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Nazev organizace

spolek Ob¢anské sdruzeni EpiStop

Statutarni zastupce

MUDr. Jana Zarubova, MUDr. Petr Marusi¢ Ph.D., Mgr. Katefina Koubkova

Sidlo organizace

Thomayerova nemocnice, Videfiska 800, 140 59 Praha 4, Ceska republika

Adresa (pokud se lisi od sidla organizace)

Telefon (pevna linka) 4450 261 083 827 Fax

Mobilni telefon

E-mail Webové stranky
info@epistop.cz www.epistop.cz; www.epijob.cz
Pravni status IC

spolek 22689621

Bankovni spojeni Datum vzniku organizace
111165369/0800 20.12.2007
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Pocet stalych zaméstnanci neziskové VysSe rozpoc¢tu za minuly rok - pFijmy, vydaje

EOEFEES | (PELEE Cl sl pFijmy: 2.594,- K& (v celych tisicich K&)

3/12 vydaje: 2.594,- K& (v celych tisicich K¢&)

Poslani organizace (max. 500 znakt v¢. mezer)

Obcanské Sdruzeni EpiStop vytvafi platformu pro setkavani, spolupraci a aktivni ¢innost vSech skupin a osob, které maji vztah
k lidem s epilepsii (pacientd, jejich pratel, rodinnych pfislusnikd, zastupct pacientskych organizaci, zdravotnikd, odbornych
spolec¢nosti, socialnich poradcu, Ufednikl statni spravy, zastupct médii) s cilem zlepsit postaveni téchto osob ve spolecnosti.

Vize organizace (max. 500 znakt v¢. mezer)

Nasi vizi jsou lidé s epilepsii Zijici plnohodnotny Zivot v akceptujicim prostredi. Nechceme pozitivni diskriminaci, chceme Sanci
a toleranci. Nasim cilem je Sifeni informaci o epilepsii a prostfednictvim zvySovani povédomi o této nemoci omezeni vlivu
stigmatu na Zivot lidi s epilepsii. Zaroven poskytujeme pfimou podporu lidem s epilepsii v pfevzeti zodpovédnosti za viastni
Zivot a spokojenost, tak aby se aktivné G€astnili vytvareni prostfedi, kterého jsou soucasti.

Komplexni pomoc lidem s epilepsii pfi vstupu na trh prace (01/2013-nyni, financovano z ESF prostfednictvim OPPA)

- multidisciplinarni tym (lékafi, soc. pracovnice, ergoterapeutka, metodicka, supervizofi na tréninkovych prac. mistech,
psychoterapeutka) spolupracu;ji s lidmi s epilepsii dle individualniho planu s cilem podpofit v nalezeni a udrzeni si zaméstnani
- formy podpory zahrnuji: individualni poradenstvi, skupinové poradenstvi (job klub), psychoterapii, tréninkova pracovni mista,
ziskavani kontaktd prostrednictvim networkingu, asistenci v komunikaci se zaméstnavatelem

- zaroven probiha osvétova ¢innost mezi zaméstnavateli, prezentace problematiky zaméstnavani lidi s epilepsii pro Iékare,
pracovniky jinych neziskovych organizaci

Epilepsie a $kola - projekt zaméFeny na $ifeni informaci o epilepsii mezi Zaky 1. a 2. stupné ZS jim pochopitelnou formou
Epi(c)Run - Béh za lepSi zivot s epilepsii

Vysledky organizace (max. 1 000 znak( vé. mezer): stru¢ny popis vyznamnych vysledkt prace vasi organizace
a jeji soucasné ¢i nedavné Uspéch

Komplexni pomoc lidem s epilepsii pfi vstupu na trh prace - vytvofena a Uspésné realizovana metodika podpory zaméstnavani
lidi s epilepsii (z 42 klientu, ktefi vstoupili do projektu, se 19 zG&astnilo prac. pohovoru, 13 je zaméstnanych, 3 plsobi jako
dobrovolnici, 4 se dale vzdelavaiji), Uspésna spoluprace s prazskymi neurology, epileptology 37 z 42 klientt (88%) pfislo na
jejich doporuceni, priibézné vysledky projektu prezentovany na konferenci Epilepsy and Society (8/2013, Lublan), realizovana
3 networkingova setkani pro klienty neziskovych organizaci s mottem "Cim vice lidi zna$ a &im vice z nich pomuze$, tim vétsi
mas nadéji, ze nékdo pomuze tobé!", pravidelné setkani se zaméstnavateli v ramci networkingového bussiness klubu
Negotium (ziskany napf. notebooky pro PC kurz),

Epilepsie a Skola - materialy uspésné rozsSifeny v Plzefiském kraji, nyni pracujeme na rozsiteni v Praze

publikace Epilepsie a Skola, Soubor minimalnich diagnostickych a terapeutickych standardli u pacientu s epilepsii,
pfipravovana aktualizace pfirucky Epilepsie a zaméstnani

Organizacni struktura organizace (véetné pozic a rozsahu Uvazku)

EpiStop:

Statutarni zastupce - MUDr. Jana Zarubova

Sekretarka - Karolina Banova DPP

Ugetni - Ing. Zdenék Bruna DPP

V ramci projektu OPPA:

Manazer projektu - Alena Krnacova 0,5. Finanéni manazer - Ing. Zdenék Bruna 0,3. Metodik - Livie Mandakova 0,4.
Ergoerapeut - Michaela Stoupova 0,8. Socialni pracovnice - Katefina Kolafova 0,8. Asistentka - Karolina Banova 0,3.
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Ocekavana spoluprace (max. 2 000 gnakﬁ vC. mezer): podrobny popis, jaké vysledky vase
organizace od spoluprace s KPMG Ceska republika oéekava, v cem ji mize pripadna spoluprace
pomoci

Finanéni podpora OPPA projektu Komplexni pomoc lidem s epilepsii pfi vstupu na trh prace pomohla vytvorit multidisciplinarni
tym (viz vySe) a zformovat bali¢ek kvalitnich a efektivnich sluzeb, které mizeme lidem s epilepsii poskytnout. V uplynulych 17
meésicich jsme zkouseli nejriiznéjsi formy intervence a jejich oblibenost a efektivitu u nasich klientd. Podafilo se nam tedy dat
nasi praci jasny odborny koncept pro praci s klienty. Tym EpiStopu v tuto chvili tvofi v naprosté vétsine lidé se zdravotnim
nebo socialnim vzdélanim. To, co potfebujeme v tuto chvili, je jasny koncept financovani dalSich projektd. Radi bychom
nastavili optimalni pomér mezi financemi ziskanymi prostfednictvim darG (do této chvile se jedna zejména o jednorazové
prispévky farmaceutickych firem &i pfiznived EpiStop) a prostfednictvim granta a vyzev (na ty v sou¢asnosti spoléhame v
souvislosti s pokracovanim projektu nejvice). V prabéhu nasledujicich 18 mésicl budeme usilovat o realizaci aktivity/aktivit,
ktera by umoznila EpiStopu ¢astecné sebefinancovani a véfime, Zze by nasi organizaci prospélo, pokud byste nas pfi téchto
krocich provazeli.

DalSi oblasti, ve které by mohla vase podpora EpiStopu vyznamné prospét, je ¢erpani financi z fondd EU. V roce 2011 schvalil
Evropsky parlament Deklaraci o epilepsii, ktera tuto nemoc a jeji vliv na zivot 6 milioni Evropant s aktivni epilepsii prosazuje
jako jednu z evropskych priorit. Lékafi EpiStopu spolupracuji na mezinarodni urovni v ramci ILAE (International League Against
Epilepsy) a rovnéz EpiStop je ¢lenem nadnarodni International Bureau for Epilepsy. V minulych mésicich jsme se logicky
soustfedili zejména na nastaveni nasi éinnosti v Cesku, ale nyni se jiZ citime dostate&né jisti Gi¢astnit se na vytvareni a
realizaci mezinarodnich projektl se zahrani€nimi spfatelenymi organizacemi, se kterymi jsme v pravidelném kontaktu. Protoze
tato Cinnost bude pro nas velkou novou vyzvou, radi bychom meéli po boku zkuSeného radce a partnera, tedy KPMG.

Proc praveé vy? (max. 500 znak(): vysvétleni, pro¢ by se pravé vade organizace méla stat partnerem projektu

Protoze jsme silny tym, ktery poji pratelstvi, spoleny cil a ochota obétovat vice nez stanovenou pracovni dobu. Protoze jsme
za poslednich 17 mésict dosahli vynikajicich vysledkl a protoze Vase podpora umocni nas potencial pomahat dal. Mame
napady, odhodlani i energii je realizovat, mame klienty, ktefi nam véfi, a Iékare, ktefi se pomalu uéi poskytovat svym
pacientim s epilepsii nejen zdravotni, ale komplexni péci. To, co nam chybi, je podnikatelské mySleni a dovednost realizovat
castecné sebefinancovani, véfime, Zze nam to pomuzete zménit.

Maximalni rozsah pfihlasky jsou 3 strany, maximalni velikost véetné pfiloh jsou 3 MB.

Prilohy:

v/ kopie (scan) statutu nebo stanov v/ posledni vydana vyro¢ni zprava nebo
organizace zprava o ¢innosti — staci odkaz na jeji

v/ doklad (scan) o ptidéleni IC umisténi na webovych strankach
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	Nazev organizace: spolek Občanské sdružení EpiStop
	Statutarni zastupce: MUDr. Jana Zárubová, MUDr. Petr Marusič Ph.D., Mgr. Kateřina Koubková
	Sidlo organizace: Thomayerova nemocnice, Vídeňská 800, 140 59 Praha 4, Česká republika
	Adresa: 
	Telefon pevna linka: +420 261 083 827
	Mobilni telefon: 
	Fax: 
	Webova stranka: www.epistop.cz; www.epijob.cz
	Pravni status: spolek
	IC: 22689621
	Bankovni spojeni: 111165369/0800
	Datum vzniku organizace: 20.12.2007
	Vyse rozpoctu za minuly rok: příjmy: 2.594,- Kč (v celých tisících Kč)
výdaje: 2.594,- Kč (v celých tisících Kč)
	Pocet stalych zamestnancu: 3/12
	E-mail: info@epistop.cz
	Vize organizace: Naší vizí jsou lidé s epilepsií žijící plnohodnotný život v akceptujícím prostředí. Nechceme pozitivní diskriminaci, chceme šanci a toleranci. Naším cílem je šíření informací o epilepsii a prostřednictvím zvyšování povědomí o této nemoci omezení vlivu stigmatu na život lidí s epilepsií. Zároveň poskytujeme přímou podporu lidem s epilepsií v převzetí zodpovědnosti za vlastní život a spokojenost, tak aby se aktivně účastnili vytváření prostředí, kterého jsou součástí.
	Poslani organizace: Občanské Sdružení EpiStop vytváří platformu pro setkávání, spolupráci a aktivní činnost všech skupin a osob, které mají vztah k lidem s epilepsií (pacientů, jejich přátel, rodinných příslušníků, zástupců pacientských organizací, zdravotníků, odborných společností, sociálních poradců, úředníků státní správy, zástupců médií) s cílem zlepšit postavení těchto osob ve společnosti.
	Vysledky organizace: Komplexní pomoc lidem s epilepsií při vstupu na trh práce - vytvořena a úspěšně realizována metodika podpory zaměstnávání lidí s epilepsií (z 42 klientů, kteří vstoupili do projektu, se 19 zúčastnilo prac. pohovoru, 13 je zaměstnaných, 3 působí jako dobrovolníci, 4 se dále vzdělávají), úspěšná spolupráce s pražskými neurology, epileptology 37 z 42 klientů (88%) přišlo na jejich doporučení, průběžné výsledky projektu prezentovány na konferenci Epilepsy and Society (8/2013, Lublaň), realizována 3 networkingová setkání pro klienty neziskových organizací s mottem "Čím více lidí znáš a čím více z nich pomůžeš, tím větší máš naději, že někdo pomůže tobě!", pravidelně setkání se zaměstnavateli v rámci networkingového bussiness klubu Negotium (získány např. notebooky pro PC kurz), 
Epilepsie a škola - materiály úspěšně rozšířeny v Plzeňském kraji, nyní pracujeme na rozšíření v Praze
publikace Epilepsie a škola, Soubor minimálních diagnostických a terapeutických standardů u pacientů s epilepsií, připravována aktualizace příručky Epilepsie a zaměstnání
	Organizacni struktura organizace: EpiStop:
Statutární zástupce - MUDr. Jana Zárubová 
Sekretářka - Karolína Bánová DPP
Účetní - Ing. Zdeněk Bruna DPP
V rámci projektu OPPA: 
Manažer projektu - Alena Krnáčová 0,5. Finanční manažer - Ing. Zdeněk Bruna 0,3. Metodik - Lívie Mandáková 0,4. Ergoerapeut - Michaela Stoupová 0,8. Sociální pracovnice - Kateřina Kolářová 0,8. Asistentka - Karolína Bánová 0,3. 

	Ocekavana spoluprace: Finanční podpora OPPA projektu Komplexní pomoc lidem s epilepsií při vstupu na trh práce pomohla vytvořit multidisciplinární tým (viz výše) a zformovat balíček kvalitních a efektivních služeb, které můžeme lidem s epilepsií poskytnout. V uplynulých 17 měsících jsme zkoušeli nejrůznější formy intervence a jejich oblíbenost a efektivitu u našich klientů. Podařilo se nám tedy dát naší práci jasný odborný koncept pro práci s klienty. Tým EpiStopu v tuto chvíli tvoří v naprosté většině lidé se zdravotním nebo sociálním vzděláním. To, co potřebujeme v tuto chvíli, je jasný koncept financování dalších projektů. Rádi bychom nastavili optimální poměr mezi financemi získanými prostřednictvím darů (do této chvíle se jedná zejména o jednorázové příspěvky farmaceutických firem či příznivců EpiStop) a prostřednictvím grantů a výzev (na ty v současnosti spoléháme v souvislosti s pokračováním projektu nejvíce). V průběhu následujících 18 měsíců budeme usilovat o realizaci aktivity/aktivit, která by umožnila EpiStopu částečné sebefinancování a věříme, že by naší organizaci prospělo, pokud byste nás při těchto krocích provázeli.
Další oblastí, ve které by mohla vaše podpora EpiStopu významně prospět, je čerpání financí z fondů EU. V roce 2011 schválil Evropský parlament Deklaraci o epilepsii, která tuto nemoc a její vliv na život 6 milionů Evropanů s aktivní epilepsií prosazuje jako jednu z evropských priorit. Lékaři EpiStopu spolupracují na mezinárodní úrovni v rámci ILAE (International League Against Epilepsy) a rovněž EpiStop je členem nadnárodní International Bureau for Epilepsy. V minulých měsících jsme se logicky soustředili zejména na nastavení naší činnosti v Česku, ale nyní se již cítíme dostatečně jistí účastnit se na vytváření a realizaci mezinárodních projektů se zahraničními spřátelenými organizacemi, se kterými jsme v pravidelném kontaktu. Protože tato činnost bude pro nás velkou novou výzvou, rádi bychom měli po boku zkušeného rádce a partnera, tedy KPMG.
 
	Nejdulezitejsi soucasne aktivity: Komplexní pomoc lidem s epilepsií při vstupu na trh práce (01/2013-nyní, financováno z ESF prostřednictvím OPPA)
- multidisciplinární tým (lékaři, soc. pracovnice, ergoterapeutka, metodička, supervizoři na tréninkových prac. místech, psychoterapeutka) spolupracují s lidmi s epilepsií dle individuálního plánu s cílem podpořit v nalezení a udržení si zaměstnání
- formy podpory zahrnují: individuální poradenství, skupinové poradenství (job klub), psychoterapii, tréninková pracovní místa, získávání kontaktů prostřednictvím networkingu, asistenci v komunikaci se zaměstnavatelem
- zároveň probíhá osvětová činnost mezi zaměstnavateli, prezentace problematiky zaměstnávání lidí s epilepsií pro lékaře, pracovníky jiných neziskových organizací
Epilepsie a škola - projekt zaměřený na šíření informací o epilepsii mezi žáky 1. a 2. stupně ZŠ jim pochopitelnou formou
Epi(c)Run - Běh za lepší život s epilepsií 
	Proc prave vy: Protože jsme silný tým, který pojí přátelství, společný cíl a ochota obětovat více než stanovenou pracovní dobu. Protože jsme za posledních 17 měsíců dosáhli vynikajících výsledků a protože Vaše podpora umocní náš potenciál pomáhat dál. Máme nápady, odhodlání i energii je realizovat, máme klienty, kteří nám věří, a lékaře, kteří se pomalu učí poskytovat svým pacientům s epilepsií nejen zdravotní, ale komplexní péči. To, co nám chybí, je podnikatelské myšlení a dovednost realizovat částečné sebefinancování, věříme, že nám to pomůžete změnit. 


