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ZAPIS
ze schlizky vyboru EpiStop, z.s.
se sidlem Videnska 800, 140 59 Praha 4

konané dne 15. 3. 2016

Pfitomni: Petr Marusi¢, Katefina Koubkovd, Jana Zarubovd, Karolina Banova, Katefina Kolarova,
Daniela Brunova
Omluveni: Milan Bréazdil, Lucie Valouchova

Zahajeni schizky v 18:00 hodin.

Program:

1.

Novy webmaster — novy web, priorita

- Usporadani webu neni prehledné - nutné predélat. Doc. Marusi¢ oslovil Dr.
Adama Kalinu, ktery se webu a socidlnich siti ujme.

- Nutno doresit, kde hosting, odvirovani, neztratit data, nova Sablona, novy design,
jak PR aktivity EpiStopu, formy, jednotny motiv/bannery, FB, jednotna propagace
projektd.

- FB - cinnost pana Marsalka za 2015 nebyla ocenéna, neni monitorovana.
Monitoring FB novy webmaster

IBE, European Conference on Epilepsy v zari, prezentace zkusSenosti s EpiJob — Dr.
Zarubova byla pozvana organizacnim vyborem ke spolupraci, prof. Komarek nabidl
predndsku o historii Prahy + Ceské epileptologii. Informace na
www.epilepsyandsociety.org , na novy web, FB, twitter

OPPA - ztrata 99 500 K¢

- Dr. Zarubova popta pravni nazor — vysledek sdéli

- Nabidnout publikaci Epilepsie a zaméstnani néjakému sponzorovi k reedici a tim
zmirnit ztratu vzniklou neuznanim nakladu na tisk v rdémci projektu

AFO - Academia film Olomouc, 51. Mezinarodni festival popularné-védeckych filmg,
letos kromé jiného téma epilepsie, doc. Pfemek Jiruska a fada lidi z CLPE, Spole¢nosti
E. MUDr. Zarubova navrhuje zadat organizatory o umisténi loga a odkazu na web.
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Umisténi roletky + propagacnich material( v mistnostech, kde budou probihat
diskuze.

EpiJob — pokracovani projektu, info Mgr. Katka Kolarova:

- Penize do konce dubna 2016

- Ing. Brunova kontaktuje Konto Bariéry (pani Babkova), financni podpora ne na
supervizory, ale na poradenstvi— do 1. 4. 2016

- Novy fundraiser — placeny provizi ze ziskanych penéz (10 - 15 %), doporucen
Karolinou Banovou, pozitivni reference Ing. Brunova, Zadost o Zivotopis

- Podpora lidem s nové diagnostikovanou epilepsii, jak si udrzet zaméstnani

- Osloveni GSK — Mgr. Breska, zda by nam nepfispéli na EpiJob — Katka Kolarova,
termin do konce dubna

- Pokusit se sehnat penize — rozeslat bannery farmaceutickym firmam

. Sezndmeni s novou ucetni, pani ing. Brunovou — info o prehledu financi, vztah

k EpiStop, DPP — ptipravena smlouva, podpis

- Dary vazané: nadace GSK (Epilob), GSK (aktualizace standard( + Skola), UCB
(Vodacky triatlon), SGS (EpiJob), EURAP kognice

- Nevazané: Kuchat, Povolny, Kruzik, Hofman

- Reklama a pronajem: BGP (pouzito na EpiJob)

- Provozni naklady mésicni: 11.185 K¢ za rok je to 134.000 K¢, nejsou zapocitany
naklady, které se plati 1x ro¢né, napr. hosting

- Penize na uc¢tu akordat na rok provozu, ovsem neni vyuctovan EURAP kognice —
napsana zadost o vyuctovani pi Tomaskové

MZ: projekt Moje epilepsie, moje matefrstvi — setkani pacientskych organizaci 1. 3.

2016

- Odstoupit od tohoto projektu — MUDr. Zarubova + Karolina Banova pfipravi
oficialni dopis

- Zeptat se Livie, jestli by méla o tento projekt v budoucnu zajem

Nabidka Glenmark prezentovat EpiStop na akcich, kde ma Glenmark stanek
- Ano

Denik pacienta, zpétna vazba 0 — pritomni ¢lenové vyboru se k dalSimu postupu
nevyjadrili
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Aktualizace epistandardl, FreshConcept za jazykovou korekturu vyfakturovano,
dokonceni prvniho navrhu, rozeslani autorim posledni verze krecenzi — doc.
Marusic, dr. Zarubova, ASAP

Epilepsie a sport, spolecné s AV, Centrem pro epilepsie Motol, neurologii Affidea
Praha, FTVS
- Spoluprace doc. Marusi¢, Dr. Zarubova, doc. Jiruska, doc. Otahal

Epilepsie a skola — MiSa a Karolina

- Magr. Koubkova kontakt prof. Komarek

- dr. Zarubova, oslovila PhDr. Zemkovou z Katedry Specialni pedagogiky, Karolina
posle materialy

IBE

- Clensky prispévek 2016 je 115 EUR — zGstaneme ¢leny, Ing. Brunova proplati — do
konce dubna 2016

- Fotosoutéz, http://epilepsy.org/gallery/

- novym advokatem epilepsie se stal Harrison Ford, jeho dcera ma epilepsii
http://www.ibe-epilepsy.org/category/featured-news/

Spoluprace se Spolecnosti E, setkani zacatkem roku s pani Cervenkovou, TZ k IED,

Cesky preklad infografie WHO, Tyden mozku

Ucast EpiStop na Vodackém triatlonu EPPI
- 24. 74ari 2016, vybor souhlasi, v planu schizka prof. Komarka, Dr. Zarubové, UCB a
pana Dvoraka z poradajici agentury — domluva na organizaci a propagaci

Terapeuticka skupina Daniela Slapakova a Jan Kotovsky
- Nikdo se nepfrihlasil, 19. 3. 2016 poslala Dr. Zarubova e-mail s dotazem

Sponzoring, bannery, soukromi podporovatelé, Zzadost RWE (doc. Otahal), Nadace
Charty 77

Valna hromada



Cpi

- Prdhonice info ¢lendm se zapisem ze schlizky vyboru, kazdy mésic pfipomenout,
seznam, kdo se zucastni, program — Karolina Banova

19. Co dal?
— Dr. Zarubova setrvda do konce volebniho obdobi, tedy podzimu 2018, dale
kandidovat do vyboru EpiStop, z.s. nebude
— Smér k dtlumu a ukonceni cinnosti, nebo osloveni/ziskani novych ¢lenQ, ktefi
prevezmou aktivitu
— Profesionalizace

Schizka vyboru byla ukoncena v 20:20.

Zapis provedla: Karolina Banova

Zapis schvdlila: MUDr. Jana Zarubova



