Burza Filantropie | Kopie odeslaného formulare

Formular byl vyplnén na adrese: http://www.burzafilantropie.cz/pardubickykraj/burza-2022/prihlasovaci-formular/

Prinlaseni do Burzy filantropie

Do jaké burzy se hlasite?

okres Pardubice

Organizace

Nazev organizace

CDKL5 Czech, z.s.

Kratké predstaveni organizace

Organizace pomaha s financovanim rehabilitaci, pomdcek a 1ékd pro Elisku Novotnou s
onemocnénim CDKL5. Diky pravidelné pomoci ma Eliska Sanci na lepsi a spokojenéjsi Zivot.
Dalsi ¢innosti organizace je Sifit osvétu o velmi vzacném onemocnéni CDKL5, protoze
informace o této nemoci v CR nejsou skoro zadné. Rodiny s détmi s timto onemocnéni nevédi
jak m@zou s détmi pracovat, cvicit, jaké pomlcky mohou vyuzivat. Organizace je zapojena do
mezindrodni skupiny CDKL5, aktivné se podili na shromazdovani informaci o pacientech,
sleduje veskeré déni, které probiha ve vyzkumu a vyvoji 1€kl na onemocnéni CDKL5,
epilepsii. Aktudlné se organizace podili na pomoci rodiné z Ukrajiny, kterd utekla pred valkou
do Pardubic. Rodina méa holci¢ku s onemocnénim CDKLS5, tak potrebuje okamzitou podporu a
pomoc.

Historie, zaméreni, pocet zaméstnanct/dobrovolnikd,...

(max. 800 znaky v¢. mezer)

Adresa organizace

V Oklikach 934, Svitkov, 53006 Pardubice
(sidlo)

Web organizace

www.nadejeproelisku.cz

Kontaktni osoba

Alena Novotna

E-mail novotna934@gmail.com
Na tento e-mail bude také pfimo zaslana kopie tohoto formuldre s Vasim prihldsenym
projektem.
Telefon +420 603 564 944
Projekt

Nazev projektu

Lepsi Zivot pro Elisku

Misto realizace projektu

Rehabilita¢ni centrum Neurino, Samorin, Slovensko

Struc¢na anotace projektu

| dité s téZkym hendikepem, mize mit vesely a Stastny Zivot. Diky kvalitni péci a pravidelné
pomoci je zivot Elisky Novotné plny Usmév(, prestoze dostala od Zivota velmi $patné karty.
Eliska se narodila jako zdravé miminko. Ve 2 mésicich se u ni objevili epileptické zachvaty.
Elidka v 8 letech stale nechodi ani nemluvi, m{ize za to vzacné onemocnéni CDKL5. Na tuto
nemoc neni zadny lék. Pomdhaji pravidelné rehabilitacni pobyty. Radi bychom sehnali
financ¢nich prostredky na rehabilitace v Neurinu.

Pro umisténi na web a zékladniho prehledu o projektech pro donatory.

(max. 500 znaky v¢. mezer)



mailto:novotna934@gmail.com
http://www.burzafilantropie.cz/pardubickykraj/burza-2022/prihlasovaci-formular/

Cil(e) projektu (SMART), vcetné
smyslu Vaseho projektu

Cilem projektu je umoznit EliSce Novotné se zlepSovat ve svém vyvoji a zajistit ji tak lepsi
Zivot.

Cilem projektu je sehnat financni prosti'edky pro Elisku, aby mohla absolvovat na podzim
2022 dva rehabilitaéni pobyty v centru Neurino na Slovensku. Centrum Neurino je unikatni a
jedinecné, protoze maji zkusenosti se 7 pacienty s CDKL5 onemocnénim, ktefi toto centrum
pravidelné navstévuji.

Eliska je 8 letd hol¢i¢ka, kterd i kdyZ se narodila zdrava, stale nechodi ani nemluvi. Mlze za
to vzacné onemocnéni CDKL5, které je zatim bohuzel nelécitelné. Eliska ma poskozeny gen,
ktery ma vliv na vyvoj celého organismu. S timto onemocnénim je spojeno spoustu
zdravotnich komplikaci jako je autismus, kazdodenni epileptické zachvaty, t&zkd mentalni
retardace, zrakovd vada a dalSi problémy. Presto viechno se Eliska pere se svym osudem a
deld stéle malé pokroky ve svém vyvoji. Diky pravidelnym rehabilitacim a dalSim terapiim se
zménila Eliska z lezici holcicky, kterd se neuméla ani pretodit, na sle¢nu, ktera si umi sama
sednout. Kazdy samostatny pohyb je pro tyto déti velkou radosti a ma vliv na kvalitu jejich
Zivota.

Eliska navstévuje jiz druhym rokem specidlni zakladni Skolu v Chrudimi a je tam velmi
spokojend a vsichni si ji tam moc chvali. Kazdy jeji pokrok ma tak pozitivni vliv také na jeji
okol.

Zdravotni pojistovny tyto rehabilitace nehradi a ani na né neprispivaji. Pravidelné opakovani
rehabilitacnich pobytd je tak velmi finan¢né nakladné.
(max. 1500 znakd v¢. mezer)

K jaké zméné dojde diky projektu
u cilové skupiny a u Vasi
organizace?

Diky projektu bude EliSka absolvovat dva rehabilitani pobyty v Neurinu. Kazdy pobyt ji
posouva Vv jejim vyvoji a zaroven pomaha predchazet zdravotnim komplikacim, které mohou
byt v budoucnu zavazné a nevratné. Velkym pfinosem je také moznost rodi¢d Elisky se
setkat s dalSimi rodici déti s CDKL5.

Napr. Budeme moci obslouZit vice klientd, nebo klientdm se zlepsilo postaveni na trhu préce
apod.

(max. 300 znakd vé. mezer)

Cilova skupina/y (oblast
zaméreni) projektu a pfinos pro
ni - zaméreni projektu

* Déti a mladez
® Handicapovani

Jiné

Nevyplnéno
Vyplnte, pokud jste vySe zvolil/a jiné.

Popiste kratce cilovou skupinu

Cilovou skupinou je hendikepovana EliSka Novotna a jeji rodina. Dale realizace projektu
umozni setkani rodi¢im Elisky s dalSimi rodinami s détmi s onemocnénim CDKL5 na
Slovensku.

Diky takovymto pravidelnym setkanim rodi¢l ziskdvame nové informace, rady a zkuSenosti,
které mlZzeme predavat prostrednictvim spolku dal$im rodindm, nebo terapeutlm, ucitelim
s kterymi spolupracujeme. A to je pro nasi organizaci velmi pfinosné.

Uvedte prosim kratce a srozumitelné, pro koho je projekt urcen, kdo bude vyuZivat
dosazenych vystupl projektu.




Klicové aktivity projektu

Pravidelné rehabilita¢ni pobyty jsou u pacientd s CDKL5 onemocnénim kli¢ové nejenom pro
celkovy vyvoj, ale také jako prevence proti zhorseni zdravotniho stavu téchto pacientd, které
mdZe byt nékdy i nevratné.

Eliska je osmiletd sle¢na, kterd absolvovala za svij Zivot jiz desitky rehabilita¢nich pobytl v
CR hrazenych i nehrazenych z vefejného zdravotniho pojisténti.

Rehabilita¢ni centrum Neurino v Samoriné na Slovensku je unikatn{ a jedine¢né, protoze
zaméstnanci tohoto centra pracuji v priibé&hu roku pravidelné se 7 pacienty s CDKL5
onemocné&nim. Je to tak jediné centrum v CR a SR s tak bohatymi zkugenostmi s timto
onemocnénim. V ramci ¢esko-slovenska je diagnostikovano pouze 12 déti s timto
onemocnénim.

Velkym benefitem pobytl v Neurinu je setkavani rodi¢d déti s CDKL5. Vzhledem k velmi
malému poctu diagnostikovanych déti a témér minimalnich informaci, které o tomto
onemocnéni jsou, je tak setkavani rodi¢d velkou pomoci pro tyto rodiny. Mohou si predavat
dllezité informace, rady a zkusenosti.

Béhem pobytu Eliska absolvuje denné rehabilitace Bobath concept, masaze, specialni
pedagogiku, déle mlze vyuZit také kraniosakralni terapii a holistickou rezonanci. Nejlepsich
vysledkd se u Elisky dosahlo pravé v centru Neurino, ale je potfeba tyto pobyty pravidelné
opakovat.

Terapeuti vzdy rodice zaskoli jak dale pracovat v domacim prostredi, dle potieby se pofidi
fotodokumentace ¢i videa cviceni, které jsou poté velkou pomtickou jak pro rodice tak pro
jiné terapeuty a ucitele.

(max. 2000 znakd v¢. mezer)

Harmonogram realizace projektu

Rehabilita¢ni pobyty v centru Neurino absolvuje Eliska 6x ro¢né a objednavaji se pll roku
dopredu.

Finan¢ni prostredky z projektu Burza filantropie bychom pouzili na pobyty v terminech
24.10.-4.11.2022 a 28.11.-9.12.2022.

Pokud by se z néjakého napf. zdravotniho dlivodu nemohla Elika pobytu v uvedenych
terminech zucastnit, domluvili bychom v centru Neurino ndhradni termin poc¢atkem roku
2023.

Zacatek a konec projektu, dalsi informace o prabéhu.

Rozpocet projektu

Néklady na jeden rehabilitacni pobyt:

Bobath cviceni, masdaz, specialni pedagogika ...
950 EUR/23.600,- K¢

Holistické rezonance ... 120 EUR/3.000,- K¢
Ubytovani ... 336 EUR/8.400,- K¢

Celkové ndklady na 1 pobyt ... 35.000,- K¢

Pokud by se ndm podafilo ziskat finanéni podporu od donatord ve vysi 70.000,- K&, mohla by
Eliska diky této podpore absolvovat dva rehabilitacni pobyty v centru Neurino.

podrobné ¢lenéni

- osobni naklady

- materidlni naklady

- zafizeni a vybaveni

- sluzby

- lektori, cestovné, apod.

= poZadovana financni podpora projektu od donatora Burzy filantropie celkem (max. 75.000
K¢)

Pozadavek od donatori Burzy
filantropie

70.000,- K¢ Celkovy pozadavek od donator( Burzy
Celkovy poZadavek od dondtor( Burzy filantropie nesmi pfekrocit ¢astku 75.000,- K¢.




Dalsi zdroje projektu - jiz mate
nebo jste schopni sehnat dalsi
financni zdroje na
realizaci/spolufinancovani
projektu?

Finanéni prostiedky na rehabilitace, a jiné dalsi terapie, zdravotni ¢i kompenza¢ni pomtcky a
Iéky shanime prostrednictvim spolku priibézné cely rok. Prostfedky shanime prostrednictvim
nadaci, soukromych a firemnich darc@, pomoci rliznych kulturnich ¢&i sportovnich projekt.
Dari se ndm tak si vytvorit financni rezervu na pladnované pobyty, které se musi objednavat
pll roku aZ rok dopredu. Celkem Eliska absolvuje rehabilita¢ni pobyty v centru Neurino 6x za
rok.

Projekt mize mit vétsi rozpocet, neZ organizace poZaduje od donatord.

Uvedte prosim stav jednani - napf. podana Zadost, prislibena podpora, schvalena dotace,
apod.

Uvedte dalsi konkrétni sponzory.

Je pro Vas prijatelna i nefinancni
podpora projektu/organizace?
Napiste priklad, co byste uvitali
jako nefinan¢ni dar (material,
sluzba, poradenstvi).

Pro aktudlni projekt je finan¢ni podpora kli¢cova, aby bylo mozné projekt realizovat.

Jinak jsme samozrejmé radi za kazdou podporu ¢i pomoc i nefinancni.

Jsme maly spolek, ktery byl zaloZen rodinou z d@vodu shénéni finan¢ni podpory pro
nemocnou Elisku Novotnou.

Kromé tohoto Gcelu spolku, se snazime Sifit osvétu o onemocnéni CDKL5, o kterém nejsou v
CR témé&F zadné informace. Uvitali bychom tak i podporu ¢ poradenstvi pfi tvorbé novych
webovych stranek, pfi tvorbé informacnich letakd o onemocnéni CDKL5 nebo jakoukoliv
moznost informovat o tomto vzacném onemocnéni.

(napr. budete v projektu Zddat vybaveni kanceldre a misto financi obdrzite 2 kancelarské
Zidle a 2 psaci stoly, nebo Zadate o financni prispévek na auto, nedostanete finance, ale
slevu u dodavatele aut, propisky, reklamni plocha, konzultace ohledné PR, apod.)

Co udélate s financemi, pokud
podpora donator( bude vétsi,
nez zadate?

Radi bychom podpofrili rodinu, kterd do Pardubic utekla pred vélkou z Ukrajiny. Rodina ma
hol¢icku Julii s onemocnénim CDKL5. Jiz nyni pomahame rodiné s tim co potfebuje a co je v
nasich silach. Pokud bychom ziskali jakékoliv finan¢ni prostiedky navic, chtéli bychom je
pouzit pro Julinku na uhrazeni potfebnych rehabilitaci, pomdcek nebo na uhrazeni osobni
asistence do specialni zakladni Skoly.

Pro¢ by donator mél podpofrit
pravé Vas projekt?

Podporenim naseho projektu pomUzete zlepsit kvalitu Zivota malé sle¢ny Elisky, ktera dostala
od Zivota velmi Spatné karty. Eliska bojuje se svoji nemoci kazdy den, ale i tak rozdava
spousty Usmévi svému okoli.

Podporenim projektu pomUzete také rodi¢tim Elisky. Dité z tézkym kombinovanym
postizenim predstavuje velkou psychickou i fyzickou zatéz pro rodice na cely Zivot. Proto
jakékoliv pomoc rodindm s takto postizenymi détmi je pomoci velkou a ma vliv na kvalitu
Zivota celé rodiny, jak rodi¢d tak i sourozencd.

Podé&kovani donatorlim zverejnime na nasich webovych strankach. Déle na socialnich sitich
jako je Facebook nebo Instagram, kde jsme velmi aktivni. Také se G¢astnime rlznych akci a
projektd, kde mame svdij stolek, rollup a mdZzeme tak nabidnout prostor pro reklamu
donatorl na nasich letadccich nebo primo umistit na akci letacky donatord.

Co nabizite donatordm? Nabidnete dondatorim néjakou formu propagace, reklamy, pokud
prispéji na Vas projekt? Co dalsiho jim nabidnete? Prosim rozepiste Vase reklamni moznosti,
pocet vydanych tiskovych zprav, kde uvedete donatory, jaka je ndvstévnost Vasich
internetovych stranek.

Na ¢em byste chtéli
spolupracovat s potencionalnimi
donatory?

Radi budeme spolupracovat s dondtory i mimo tento projekt.

S dérci, ktefi podporuji nas spolek se pravidelné radi setkdvame. U¢astnime se rliznych akci,
charitativnich, kulturnich, sportovnich. Navstivili jsme Skoly materské, zakladni i stfedni, kde
jsme Sitili osvétu o onemocnéni samotném nebo o zivotu ditéte s hendikepem, pfimérené k
véku zakd. Radi jsme také spolupracovali na nato¢eni dvou film{ o onemocnéni CDKL5 a
nékolika reportazi.

(napr. spolecné akce, vzdélavani, osvéta) Odpoveéd uvedte konkrétni a nebojte se byt
kreativni.,




Jste schopni a ochotni
prezentovat Vas projekt pred
donatory na Burze filantropie
prostiednictvim power point
prezentace a mluveného slova?

Ano jsme schopni prezentovat nds projekt pred donatory a velmi radi tak ucinime.
Pocitate s tim, Ze nutnou podminkou pro tcast na Burze filantropie je osobni prezentovéni
vaseho projektu?

Priloha 1 - logo organizace

CDKL5 Czech.jpg - naleznete v priloze

Priloha 2 - ¢estné prohlaseni

Cestné prohlageni.pdf - naleznete v pfiloze
Scan podepsaného cestného prohlaseni Statutarnim zastupcem organizace.

Priloha 3

EliSka cvi¢eni Neurino.jpg - naleznete v priloze

Priloha 4

Eliska cvi¢eni Neurino 2.jpg - naleznete v pfiloze

Souhlas s pravidly Burzy
filantropie

® ANO, precetl/a jsem Pravidla Burzy filatnropie a souhlasim s nimi.

Pro zarazeni Vami prihlasovaného projektu do Burzy filantropie je nutné souhlasit s pravidly
Burzy filantropie, které naleznete zde: http://www.burzafilantropie.cz/pardubickykraj/o-
burze/pravidla/

Souhlas s pouzitim kontaktnich
udaja

* Ano, souhlasim s pouzitim kontaktnich Gdajd pro U¢ely projektu Burzy filantropie

Kontaktni udaje jsou viditelné v prihlasovacim formulari, ktery je k dispozici dondtordm (pro
vybér preferovanych projektt), dale je prihlasovaci formuldr uloZen na webu Burzy filantropie
u prislusného projektu. Kontakty jsou déale evidovany u Koalice nevladek Pardubicka pro
ucely Burzy filantropie (kontakty uvedeny na Seku, na kontakty uvedené ve formulari jsou
zasilany aktuality ohledné daného rocniku Burzy filantropie a dalSi nutné aktivity spojené s
administraci projektu Burzy filantropie).




