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Den vzacnych onemocnéni 28. unora

28. UNOR 2022

Posledni unorovy den si kazdy rok po celém svété pfipominame osudy lidi, ktefi Ziji se vzacnym
onemocnénim (www.rarediseaseday.org). Tento den také patfi vsem, ktefi jim pomahaji Zivot s nemoci
zvladnout: jejich rodindam, pedovatellm, pratelim, Iékarim, sestram i tém, ktefi pracuji v pacientskych a
dalsich podplrnych organizacich.

Vyznamné stavby se rozsviti v barvach Dne vzacnych onemocnéni

V pondéli 28. Unora 2022 vecer se po celém svété rozsviti vyznamné budovy barvami symbolizujicimi Den
vzacnych onemocnéni: rlizovou, svétle zelenou a svétle modrou barvou.

K fetézu svétel se tfeba v Praze pfipoji mezi jinymi Petfinska rozhledna, Tancici ddm nebo Fakulta
elektrotechnickd CVUT. Rozsviti se také budovy v krajich, naptiklad Karlovarskd rozhledna Diana, nebo
budova krajského uradu ve Zliné, nebo nemocnice v Pfibrami.

CAVO pripravilo nékolik moznosti, jak se zapojit

e Bannery, plakaty a materialy k letoSni kampani Eurordisu jsou nyni pro vas pfipraveny v c¢estiné zde.

e Video spot k tomuto Dni je jiz i na nasem Facebooku. Podivejte se na néj zde a sdilejte!

o Daéle k tomuto Dni vyjde Zpravodaj CAVO, ktery se vénuje &innosti pacientskych organizaci. Odkaz na
néj budeme sdilet v nejblizsich dnech.

e Vedler 28. Unora se opét rozsviti vyznamné budovy po celé republice modrou, riiZzovou, zelenou a
fialovou barvou) a utvofi tak fetéz svétel pfipominajici Den vzacnych onemocnéni.

e MdizZete oslovit své radnice, obecni Urady nebo tfeba provozovatele pamatek v okoli a dohodnout
s nimi, aby se pfipojili.. Radi vds podpofime a o mistech, kterd se zapoji, ddme védét na Facebooku i
v nasich zpravach pro tisk. V pfipadé zajmu posleme oslovovaciho dopis.

e Pokud se ve vasi blizkosti rozsviti na Den vzacnych onemocnéni néjaka budova, vyfotte se s ni a dejte
nam védét.

Co mtuZete udélat na Den vzacnych onemocnéni?

MuZete se vyfotit s rodinou, prateli, kolegy a fotografie upravit pomoci barevnych filtr( v barvach Dne
vzacnych onemocnéni. Zde ptikladame, jak jsme si s tim poradili my. (upravovali jsme aplikaci PhotoGrid z
Obchodu Play na Googlu, ale postupujte podle svého, kreativité meze neklademe).

Vase fotky i fotky rozsvicenych budovy s ndmi prosime sdilejte bud mailem 0spws@email.Ccz nebo na
Facebooku PWSZS hashtagy: #vzacni2022 #RareDiseaseDay
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https://www.vzacna-onemocneni.cz/ke-stazeni/plakaty-ke-dni-vzacnych-onemocneni.html
https://www.youtube.com/watch?v=u8MsgFjIWBA
mailto:cavo@vzacna-onemocneni.cz
mailto:cavo@vzacna-onemocneni.cz
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Diky témto hashtaglm uvidi fotky kazdy, kdo zada jeden z nich. Vy zase budete moci vidét vsechny fotky
téch, ktefi je pripoji. Dékujeme Vam vSsem za spolupraci!

Koncerty pro spolek Prader — Willi
Radi bychom Vas informovali o aktualnim stavu benefi¢nich koncerta.

Koncert Lubomir Brabec

Koncert, ktery se mél konat 31.11.2021 je prelozeny, datum bude upfesnéno.

Koncert Pavel Sporcl

Jedna se o koncert, plvodné ve prospéch spolku Prader -Willi pro rok 2020, ktery byl z dlvodu
pandemickych opatfeni nékolikrat posunut. Plvodni termin koncertu byl 28.4.2020, dalsi dva terminy byly
20.10.2020 a 7.12.2020.

Koncert Pavla Sporcla se uskute¢ni 19.6.2022 od 11:00 ve Velkém sale palace Zofin. Nebude se sice jednat o
koncert ve prospéch spolku Prader-Willi, ale Vase jiz zakoupené vstupenky na koncert Pavla Sporcla
(pGvodné do Rudolfina) i tak ztistavaji v platnosti, ale vzhledem ke zméné mista konani koncertu bychom
Vas poprosili, abyste si na adrese vstupenky@pko.cz zazadali o vyménu vstupenek za nové.

Pokud jste méli zajem navstivit koncert hlavné z diivodu pomoci spolku Prader-Willi, pak Vam nabizime
vyménu vstupenek za koncert Lubomira Brabce. Vstupenky si prerezervujete opét na

e-mailové adrese vstupenky@pko.cz

Vikendové setkani rodin

Jaro
KDY  20.-22.5.2022

KDE Rasna

www.campvelkoparezity.cz

e Setkani bude rekreacni bez odborného programu (pro pripomenuti mista vam, kdo se zucastnujete jiz vic
let - motorkari nas vozili v sajdkach historickych motorek)

e Mapazde

e Pfihlasky budeme rozesilat v bieznu

Podzim
KDY 16.9.-18.9.2022
KDE Rekreacni stfedisko Aero Holany

Wwww.rsaero.cz



mailto:vstupenky@pko.cz
mailto:vstupenky@pko.cz
http://www.campvelkoparezity.cz/
https://goo.gl/maps/FzimhXheuRYZD7ca6
http://www.rsaero.cz/
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e Setkani planujeme s odbornym programem

¢ Uvitame naméty na odbornou prednasku ¢i typ pfimo na prednasejiciho odbornika — dejte védét na
ospws@email.cz

e Zde setkani probéhlo na podzim 2020 s velkou spokojenosti tcastnikd

Clenské prispévky 2022

Vyse clenského prispévku zlstava 500 Kc.

Platbu provedte, prosime, do 30.04. Prispévek zasilejte na Cislo G¢tu: 218915385/ 0300, Postovni spofitelna,
Jako variabilni symbol registrovani ¢lenové uvedou zzzzXXX, kde zzzz je rok, za ktery plati, XXX je registracni
Cislo (tedy napr 2019014), nebo do zpravy pro pfijemce uvedte jméno a clenské prispévky rok zzzz.

Pokud si nepamatujete registracni Cislo, tak napiste a posSleme Vam ho, pfipadné pouzijte moznost uvedenou
vyse

Dékujeme vSem, ktefi jiz clenské prispévky za rok 2022 zaplatili.

Chtéli byste se zapojit do ¢innosti spolku?

Pokud byste méli zajem se zapojit do nasi pracovni skupiny, schazime se obvykle jednou za 2-3mésice

v nedéli (sobotu) odpoledne v Praze, v posledni dobé online podle dohody v pracovni den navecer.

Misto bydlisté tedy nerozhoduje!!

Mate-li zajem, napady nebo se chcete dozvédét vic o ¢innosti spolku, napiste na ospws@email.cz, abychom

vas mohli informovat o terminu pracovni schlizky.

IPWSO 2022 Conference

11. mezinarodni konference Prader — Williho syndromu
6.-10. cervence 2022, Irsko, University of Limerick

Konference se kona kazdé 3 roky, ma ¢ast pro odborniky (Iékafi atd.), pro rodice a pro pecujici (pracovnici
soc. sluzeb, ucitelé atd.).(Pfednasky jsou v Al)
Pokud byste zvaZovali Ucast nebo védéli tfeba o Iékafi, ktery by se chtél zucastnit, vice informaci na
http://www.ipwso.0org nebo mdzete volat 603 540 357 Hana Verichova.

Zapsal: Josef Bambousek a Hana Verichova
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