ZAPIS

Ze schlizky vyboru EpiStop, z.s.

se sidlem Videnska 800, 140 59 Praha 4

konané dne 7.1.2015 v 18 hod.

Pritomni: Jana Zarubova, Katefina Koubkova, Petr Marusi¢, Hana Vacovska, Evien NeSpor.
Omluveni: Milan Brazdil, Lucie Valouchova, Pavel Krsek
Jana Zarubova zahdjila v 18 hod schlizku vyboru.

Program:
1. Informace o zapsani EpiStop z.s. Méstskym soudem v Praze.
2. Volba predsedy a mistopfedsedy vyboru spolku.
a. Predsedou spolku byla navrZena Jana Zarubova
i. -hlasovalo PRO: 2 ¢lenové
ii. -hlasovalo PROTI: 0 ¢lent
iii. -hlasovani SE ZDRZELO: 1 ¢&len
b. Mistopredsedou spolku byl navrzen Petr Marusic¢
i. -hlasovalo PRO: 2 ¢lenové
ii. -hlasovalo PROTI: 0 ¢lent
iii. -hlasovani SE ZDRZELO: 1 ¢len
3. Informace o aktivitach od valné hromady v fijnu 2014:

a. Europoslanci Tomas Zdechovsky (KDUCSL), MUDr. Olga Sehnalova (CSSD), RNDr.
Pavel Poc (CSSD) souhlasili se zafazenim mezi evropské advokaty epilepsie. Probé&hla
schlizka s panem Dr. Pocem (podpora materidlu v Evropské komisi, podpora pfi
legislativnim procesu center vysoce specializované péce, podpora pfi spolupraci
s UzZIS).

b. Projekt ,,Komplexni pomoc lidem s epilepsii pfi vstupu na trh prace” podporeny z ESF
Operacniho programu Praha adaptabilita k 31. prosinci 2014 skoncil. Nyni je
dokoncéovdana zdvérecna zprava. Neuspéli jsme v Zadostech o finan¢ni podporu z EFS
OPPA 7. vyzva (poddna stiznost proti nerovnym podminkam), OP LLZ MPSV (projekt
splnil podminky vécného hodnoceni, nebyl podporen z divod( vycerpdni alokace),
z Nada¢niho fondu CEZ, z programu Cesty k integraci Vyboru dobré vile — Nadace
Olgy Havlové.




c. Pokracuje projekt seminari s MV Consult a podporou spolecnosti Glenmark z cyklu

Praktickd epileptologie. Dalsi seminaf bude 25. bfezna v Karolinu na téma
Epileptologie a neuropaliativni péce.
4. Informace o aktivitach pro rok 2015.
a. Zaméreni na publikace a socialni aktivity.

b. Ostatni.
i

Vi.

Vii.
viii.

Xi.

EpiStop ziskal finanéni podporu 100 000 K¢ od Nadacniho fondu GSK, ktera
umozni praci po dobu 6 mésicl ergoterapeutky a socialni pracovnice na 0,2
Uvazek. Je poddna Zadost o finanéni podporu nadacniho fondu Weil-Gotshal.
Diskuze o moZnostech ziskani dalSich finan¢nich prostredkd.

Publikace pro rok 2015 - wupdate nékterych kapitol Minimdlnich
diagnostickych a terapeutickych standardd, elektronicky format.

EpiStop z.s. spolu s CLPE a MZ CR se pfipoji k pfipravdm materialG na
zasedani vykonné rady WHO v Zenevé na prelomu ledna a tnora 2015, kde je
epilepsie jednim z projednavanych bodd.

Mezindrodni den epilepsie 9/2/2015. Siteni loga. Tiskova konference spolu
s CLPE?

Projekt zachranafti, desatero, event. dalsi vyjezd.

Projekt Epilepsie a Skola. Patronem Michaela Stoupova.

Pokracuje snaha o spolupraci na projektu divadelni hry ,Hura Nosferatu®,
prostiednictvi prof. Komarka navazan kontakt s doc. Provaznikem a DAMU.
Jsme C¢leny Koalice pro zdravi, kterd kromé jiného usiluje o zarazeni
pacientskych organizaci do Zakona o sluzbach a o schvaleni vyjimky pro
pacientské organizace vZikoné o reklamé. Koalice pro zdravi se také
angazuje v boji proti paralelnimu exportu lék(. EpiStop tyto snahy podpofi.
Prolink na informace o klinickych hodnocenich, spoluprace s Onko-Unii.
Projekt EURAP-kognice.

Péce o WEB a FB, Lukas Koubek, Petr Marsalek.

USB naramky projekt pokracuje.

Projekt Moje epilepsie, moje matefstvi. Mgr. Kanova.

Jednani schlizky vyboru bylo ukonceno v 19 hod.
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