Prader — Willi, z.s.

Informace spolku Prader-Willi - 10/2019

Benefi¢ni koncert pro Prader Willi z.s.
srdecné Vas zveme na beneficni koncert ve prospéch spolku Prader-Willi z.s.

"To by tak hralo, aby se nepomahalo”

e ve stfedu 20.11.2019 v Praze, v Kostele sv. Simona a Judy, od 19.30 hod.
e vystoupi sdlisté Katefina Englichova (harfa) a Leo$ Cepicky (housle) a Prazsky komorni orchestr
e jiz zanedlouho, necekejte se zakoupenim listk( na posledni chvili

PKO
Prazsky komorni
orchestr

Dovolujeme si vas co nejsrde¢néji pozval
na koncert ve prospéch spolku PRADER-WILLL

Katerina Englichova harfa
Leos Cepicky housle. koncertni mistr

Praha 1

TO BY TAK HRALO,
ABY SE NEPOMAHALO

PRADERWILLL 2.5 Vstupenky miZete zakoupit na webovych strankach PKO
RADERWILL 2% www.pko.cz/concert/koncert-pro-spolek-prader-willi/

e Na zakladé iniciativy pana Vladimira Darjanina (vlastnik PKO, vyznamny organizator hudebniho
Zivota a otec dcery Evy s PWS) se bude konat dalsi benefi¢ni koncert pro spolek PWS

e Sal je vytadpén, doporucen volny spolecensky odév

e Vstupenky je jiz moZné zakoupit na tomto odkazu.

e Nékolik fotografii z minulého koncertu v roce 2018 je zde.

Pokud byste chtéli ¢innost spolku podpofit, i kdyzZ se koncertu nezucastnite, mizZete prispét na Ucet
spolku:

Postovni spofitelna

¢.0: 218915385/ 0300

Jako variabilni symbol prosim uvedte 4002019, do zpravy pro pfijemce napiste jméno darce.


https://www.pko.cz/concert/koncert-pro-spolek-prader-willi/
https://www.prader-willi.cz/beneficni-koncert-2018/
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Ukoly pro cleny a sympatizanty spolku v souvislosti s koncertem: Benefi¢ni
koncert je akce, ktera mize vyznamné zvysit povédomi o nemoci PWS a cilech spolku. Zucastnéme se
prosim v co nejvétSim poctu a podpofme spolek a jeho cile.

Z vyse uvedenych dlvod(, prosime, o nasledujici pomoc:

e Predejte, prosim, tuto pozvanku svym pribuznym, pratelim a zndmym

Pokud nékdo neumi listky objednat — pomozte mu nebo se obratte na nas - listky zajistime
Sdilejte informaci o koncertu na socialnich sitich

Vytisknéte si pozvanku a pomahejte distribuovat mezi potencionalnimi navstévniky koncertu

Plan setkani ¢lenti spolku

Probéhlo:

Jaro 2019 - Dolni Maxov (17. - 19. 5. 2019)

e Setkani v Maxové probéhlo. Fotogalerie zde.
eV ramci setkani jsme navstivili potencionalni chranéné bydleni pro nemocné s PWS viz. bod
Chranéné bydleni.

Podzim 2019 - Prudka u Doubravnika 18.-20.10.2019
e Setkaniv Prudké je také Cerstvé za nami. Fotogalerie zde.
e 4 odborné prednasky/programy:
Doc. MUDr. Jifina Zapletalova Ph.D. pediatr, endokrinolog, Détska klinika LF UP a FN, Olomouc
e nejnovéjsi doporuceni tykajici se o¢kovani a davkovani lékd u osob s PWS

PhDr. Lukas Karnet
e jak pecovat o sebe, abychom mohli peovat o druhé
e prednaska ke staZzeni zde

Ing. Danielova, vedouci pobocky Sarema v Brné a fyzioterapeutka Bc. Anna Hergeselova
e intenzivni neurorehabilitacni program Therasuit
e prednaska ke staZzeni zde

MUDr. Tatjana Horka - détska a dorostova psychiatrie, psychoterapie déti a dospélych v Brné
e Skupinova psychoterapie vhodna pro sourozence lidi s PWS.

MubDr. Zlatko Marinov pediatr, obezitolog, FN Motol
e Predstaveni projektu ,Spolu to zvladneme”. Vice bod Spolu to zvlddneme

Planujeme

Jaro 2020 - 15.5. - 17.5.2020

e AERO HOLANY (u ceské Lipy) - www.rsaero.cz

e Setkani bude neodborné - rekreacni

e Stredisko je umisténo v soustavé 23 chovnych rybnikd. V nejblizsim okoli mdzZeme navstivit obec
Holany, zficeninu hradu Vitkovec, skalni tvrz Jiljov, pfirodni nau¢nou stezku — romantické
udoli Peklo, Machovo jezero a mnohé dalsi.

Podzim 2018

e Nutno domluvit misto na podzim 2020

e Meélo by byt kolem Prahy, aby bylo mozné zajistit odborny program

e Prosime o pomoc s organizaci setkani - ubytovani na setkani + doporuceni na odborniky, ktefi by
byli ochotni vystoupit na téma souvisejici s Prader Willi.


http://www.prader-willi.cz/downloads/pdf/benkoncert_2019_pozvanka.pdf
https://www.prader-willi.cz/setkani-maxov-2019/
https://www.prader-willi.cz/setkani-podzim-2019-prudka/
https://www.prader-willi.cz/downloads/ppt/jak_pecovat.pptx
http://www.prader-willi.cz/downloads/ppt/saremaliberec.pptx
http://www.rsaero.cz/
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Bydlenl pro dospélé s PWS

Spolek Prader Willi dlouhodobé usiluje o bydleni pro skupinu dospélych s PWS. Nase predstavy o
ném najdete zde.

Nyni se vedou jedndni o zfizeni skupiny pro PWS v domové Maxov.

V rdmci naseho setkani v kvétnu 2019 jsme domov navstivili. Po pfedstaveni domova a diskusi
jsme se rozdélili do skupin a prosli jsme si jednotlivé provozy v domové — dilny, Skolu, jidelnu,
kapli a dalsi... Fotogalerie je zde. Kratké video z prohlidky zde.

Projekt - Spolu to zvladneme

Chcete dostat hmotnost Vasich déti pod kontrolu? Pfemyslite kolik, kdy a co maji Vase déti jist? A
jak je rozhybat? Zapojte se do projektu ,,Spolu to zvlddneme” pfipravenému na miru rodindm
déti s PWS.

Projekt “Spolu to zvladneme” je podporen z programu Rozvojové projekty zdravotni péce
Ministerstva zdravotnictvi pro rok 2019. Garantem projektu je MUDr. Zlatko Marinov,
specializujici se na systémové feseni |éCby détské obezity.

Co Vas ceka pfi ucasti v projektu (nemusite se zdcastnit vSech aktivit projektu):

e Online koucink

e Dotaznikové Setfeni tykajici se zdravotni gramotnosti v rodinach

e Online edukaéni materidl: Specificka stravovaci a pohybova doporuceni pro rodiny s PWS

e Ambulantni péce ve FN Motol u MUDr. Marinova

e MozZna pobytova péce v laznich Bludov pro zrychleni vahového Ubytku pro pacienty do 18 let
e Lécebnd péce po pobytu / navazujici ambulantni péce u MUDr. Marinova

e Edukacni seminar pro rodice

Jedind lécba obezity déti s PWS je jeji prevence

Pri¢inou nadvahy u déti s PWS je zménéna geneticka vybava, obezitogenni prostredi a Zivotni
styl. Nastaveni zdravého Zivotniho stylu od batolivého véku ma klicovy vyznam pro prevenci jejich
nadvahy. Rodi¢e, mate jedinec¢nou Sanci svému ditéti s PWS pomoci bojovat proti obezité
nastavenim zdravého Zivotniho stylu na cely jeho Zivot. V projektu " Spolu to zvlddneme" vam
nabizime soubor 5 praktickych rad, ktery Vam s timto dllezitym Gkolem mZe pomoci.

Prosime, registrujte se na webu sdetmiprotinadvaze.cz

Po registraci po obdrZeni registracniho e-mailu ndm prosim napiste, Ze jste rodinnymi pfislusniky
ditéte s PWS a uvedte den a ¢as v tydnu, v ktery vdm béhem 4 mésicli budeme jednou tydné
zasilat e-mail s doporucenim, které nastavi antiobezitogenni rodinné prostredi. Pro rodiny s PWS
v projektu " Spolu to zvldadneme" je program bez financ¢nich narok( - bez platby. Je uréeno vsem
vékovym kategoriim. Je moZno vyuzivat ke sledovani hmotnostnich kfivek nejen nemocnych
PWS, ale i jejich rodinnych pfislusnikd.
Na plodnou spolupraci se tési odborny garant:

MUDr. Zlatko Marinov

Détska obezitologicka ambulance FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

tel: 224433821

e-mail: zlatko.marinov@fnmotol.cz



https://www.prader-willi.cz/chranene-bydleni/
http://www.domovmaxov.eu/
https://www.prader-willi.cz/navsteva-domova-maxov-2019/
https://youtu.be/UdibeIEdHNg
http://www.sdetmiprotinadvaze.cz/pro-rodiny-pws
http://www.sdetmiprotinadvaze.cz/registrace
mailto:zlatko.marinov@fnmotol.cz
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WEB

Dne 25.10.2019 jsme spustili nové webové stranky na staré doméné www.prader-willi.cz
Stranky se rodily dlouho. Na tvorbé se podileli jen ¢lenové spolku vlastnimi silami. O to vic nds
vysledek tési.

Na strankach budeme ddle pracovat a zdokonalovat. Pfipadné chyby, nedostatky a naméty
prosim piSté na nds email.

Vysledek hospodareni 2018

Vyro€ni zpravu za rok 2018 naleznete na tomto odkazu

Seznam darcl uvedeme na webovych strankach. Dékujeme velmi za poskytnuté dary. O zplsobu
pouziti se jedna a hlasuje na pracovnich setkanich spolku.

Za rok 2018 spolek vykazuje zisk 1561,36 K¢.

Preregistrace do spolku - probiha

V souvislosti s GDPR jsme se rozhodli aktualizovat i seznam ¢len( spolku Prader - Willi, nebot
néktera ¢lenstvi v souladu se stanovami spolku pozbyla platnosti.
Pokud chcete byt i nadale (‘flenem spolku stahnéte si a vyplﬁte prosim pFthéEku a souhlas se

shodné pro ¢lena s ditétem do 18let a opatrovnika ditéte starSiho 18let. Pokud mate dité starsi
18let bez omezeni zplsobilosti k pravnim Ukondm, musi vyplnit souhlas za sebe sam — vzor zde.
Vse poslete, prosim, bud postou (radéji) na adresu - spolek Prader-Willi, Na strani 4, 101 00
Praha 10 nebo citelné oskenované na e-mail ospws@email.cz. Pfihlaska i souhlasy musi byt

podepsané. Zaslanim prihlasky vyjadfujete souhlas se stanovami spolku, véetné zaplaceni rocniho
prispévku 500K¢.

Clenske prispévky

Vyse ¢lenského prispévku ¢ini 500 KE za rok. Clensky pfispévek je hlavnim pFijmem spolku a
umoziuje jeho innost.

Platit mUzZete pfevodem na Ucet nebo sloZenkou.

Ptispévek zasilejte na ¢islo uétu: 218915385/ 0300

Jako variabilni symbol registrovani ¢lenové uvedou zzzzXXX, kde zzzz je rok, za ktery plati, XXX je
registracni ¢islo (tedy napt 2019014), nebo do zpravy pro pfijemce uvedte jméno a lenské
prispévky rok ZZ7Z.

Registracni Cisla, ktera jiz byla pfidélena dfive zlstanou stejnd, pokud si ho nepamatujete,
napiste a posleme Vam ho.

Platby provadéjte vidy do 30.4. daného roku (idedlni je nastaveni ro¢niho trvalého pfikazu). Kdo
nezaplati pfispévky do tohoto data, tak ztraci vyhody ¢lena spolku (vice informaci pfimo na e-
mail, finan¢né zvyhodnéni pfi akcich a v neposledni fadé moznost podilet se na ¢innosti spolku a
ovlivnit jeho smérovani).

GIVT

Spolek Prader Willi se zapojil do projektu GIVT cz. Diky tomu mUzZe kazdy z vas pfispét na nas
spolek, aniz by zaplatil cokoliv navic. Staci, kdyzZ pti vasich nakupech v e-shopech pouZijete portal
GIVT. Jak postupovat:

1. Pfed ndkupem jdéte na www.givt.cz

2. Vyberte si e-shop a v kolonce pfispivam na zadejte PRADER- WILLI (staci zacit psat PRADER)

3. Nakupte, jak jste zvykli


http://www.prader-willi.cz/
https://www.prader-willi.cz/downloads/pdf/vyrocni_zprava_2018.pdf
https://www.prader-willi.cz/downloads/doc/prihlaska_pws.doc
https://www.prader-willi.cz/downloads/doc/gdpr_souhlas_dospeli.docx
https://www.prader-willi.cz/downloads/doc/gdpr_souhlas_dospeli.docx
https://www.prader-willi.cz/downloads/doc/gdpr_souhlas_dite_sverenec.docx
mailto:ospws@email.cz
https://givt.cz/
https://givt.cz/
http://www.givt.cz/
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e Pokud je dany e-shop v projektu zapojen, ¢ast ze zaplacené ceny se stane pfispévkem pro nas
klub. Nechcete-li na tuto moZnost nikdy zapomenout, nainstalujte si givtiho Pomocnika -

jednoduché rozsifeni internetového prohlizece, a ten vam vidy pfipomene, Ze mlZete pfispét.

Hledame pomocniky a spolupracovniky
e aktudlné se jedna o tyto ¢innosti
e Benefi¢ni koncert — pomoc s organizaci, prodejem listk(, hledani sponzort apod.
e Organizace pravidelnych setkani spolku
e Web —tvorba materidlQ, preklad zahrani¢nich material(, revize text(, tvorba a testovani
webovych stranek atd. Zde je velky prostor pro vypomoc ¢lent spolku.
e Hledani financ¢nich zdrojl a sponzor(
e Dalsi
Zapsal: Josef Bambousek


https://givt.cz/aplikace

