Prader — Willi, z.s.

Informace spolku Prader-Willi podzim 2018

Plan setkani ¢lenu spolku

Podzim 2018 - zhodnoceni

e Nymburk — hotel Garni , specialni Skola Podébrady

e Setkanis odbornym, rehabilitacnim a cvi¢ebnim programem

e Dobrd odezva - vyborna organizace Zuzky Nykodymové, takto si predstavujeme iniciativu ¢len(
pfi organizaci dalSich setkani

Jaro 2019

e Hotel Maxov v terminu 17. - 19. 5. 2019 - hotelmaxov.cz, v obci Joseflv DU, nedaleko Jablonce
nad Nisou a Liberce

e Meélo by jit o setkani bez odborného programu (zazitkové) + navstéva zarizeni Domov Maxov pro
zajemce

Podzim 2019
e Stfedisko Prudka 18.-20.10.2019 - www.prudka.cz, u obce Doubravnik (pobliZ Brna)
e Odborny program

Jaro 2020
e AERO HOLANY (u Ceské Lipy) - www.rsaero.cz

e Pro dalsi setkani prosime o typy na ubytovani + doporuceni na odborniky, ktefi by byli ochotni
vystoupit na téma souvisejici s Prader — Willi, nejlépe z blizkého okoli ubytovani.

e Zaroven budeme radi za nazory, které odborniky bychom méli poptavat. Uvazujeme napftiklad o
zubarovi.

Benefi€ni koncert pro Prader Willi

e Mame za sebou letosni beneficni koncert. Konal se ve ¢tvrtek 15.11.2018 v Praze, v Kostele sv.
Simona a Judy. Vystoupili sélisté Lubomir Brabec a Leo$ Cepicky a Prazsky komorni orchestr.

o Dékujeme vSem, kdo jste se zucastnili a pfispéli tak na ¢innost naseho spolku. Nékolik fotografii
z koncertu je zde.

WEB a informacni materialy k PWS

Pokracujeme v tvorbé nového webu jako hlavniho zdroje informaci

e Zkraje roku jsme udélali vybérovi fizeni a nyni jsme ve fazi naplnovani obsahu a vlastni tvorby
webu

e Zaroven s webem planujeme zaktualizovat materidly k PWS

GDPR

e Z dlvodu novych predpist o ochrané osobnich udajd jsme pfipravili nové souhlasy se zpracovanim
pro déti a ostatni registrované ¢leny. Tyto souhlasy zaéneme podepisovat na dalSim setkani rodin
e Zvyse uvedenych dlvodUl jsme ptipravili i vnitini smérnici tykajici se zpracovani osobnich tdajud


http://hotelmaxov.cz/
http://www.prudka.cz/
http://www.rsaero.cz/
https://www.prader-willi.cz/novinky/beneficni-koncert-2018-227
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e Spolu s novym webem planujeme i novy zpUsob registrace ¢lend. Vcetné zabezpedeni proti
neopravnénému zcizeni a véetné moznosti zmény evidovanych udajt ¢i jejich vymazu

Chranéné bydleni

e Nase snaha o vytvoreni ,,chranéného bydleni“ pro nase dospélé déti s PWS pokracuje

eV tomto roce jsme navstivili spolu s pracovniky socidlniho odboru Magistratu hl. mésta Prahy
(MHMP) a pracovniky Domova Maxov 4 zatizeni v Némecku, kde jsou domacnosti uzplsobené
pro dospélé osoby s PWS. Divodem bylo sbirani zkuSenosti pro vybudovani podobného bydleni
v Ceské republice

eV soucasné dobé vypada, Ze by se jedna domacnost dospélych s PWS (cca 50sob) mohla vzniknout
v domové Maxov od roku 2020

e DilezZity je dostatecny zajem alesporn nékolika rodin

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, kdyz pti vasich nakupech v e-shopech pouZijete portdl
GIVT.

Jak postupovat:
1. Pred nakupem jdéte na www.givt.cz

2. Vyberte si e-shop a v kolonce pfispivdm na zadejte PRADER- WILLI (staci zacit psat PRADER)
3. Nakupte, jak jste zvykli

Pokud je dany e-shop v projektu zapojen, ¢ast ze zaplacené ceny se stane prispévkem pro nas klub.
Nechcete-li na tuto moznost nikdy zapomenout, nainstalujte si givtiho Pomocnika - jednoduché

rozsifeni internetového prohlizece, a ten vam vzidy pfipomene, Ze mliZete prispét.

Hledame pomocniky a spolupracovniky
e Aktudlné se jednad o tyto Cinnosti:
e Web —tvorba materidlQ, preklad zahrani¢nich materidld, revize textd, tvorba a testovani
webovych stranek atd. Zde je velky prostor pro vypomoc ¢lentd spolku
e QOrganizovani setkani rodin
e Benefi¢ni koncert — pomoc s organizaci, prodejem listkl, hledani sponzor( apod.
e Hledani financnich zdrojl
e Dalsi
e Dalsi pracovni setkani se planuje na 3.3.2019. V pfipadé, Ze by jste chtéli pomoci nebo se i Gcastnit
pracovnich setkani, tak se ozvéte emailem.

Zapsal: Bambousek, Verichova

Pri této prileZitosti Vam dekujeme za dosavadni spolupraci a prejeme
Vam prijemné proZiti svatkd vanocnich, rodinnou pohodu, stésti a hlavné
pevné zdravi'v roce 2019,


https://givt.cz/
https://givt.cz/
https://givt.cz/
https://givt.cz/aplikace

