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Organizační struktura: 
 
 
Název: PRADER-WILLI,z.s. 
IČO:  26642310 
Sídlo organizace:  Na Stráni 146/4, 101 00 Praha 10 
Právní forma: spolek 
Statutární orgán: výbor  
 
Datum vzniku:  21. října 2003 (Občanské sdružení pro Prader-Willi syndrom) 
 7. prosince 2015 Prader-Willi, z.s. 
 
 
 
  

Historie a poslání spolku: 

 
Spolek PRADER-WILLI vznikl v roce 2003 jako Občanské sdružení pro Prader – Willi syndrom. 
Založili ho rodiče dětí s Prader – Willi syndromem. 
Od roku 2015 je registrován pod názvem PRADER-WILLI, z.s. 
 
Ve spolku se setkávají rodiče stejně postižených dětí, z nichž mnoho je dnes již v dospělém věku, 
slouží k první orientaci v problematice, prostřednictvím spolku získávají informace od odborníků. 
 
 
Účel (poslání): vyvíjet aktivity směřující ke zkvalitnění života lidí s 
   Prader - Williho syndromem (PWS) 
 

 
Hlavní oblasti činnosti spolku 

 

• Zvyšování povědomí o PWS mezi odbornou i laickou veřejností; 
• Zprostředkování informací v oblastech medicínské a zdravotnické, sociální podpory, sociálních 

služeb, integrace a asistence; 

• Organizace setkání členů spolku a jejich rodin s cílem umožnit předávání odborných informací 
a osobních zkušeností; 

• Podpora zlepšení dostupnosti zdravotní péče a sociálních služeb pro osoby s PWS; 
• Podpora výzkumu v oblasti PWS; 
• Spolupráce s veřejnou správou a národními a mezinárodními organizacemi se vztahem 

k PWS. 
 

Spolek je členem dalších organizací: 

• ČAVO (Česká asociace pro vzácná onemocnění) 

• AIPP (Aliance pro individualizovanou podporu) 

• IPWSO (International Prader-Willi Syndrom Organization) 

• ASGENT (Asociace genové terapie, z.s.) 
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Činnost spolku v roce 2025 
 

Jarní víkendové setkání  
➢ 16. - 18. května 

➢ Tábor Jana Ámose Komenského, Běleč nad Orlicí 121 

➢ účast 18 rodin 

➢ členská schůze 

➢ Společné a individuální procházky 

Podzimní víkendové setkání  
➢ 3. - 5. října  

➢ ŠVP Janov nad Nisou, Janov nad Nisou 464 

➢ účast 24 rodin, 4 asistenti 

➢ odborný program pro rodiče, sourozence, děti s asistenty  

 

Doc. MUDr. Jiřina Zapletalová PhD. – endokrinolog, diabetolog, 
Dětská klinika LF UP a FN Olomouc 

 

Domov Maxov, Horní Maxov 181  

Návštěva DoMa, seznámení se sociální službou, prohlídka domácnosti Cesta pro dospělé s 

PWS, představení terapeutických dílen, dílnička pro zájemce 

 

➢ diskotéka  

➢ společná návštěva Kittelova domu s komentovanou prohlídkou 

 
Online schůzky pracovní skupiny spolku 

Spolupráce s Domovem Maxov  
 
Účast na aktivitách ČAVO  - konference, pracovní schůzky 

   Den vzácných onemocnění – informační letáčky  
 
  Aktualizace web stránek spolku, FB 
 

 

  Plánovaná činnost spolku v roce 2026 
 

• Jarní víkendové setkání  

• Podzimní víkendové setkání  

• Účast na aktivitách ČAVO, IPWSO, AIP 
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Hospodaření PWS z.s. v roce 2025  
 

Členské příspěvky přijaté rok 2025  30 100,00 Kč 
částka 700,- Kč, členů 43    

 
   

Dary   
 

Přijaté dary v roce 2025    170 325,00 Kč 
z toho:    

682         Přijaté využité dary v roce 2025  129 183,56 Kč 
911 xx1 Přijaté nevyužité dary v roce 2025 41 141,44 Kč 

     

Přehled hospodaření za rok 2025   

Stav k 31.12.2025    
 

   

AKTIVA   278 844,77 Kč 
211 Pokladna     1 438,00 Kč 
221 Bankovní účet     277 406,77 Kč 

 
   

PASIVA   278 844,77 Kč 
911 xx1  přijaté nevyužité dary k 1.1.12025 142 873,90 Kč 
911 xx1  přijaté nevyužité dary v roce 2025 41 141,44 Kč 
911 002 Hospodářský výsledek neroz. z min. let  70 679,43 Kč 
932          Hospodářský výsledek za rok 2025  24 150,00 Kč 

 

 

     

VÝNOSY   NÁKLADY  

602 platby za ubyt. od rodin 98 506,00  538 Poplatky 421,00 
 - setkání 5/2025 Běleč 54 395,00  582 Poskytnuté ČP 2 912,39 
 - sektání 10/2025 Maxov 44 111,00  513 Náklady na reprezentaci 518,00 
682 Využité přijaté dary  128 883,56  501 Dárky a odměny 3 933,00 
 - poskytnuté ČP 2 912,39  518 Služby  225 555,17 
 - webové stránky 1 971,17            - webové stránky 1 971,17 
 - setkání 5/2025 Běleč 20 000,00            - poštovné 90,00 
 - setkání 10/2025 Maxov 95 000,00            - setkání 5/2025 Běleč 74 730,00 
 - asistenti  5 000,00            - setkání 10/2025 Maxov 139 111,00 
 - Kittelovo muzeum 4 000,00            - asistenti 5 000,00 
684 Přijaté členské příspěvky 30 100,00            - Kittelovo muzeum  4 000,00 
               - účetní program 653,00 
6xx CELKEM 257 489,56  5xx CELKEM 233 339,56 

     

HOSPODÁŘSKÝ VÝSLEDEK 24 150,00    

     
 


