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Daruj Elisce nadéji, daruj pohyb - Motren pro

ruce i nohy

Okres: Pardubice

ORGANIZACE

Nazev organizace

CDKL5 Czech, z.s.

Kratké predstaveni organizace

Nase organizace vznikla z dvodu pomoci shanét finan¢ni podporu pro Elisku, malou bojovnici
trpici vzacnym genetickym onemocnénim CDKL5. Postupem ¢asu se organizace vice
zapojovala do setkavani rodin z CR a SR, kde jsme sdileli déileZité informace o nemoci,
moznostech 1é¢by a terapii. Spolupracovali jsme na tvorbé dokumentd, které pfiblizuji, jaky
dopad m& nemoc CDKL5 na kazdodenni Zivot déti i jejich rodin. DalSi néplni organizace je Sifit
osvétu o tomto vzacném onemocnéni, protoze v CR bohuzel stéle chybi potfebné informace.
Mnohé rodiny nevédi, jak s détmi pracovat, jak s nimi cvi¢it nebo jaké pomlcky mohou
vyuzivat. Organizace je zapojena do mezinarodni skupiny CDKLS5, sledujeme vyzkum a vyvoj
|ékd v zahranidi. Véfime, ze sdilenim informaci a zku$enosti miZzeme pomoci dalsim rodindm.

Historie, zaméreni, pocet zaméstnanci/dobrovolnikd ... (max. 800 znakd 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

Telefon

603564944

PROJEKT

Nazev projektu

Daruj EliSce nadéji, daruj pohyb - Motren pro ruce i nohy

Misto realizace projektu

Pardubice

Struc¢na anotace projektu

Pomozme EliSce k pohybu, radosti a lepSi kvalité zivota. Jedendctiletd Eliska nemluvi ani
nechodi. | presto se kazdy den s odvahou uci novym vécem, kazdy maly pokrok je pro ni velké
vitézstvi. Chceme ji pomoci s porizenim specidlniho pohybového pristroje Motren Duo 3 pro
domaéci rehabilitaci. Pfistroj umoznuje pasivni i aktivni cvi¢eni. Vase pomoc mize Elice pfinést
vice samostatnosti, radosti z pohybu a redlnou Sanci na zlepseni kvality Zivota. Pridejte se k
nam. Darujte pohyb. Darujte nadéji.

Pro umisténi na web a do zakladniho pfehledu o projektech pro donéatory. (max. 500 znakd vc.
mezer)

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

Pomozte ndm poridit rehabilitacni pfistroj Motren Duo 3 Smyslem projektu je umoznit
jedendctileté EliSce aktivni rozvoj i pres omezeni, kterd jeji nemoc prinasi, poskytnout ji
dlstojnou a kvalitni péci. | pres tézké kombinované postizeni ma EliSka schopnost ucit se, rdst
a vnimat svét kolem sebe. Diky pravidelné rehabilitaci a spravnym pomuUckdm mdze ziskat
vétsi samostatnost, posilit své télo a prozivat radost z pohybu. Cile projektu: 1. Pofidit pristroj
Motren Duo 3 pro aktivni a pasivni cvi¢eni hornich a dolnich koncetin ditéte s kombinovanym
postizenim. 2. Ziskat ¢astku 135.000 K¢ (dle aktualini cenové nabidky) potfebnou na porizeni
pristroje vCetné dopravy a zaskoleni. 3. Zapojit komunitu darcl prostfednictvim Burzy
filantropie, dale zapojeni verejnosti, sdileni projektu na socidlnich siti, dobrocinnych akci.
Vzhledem k dosavadni podpore okoli je cilové ¢astky realné dosazitelné do 31. srpna 2025. 4.
Pfistroj je dostupny na ¢eském trhu, je vyroben v CR, jeho vyuZiti je ov&Feno v rehabilitacni
praxi. 5. Shromazdit potrebnou ¢astku do 31. srpna 2025, pristroj nasledné do konce roku
2025 poridit, zaskolit rodinu a zahdjit pravidelné domaci cviceni.

(max. 1500 znakG v¢&. mezer)




Cilova skupina (skupiny) projektu
a pFinos pro ni - zaméreni projektu

Déti a mlddez
Handicapovani

Jina cilova skupina

Vyplnte, pokud jste vyse zvolil/a jiné.

Klicové aktivity projektu

Projekt pom{ze pofidit rehabilitacni pristroj Motren Duo 3, ktery umozni Elisce pravidelné cvidit
a posilit télo i nadéji. 1. Zajisténi financ¢nich prostfedkd na pofizeni rehabilita¢ni pomdcky:
prihlaseni projektu do Burzy filantropie, vedeni online kampané na podporu projektu (web,
socialni sité), oslovovani individualnich darc(, firemnich partnerd a nadaci. 2. Pofizeni a
doprava pristroje Motren Duo 3: objednani a nakup pristroje prfimo od dodavatele, zajisténi
dopravy a instalace do domacnosti Elisky. 3. Zaskoleni rodiny pro praci s pristrojem: zajisténi
Uvodniho zaskoleni od odborného pracovnika (terapeuta), vytvoreni jednoduchého cvi¢ebniho
planu na miru (ve spolupraci s odbornikem). 4. Zahajeni a realizace domaci rehabilitace:
pravidelné vyuzivani pfistroje v domacim prostiedi (min. 4x tydné), prlibézné sledovani
pokroku a prizptisobovani cvic¢eni dle potreb Elisky. 5. Zpétna vazba, vyhodnoceni a
medializace: dokumentace pribéhu (fotografie, videa, pfibéh) pro darce a verejnost,
zverejnéni vysledkd a dopadu projektu (zprava, podékovani).

(max. 2000 znak@ v¢&. mezer)

Harmonogram realizace projektu

Pocatkem brezna 2025 byl osloven dodavatel, aby vypracoval cenovou nabidku na pofizeni
Motrenu Duo 3. Duben - srpen 2025: shanéni finan¢nich prostfedkd na projekt. Zafi - objednani
pristroje Motren Duo 3. Rijen - prosinec 2025: doruéeni, instalace a zaskoleni pfistroje v
domacnosti Elisky. Dale bude nasledovat pravidelnd domaci rehabilitace, sledovani pokroku,
vyhodnoceni a sdileni vysledkd.

Zacatek a konec projektu, dalsi informace k prabéhu.

Rozpocet projektu

Porizeni pohybového pristroje Motren Duo 3: 130.000,- K¢ Doprava a instalace pristroje: 3.000,-
K¢ Zaskoleni a metodickd podpora: 2.000,- K¢ Rozpocet projektu celkem: 135.000,- K¢ - z toho
pozadovana finan¢ni podpora od donatord Burzy filantropie: 75.000,- K¢ - doplatek ve vysi
60.000,- K¢ bude uhrazen z jinych zdrojt

podrobné clenéni:

- osobni naklady

- materialni néklady

- zafizeni a vybaveni

- sluzby

- lektori, cestovné, apod.

= poZadovana finan¢ni podpora projektu od donatord Burzy filantropie celkem (max.
MAX_CASTKA)

Pozadavek od donator Burzy
filantropie

75000

Celkovy poZadavek od donétor( Burzy filantropie nesmi prekrocit ¢astku MAX _CASTKA.

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

Finan¢ni prostfedky shanime prostiednictvim spolku pribézné cely rok. Prostiedky shanime
prostfednictvim nadaci, soukromych a firemnich darc, pomoci rliznych kulturnich ¢i
sportovnich projektl. Budeme oslovovat dalsi potencialni darce ¢i nadace, budeme poradat
charitativni bazarek a dalsi akce spolku.

Projekt mizZze mit vétsi rozpocet, nez organizace poZaduje od donatort. Uvedte prosim stav
jednani - napr. 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 nefinancni dar (material,
sluzba, poradenstvi)

Pro realizaci naseho aktualniho projektu je finan¢ni podpora klicova. Velmi si vsak vazime i
jakékoliv nefinancni pomoci - at uz formou sdileni, odborného poradenstvi nebo osobniho
zapojeni. Jsme maly spolek, ktery vznikl z iniciativy rodiny malé Elisky Novotné trpici vzacnym
genetickym onemocnénim CDKL5. Pavodné jsme hledali cesty, jak ji pomoci zajistit potfebnou
péci. Postupem Casu jsme rozsirili nase aktivity také o osvétu o tomto onemocnéni. Uvitdme
proto nejen finanéni podporu, ale i spolupraci, rady ¢i prilezitosti, jak spolecné sifit povédomi o
diagnéze CDKL5.

(napf. budete v projektu Zadat vybaveni kancelare a misto financi obdrzite 2 kancelarské zidle
a 2 psaci stoly, nebo zadate o financni prispévek na auto, nedostanete finance, ale slevu na
dodavatele aut, propisky, reklamni plocha, konzultace ohledné PR, apod.)

Co udélate s financemi, pokud
podpora donatort bude vétsi, nez
2adate?

Financ¢ni prostredky bychom vyuzili bud na dofinancovani porizeni Motrenu nebo na zakoupeni
dalsich pomdcek nebo rehabilitaci pro Elisku Novotnou.




Na cem byste chtéli spolupracovat
s potencialnimi donatory?

R&di navazujeme spolupraci s donatory i mimo rdmec jednotlivych projektd. S darci, ktefi
podporuji na3 spolek a maji zajem, se pravidelné setkdvame. U¢astnime se rliznych akci,
charitativnich, kulturnich i sportovnich, kde radi sdilime nasi ¢innost a ptib&h Elisky. Sifime
osvétu o onemocnéni CDKL5 i o kazdodennim zivoté déti s hendikepem. S radosti jsme také
spolupracovali na nata¢eni dvou dokumentarnich film@ o tomto vzacném onemocnéni a podileli
se na nékolika reportdzich.

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

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

Ano jsme schopni prezentovat nas projekt pred donatory a velmi radi tak ucinime.

Pocitate s tim, Ze nutnou podminkou pro tcast na Burze filantropie je osobni prezentovani
vaseho projektu?

Pfiloha 1 - Cestné prohlaseni

cestne-prohlaseni-nno-1.pdf

VlozZte podepsany scan Cestného prohlaseni.

Priloha 2 - Logo organizace

cdkl5-czech.jpg

Vlozte prosim logo své organizace v jpg, png nebo pdf souboru. Logo bude umisténé na webu
Burzy filantropie u Vaseho projektu.

Priloha 3 - Fotka projektu

cdkl-eliska-novotna-upravenp.jpg

Vlozte prosim fotku (jpg nebo png), kterou pouzijeme, k prezentaci Vaseho projektu na webu
Burzy filantropie.

Priloha 4

Dalsi volitelna priloha.

Souhlasim s pravidly Burzy
filantropie

ANO, precetl/a jsem Pravidla Burzy filantropie a souhlasim s nimi

Pro zarazeni Vami prihlasovaného projektu do Burzy filantropie je nutné souhlasit s pravidly
Burzy filantropie.




