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Uvod

Zapsany ustav Epicana byl zapsan u Mestskeho soudu v Praze 26. kvetna

2022, spisova znacka U1059/RD7/MSPH. Byl zrizen pro primou pomoc

detem i dospelym s neurologickym onemocnenim epilepsie, predevsim se R' ’)
syndromem Dravetove. Ustav nejen sdruzuje rodiny, jejichz Clenove trpi \
epilepsii, ale take organizuje odborne diskuze, vzdelavaci akce, kulturni,

osvétové a charitativni projekty na podporu lidi nemocnych epilepsii a eplcana
Jejich blizkych.

Zakladatele neziskové organizace Epicana z.u. jsou rodici hemocne Elen,
ktera trpi zavaznou a vzacnou nemoci - syndromem Dravetove.,

Syndrom Dravetove je nevylécCitelna forma farmakorezistentni geneticky
podminéné epilepsie, téz nazyvana ‘'katastroficka epilepsie’. V Ceské
republice je v soucasne dobe timto syndromem postizeno okolo jedne
stovky pacientu.

Pokud je v rodiné nemocne dite, je tim ovlivnéena cela rodina. My sami, jako
rodice nemocné Elen, to moc dobre vime. A také dobre vime, ze je velmi
dulezite, aby rodiny, rodice, déti nemocneé i jejich zdravi sourozenci pocitili,
ze v tom nejsou sami a ze tu je nekdo, kdo proziva podobné problemy a
starosti. Zkratka, ze jsme na jedne lodi, bojujeme, zazivame podobne
smutky | radosti, ale nevzdavame se. Proto jsme se rozhodli zalozit
neziskovou organizaci Epicana z.u., abychom mohli pomahat a sdruzovat
rodiny s podobnym osudem.






Epilyzarsky vikend

Epilyzarsky vikend byl prvni akci tohoto typu, kterou jsme vymysleli spolecné s ucastniky na
epitabore v roce 2022. Historicky prvni epi-lyzarsky vikendovy pobyt v lyzarskem arealu Hlinsko v
Cechach se konal 17.-19.2. 2023 a byl uréen predevsim détem nemocnym epilepsii, ale jeho
podstatou bylo setkani celych rodin, tedy nejen deti nemocnych epilepsii, ale i jejich zdravych
sourozencu a rodicu.

Pro mnohé rodiny je vikend na horach nedosazitelnou moznosti, at uz z financnich davodu, nebo
kvuli specifickym potrebam nemocného ditéte. Na zakladé recenzi od rodict nemocnych déti bylo
vybrano mensi lyzafské stredisko v Hlinsku v Cechach a zde hotel STYL, ktery je situovan pfimo u
lyzarskeho centra. VetSina zucastnéenych nemocnych déti ma problémy i s pohybem, tudiz bylo
dulezite, aby vybrana lokalita splhovala urcita specifika a byla pohodlné dostupna pro vsechny. V
prubéhu pobytu si mohly nemocné i zdrave déti vyzkouset lyzovani a monoski pod vedenim
proskolené instruktorky. V ramci moznosti a omezeni diagnozou si take uzily zimni radovanky, jako
bobovani, sankovani, vylety a prochazky na cerstvém vzduchu.

O vikendu vladla mila a pratelska atmosfera, v hotelu vSem velmi chutnalo a ve volném cCase si déti
hraly s nové nabytymi kamarady. Rodice mohli relaxovat, uzit si wellness, a nebo sdilet zkusenosti ze
zivota s ostatnimi rodici, ktefi maji podobne problémy a jejich zivoty jsou velmi naruseny a ovlivheny
zradnou nemoci - epilepsii.

Jménem vsech zucastnénych rodin bychom radi podékovali nadaci Zivot détem a Nadaci Nase dité
za spolufinancovani pobytu nemocnych déti a lyzarskeho instruktora.



Epilyzarsky vikend




EpicanaFest

Charitativni osvetove-kulturni festival plny hudby a zabavy pro dospélé i déti konany pod zastitou
primatora Hlavniho mésta Prahy a starosty Prahy 10.

EpicanaFest jsme usporadali v cervnu 2023 u prilezitosti Mezinarodniho dne povedomi o syndromu
Dravetove. V arealu Gutovka na Praze 10 byl pripraven zabavny, osvetovy a hudebni program (napr.
kapela SETOPLETE, GREEN DAY PRAGUE nebo zpévak Marek Cernoch). S ukazkou prace prijeli
policiste z oddéeleni hlidkove sluzby P-I a zachranari z Blomal s.r.o., kteri ukazali prvni pomoc pri
epileptickeém zachvatu. Po cely den s hami byla spolecnost Helppes s asistencnimi psy a predvedla
vycvik psu pro epileptiky. Déti si zatancily a zazpivaly pri vystoupeni Hejblikovic a uzily si tajemné
predstaveni kouzelnika a balonkovou show. Zajimavosti a novinky o epilepsii ham na festivalu
prednesla predni neurolozka z FN Motol a jako jedinym se nam podarila unikatni vec - odvysilali jsme
videozdravici od samotné prof. Charlotte Dravet, objevitelky syndromu Dravetové. Prezentaci na
festivalu jsme také umoznili spratelenému spolku Péce bez prekazek.




EpicanaFest

Celou akci zhodnotili navstevnici jako velmi vydarenou, jak bylo zjistovano ze zpétne vazby. Pocasi
vyslo skvele, rodiny s nemocnymi detmi, ale i Siroka verejnost, se mohly nazivo potkat a seznamit s
ostatnimi rodinami, které nemoc zasahla. Vsichni se dobre bavili a zaroven se dozvedeli mnoho
novych a zajimavych informaci.

Diky spolupraci s PR agenturou MaVe se nam podarilo akci odprezentovat i v celostatnich mediich.
Medialni vystupy povazujeme za velky uspéech obzvlaste z hlediska osvety. O festivalu byly natoceny
a odvysilany reportaze ve Studiu 6 Vikend na CT, v hlavnich vecernich zpravach na TV Nova, dale
také v CRo a dalsich celostatnich médiich. Touto akci jsme dosanhli zvyseni povedomi nejen o nasi
neziskove organizaci, ale hlavnhe o vzachem a zavaznem onemocneni syndrom Dravetove.

Cely projekt byl charitativniho razu s dobrovolnym vstupnym. Pred akci jsme zalozili verejnou sbirku a
finalni vytézek Cinil 27 666 Kc. Tyto finance byly pouzity na ¢astecnou uhradu nakladu, programu a
ubytovani pro nemocne déeti na epitabore.
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Epitabor

V srpnu 2023 usporadala nase neziskova organizace Epicana z.u. druhy rocnik epitabora - akci pro cca 60
ucastnikl. Na epitabor se do jiz osvédceneho hotelu Agri v Sobésicich (okr. Susice) sjely celé rodiny s
nemocnymi détmi rlizného véku i s jejich zdravymi sourozenci, a to z celé Ceské a dokonce i Slovenské
republiky. Cilem (vizi) epitabora je setkavani celych rodin, tedy déti nemocnych, jejich rodicu i zdravych
sourozencu. Davodem pro setkavani celych rodin je prejimani Casti problému zpusobenych nemoci
zdravymi détmi. Témto détem se nedostava tolik pozornosti, mohou se citit odstrcené a v dusledku
probléemu s nemocnym sourozencem jsou nuceni predcasné dospéet. Setkavani se s ostatnimi détmi v
podobne rodinne situaci je pro ne prinosem. Maji moznost sdilet a vymenovat si zkusenosti ze sveho
prostredi s védomim, ze v tom nejsou samy. Terapeuticky pusobi epitabor rovnéz na pecujici rodice, ktere
jejich okoli ¢asto nechape. Citi se pak nejen v roding, ale i mezi prateli a sirokym okolim neprijimani. Casto
se nemohou spolu s rodinami se zdravymi detmi ucastnit spolecnych beznych aktivit, jako jsou dovolene,
vylety, volnocCasoveé aktivity apod. Socializace je pro né, at uz z duvodu zdravotniho stavu nemocneho
ditéte nebo i financniho duvodu v podstaté nemozna, a proto se jim toto vse snazime doprat na epitabore.
Neposlednim a hlavnim cilem epitabora je umoznit detem nemocnym epilepsii a podobnymi neurologickymi
onemochnenimi prozit krasné taborove chvile co nejpodobnégji tak, jak si je na beznych taborech uzivaji déti
zdrave.




Epitabor

Na epitabore vladla neuveritelné pratelska atmosféra jednée velke rodiny. Uzitecna byla pro ucastniky
epitabora pritomnost neurologa z Kliniky detske neurologie FN Motol, ktery jim dodal pocit jistoty v
pripadé nastalych nenadalych zdravotnich problému. Bohuzel si v dnesni dobé mnoho rodin nemuze
pobyt dovolit, a to nejen kvuli neustalému zdrazovani, ale i tézké Zivotni situaci a narocnosti chodu
rodiny s postizenym ditétem. V rodiné s nemocnym ditétem vétSinou muze pracovat pouze jeden z
rodicu, a tudiz prichazi o vyraznou cast financnich prijmu. Pro spoustu z nich je epitabor jedina rodinna
dovolena v prubéhu celého roku, na kterou se jak déti, tak i dospéli velmi tési.




Epitabor

Epitabor jsme financovali diky sponzorim a partnerim: obrovske diky patfi Nadaci Divoke husy
(zdvojnasobila vytézek sbirky z EpicanaFestu), spolecnostem Pears Health Cyber Europe, sr.o.
(Lekarna.cz), Desitin Pharma s.r.o. Take dékujeme za darky pro ucastniky jednotlivcum a spolecnosti
MEATFLY a za podporu neziskove organizaci Stop Epilepsy z.s.!

Vytézek z EpicanaFestu, dary od sponzoru a take zbyvajici Castku ze sbirky na Donio.cz z minulého roku
Jjsme pouzili na uhradu casti nebo celych castek za pobyty nemocnych déti na epitabore. Take jsme
vsem plné hradili program po celou dobu epitabora - hipoterapie, canisterapie, plavba na raftech na
rece Otave, bubnovani, koncert Bibibum a mnoho dalsich aktivit.




Co jeste se podarilo?

V prosinci 2023 jsme spustili charitativni prodej tricek s grafikou, kterou pomohl vytvorit
epileptik Marek Erben: https.//www.trend-design.cz/pomahame-s-epicanou/.

Obdarovat
své blizké a
zaroven tim
pomoci?

Ano, muZete!
Kupte nase
charitativni tricko a
udélejte dvojitou
radost.

g{.ﬂm}

Kromé vyse zminénych projektd se zabyvame také osvétou na socialnich sitich,
prednasime na webinarich, poradame on-line setkani komunity pacienttd. Dale se
zabyvame poradenstvim jednotlivym  klientim, spolupracujeme s vybranymi
farmaceutickymi spolecnostmi na projektech tykajicich se lepsi dostupnosti lecby pro
pacienty se vzacnymi onemocnenimi, a take spolupracujeme s ostatnimi organizacemi,
lekari a zastupci Ministerstva zdravotnictvi a skolstvi na lepsich moznostech péce o deti s
epilepsii ve skolach a skolkach.



Podekovani

Do sveho velikonocniho dobrocCinneho projektu si nasi neziskovou organizaci vybral hypermarket
Globus Cesko (Zli¢in). Z kazdého prodaného masloveho mazance po dobu 14 dnu pred Velikonoci
venoval 25 K¢ nasi organizaci. Jsme moc vdechni a vazime si toho!

Mnohokrat dékujeme i vSem darcim, at uz soukromym osobam nebo firmam, které nas v roce 2023
financneé podporili, napr.: firma Zeppelin s.r.o0., Leuze Engineering CZ, FinBrand s.r.o.

Velmi si vazime veskere podpory a jsme vdécni, ze je mezi vami i mnoho pravidelnych darcu, jejichz
prispevky taktez velmi pomahaji.

Dekujeme!




Kontaktni a identifikacni udaje

Nazev organizace: Epicana z.u.

Cislo a datum spisova znacka U1059/RD7/MSPH, Méstsky soud v Praze, dne 25. 5.
registrace: 2022

Sidlo organizace: Praha Hluboc¢epy, Dreyerova 627/5, PSC 152 00
Statutarni zastupce: Mgr. Lucie Miczova

Telefon: +420 602 656 399

E-mail: info@epicana.cz

ICO: 17099714

Bankovni spojeni: Raiffeisenbank

Cislo uctu: 7259688002/5500

Webove stranky: WWWw.epicana.cz

Pomahame détem s epilepsii, pomahejte take.


https://www.epicana.cz/
https://www.epicana.cz/

Vysledek hospodareni za rok 2022
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Stav bankovniho uctu k 31. 12. 2023
RaiffeisenBank 7250688002 - ucet pro 194 465 KC
platby v CZK




Priloha - ucetni zaverka

Obratova predvaha Tisknuto dne:  24.04.2024 1:
EPICANA 2.0 Stranka
‘Wybrané obdobi: 01.01.2023 - 31.12.2023
Vibrangé mény: CZK
Pocatek za wybr, Obrat MD vie Obrat MD za Obrat DAL vie Obrat DAL za Zastatek za vybr,
obd, wybrané obdobi vybrané obdobi obd.

211001 Pokladna
CZK 0.00 0.00 9 271,00 927100 1 019.00 1 019,00 8 252,00
221100 Béfny ddet - RB

L ]
CZK 138 643,75 138 643,75 1 488 967,30 986 267,30 1 264 502.21 930 465,96 184 465,00
221200 RB Ofet

CIK 0.00 1 69 415,96 68 415,06 33 660.00 33 660,00 35 TE5.06
221201 Transparent

CIZK 0.00 . 0,00 0,00 15 833,35 15 833,35 -15 833,35
261000 Penize na cesté

CIK 0.00 0.0 60 669,35 60 669,35 &0 669.35 B0 669,35
311000 Odbératelé

CIK 0.00 . 212 290,00 212 250,00 121 09000 121 040, 00
315100 Epitabor

CZK 0.00 851 385,00 561 445,00 #51 385,00 561 445,00
315200 Epi - lyZak

CIK -42 000,00 - 51 720,00 51 720,00 51 720.00 9 720,00
315300 EpiFest

CZK 0.00 | 107 226,20 107 226,20 107 226,29 107 226,29
321000 Dodavatelé

CZK 2 232,45 32,45 1 135 971,25 TIT 665,00 1 220 523.69 850 984,99
325100 Ostatni zavazky

CIK 0.00 | 5 015,00 5 015,00 5 OL5.00 5 015,00
331000 Zamestinanci

CZK 0,00 0 5 000,00 5 000,00 5 000,00 5 000,00 0,00
333100 Ostatni zavazky vici zamEstnancim

LK 0.00 | 15 000,00 15 000,00 15 000,00 15 000,00 0.00
501000 Spotfeba materialu

CZK 0.00 0.0 30 869,00 30 869,00 0,00 0,00 30 869,00
501001 Kancelifské potfeby

CZK 0.00 1 788,00 1 788,00 0.00 0,00 1 788,00
501002 EpiFest

CZK 0.00 X 107 226,20 107 226,20 107 226,29 107 226,20 0,00
504100 Prodané zhodi - NightWatch

CZK 0,00 0.0¢ 174 757,70 174 757,70 0,00 0,00 174 757,70
518100 Ostatni sluiby

CZK 0.00 . 1 906,00 1 906,00 0.00 0,00 1 906,00
521100 Mzdové naklady

CZK 0,00 X 20 000,00 20 000,00 0,00 0,00 20 000,00

538100 Ostatni dane a poplatky




Priloha - ucetni zaverka

Obratova predvaha Tisknuto dne:  24.04.2024 1.3

epicana

tet
Ména Potatek vie Pofatek za wybr. Obrat MD wie Obeat MD za Obrat DAL vie Obrat DAL za Zitstatek za wybr.
obd. wybrané obdobi wybrané obdabi obd.
CZK 0,00 0.00 100,00 100,00 0.00 0,00 100,00
549100 Bankowni poplatky
CEZK 0,00 0.00 74,00 574.00 0.00 0,00 574,00
604000 Triby za prodané zhodi
CZK 0,00 0.00 0,00 0.00 136 800,00 136 800,00 136 800,00
682200 Prjaté phspévky (dary)
CIK

0,00 0.00 281 118,30 281 118.30 509 183,96 509 188,96 228 070,66
001000 Viastni jméni

CZK 5 000,00 5 000,00 . 0,00 5 000.00 0,00 5 000,00
331000 Hospodarsky vysledek ve schvalovacim fizeni

CIK B9 £11.30 89 411.30 89 411,30 185 623.00 0.0 0.00
932100 Nerozdéleny zisk, nevhrazend ztrata minuljch let

CIK 0,00 0.00 | 0.00 B9 411.30 89 411,30 89 411.30
(061000 Potatetni adet rozvainy

CZK 0,00 o 24 37 0.00 1 247 137.95 0,00 0,00
962000 Keneény Oet rozvainy

CEZK 0,00 1 | 0.00 0.00 0.00 0.00
963000 Déet hospodafského wysledku

CEK A 0,00 0.00 0,00 0,00 0,00
6 063 031,39 3 568 755,49 6 063 031,39 3 568 755,49

Podpis inventarizaéni komise:




Priloha - ucetni zaverka

Zpracavané v souladu s vwhlaskou Obechodni firma nebo jiny
€. 5042002 ROZVA H A nazev cetni jednothy
Sb. ve znitni pozdéjtich pfedpisi ve zkraceném rozsahu EPICANA ..

ke dni 31.12.2023

(v celych tisicich K<)
Sidlo, bydlité nebo misto

.
podnikani dcetni jednotky
Dreyerova 627/5 epicCana
Praha 5
ICO 15200
17099714 . . " — . -

€. 5042002 nazey iletni jednothky

Stav k Stav k Sb. ve znéni pozdéjdich predpisi i EPICANA z.i.
prenimu dni | poslednimu ke dni 31.12.2023

Oznadeni otetniho | dni OEetniho (v celych tisicich K&)
obdobi obdobi Sidle, bydlisté nebo miste

Kratkodoby majetek celkem a7 podnikini GEetni jednotky
Dreyerova 627/5

|CO Praha §

Kratkodoby fnanéni majetek celkern 139 15200
17099714

Pohlediviy celkem -42

AKTIVA CELKEM 97

Stav k Stav k Cislo Hospodarska|
Dr-lmil‘l‘ll..l dni posledmmu Fadku Einnost

afetniho dni (Eetniho
obdobi abdobi

Oznadeni

Naklady

Wiastni zdroje celkern

Spotfebovant nakupy a nakupovans siuzby

Jmiéni celkem
Spotfeba materidly, ensrgic 3 astatnich neskladovanych doddvek

Wysledek hospodaleni celkem
Prodané zbati

Cizi zdroje celkem
Ostatni slulby

Kritkodobé zivazky celkem
Oscbal ndidady

PASIVA CELKEM
Madowé niklady

Ostatnl nikiady

Jiné catatni niklady

Miklady celkem

Wimoky

Prijaté pfispladey

Piigate plispieky (dary)

Tritvy £ viIStal vitkory & 20 Fhadi

Winosy celkem

Visledek hospodaferd pled 2danénim

Visledek hospodafeni po rdandei

ravni forma afetni pednotk




