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Uvod

Zapsany Ustav Epicana byl zapsan u Méstského soudu v Praze dne 26. kvétna 2022, spisova znacka
U1059/RD7/MSPH. Byl zfizen pro pfimou pomoc détem i dospélym s neurologickym onemocnénim
epilepsie, predevsim se syndromem Dravetové. Ustav nejen sdruzuje rodiny, jejiz Elenové trpi epilepsii,
ale i organizuje odborné diskuze, kulturni a vzdélavaci akce na podporu lidi nemocnych epilepsii a jejich
blizkych.

WV

[ J
Zakladatelé jsou sami rodi¢e nemocné dcery Elen (4 roky), kterd trpi touto zdvaznou a vzacnou nemoci ep‘ Ca na
- syndromem Dravetové.
Syndrom Dravetové je vzacna a velmi zavazna forma farmakorezistentni geneticky podminéné epilep-
sie, téZ nazyvéana ,katastroficka epilepsie®. V Ceské republice je timto syndromem postizeno okolo jedné
stovky pacient0.

Nemoc provézeji ¢asté a hlavné velké epileptické zachvaty. Od béznych druhU¥ epilepsie se ale vyrazné
lisi nejen tézkym prdbé&hem, ale i mnozstvim pFidruzenych diagndz, které tuto nemoc charakterizuji, a to
obzvlasté tézka mentalni retardace, poruchy chovéani, autistické rysy, hypotonie, problémy s koordinaci
a chdzi, o¢ni vady, narusena termoregulace, poruchy imunity apod. Déti jsou navic ohrozeny SUDEP - na-
hlou neoc¢ekavanou smrti u pacienta s epilepsi.

Jejich zachvaty vzhledem k problémdm s termoregulaci byvaji pfi nemocech protrahované, tzv. status
epilepticus, kdy tyto zachvaty mohou trvat i nékolik desitek minut, coz je Zivot ohroZujici stav. Nemoc ma
navic $patnou prognoézu a bez rdznych ¢asto ndkladnych rehabilitaci a terapii se déti neobejdou. Vzhle-
dem k mnozstvi podnétl, které détem vyvolavaji zachvaty, je nutné je ve véech ¢innostech omezovat
a také hlidat, protoze u zachvatd hrozi velké riziko poranéni. Vzhledem k farmakorezistenci onemocnéni
ani velké mnoZzstvi protizachvatovych (ékd, které musi nemocné déti uzivat nékolikrat denné, nedokéaze
témto zachvatOm zabranit. Zavaznost nemoci negativné ovliviiuje chod a fungovani rodiny po vsech
strankach, proto je cilem nasich projektd takovymto détem a celym jejich rodindm pomaéhat.



Uvod

Kdyz je v rodiné nemocné dité, je tim ovlivnéna celd rodina. My sami jako rodi¢e nemocné Elen to
moc dobfe vime. A také dobfe vime, Ze je velmi dilezité, aby rodiny, rodi¢e, déti nemocné i jejich zdravi
sourozenci pocitili, Ze v tom nejsou sami a Ze tu je nékdo, kdo proziva podobné problémy a starosti.
Zkratka, Zze jsme na jedné lodi, bojujeme, zazivdme podobné smutky i radosti, nevzdavdme se. Proto
jsme se rozhodli zaloZit neziskovou organizaci Epicana z.0., abychom mohli poméhat a sdruzovat ro-

diny s podobnym osudem.




Mésic povédomi o syndromu Dravetové

V rédmci mezinarodniho mésice povédomi o syndromu Dravetové jsme v Cervnu pfipravili medialni osvétovou kampari -
rozeslali jsme tiskovou zpravu do viech hlavnich médii a nize predstavujeme nékolik vystup0.

https://www.irozhlas.cz/zivotni-styl/zdravi/epilepsie-nemocne-deti-tabor-organizace-epicana_2206231511_lou

https://www.blesk.cz/clanek/regiony-praha-prazane/715816/kubicek-7-trpi-vzacnou-formou-epilepsie-syndrom-dravetove-
-mu-vymazava-mozek-denne-miva-

https://www.needo.cz/needo-talks/syndrom-dravetove/



https://www.irozhlas.cz/zivotni-styl/zdravi/epilepsie-nemocne-deti-tabor-organizace-epicana_2206231511_lou
https://www.blesk.cz/clanek/regiony-praha-prazane/715816/kubicek-7-trpi-vzacnou-formou-epilepsie-syndrom-dravetove-mu-vymazava-mozek-denne-miva-
https://www.blesk.cz/clanek/regiony-praha-prazane/715816/kubicek-7-trpi-vzacnou-formou-epilepsie-syndrom-dravetove-mu-vymazava-mozek-denne-miva-
https://www.needo.cz/needo-talks/syndrom-dravetove/

Epitabor

V srpnu 2022 usporadala nase neziskova organizace epitdbor - akci pro cca 60 Uc¢astnikd. Na epitdbor do hotelu Pod Hofici
v Sobésicich (okr. Susice) se sjely celé rodiny s nemocnymi détmi rizného véku, ale i jejich zdravi sourozenci z celé republiky
a dokonce i ze Slovenska.

Cilem (vizi) epitdbora je setkavani celych rodin, tedy déti nemocnych, jejich rodi¢d i zdravych sourozencd. DOvodem pro setkavani
celych rodin je prejimani ¢asti problémd zdravymi détmi. Témto détem se nedostava tolik pozornosti, mohou se citit odstréené
a v dUsledku problémd s nemocnym sourozencem jsou nuceni predéasné dospét. V pripadé setkavani s ostatnimi détmi v podob-
né rodinné situaci je pro né pfinosem moznost sdilet a vyménovat si zkuSenosti ze svého prostfedi s védomim, Ze v tom nejsou
samy. Terapeuticky pUsobi epitadbor rovnéz na rodice, které jejich okoli ¢asto nechépe, citi se se svou situaci odstréené od ostatnich

rodin Zijicich se zdravymi détmi, od pratel, kdy se nemohou Ucastnit aktivit, jako jsou dovolené, vylety, volnoCasové aktivity, sociali-
zovat se, a to z d0vodu jak zdravotniho stavu nemocného ditéte, tak i z ddvodd finanénich.




Epitabor

Déti s mentalnim postizenim si zde najdou kamarady odpovidajici jejich mentalnimu véku. Pfi hie na piskovisti jsme mohli spatfit
tfiadvacetiletého chlapce (mentalné na Urovni tfiletého ditéte) s ostatnimi malymi détmi. VIadla zde neuvéritelné pratelska atmo-
sféra jedné velké rodiny. UzZite¢né byla pro U¢astniky epitdbora pritomnost neurologa z Kliniky détské neurologie FN Motol, ktery
jim dodal pocit jistoty v pripadé nastalych a nenadéalych zdravotnich probléma.

Bohuzel si v dnesni dobé spousta rodin, dfive se tdbora pravidelné U¢astnicich, nem0ze pobyt dovolit, a to nejen kvili neustalému
zdrazovani, ale i tézké Zivotni situaci a naro¢nosti béhu rodiny s postizenym ditétem. V rodiné s nemocnym ditétem vétsinou mdze
pracovat pouze jeden z rodi¢U, a tudiz pfichazi o vyraznou ¢ast financ¢nich pfijmU. Pro spoustu z nich je epitdbor jedina rodinna
dovolena v prdbéhu celého roku, na kterou se déti tak i dospéli velmi tési.

A tak jsme hned po zaloZeni nasi neziskové organizace zacali spolupracovat se serverem Donio.cz a vypsali sbirku, kterd vyznamné
pomohla s financovanim takto velké akce.

Vybrané ¢astka byla dle finan¢ni situace rodin pouzita na zaplaceni ¢asti, nebo celého pobytu na epitabore. A zaroveri poslouzila na
Uhradu dalsiho programu - hipoterapie, canisterapie a dal$i aktivity pro nemocné déti, jako vylet na hrad Kasperk. A jelikoZ finance
nebyly vyCerpany viechny, zbyla ¢astka bude vyuZita na organizaci epitabora v roce 2023.

Jaky byl epitabor, mdzete vidét na nasem YT



https://www.youtube.com/watch?v=ngH3YA-6Jf0

Dalsi aktivity

V fijnu jsme pomohli s realizaci sbirky ,Pavlikova operace
zub(* kterd vyrazné odlehcila rodiné ¢tyfiadvacetiletého Pav-
lika, kterého Cekala nakladna operace zubd nehrazena zdra-
votni pojistovnou. Pavlik je jeden z Ucastnikd epitabora, velky
muz trpici syndromem Dravetové, ale s dusi vé¢ného ditéte.
https://www.donio.cz/pavlikova-operace-zubu

V prosinci 2022 jsme spustili charitativni prodej panenek
Elenek, které pro nas ru¢né vyrabi ,Kreativni Katka“.



https://www.donio.cz/pavlikova-operace-zubu
https://www.facebook.com/KreativniKatka

Podékovani

Do svého vano¢niho dobro&inného projektu si nasi neziskovou organizaci vybral hypermarket Globus Cesko
(Zli¢in). Z kazdé prodané maslové vanocky De Luxe po dobu 14 dni pred St&édrym dnem vénoval 25 K& nasi

organizaci. Jsme moc vdéc¢ni a dékujeme!

Dékujeme i vdem darcdm, at uz soukromym osobam nebo firmam, které nas v zacatku finanéné podporili.
Napriklad firma Leuze Engineering CZ, FinBrand s.r.o. a dalsi.



Kontaktni a identifikacni udaje

Nazev organizace: Epicana z.0.

Cislo a datum registrace: spisovéa znacka U1059/RD7/MSPH, Méstsky soud v Praze, dne 25. 5. 2022
Sidlo organizace: Praha Hlubogepy, Dreyerova 627/5, PSC 152 00

Statutarni zastupce: Magr. Lucie Miczova

Telefon: +420 602 656 399

E-mail: info@epicana.cz

ICO: 17099714

Bankovni spojeni: Raiffeisenbank

Cislo G&tu: 7259688002/5500

Webové stranky: www.epicana.cz

Pomahame détem s epilepsii, pomahejte také.


www.epicana.cz

Vysledek hospodareni za rok 2022

WV

epicana

Stav bankovniho U¢tu k 31.12. 2022
RaiffeisenBank 7259688002 - U¢et pro platby v CZK 138 643,75 CZK




Filoha - Ucetni zavérka

Obratova predvaha Tisknuto dne:  26.03.2023 22:00
EPICANA z.d Stranka 1

Vybrané obdobi: 01.01.2022 - 31.12.2022
Vybrané mény: CZK

W,

Ucet
Ména Pocatek vie Pocatek za vybr. Obrat MD v3e Obrat MD za Obrat DAL vie Obrat DAL za Zistatek za vybr.
obd. vybrané obdobi vybrané obdobi obd.
221100 Bé&zny acet - RB
CzK 0,00 0,00 502 680,00 502 680,00 364 036,25 364 036,25 138 643,75 [ ]
315100 Epitabor C
CzK 0,00 0,00 289 940,00 289 940,00 289 940,00 289 940,00 0,00 e l a n a
315200 Epi - lyzak
CZK 0,00 0,00 0,00 0,00 42 000,00 42 000,00 -42 000,00
321000 Dodavatelé
CzK 0,00 0,00 358 306,25 358 306,25 360 538,70 360 538,70 2232,45
501000 Spotfeba materialu
0,00 0,00 10 802,70 10 802,70 0,00 0,00 10 802,70
510000 Sluzby
CzK 0,00 0,00 1 500,00 1 500,00 0,00 0,00 1 500,00
549100 Bankovni poplatky
CzZK 0,00 0,00 600,00 600,00 0,00 0,00 600,00
682000 Prijaté prispévky (dary) - sbirky
CzZK 0,00 0,00 83 309,00 83 309,00 124 100,00 124 100,00 40 791,00
682100 Prijaté prispévky (dary) - Panenky
CzK 0,00 0,00 0,00 0,00 2760,00 2760,00 2760,00
682200 Prijaté prispévky (dary)
CZK 0,00 0,00 0,00 0,00 58 763,00 58 763,00 58 763,00
901000 Vlastni jméni
CzK 0,00 0,00 0,00 0,00 5 000,00 5 000,00 5 000,00
Celkem [CZK]: 1247 137,95 1247 137,95 1247 137,95 1247 137,95
Datum: Podpis inventarizacni komise:

Viytisténo systémem ABRA Flexi.




Priloha - Uc¢etni zaverka

Zpracovaneé v souladu s vyhlaskou ROZVAHA Obchodni firma nebo jiny Zpracované v souladu s vyhlaskou VYKAZ ZISKU A ZTRATY Obchodni firma nebo jiny

¢ o04/200 nazev cetni jednotky gb5€2/z2noé?12r ozdgjsich predpist Bt AN pdnoty
Sb. ve znéni pozdéjsich predpisii ve zkraceném rozsahu EPICANA z.a. ' pozdgSich predp ke dni 31.12.2022 o
ke dni 31.12.2022 (v celych tisicich K&)
(v celych tisicich K&) Sidlo, bydlit& nebo misto
Sidlo, bydlisté nebo misto podnikani cetni jednotky
podnikani Géetni jednotky Dreyerova 627/5
Dreyerova 627/5 ‘ |CO ‘ Praha 5 o
\ [d9) | Praba s 15200
15200 \ 17009714 |
\ 17009714 \
islo Hlavni |} arska
Stav k Stav k Oznaceni Nazev '(;:idk . t & t Celkem
Oznaten Nizev Cislo | prvnimu dni | poslednimu radku)  cinnos innost
Fadku| Ggetniho dni acetniho
obdobi obdobi A Naklady 1 14 0 14
AB Kratkodoby majetek celkem 6 0 77 Al Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 2 13 0 13
ABI Pohledavky celkem 8 0 -62 AlLL Spotieba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 1 0 1
ABII Kratkodoby finanéni majetek celkem 9 0 139 Al4 Naklady na cestovné 6 2 0 2
A AKTIVA CELKEM 1 0 77 AV. Ostatni naklady 21 1 0 1
¢ Stav k Stav k AV.22 Jiné ostatni naklady 28 1 0 1
; islo| prvnimu dni | poslednimu
Oznageni Nazev fadku| Gcetniho | dni acetniho Naklady celkem 3 14 0 14
obdobi obdobi B Vynosy 40 102 0 102
P A Viastni zdroje celkem 13 0 75 B Prijate prispévky - 102 o 102
PAl Jméni celkem “ o 5 B3 Piijate piispévky (dary) 15 102 0 102
P AL Vysledek hospodareni celkem 15 0 70 Vynosy celkem 61 102 o 102
PB Cizi zdroje celkem 16 0 2 c \Vysledek hospodareni pred zdangnim 62 88 0 88
PBIl Krétkodobé 24vazky celkem 19 o 2 D. \Viysledek hospodafent po zdanéni 63 88 0 88
P PASIVA CELKEM 21 0 77 — —
Pravni forma tcetni jednotky
Pravni forma dcetni jednotky Predmét podnikani nebo Jiné &nnosti
Predmét podnikani nebo jiné ¢innosti Okamzik |Podpisovy zaznam osoby odpovédné za sestaveni |Podpisovy zaznam statutarniho organu nebo fyzické osoby,
sestaveni |GCetni uzavérky ktera je acetni jednotkou
26.03.23
Okamzik | Podpisovy zaznam osoby odpovedné za sestaveni [Podpisovy zaznam StatUtarmino organt nebo fyzicke osoby, 2211
sestaveni |(cetni uzavérky ktera je Gcetni jednotkou
26.03.23
18:19
Vytisténo systemem ABRA Flexi Vytisténo systemem ABRA Flexi

1 1




