ZAPIS

Ze schlizky vyboru EpiStop, z.s.

se sidlem Videnska 800, 140 59 Praha 4

konané dne 24.6.2015 v 16 hod.

Pfitomni: Jana Zarubov3, Katefina Koubkovd, Petr Marusi¢, Karolina Banova
Omluveni: Milan Brazdil, Lucie Valouchova
Jana Zarubova zahadjila schzku vyboru v 16 hod.

Program:
1. Rekapitulace lednové schlizky
2. Finanéni situace
a. Vydaje
i. Byla oslovena firma Desitin Pharma ohledné opé&tovného umisténi banneru
na web EpiStop na zakladé smlouvy o propagaci — pfislibili spolupraci.

ii. Mzdové vydaje: Ing. Bruna 2420 K¢/m; K. Banova 5000 K¢é/m; L. Koubek 850
Ké/m, P. Marsalek 8 500 K¢/rok, D. Brabcova a preklad 3697,5 K¢; Mgr.
Sebesta 9528,75 K.

iii. Provozni naklady: Archa 908 K¢/3m; Thomayerova nemochnice:
najem+telefon 2362,85 KE/3m + 703 KE/3m + 363 KE/m. Najemni podminky
jsou pro EpiStop z.s. stdle vyhodné. Vybor souhlasi s pokra¢ovanim
podndjmu.

iv. P.Korbut 4719 K¢ pronajem plazmy, Svétovy den zdravi.

v. Predplatné na grantovy kalendar od Neziskovky.cz - 700 K¢.

i. Nadacnifond GSK 100 000 K¢ (2 platby: 50 000 K¢ ziskano dne: 21/1/2015;
50 000 K¢ ziskano dne: 26/5/2015).
ii. Spole¢nost GSK pfislibila 50 000 K¢.
iii. IndividudIni darci: Pan Hofman 100 K¢/m, Pan Povolny 10 000 K¢.
iv. Spole¢nost BGP Product Czech 33 000 K¢.

3. Vybor a asistentka konstatuji, Ze ucetni ukony nefunguji optimalné. Po uzavieni projektu
financovaného z OPPA navrhuiji fesit. Do té doby je tfeba nastavit pravidla k vyplatam,

v minulosti smérnice, dle které musel byt pfikaz podepsan vsemi ¢leny vyboru, coZ je ¢asové
naro¢né, dle novych stanov lze nahradit schvalenim per rollam.

4. Datova schranka — zapsanim jednotlivych clenl vyboru do spolkového rejstfiku, obdrzeli tito
pristupova hesla do datové schranky, protoZe vstup do datové schranky predstavuje prava,
ale i povinnosti, ¢clenové vyboru se rozhodli, Ze datovou schranku bude kontrolovat jednou
tydné asistentka. Ostatni, ktefi maji pfistup do datové schranky do ni nebudu vstupovat,




pouze v neodkladnych situacich a poté budou asistentku ihned informovat. Asistentka bude
na zakladé pisemného souhlasu jmenovana administratorem datové schranky.

5. 18. kvétna byli statutdrni zastupci EpiStop, z.s. zapsani soudem do rejstriku spolkd.

6. Mezindrodni den epilepsie v Unoru — s Akademii véd.

7. EpiStop se zucastnil akce Svétovy den zdravi, organizované mediky 2. LF UK.

8. EpiStop spole¢né s CLPE a MZ CR pFipravil podklady pro ¢eské stanovisko k WHO resolution
on epilepsy.

9. Probéhly dva seminare praktické epileptologie: paliativni péce, etika (materialy k dispozici na
webu).

10. Probiha aktualizace Epistandardl

a. Lv+

b. PM, JZ zacatek
c. Dr. Zarubova zjisti u FreshConcept, Dr. Rosy, v jakém formatu aktualizaci pfipravit,
aby v pfipadé, Ze by se nasel sponzor pro tisk, byl jiZ pfipraven. Na webu by byl PDF.
11. PokracCovani podpory lidi s epilepsii pfi vstupu na trh prace — z financi od nadac¢niho fondu
GSK zajiSténa na 1 den v tydnu ergoterapeutka Mgr. Stoupova a socialni pracovnice pani
Katka Kolafova. Podpora do konce srpna. Ziskany dalsi prostfedky do konce roku.
12. Zadost o sponzorstvi cestou adventniho koncertu.
13. EpiTriatlon
a. ZaloZen ucet
b. Odeslana zZadost UCB 20.5. 2015 — zatim mame jen Ustni info, Ze je zpracovavana.
14. Doslo k navdzani kontaktu s anglickou pacientskou organizaci Epilepsy Action — doc. Jiruska.
Dr. Zarubova a doc. Jiruska by se méli se zastupci sejit v Istanbulu, b&€hem kongresu a zkusit
zjistit moZnosti sdileni know-how.
15. Divadelni hra Hurrah, Nosferatu o rodiné s ditétem s Dravetové syndromem, snaha o
spoluprdci Slovinska a Prahy, osloven Mgr. Jary s manzZelkou.
16. Bude predélan web www.epistop.cz
a. www.epijob.cz - zprovoznit.
17. Vyroc¢ni zprdva 2014 — vytvorena a pfidana na web.
18. Objednany dalsi USB naramky — UTAG.

Plan 2016
Mezinarodni den epilepsie — pfiprava, diskuze o rozsahu a naplni.
Jednani schlzky vyboru bylo ukon¢eno v 19 hod.

Zapsal: Bc. Karolina Banova e

Ovéfil: MUDr. Jana Zarubova .. s’vl/{z‘ﬂ/ .................




