагери, образователни екскурзии и всички други дейности 

свързани с включването на децата в обществото 
Кратко описание на дейността, програмата или проекта 
Арт терапия : Наред с овладяването на основните изобразителни методи и техники, 

решаването на повечето задачи от децата са свързани с развитието на тяхната наблюдателност, 
фина моторика, съобразителност, мислене, въображение и други познавателни способности. 
Социализацията се осъществява при взаимодействието им с арт терапевта и помежду им. 
Организират се изложби на техни творби, групово разработване на проекти за рисунки и 
др. Посещаващите арт терапия деца и младежи имат изградени най-общи визуални представи 
за видовете изобразително изкуство - живопис, графика, скулптура, приложно изкуство. 
Използват различни материали и пособия за рисуване, моделиране, апликиране. Умеят 
да разкриват и изобразяват характерни особености на познати обекти от действителността. 
Някои от тях притежават репродуктивно въображение и композиционен усет. Останалите се 
нуждаят от подпомагане при разкриване на пространствено-конструктивната връзка между 
обектите в определена среда и отразяването им със средствата на рисуването и 
апликирането. Продължаваме да възпитаваме качества като самостоятелност, активност, 
любознателност, емоционално-естетическа отзивчивост. 

Музикотерапия: Стартира в края на 2009 год. Посреща се с голям интерес от всички 
възрасти. Сред участниците терапевта отличи деца с много добри музикални заложби. Една 
част от децата изпитаха голяма неувереност в своите възможности. На този етап работата е по-
трудна- Необходимо е време за преодоляване на тази неувереност. 

Карате: в групата се включи и младеж с детска церебрална пареза с много добра 
двигателна култура. Треньорът съобразява своите действия с всички различия. 

Лагер на море: През 2009 г. отново се организира лагер на морето. Децата са от цялата 
страна. 

Концерти: традиция е в организацията да се посещават различни концерти, включително 
на други деца с увреждане и концерти организирани от други организации работещи в 
областта на хората с увреждане. Участие в благотворителен търг на картини нарисувани от 
децата и младежите в полза на деца от домовете. 

Средствата, които са получени от държавният бюджет са изразходвани по 
предназначение.  

 
 Източници на финансиране, изразходвани през годината средства 

 
През 2009  г. Източници на средствата на организацията са държавния бюджет и дарения за 
изпълнение програмата на АРДЕ  Държавна субсидия –5 000 лв.  

 
Постигнати резултати, друга информация – публични прояви, партньорства, 

публикации и др. 
Създаване на контакти с различни хора извън семейството. И тази година към групата се 
присъединиха нови деца и се създават нови приятелства.Децата посетиха няколко концерта, 
участваха в търг със свой произведения, създадоха нови познанства.Самочувствието им се 
променя ,самооценката също, както и изискванията за нормално отношение към тях . 

2. Дейност 
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Наименование на дейността, програмата или проекта 
Организиране на обучителни семинари в страната и участие в чужбина 
Кратко описание на дейността, програмата или проект 

На 15.05 2009 г. в гр. София се проведе обучителен семинар при следният дневен ред: 

1.Представяне на добри практики за работа с местната власт и специалисти. 

2.Работа по случай – метод за интеграция на децата в училище и създаване на екипи 

Присъстваха 30 човека от София, Пловдив, Стара Загора, Варна, Русе, Търговище, 
Разград, Благоевград, Шумен.  

Дискусията, която се проведе даде възможност да се формулират основни изводи и  
направленията , по които да се работи съвместно от представителите и специалистите по места. 

Изводи: 
1. Срещите да се провеждат ежегодно, като изключително полезни за обмяна на 

информация и споделяне на опит 

2. В различните региони да се работи с местната власт и да се участва активно за спазване 

на правата на болните и техните семейства 

3. Съдействие по проблеми свързани със здравето, психическото състояние на децата и 

семействата 

4. Привличане на специалисти и сформиране на екипи 

5. На национално ниво да се работи за преодоляване на проблемите с образованието след 

осми клас 

6. Работа за въвеждане на индивидуалния подход при работа с деца със специфични 

потребности и проследяване развитието на случая. 

Участие в 28 Световен  конгрес по епилепсия, Будапеща, юни/юли 2009 
АРДЕ участва на Конгреса със следните дейности: 

1. Постер-презентация на научно изследване, направено от организацията, което проучва 
начините, по които родителите преживяват и се отнасят към интегрирането на децата 
им, болни от епилепсия, в общообразователната система. 

Постер-презентацията предизвика интерес като научно изследване, направено в т.нар. 
социална дейност на една НПО, която обслужва потребители. В дискусиите по постера се 
обсъдиха подобни програми в Германия и Норвегия. 
2. Участие в дискусия на групата на Европейския клон на Международното бюро по 

епилепсия. 
На тази дискусия се обсъдиха следните въпроси: 

- начини на комуникация между представителите на Европейския клон на 
Бюрото, 

- разпространение на интернет бюлетин с информация за работата на 
клоновете на организацията в Европа,  

- организиране на поредна среща на Европейския клон на организацията в 
Португалия,   

- определяне на приоритетни теми за представяне на срещата, 
- финансиране на участието, 
- приоритизиране на социалните програми. 
 

3. Участие в дискусии и осъществяване на контакти със сродни организации 
- представителите на организацията осъществиха работни контакти с 

родителски организации и други организации на потребители в Европа – 
Норвегия, Финландия. 
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- осъществиха се контакти с български невролози  , с което организацията 
разшири мрежата от професионалисти, с които в бъдеще ще работи по 
случаи.  

   През 2009 г. продължи информационната ни програма в страната. Организирани бяха срещи в 
Разград, Шумен и Благоевград от регионалните представители. 

Източници на финансиране, изразходвани през годината средства  

През 2009  г. Източници на средствата на организацията са държавния бюджет и 

дарения за изпълнение програмата на АРДЕ   

Средствата от държавният бюджет са-   5 000 лв. 
 

Постигнати резултати, друга информация – публични прояви, партньорства, публикации 
и др./ 

Активно участие на родителите в изследването. Присъединяването на нови членове към 
организацията. 
 

3.Дейност 
Наименование на дейността, програмата или проекта 
Координиране и подпомагане дейността на АРДЕ и структурите в страната. Печатна 
дейност 
Кратко описание на дейността, програмата или проект 
И през тази година основна цел на организацията остана информираността на родители, 

деца, младежи и възрастни с епилепсия , педагози, логопеди и др.специалисти. Осъществени 
бяха три семинара в  в Разград, Шумен и Благоевград.Активен диалог се провежда с местната 
власт, 45 срещи, като в някои региони се оказва подкрепа, но често срещана е 
незаинтересованост към проблемите поставени от нашите членове. 

 През 2009 г.са придружени за диагностика и лечение по отчети предоставени от 
регионалните представители са 329 човека. 

В комисията по дискриминация са спечелени две дела.Едното дело е за дискриминация 
в училище в провинцията, а другото е за нарушено право за адекватно лечение. През тази 
година оборудвахме нормални работни места за младежите в офиса, както и залата за 
провеждане на терапиите на децата и родителите и на групите по интереси. 

Продължи и беше финализирана работата по проекта за пациентското включване, 
работата по наредбата, правилника и отправните точки за медицинската експертиза с участието 
на наш представител. Активно участвахме в комисиите на парламента. Оказано е съдействие на 
деца и лица за проследяване на документация на ТЕЛК и информация за процеса за насочване 
към лекарската комисия. По места са защитени правата на хората и техните семейства за 
образование , социални услуги и др. 

Седемнадесет са срещите с РЗОК и пет с НЗОК. Съдействие за лекарства са получили 17 
човека. Във връзката с приетия нов лекарствен списък и отпадането на медикаменти е 
проведена  успешна медийна кампания. В резултат медикаментите станаха достъпни за децата 
и лицата с епилепсия. 

  Работата ни остава много разнообразна и съобразена с потребностите на децата и 
техните родители. Продължава работата по създаване и укрепване на мрежа от различни 
специалисти в различни региони на страната.  
Отпечатани са информационни материали във връзка с правата за пътуване с авиотранспорт, 
преиздадени са материали свързани с епилепсията, които на достъпен език запознават с първа 
помощ при епилептичен пристъп и със самото заболяване.  
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Източници на финансиране, изразходвани през годината средства 

 През 2009  г. Източници на средствата на организацията са държавния бюджет и 

дарения за изпълнение програмата на АРДЕ   

Средствата от държавният бюджет са 30 400 лв 
 
Постигнати резултати, друга информация – публични прояви, партньорства, публикации  
Асоциацията е добре позната в публичното пространство и участва в различни предавания по 
електронните медии на национално и регионално ниво, на пресата и интернет пространството. 
Част от тези изяви са на страницата на АРДЕ, където могат всички интересуващи се да се 
запознаят и да коментират. Активната ни позиция е добре позната и много често организацията 
се търси за партньор при решаване на проблеми или за информация по проблема с 
епилепсията, както от родители и страдащи от епилепсия, така и от институции. 

В регионалните медии дейността на Асоциацията е отразена тридесет и шест/36/ пъти. В 
София участието на представител на организацията е с над двадесет/20 / отразявания. 

 
.4. Дейност 
Наименование на дейността, програмата или проекта 
Социална дейност, водене на случай, родителска група за самопомощ 
Кратко описание на дейността, програмата или проект 
През 2009 год. след обучение са създадени три мултидисциплинарни екипа, които 

активно участват в социалната дейност на Асоциацията. 
 Три – участие на наш представител 

1. Ръководство за работа с деца с увреждане 
2. Обучение на персонал 
3. Методика, социален асистент и домашен помощник 

За цялата страна са осъществени 408 срещи с родители на деца с епилепсия. 
По заявка на родителите са направени 29 психологични консултации и 14 логопедични.  
Експерт по образованието съдейства в софийско училище за създаване на индивидуална 
програма на дете с хиперактивнос.  
Осъществени са 5 срещи с директори на училища, осем с ресурсни учители и двадесет и една 
индивидуални срещи с педагози. 
Консултирани по телефона и чрез срещи са 1800 човека, някои от тях  многократно. 
От социалните услуги, които предоставя асоциацията се ползват всички членове. Често това 
става по телефона, като специалиста насочва родителя към съответната институция и го 
информира за правата му и по кой нормативен акт може да ги защити.Съдействие в службите 
за социално подпомагане са получили четиридесет и едно лица.  
Организацията оказва съдействие и за лечение на деца в чужбина, като е предоставила адреси 
на водещи клиники в Европа и информация за стъпките, които родителите трябва да 
предприемат, за да получат разрешение, ако то е медицински обосновано. 
 

 

Източници на финансиране, изразходвани през годината средства 

През 2009  г. Източници на средствата на организацията са държавния бюджет и 

дарения за изпълнение програмата на АРДЕ   

Средствата от държавният бюджет са10 000лв.  
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Постигнати резултати, друга информация – публични прояви, партньорства, публикации 
и др./ 

   От съществено значение е съвместната работа на Асоциацията и Нов Български 

университет в посока изследване на потребностите на родителите, децата и младежите 

с епилепсия. Това дава един по реален поглед върху проблемите и потребностите на тази 

група.  

 

 
ФИНАНСОВ ОТЧЕТ 

НА Асоциация на родители на деца с епилепсия  
/име на организацията/ 

Асоциация на родители на деца с епилепсия 
 

ЗА СУБСИДИЯ ОТ ДЪРЖАВНИЯ БЮДЖЕТ ЗА 2009 г. 
 
 

Горепосочените средства от Републиканския бюджет са разходвани както следва: 
 

         1.  Групи по интереси , лагери, образователни екскурзии и всички други дейности свързани 
с включването на децата в обществото -  5 000 лв. 
 

2.  Организиране на обучителни семинари в страната и участие в чужбина – 5 000 лв. 
3.  Координиране и подпомагане дейността на АРДЕ и структурите в страната. Печатна 

дейност - 30 400 лв. 
4. Социална дейност, водене на случай, родителска група за самопомощ,групи по 

интереси- 10 000 лв. 
 
Обща сума на разходи: 50 400 лв. 
Вх.№ 15-00-006/ 29.01.2009 г. – Сметна палата 
                              30.01.2009 г.-  Министерство на финанси 
 
 
Дата 29.05.2010 г.       Подпис: 
 
 
  
 
 
 
 
 


