ZAPIS

ze schiizky vyboru EpiStop, z.s.

se sidlem Videriska 800, 140 59 Praha 4

konané dne 16. 1. 2018 v 17:00 hod.

PFitomni:

Jana Zarubova, Petr Marusié, Pavel Kriek, Adam Kalina, Hana Vacovska

Omiuveni:

EvZen NeSpor, Lucie Valouchova, Pfemysl Jiruska, Katefina Koubkova, Karolina Banova, Milan Brazdil,
Daniela Brunova

Jana Zarubova zahdjila v 17:00 hod schlzku vyboru.

Soucasna mise a vize EpiStop
a.  Bytaktivni soutasti sit&, ktera vytvaii podporu a pomoc lidem s epilepsii v €R (stétni organizace, nestitni organizace, jednotlivci)

b.  Identifikovat problémy, které soucasny systém nefesi nebo fesi neoptimainé

¢.  Vzdéldvat — odstrafiovat strach, ignoranci a nahradit je porozuménim a péci

d.  Spolupodilet se na zlepeni socidlnich podminek a kvality Zivota lidi s epilepsii a t&ch, ktefi o lidi s epilepsii pecuji
e.  Podporovat lidi s epilepsii a pefovatele k aktivnimu pfistupu

Plany 2018

Predbéind Ucetni uzavérka napovida, ze hospodareni v roce 2017 bylo bez deficitu a mame
finanéni prostfedky na pokradujici aktivity a provoz.

Spoluprdce

- Spolecnost E, spolutiast na prezentaci ¢innosti v Prdhonicich. MDE. Pfemek Jiruska.
Publikace , Epilepsie a dité” ve spolupraci s Pavlem Krikem.

- MZ, styénou osobou pro kontakt s MZ z(istava Premek Jirugka. Sarka Kafiova jako pacientka.

- CLPE.

- ERN-—European Reference Network pro vzacnd onemocnéni. V planu schiizka v Londyné
zadatkem biezna, Sarka Kariova.

Pritbézné

- Profesionalizace EpiStop. Funkce vykonného feditele/vykonné reditelky. Know how
GlaxoSmithKline, Krok Spolec¢né, krok dopfedu (KPMG), nadace pana Janecka (Pfemek
Jiruska, slibil 1/2017).




- Upozornovat na nedostatecnou komplexni péci pro lidi s kombinovanym postiZzenim, prechod
z péte détskych do péce dospélych neurologl.

- Téma SUDEP. Pfislib od Tomase Prochdzky. Inspirace u Epilepsy Action (Adam Kalina). Letdk
na web EpiStop pro pacienty a jejich blizké. Podrobnéj$i material na web Ligy.

- Epilepsie a Skoly. Letter of intent, vyjadieni zajmu a vysledky projektu ,,Podpora kvality Zivota
rodin déti s epilepsii”, role aplikaéniho garanta. Cyrilometodéjska teolog. Fakulta Univerzity
Palackého — Pavel Krsek zjisti, zda doSlo k néjakému posunu.

- Epilob — Zadost o G€ast ve vefejné sbirce a pofadu Adventni koncerty (nevybran), Zadost o
podporu Nadace GSK — s epilepsii do prace (podpofen, finance do 8/2018).

- H-book https://www.youtube.com/watch?v=x5MegPVUUaA&feature=youtu.be

- NCEP EURAP.

- Zachranafi.

- Web, FB, twitter — Adam Kalina.

Akce
- Mezinarodni den epilepsie 12/2/2018, preklad letaku, PR pfes AV, Pfemek Jiruska.
a. chirurgicka |écba epilepsie — Petr Marusi¢, Milan Brazdil, Pavel Kriek
b. epilepsie u déti — Pavel Kr3ek, Vladimir Komarek, Michal Ryzi z Brna
c. epilepsie u Zen a spoledenské aspekty — Jana Zarubova
d. epilepsie z pohledu pacientti - zistupci pacientskych organizaci (pani Cervenkova ze
Spolecnosti E, & zastupce EpiStopu)
e. vyzkum epilepsie a moZnosti Iécby do budoucna — Jakub Otahal, Premek Jirudka

- Purple Day

- Libi se Ti mami, www.libisetimami.cz. Martin Kudr.

- Epi©Run 2018 — dobrovolné startovné. Petr Fabera. Termin. 12. zafi 2018.

- EPPIlvodacky triatlon 22/9/2018 bude mit PR podporu od UCB, pacientsky pfibéh — tvar
kampané, dité (Klarka od Pavla Krska, Martin Hucl, Tomas Mrazek) a dospély. Propojeni
propagace Epi©Run a EPPI vodacky triatlon.

- Koncert Be happy s epi. Ivan HoleCek. Hanka Vacovskd ma kapeliu.

Dalsi
- Zlep3eni PR — 54 medialnich vystupl v rdmci projektd EPPI triatlon a Libi se Ti mami 2017.
S Glenmarkem v Plzni a Brné.
- Podékovani dosavadnim podporovatellim a sponzordim s Zadosti o podporu na rok 2018.
Karolina Banova
- Letak pro potenciéini donory, sponzory.
Jednani schlizky vyboru bylo ukonéeno v 18:00 hod. (/

Zapsal: Jana Zarubova

Zapis schvalil: Jana Zarubova, Petr Marusic




