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Zapsaný ústav Epicana byl zapsán u Městského soudu v Praze 26. května 2022,
spisová značka U1059/RD7/MSPH. Byl zřízen pro přímou pomoc dětem i dospělým
s neurologickým onemocněním epilepsie, především se syndromem Dravetové.
Ústav nejen sdružuje rodiny, jejichž členové trpí epilepsií, ale také organizuje
odborné diskuze, vzdělávací akce, kulturní, osvětové a charitativní projekty na
podporu lidí nemocných epilepsií a jejich blízkých. 

Zakladatelé neziskové organizace Epicana z.ú. jsou rodiči nemocné Elen, která trpí
závažnou a vzácnou nemocí – syndromem Dravetové. 
Syndrom Dravetové je nevyléčitelná forma farmakorezistentní geneticky podmíněné
epilepsie, též nazývána "katastrofická epilepsie". V České republice je v současné
době tímto syndromem postiženo okolo jedné stovky pacientů. 

Pokud je v rodině nemocné dítě, je tím ovlivněna celá rodina. My sami, jako rodiče
nemocné Elen, to moc dobře víme. A také dobře víme, že je velmi důležité, aby
rodiny, rodiče, děti nemocné i jejich zdraví sourozenci pocítili, že v tom nejsou sami a
že tu je někdo, kdo prožívá podobné problémy a starosti. Zkrátka, že jsme na jedné
lodi, bojujeme, zažíváme podobné smutky i radosti, ale nevzdáváme se. Proto jsme
se rozhodli založit neziskovou organizaci Epicana z.ú., abychom mohli pomáhat a
sdružovat rodiny s podobným osudem.

Úvod
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Úvod
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Charitativní koncert v Příchovicích

Ve spolupráci s obcí Příchovice a ZUŠ Přeštice jsme uspořádali  
u příležitosti Mezinárodního dne epilepsie charitativní koncert
pěveckých sborů. Před zaplněným sálem kulturního domu v
Příchovicích vystoupily pěvecké soubory z Přeštic od malých až
po dospělé. Postupně nám zazpívaly a zahrály soubory při ZŠ
Přeštice Skaláček, Přeštické flétničky a Skalka. Za Základní
uměleckou školu vystoupil pěvecký sbor Hlásek. Nakonec
zazpíval ženský pěvecký sbor Carmina.
Po koncertě proběhla tzv. tichá aukce obrazu krajiny, který
nakreslila a věnovala paní Hana Matějovská. Krásný obraz si
odnesla paní senátorka Daniela Kovářová.

Za vstupné z koncertu, výtěžek z prodeje charitativních
předmětů a občerstvení se podařilo vybrat částku 45 824 Kč.
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Epilyžařský víkend

Epilyžařský víkend se konal v únoru v Hlinsku v
Čechách již podruhé. Je určen především dětem
nemocným epilepsií, ale jeho podstatou bylo
setkání celých rodin, tedy nejen dětí nemocných
epilepsií, ale i jejich zdravých sourozenců a rodičů. 

Pro mnohé rodiny je víkend na horách
nedosažitelnou možností, ať už z finančních
důvodů, nebo kvůli specifickým potřebám
nemocného dítěte a my se rodinám snažíme
pomoci.

O víkendu vládla milá a přátelská atmosféra. Rodiče
mohli relaxovat, užít si wellness nebo sdílet
zkušenosti ze života s ostatními rodiči, kteří mají
podobné problémy a jejich životy jsou velmi
narušeny a ovlivněny zrádnou nemocí - epilepsií.

Jménem všech zúčastněných rodin bychom rádi
poděkovali Nadaci ČEZ a Nadaci Naše dítě za
spolufinancování pobytu nemocných dětí a
lyžařského instruktora.
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Epilyžařský víkend 
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EpicanaFest
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Charitativní osvětově-kulturní festival plný hudby a zábavy pro dospělé i děti konaný pod záštitou
primátora Hlavního města Prahy a starosty Prahy 10.
EpicanaFest jsme uspořádali v červnu 2024 u příležitosti Mezinárodního dne povědomí o syndromu
Dravetové již podruhé. V areálu Gutovka na Praze 10 byl připraven zábavný, osvětový a hudební
program (např. kapela Eddie Stoilow, Tereza Balonova nebo kapela Krásy). Záchranáři z Blomal s.r.o.
ukázali první pomoc při epileptickém záchvatu. Po celý den s námi byla Společnost E. Děti si zatančily
a zazpívaly při vystoupení Bibibum a užily si tajemné představení kouzelníka a balónkovou show.
Zajímavosti a novinky o epilepsii nám na festivalu sdělil neurolog z FN Motol. Prezentaci na festivalu
jsme také umožnili spřátelenému spolku Péče bez překážek.



EpicanaFest
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Celou akci zhodnotili návštěvníci jako velmi vydařenou, jak bylo zjišťováno ze zpětné vazby. Počasí
vyšlo skvěle, rodiny s nemocnými dětmi, ale i široká veřejnost, se mohly naživo potkat a seznámit s
ostatními rodinami, které nemoc zasáhla. Všichni se dobře bavili a zároveň se dozvěděli mnoho
nových a zajímavých informací. 
Díky účastníkům se na dobrovolném vstupném a prodeji charitativních předmětů podařilo vybrat
krásných 32 225 Kč. Vybrané peníze poputují na náš další projekt - EPITÁBOR pro těžce nemocné děti
a jejich rodiny. Velmi děkujeme také sponzorům (UCB s.r.o., Swixx Biopharma, MČ Praha 10,
Unicranes), bez kterých by se tato osvětová akce nemohla uskutečnit.



EpicanaFest
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Epitábor

V srpnu 2024 uspořádala naše nezisková organizace Epicana z.ú. již třetí ročník epitábora – akci pro cca 60
účastníků. Na epitábor se do již osvědčeného hotelu Agri v Soběšicích (okr. Sušice) sjely celé rodiny s
nemocnými dětmi různého věku i s jejich zdravými sourozenci, a to z celé České a dokonce i Slovenské
republiky. Cílem, vizí epitábora je setkávání celých rodin, tedy dětí nemocných, jejich rodičů i zdravých
sourozenců.  Terapeuticky působí epitábor rovněž na pečující rodiče, které jejich okolí často nechápe. Cítí se
pak  nejen v rodině, ale i mezi přáteli a širokým okolím nepřijímáni. Často se nemohou spolu s rodinami se
zdravými dětmi účastnit společných běžných aktivit, jako jsou dovolené, výlety, volnočasové aktivity apod.
Dalším důležitým cílem epitábora je umožnit dětem nemocným epilepsií a podobnými neurologickými
onemocněními prožít krásné táborové chvíle co nejpodobněji tak, jak si je na běžných táborech užívají děti
zdravé. 
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Na epitáboře vládla neuvěřitelně přátelská atmosféra jedné velké rodiny. Užitečná byla pro účastníky
epitábora přítomnost neurologa z Kliniky dětské neurologie FN Motol, který jim dodal pocit jistoty pro případ
nastalých nenadálých zdravotních problémů. Byly s námi i dvě posily, studentky, které pomáhaly rodičům a
pohlídaly jejich nemocné děti, když to bylo potřeba.



Epitábor

Epitábor jsme financovali díky sponzorům a partnerům. Například jsme mohli uhradit část pobytu
nemocným dětem, abychom alespoň trochu pomohli rodinným rozpočtům. To jsme si mohli dovolit
díky výtěžku z charitativního koncertu konaného v únoru v Příchovicích a také díky přispění nadace
Clementia Moneta Bank, Nadačního fondu Simony Kijonkové, organizace Dobrý skutek a nadace Naše
dítě.  
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Co ještě se podařilo?

Kromě výše zmíněných projektů se zabýváme také osvětou na
sociálních sítích, přednášíme na webinářích, pořádáme on-line setkání
komunity pacientů. Dále se zabýváme poradenstvím jednotlivým
klientům, spolupracujeme s vybranými farmaceutickými společnostmi
na projektech týkajících se lepší dostupnosti léčby pro pacienty se
vzácnými onemocněními a také spolupracujeme s dalšími
organizacemi, lékaři a zástupci Ministerstva zdravotnictví a školství ČR
na lepších možnostech péče o děti s epilepsií ve školách a školkách.

V prosinci 2024 byl odvysílán pořad v České televizi Klíč. 
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1096060107-
klic/224562221700018/
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Poděkování

Mnohokrát děkujeme všem dárcům, ať už soukromým osobám nebo firmám, které nás v roce 2024
finančně podpořili, např.: Milkservis s.r.o., AreaGroup, AutoPokorný.

Velmi si vážíme veškeré podpory a jsme vděčni, že je mezi vámi i mnoho pravidelných dárců, jejichž
příspěvky taktéž velmi pomáhají.
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Děkujeme!



Kontaktní a identifikační údaje

Název organizace:
 
Číslo a datum
registrace: 

Sídlo organizace: 

Statutární zástupce: 

Telefon: 

E-mail: 

IČO: 

Bankovní spojení: 

Číslo účtu: 

Webové stránky: 

Epicana z.ú.

spisová značka U1059/RD7/MSPH, Městský soud v Praze, dne 25. 5.
2022 

Praha Hlubočepy, Dreyerova 627/5, PSČ 152 00

Mgr. Lucie Miczová

+420 602 656 399

info@epicana.cz

17099714

Raiffeisenbank

7259688002/5500

www.epicana.cz

Pomáháme dětem s epilepsií, pomáhejte také. 
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https://www.epicana.cz/
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Výsledek hospodaření za rok 2024

Stav bankovního účtu k 31. 12. 2024
RaiffeisenBank 7259688002 - účet pro
platby v CZK 

481 001 Kč
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Příloha – účetní závěrka
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Příloha – účetní závěrka
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Příloha – účetní závěrka
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