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Organizace absolventky ZCU $iri osvétu o
zakerné nemoci a pomaha rodinam
nemocnych
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K zalozeni neziskové organizace Vas a Vaseho muze privedlo onemocnéni dcery Elen, dnes
uz je predskolacka, jak se ji aktualné dari?

Ja bych rekla, ze se ma v ramci moznosti dobte. Elenka chodi do specialni Skolky, kde je ale jen dvé
hodiny denné, onemocnéni samotné, ale také 1éky ji velmi unavuji, takze potrebuje pres den jesté
spat. Na to, jakymi Gtrapami si prochazi, je pozitivni, veseld a statecna holcicka. Vyviji se pomaleji,
takze dalsi rok bude jesté navstévovat specialni Skolku a pak budeme asi hledat néjakou Skolu pro
déti se zvlastnimi potrebami.

Jak vas vlastné napadlo zalozit neziskovku, ktera bude pomahat rodinam s détmi s
epilepsii?

Kdyz jsme se trochu vzpamatovali z prvotniho Soku z diagndzy, zacali jsme hledat néjakou
podpurnou skupinu rodic¢u déti se stejnym onemocnénim, ale zjistili jsme, Ze u nas zadna nefunguje.
Respektive ona existovala, jmenovala se Epirodina, ale jak déti téchto rodi¢l odristaly, ubyvalo také
jejich aktivit. My jsme s Epirodinou vyrazili na doporuceni naseho neurologa na takzvany epitabor.
Bylo to pro nas velmi inspirativni a osvézujici. Ja Casto rikam, ze kdyz je v rodiné nemocné dité, tak
je vlastné nemocna cela rodina. Mame starsiho syna, ktery je zdravy, ale radu véci s nim nemuzeme
podniknout, nemizeme jet na béznou dovolenou jako jiné rodiny. Pro nas je slozité vyjet mimo
republiku, cesta by byla pro dceru narocna a také si neumim predstavit, ze by nékde v nezndmém
prostredi prodélala zachvat a museli bychom do nemocnice. Kdyz ale vyrazime spole¢né s dalSimi
rodinami s détmi se stejnym onemocnénim, tak je to velka uleva v tom, ze se nemusime bat néjakych
predsudki. Nemusime resit, jak se budou lidé divat, kdyz tfeba dité dostane zachvat, nebo jestli
budou néjak soudit jeho chovani. Je to také vzdjemné pochopeni, podpora, sdileni zkusenosti. Po
absolvovani epitabora jsme si tedy s manzelem ujasnili, Ze chceme pokracovat ve snazeni stavajici
neziskovky a prevzit starost o organizaci epitabora.

Vznikla tedy EPICANA, jaké dalsSi akce poradate?

Jednou z nasSich ¢innosti je pravé epitabor, ktery organizujeme od roku 2022. Jezdime do Sobésic u
Susice, kde je hotel uzptisobeny potrebam hendikepovanych déti. Je tam vytah, bezbariérové pokoje
a radi vyuzivame i bazén. Vymysleli jsme ale i dalsi akce, treba takzvany epilyZak. Ten je prinosny
nejen pro déti s epilepsii, ale také pro jejich zdravé sourozence a rodice. Ne kazdy epileptik je totiz
schopen postavit se na lyze, ale tady byla moznost si to vyzkouset v bezpecném prostredi. Méli jsme
k dispozici instruktory, jeden z nich je dokonce vyskoleny zachranar. Dva starsi nemocni kluci si s
jejich pomoci vyzkouseli lyzovani a hture pohyblivé déti si mohly sjet kopec na monoski, které
kompenzuji fyzické postizeni. Takové akce mé nabijeji, je hezké vidét, jak si rodiny uZzivaji to, co by
se bézné baly samy podniknout, a ze se mohou realizovat i ti zdravi sourozenci a rodice, na jejichz
aktivity mnohdy v rodinéch s postizenym ditétem neni prostor.

Co jesté muze détem se syndromem Dravetové a jejich rodinam pomoci?

Jednim takovym velkym tématem, které pravée resime, je monitorovani déti béhem spanku. Zachvat



mize prijit i v noci a i kdyz spite vedle ditéte, nemusi vas to probudit. Pfitom se ale potrebujete v
klidu a beze strachu vyspat. Potrebujete nacCerpat energii, protoze péce o nemocné dité je
pochopitelné velmi naro¢na. Na trhu je pomérné kratce jeden novy pristroj nizozemské vyroby, jenze
stoji témér padesat tisic korun. Ted pomahame rodindm v tom, aby si pristroj mohly poridit, radime
jim, jak podat zadost o podporu z riznych nadaci nebo sbirek a vyrizujeme nakup z Holandska.

Kromé toho, zZe sdilite své zkuSenosti s dalSimi rodinami, chcete také zvysovat povédomi o
syndromu Dravetové u verejnosti, je to tak?

V roce 2023 jsme v Praze na Gutovce poprvé poradali EpicanaFest a radi bychom tuto akci opakovali
kazdy rok, vzdy 23. cervna na Mezinarodni den povédomi o syndromu Dravetové. Protoze déti se
syndromem Dravetové je v Ceské republice asi kolem stovky, tak o této nemoci védi lidé velmi mélo,
a to dokonce i ti, kteri sami trpi néjakou jinou formou epilepsie. Na akci byl program pro déti i
dospélé a vytézek z dobrovolného vstupného jsme pouzili na nas epitabor a dalsi akce neziskovky.
Zachranari predvedli, jak poskytnout prvni pomoc pri epileptickém zachvatu. O moznostech 1éCby a
pri¢inach onemocnéni mluvili Iékari z Fakultni nemocnice Motol. Povedlo se ndm dokonce natocit
kratkou zdravici s détskou neurolozkou Charlotte Dravetovou, ktera syndrom v 70. letech popsala.
Jeji vzkaz je velkou podporou pro rodiny malych dravetacku, jak my jim rikame. Dalsi GispéSnou akci,
ktera se jak doufam bude opakovat i v dalsich letech, byl charitativni koncert v Prichovicich na
jiznim Plzensku.

Co vam dalo studium na Zapadoceské univerzité a jak na néj vzpominate?

Studovala jsem tehdejsi Fakultu humanitnich studii (dnes Filozoficka fakulta) a s odstupem casu na
to vzpominam jako na bezstarostny ¢as. Mozna jsem si tolik neuzivala volnosti, protoze jsem
nebydlela na koleji, ale u rodi¢t a do Plzné dojizdéla. Opravdu rada vzpomindm na Erasmus, na
vyménny pobyt v Dansku, kazdému bych doporucila béhem studif nékam vyrazit. Cestovat po Evropé
jsem mohla také diky organizaci AEGEE, ve které se studenti podili na organizaci tzv. Letnich
univerzit.

Kompletni rozhovor s Lucii Miczovou naleznete ZDE.
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