Vyplnéno: 1. 4. 2024 23:47:51

| cesta muze byt cil

Okres: Pardubice

ORGANIZACE

Nazev organizace

CDKL5 Czech, z.s.

Kratké predstaveni organizace

Nase organizace vznikla primarné z ddvodu shanéni finan¢ni pomoci pro Elisku Novotnou s
onemocné&nim CDKL5. Postupné jsme se vice zapojovali do setkani rodin z CR a SR, kde jsme
predavali potrebné informace o nemoci, |éCbé, terapiich. Podileli jsme se na natoceni
dokumentd o nemoci CDKL5. Dalsi ¢innosti organizace je $ifit osvétu o tomto velmi vzacném
onemocnéni, protoze informace v CR nejsou skoro zadné. Rodiny tfeba nevédi jak mdzou s
détmi pracovat, jak s nimi cvidit, jaké pomlcky mohou vyuZivat. Vice nez 2 roky se organizace
podili na pomoci rodiné z Ukrajiny, kterd utekla pred vélkou do Pardubic. Rodina mé holcicku s
onemocnénim CDKLS5, tak potrebuje podporu a pomoc. Organizace je zapojena do mezinarodni
skupiny CDKL5, sledujeme vyzkum a vyvoj |€kd v zahraniéi.

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

+420 603 564 944

PROJEKT

Nazev projektu

| cesta maze byt cil

Misto realizace projektu

Denné centrum Gardenia, Bratislava, Slovensko; Pardubice; ZS specialni Chrudim

Struc¢na anotace projektu

| dité s téZkym kombinovanym postizenim mUze mit vesely a Stastny Zivot. Diky péci a
pravidelné pomoci mlze byt Zivot téchto déti kvalitni a pIny tsméva. Eliska se narodila jako
zdravé miminko, presto v 10 letech stale nechodi ani nemluvi. Na jeji nemoc CDKL5 neni zatim
zadny lék. Ale i tak se mUze ucit novym vécem. Shanime finan¢ni prostfedky na terapeutické
pobyty na Slovensku, kde ziskdme dalSi informace a zkuSenosti z oblasti prace s détmi s
kombinovanym postizenim a zrakovym postizenim CVI.

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




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

Cilem projektu je ziskat informace a osobni zkuSenosti z oblasti prace s détmi s kombinovanym
postizenim CDKL5 a zrakovym postizenim CVI. Prace s détmi s nemoci CDKL5 je ndro¢nd a
dlouhd cesta, vyzaduje velkou trpélivost a zkuSenosti. Dité s tézkou mentalni retardaci,
autismem, epilepsii a zrakovou vadou CVI mlze plsobit dojmem, ze se s nim neda pfilis
pracovat. Proto je ¢asto opomijeno a nedostavéa dostatecnou péci. Prace s témito détmi
vyzaduje opravdu velkou trpélivost, zkuSenosti, znalosti. Ale i tyto déti se mohou zlepsSovat ve
svém vyvoji a mit vesely a Stastny Zivot. Dité s CDKL5 nemoci se samo nic nenaudi, potrebuje
cely Zivot pomoc a podporu, vést a pomahat pri vsech ¢innostech. | mimo odpocinek napr. ve
volném case je potfeba se mu vénovat, pomahat mu pri hre, vytvaret mu zdbavu, pldnovat mu
denni rezim. To vse, kazda Cinnost je pro dité zaroven i vyukou. Cilem projektu je sehnat
financni prostredky na terapeutické pobyty na Slovensku pro Elisku N. Vybrana centra pracuji s
détmi s onemocnénim CDKL5 a zaméruji se i na zrakovou vadu CVI. Ziskané osobni zkusenosti
bychom chtéli dale vyuzivat pfi praci s Eliskou N. a J@linkou V., aby si mohli hrat a vzdélavat se
i doma. Nékterych terapii a $kolen{ s iPadem se zG¢&astni i pani ucitelka ze ZS specialn{
Chrudim, ktera by chtéla nové zkuSenosti prenést i do vyuky ve Skole. Poslednim cilem je
ukdazat, Ze i cesta mize byt cil a méa velky smysl, pfestoZe je dlouha a naro¢na. Ze nejde vzdy
jen o vysledky.

(max. 1500 znak( v¢&. mezer)

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

Déti a mladez
Handicapovanf

Jina cilova skupina

Vyplnte, pokud jste vyse zvolil/a jiné.

Klicové aktivity projektu

Shénime finan¢ni prostredky na terapeutické pobyty na Slovensku pro EliSku N. Vybrana centra
pracuji s détmi s onemocnénim CDKL5 a zaméruji se i na zrakovou vadu CVI. Diky
terapeutickym pobytlim ziskdme informace a osobni zkuSenosti z oblasti prace s détmi s
kombinovanym postizenim CDKL5 a zrakovym postizenim CVI. Dité s tézkou mentaIni
retardaci, autismem, epilepsii a zrakovou vadou CVI m{ze plsobit dojmem, Ze se s nim neda
prilis pracovat. Ale i tyto déti se mohou zlepSovat ve svém vyvoji a mit vesely a $tastny zivot.
Prace s détmi s nemoci CDKLS5 je ndro¢na a dlouhd cesta, vyzaduje velkou trpélivost a
zkuSenosti. A pravé ty osobni zkusenosti ndm pomUze projekt rozsifit. Absolvovali jsme letos jiz
jeden pobyt zaméreny na déti se zrakovou vadou CVI a kombinovanym postizenim, a byli jsme
velmi prekvapeni, ze EliSka nejenze velmi pékné reagovala na terapie, ale ze reagovala lépe
nez jsme cekali. | po 10 letech zivota s tézkym onemocnénim jsme se dozvédéli nové a
zajimavé informace a vidéli, Ze ta dlouhd cesta ma smysl a ze je mozné jesté na hodné vécech
zapracovat. Nékteré terapeuty zndme jiz nékolik let a vidime, Ze i oni se posouvaji ve své
profesi, ziskdvani nové zkusenosti a diky tomu pracuji |épe s nasimi détmi. A pravé dalsi osobni
zkusenosti bychom béhem pobytd mohli ziskat od tyflopedky, zrakové terapeutky, specialni
pedagozky, fyzioterapeutek, dale zkusenosti z oblasti snoezelenu a senzorické integrace, dalsi
Skoleni s programem GoTalk Now a AAK komunikaci, cviceni v bazénu. Ziskané osobnf
zkusenosti bychom chtéli dale vyuzivat pfi praci s EliSkou N. a Jalinkou V., aby si mohli hrat a
vzdélavat se i doma. Nékterych terapif a Skoleni s iPadem se zG¢astni i pani ucitelka ze Z5
specidlni Chrudim, kterd by chtéla nové zkusenosti prenést i do vyuky ve Skole. Chceme
ukazat, ze i cesta mliZze byt cil a ma velky smysl, pfestoze je dlouha a naro¢na. Ze nejde vzdy
jen o vysledky.

(max. 2000 znak( v¢&. mezer)

Harmonogram realizace projektu

Zacatek projektu Cerven 2024, konec projektu brezen 2025. Financni prostiedky z projektu
Burza filantropie bychom pouzili na pobyty realizované v obdobi od ¢ervna 2024 do brezna
2025. Béhem tohoto obdobi bychom také radi vytvorili dokumentaci, fotodokumentaci a videa
diky ziskanym zkusenostem, modelova cvi¢eni. Nové zkusenosti bychom zapojili do prace s
dévcaty Eliskou a JGlinkou, zapracovali do vyuky Elisky ve Skole.

Zacatek a konec projektu, dalsi informace k pribéhu.

Rozpocet projektu

- sluzby: Terapeuticky, rehabilita¢ni pobyt: Gardenia, Bratislava, Slovensko, 1 tyden 750
EUR/18800,- K& Neurino, Samorin, Slovensko, 2 tydny 1400 EUR/35000,- K& Physio Canis,
Zilina, Slovensko, 1 tyden 850 EUR/21200,- K¢&

podrobné clenéni:

- osobni néklady

- materialni naklady

- zafizeni a vybaveni

- sluzby

- lektori, cestovné, apod.

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




Pozadavek od donatori Burzy
filantropie

75000

Celkovy poZadavek od donator( Burzy filantropie nesmi prekrocit ¢dstku MAX_CASTKA.

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

Finan¢ni prostfedky na planované pobyty shanime prostrednictvim spolku priibézné cely rok.
Prostfedky shanime prostfednictvim nadaci, soukromych a firemnich dérc@, pomoci rdznych
kulturnich ¢i sportovnich projektd.

Projekt mize mit vétsi rozpolet, nez organizace poZaduje od donatorti. Uvedte prosim stav
jednani - napr. podana Zzadost, 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 aktudini projekt je finan¢ni podpora klicova, 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@ivodu shanéni finanéni podpory pro nemocnou Elisku Novotnou. Kromé tohoto
Gcelu spolku, se snazime $ifit osvétu o onemocnéni CDKL5, o kterém nejsou v CR téméF zadné
informace. Uvitali bychom tak i podporu ¢i poradenstvi pfi tvorbé informacnich letadkd o
onemocnéni CDKL5 nebo jakoukoliv moZnost informovat o tomto vzacném onemocnéni.

(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
zadate?

Réadi bychom podpofili rodinu, ktera do Pardubic utekla pred vélkou z Ukrajiny. Rodina ma
holcicku Julii s onemocnénim CDKL5. Pokud bychom mohli navic ziskané financ¢ni prostredky
pouzit pro tuto rodinu, chtéli bychom je pouzit na uhrazeni osobni asistence do specialni
zékladni Skoly. Pokud bychom ziskali finan¢ni prostrfedky navic pouze pro EliSku Novotnou,
pouzili bychom je na uhrazeni dal3ich rehabilita¢nich a terapeutickych pobytd na Slovensku.

Na c¢em byste chtéli spolupracovat
s potencialnimi donatory?

Radi budeme spolupracovat s donatory i mimo tento projekt. S darci, ktefi podporuji nés spolek
se pravidelné radi setkdvame. U¢astnime se rliznych akci, charitativnich, kulturnich,
sportovnich. Navstivili jsme Skoly materské, zakladni i stfedni, kde jsme Sifili osvétu o
onemocnéni samotném nebo o Zivotu ditéte s hendikepem, primérené k véku zakd. Radi jsme

také spolupracovali na natoc¢eni dvou filmd o onemocnéni CDKL5 a nékolika reportazi.

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

Jste schopni a ochotni prezentovat
Vas projekt pred donatory na
Burze filantropie prostfednictvim
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 tucast na Burze filantropie je osobni prezentovani
vaseho projektu?

Priloha 1 - Cestné prohlaseni

cestne-prohlaseni-burza-filantropie-2024.pdf

VloZte podepsany scan cestného prohlaseni.

Pfiloha 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

eliska-novotna-gardenie-2024.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.




