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Benefiční koncert pro Prader Willi z.s.  
srdečně Vás  zveme na benefiční koncert ve prospěch spolku Prader-Willi z.s. 

 

"To by tak hrálo, aby se nepomáhalo" 

 
 ve středu 20.11.2019 v Praze, v Kostele sv. Šimona a Judy, od 19.30 hod. 

 vystoupí sólisté Kateřina Englichová (harfa) a Leoš Čepický (housle) a Pražský komorní orchestr 

 již zanedlouho, nečekejte se zakoupením lístků na poslední chvíli 

 

 

 
 Na základě iniciativy pana Vladimíra Darjanina (vlastník PKO, významný organizátor hudebního 

života a otec dcery Evy s PWS) se bude konat další benefiční koncert pro spolek PWS  
 Sál je vytápěn, doporučen volný společenský oděv  
 Vstupenky je již možné zakoupit na tomto odkazu. 
 Několik fotografií z minulého koncertu v roce 2018 je zde. 

Pokud byste chtěli činnost spolku podpořit, i když se koncertu nezúčastníte, můžete přispět na účet 
spolku: 
Poštovní spořitelna 
č.ú: 218915385/ 0300 
Jako variabilní symbol prosím uveďte 4002019,  do zprávy pro příjemce napište jméno dárce. 
  

https://www.pko.cz/concert/koncert-pro-spolek-prader-willi/
https://www.prader-willi.cz/beneficni-koncert-2018/
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Úkoly pro členy a sympatizanty spolku v souvislosti s koncertem: Benefiční 
koncert je akce, která může významně zvýšit povědomí o nemoci PWS a cílech spolku. Zúčastněme se 
prosím v co největším počtu a podpořme spolek a jeho cíle.  
Z výše uvedených důvodů, prosíme, o následující pomoc:  
 Předejte, prosím, tuto pozvánku svým příbuzným, přátelům a známým  
 Pokud někdo neumí lístky objednat – pomozte mu nebo se obraťte na nás - lístky zajistíme  
 Sdílejte informaci o koncertu na sociálních sítích  
 Vytiskněte si pozvánku a pomáhejte distribuovat mezi potencionálními návštěvníky koncertu  

 
Plán setkání členů spolku 
 
Proběhlo: 

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

 Setkání v Maxově proběhlo. Fotogalerie zde.  
 V rámci setkání jsme navštívili  potencionální chráněné bydlení pro nemocné s PWS viz. bod 

Chráněné bydlení. 
 

Podzim 2019 - Prudká u Doubravníka 18.-20.10.2019 
 Setkání v Prudké je také čerstvě za námi.  Fotogalerie zde. 
 4 odborné přednášky/programy:  

Doc. MUDr. Jiřina Zapletalová Ph.D. pediatr, endokrinolog, Dětská klinika LF UP a FN, Olomouc    
 nejnovější doporučení týkající se očkování a dávkování léků u osob s PWS 

PhDr. Lukáš Karnet   
 jak pečovat o sebe, abychom mohli pečovat o druhé 
 přednáška ke stažení zde 

 
Ing. Danielová, vedoucí pobočky Sarema v Brně a fyzioterapeutka Bc. Anna Hergeselová    

 intenzivní neurorehabilitační program Therasuit 
 přednáška ke stažení zde 

 
MUDr. Taťjana Horká - dětská a dorostová psychiatrie, psychoterapie dětí a dospělých v Brně 

 Skupinová psychoterapie vhodná pro sourozence lidí s PWS.  
 

MuDr. Zlatko Marinov  pediatr, obezitolog,  FN Motol  
 Představení projektu „Spolu to zvládneme“. Více bod Spolu to zvládneme 

 
Plánujeme 
 

Jaro 2020 - 15.5. - 17.5.2020 
 AERO HOLANY (u české Lípy)  - www.rsaero.cz 
 Setkání bude neodborné - rekreační 
 Středisko je umístěno v soustavě 23 chovných rybníků. V nejbližším okolí můžeme navštívit obec 

Holany, zříceninu hradu Vítkovec, skalní tvrz Jiljov, přírodní naučnou stezku – romantické 
údolí Peklo, Máchovo jezero a mnohé další. 

Podzim 2018  
 Nutno domluvit místo na podzim 2020  
 Mělo by být kolem Prahy, aby bylo možné zajistit odborný program  
 Prosíme o pomoc s organizací setkání  - ubytování na setkání + doporučení na odborníky, kteří by 

byli ochotni vystoupit na téma související 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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Bydlení pro dospělé s PWS 
 Spolek Prader Willi dlouhodobě usiluje o bydlení pro skupinu dospělých s PWS. Naše představy o 

něm najdete zde.  
 Nyní se vedou jednání o zřízení skupiny pro PWS v domově Maxov.  
 V rámci našeho setkání v květnu 2019 jsme domov navštívili. Po představení domova a diskusi 

jsme se rozdělili do skupin a prošli jsme si jednotlivé provozy v domově – dílny, školu, jídelnu, 
kapli a další… Fotogalerie je zde. Krátké video z prohlídky zde.  
 

Projekt - Spolu to zvládneme 
 Chcete dostat hmotnost Vašich dětí pod kontrolu? Přemýšlíte kolik, kdy a co mají Vaše děti jíst? A 

jak je rozhýbat? Zapojte se do projektu „Spolu to zvládneme“ připravenému na míru rodinám 
dětí s PWS. 

 Projekt “Spolu to zvládneme” je podpořen z programu Rozvojové projekty zdravotní péče 
Ministerstva zdravotnictví pro rok 2019. Garantem projektu je MUDr. Zlatko Marinov, 
specializující se na systémové řešení léčby dětské obezity.  

Co Vás čeká při účasti v projektu (nemusíte se zúčastnit všech aktivit projektu): 

 Online koučink 

 Dotazníkové šetření týkající se zdravotní gramotnosti v rodinách 

 Online edukační materiál: Specifická stravovací a pohybová doporučení pro rodiny s PWS 

 Ambulantní péče ve FN Motol u MUDr. Marinova 

 Možná pobytová péče v lázních Bludov pro zrychlení váhového úbytku pro pacienty do 18 let 

 Léčebná péče po pobytu / navazující ambulantní péče u MUDr. Marinova  

 Edukační seminář pro rodiče 
 

Jediná léčba obezity dětí s PWS je její prevence 

 Příčinou nadváhy u dětí s PWS je změněná genetická výbava, obezitogenní prostředí a životní 
styl. Nastavení zdravého životního stylu od batolivého věku má klíčový význam pro prevenci jejich 
nadváhy. Rodiče, máte jedinečnou šanci svému dítěti s PWS  pomoci bojovat proti obezitě 
nastavením zdravého životního stylu na celý jeho život. V projektu " Spolu to zvládneme" vám 
nabízíme soubor 5 praktických rad, který Vám s tímto důležitým úkolem může pomoci. 

Prosíme, registrujte se na webu sdetmiprotinadvaze.cz 

 Po registraci po obdržení registračního e-mailu nám prosím napište, že jste rodinnými příslušníky 
dítěte s PWS a uveďte den a čas v týdnu, v který vám během 4 měsíců budeme jednou týdně 
zasílat e-mail s doporučením, které nastaví antiobezitogenní rodinné prostředí. Pro rodiny s PWS 
v projektu " Spolu to zvládneme" je program bez finančních nároků - bez platby.  Je určeno všem 
věkovým kategoriím. Je možno využívat ke sledování hmotnostních křivek nejen nemocných 
PWS, ale i jejich rodinných příslušníků. 

 Na plodnou spolupráci se těší odborný garant: 
MUDr. Zlatko Marinov 
Dětská obezitologická ambulance FN Motol  
V Úvalu 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 stránky na staré doméně www.prader-willi.cz 

Stránky se rodily dlouho. Na tvorbě se podíleli jen členové spolku vlastními silami. O to víc nás 
výsledek těší. 

 Na stránkách budeme dále pracovat a zdokonalovat. Případné chyby, nedostatky a náměty 
prosím piště na náš email. 
 

Výsledek hospodaření 2018  
 Výroční zprávu za rok 2018 naleznete na tomto odkazu 

 Seznam dárců uvedeme na webových stránkách. Děkujeme velmi za poskytnuté dary. O způsobu 
použití se jedná a hlasuje na pracovních setkáních spolku.  

 Za rok 2018 spolek vykazuje zisk 1561,36 Kč. 
 

Přeregistrace do spolku - probíhá 
 V souvislosti s GDPR jsme se rozhodli aktualizovat i seznam členů spolku Prader - Willi, neboť 

některá členství v souladu se stanovami spolku pozbyla platnosti.  
 Pokud chcete být i nadále členem spolku, stáhněte si a vyplňte prosím přihlášku a souhlas se 

zpracováním osobních údajů. Mnozí z nás ji již vyplnili na víkendových setkáních. Souhlasy jsou 

shodné pro člena s dítětem do 18let a opatrovníka dítěte staršího 18let. Pokud máte dítě starší 

18let bez omezení způsobilosti k právním úkonům, musí vyplnit souhlas za sebe sám – vzor zde. 

 Vše pošlete, prosím, buď poštou (raději) na adresu - spolek Prader-Willi, Na stráni 4, 101 00 
Praha 10 nebo čitelně oskenované na e-mail ospws@email.cz. Přihláška i souhlasy musí být 
podepsané. Zasláním přihlášky vyjadřujete souhlas se stanovami spolku, včetně zaplacení ročního 
příspěvku 500Kč.  
 

Členské příspěvky  
 Výše členského příspěvku činí 500 Kč za rok. Členský příspěvek je hlavním příjmem spolku a 

umožňuje jeho činnost.  
 Platit můžete převodem na účet nebo složenkou.  
 Příspěvek zasílejte na číslo účtu: 218915385/ 0300 
 Jako variabilní symbol registrovaní členové uvedou zzzzXXX, kde zzzz je rok, za který platí, XXX je 

registrační číslo (tedy např 2019014), nebo do zprávy pro příjemce uveďte jméno a členské 
příspěvky rok ZZZZ. 

 Registrační čísla, která již byla přidělena dříve zůstanou stejná, pokud si ho nepamatujete, 
napište a pošleme Vám ho. 

 Platby provádějte vždy do 30.4. daného roku (ideální je nastavení ročního trvalého příkazu). Kdo 
nezaplatí příspěvky do tohoto data, tak ztrácí výhody člena spolku (více informací přímo na e-
mail, finančně zvýhodněni při akcích a v neposlední řadě možnost podílet se na činnosti spolku a 
ovlivnit jeho směřování). 
 

GIVT  
 Spolek Prader Willi se zapojil do projektu GIVT cz. Díky tomu může každý z vás přispět na náš 

spolek, aniž by zaplatil cokoliv navíc. Stačí, když při vašich nákupech v e-shopech použijete portál 

GIVT. Jak postupovat:  

1. Před nákupem jděte na www.givt.cz  

2. Vyberte si e-shop a v kolonce přispívám na zadejte PRADER- WILLI (stačí začít psát PRADER)  

3. Nakupte, jak jste zvyklí  

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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 Pokud je daný e-shop v projektu zapojen, část ze zaplacené ceny se stane příspěvkem pro náš 

klub. Nechcete-li na tuto možnost nikdy zapomenout, nainstalujte si givtího Pomocníka - 

jednoduché rozšíření internetového prohlížeče, a ten vám vždy připomene, že můžete přispět. 

Hledáme pomocníky a spolupracovníky 
 aktuálně se jedná o tyto činnosti 

 Benefiční koncert – pomoc s organizací, prodejem lístků, hledání sponzorů apod. 

 Organizace pravidelných setkání spolku 

 Web – tvorba materiálů, překlad zahraničních materiálů, revize textů, tvorba a testování 
webových stránek atd. Zde je velký prostor pro výpomoc členů spolku. 

 Hledání finančních zdrojů a sponzorů 

 Další 
Zapsal:   Josef Bambousek 

https://givt.cz/aplikace

