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Informace spolku P-W, jaro 2017

Pldn setkdni clenii spolku

Podzim 2017

Termin 20.10.-22.10.2017 KDM hostel — Praha 2, ndm. Miru

https://www.kdm.cz

podminky:

ubytovani: 350,-Ké/noc + snidané 55,-K¢&, obéd 70,-K¢ a vecerfe 70,-KE. (jedname jesté o
mnoZstevni slevé)

Predbéznou ucast pfislibili:
e PhDr. Dana Krejcifova - psycholog z Thomayerovy nemocnice
e doc. MUDr. Olga Dlouha CSc.- foniatr, pfednostka Foniatrické klinika

e Mudr. Obermanovd — endokrinolog FN Motol
e MUDr. Martin Matoulek, Ph.D. - 3. interni klinika 1. LF UK a VFN Praha

Jaro 2018

18.5.- 20.5.2018 Spindlerv mlyn

Benefi¢ni koncert PKO

Na zakladé iniciativy pana Vladimira Darjanina (vlastnik PKO, vyznamny organizator hudebniho
Zivota a otec dcery Evy s PWS) se bude na podzim konat benefi¢ni koncert pro spolek PWS
Termin je 15.11.2017 v Kostele sv. Simona a Judy od 19.30 hod.

patronat nad koncertem prevzal radni pro kulturu hl.m.Prahy Jan Wolf, partnerem koncertu bude
Cesky rozhlas.

Vstupenky je mozno zakoupit:

http://www.pko.cz/cs/koncerty-vstupenky/ostatni-koncerty

www.colosseumticket.eu

Na koncerté vystoupi sélisté Ludmila Peterkova a Vaclav Hudecek, ddle Prazsky komorni orchestr
— dirigent Roman Patocka.
S kratkymi projevy pfislibil vystoupit Prof. Jan Lebl, CSc. pfednosta Pediatrické kliniky 2. LF a FN
Motol a za rodice ditéte s PWS Kubcovi
Vsem vySe jmenovanym dékujeme. Zvlasté pak dékujeme inicidtoru a hlavnimu ,hybateli”
projektu benefi¢nich koncert pro PWS panu Vladimiru Darjaninovi
Ukoly pro ¢leny:
e Distribuce vstupenek pro VIP
e Nutno zajistit obcéerstveni po koncerté + vino. 100 sklenicek. Oslovit Moravské ¢leny se
sponzorskym darem na vino?
e Zajistit fotky pro velkoformatovou instalaci.
e Letadk pro sponzory, ¢lenové oslovit sponzory
e Oslovit zndmé a pribuzné ohledné koupé vstupenek


http://www.pko.cz/cs/koncerty-vstupenky/ostatni-koncerty
http://www.colosseumticket.eu/
http://www.imes.cz/downloads/PDF/beneficnikoncertpws.pdf
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Ludmila Peterkova - patron spolku PWS

Pani Ludmila Peterkova se nové stava patronem spolku PWS a benefi¢niho koncertu

Klarinetistka Ludmila Peterkova plisobi na nasi hudebni scéné jiz pres 25 let. Zaznamenala mnoho
Uspéchll u nas i v zahranici. V poslednich dvou letech napfiklad vystupovala jako sélistka

s Cajkovského orchestrem v Moskvé pod taktovkou zndmého dirigenta Vladimira Fedoseyeva.
Také jste ji mohli vidét v televiznich prenosech na predavani cen Trebbia nebo na open air
koncerté Ceské filharmonie s Jitim Bé&lohlavkem. Jako moderatorka provazela televizni zaznamy
koncertd hudebniho festivalu Dvorakova Praha, v minulosti to také byly pofady Terra Musica a
ExpoHlednice.

Ale hlavné je jednou z nas. Pfed tfinacti lety se ji narodila dcera Evicka s Prader-Willi syndromem.

Fotky - akce na léto PWS a my

Vyhlasujeme akci pro rodice/fotografy na téma PWS a my - bude hromadna galerie na webu a
fota budou vyhodnocena a nejlepsi ocenéna.
Prosim posilejte jen vybrané fotky v pfiméreném mnozstvi na jednu akei.

Chranéné bydleni

Nase snaha o vytvoreni ,,chranéného bydleni“ pro nase dospélé déti s PWS pokracuje. Po
nékolika nedspésnych pokusech véc resit pfimo s poskytovateli soc. sluzeb jsme se obratili na
socidlni odbor Magistratu hl. mésta Prahy (MHMP), kde jsme nasli pochopeni a snahu véc tesit.
Moznym feSenim se ukdzalo vytvofrit skupinu osob s PWS, a pro ni prosadit Upravu stdvajicich
standardu bydleni v socidlnich sluzbach. To jsme jesté netusili, Ze celd véc bude tak sloZitd nejen
vzhledem ke stavajici legislativé, ale i ke zplUsobu financovani soc. sluzeb.

Musel by se, ale najit ihned dostatecny zajem alespon nékolika rodin. Toto je nyni nejvétsi
problém!

Koncem roku jsme tedy nasim ¢lenim poslali dotaznik ohledné zajmu/nezajmu o tuto sluzbu.
Reakci poslalo celkem 25 rodin, témto dékujeme. Jednani s MHMP pokracuiji.

Vysledky ankety jsou nasledujici:

Celkem c¢asovy vyhled vyuziti chranéného bydleni
co
nejdrive do 2let do 5let do 10let pozdéji
25 4 2 10 5 4

Dotace a prispévky

Clenské pFispévky byly odsouhlaseny ve vysi 500,- K&. Uhradu prosim provedte do 31. 5. 2017 na
Gcet spolku: Postovni spofitelna €.u: 218915385/0300. Jako variabilni symbol registrovani
¢lenové uvedou 1000XXX kde xxx je registracni Cislo, nebo do zpravy pro pfijemce uvedte jméno
a Clenské prispévky 2017. Dékujeme vSem, ktefi jiz ¢l. prispévky jiz zaplatili.

Pani Markéta Novakova ziskala od odborové organizace svého zaméstnavatele ¢astku 10 000 K¢.
Tato ¢astka jiz byla pfipsana na ucet PWS. Velice za to dékujeme.
Prosime cleny o hledani financ¢nich zdroja pro rozvoj spolku a zvyseni povédomi o nemoci PWS
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Centrum pro PWS

e Détsti pacienti s PWS jsou lé¢eni na rdiznych pracovistich po celé CR s rliznymi informacemi a
postupy. Z divodu, aby kazdy pacient mél moznost dosdhnout na optimalni 1é¢bu, tak
spolupracujeme s Centrem komplexni péce pro déti s poruchami vyvoje pfi FN Motol, které

zajistuje koordinaci a supervizi |é¢by pacientd s PWS mezi rdznymi pracovisti. Proto
doporucujeme détské pacienty s PWS zaregistrovat na tomto zafizeni. Tim si zajistite pfistup k
standardizované kompletni péci. Cilem je, aby pacienti dosahli co nejvyssiho stupné svého vyvoje
v souladu s Umluvou o pravech ditéte.

MUDr. Martina KaSparova Tel .: 224433790 — ambulance, sestra

Email: martina.kasparova@fnmotol.cz

e Cilem spolku do budoucna je koordinace Iécby po cely Zivot nemocného PWS

WEB a nové materidly
e Nové materialy

e Cile spolku PWS
e Centrum komplexni péce pro déti s poruchami vyvoje pfi FN Motol

e Ve zpravodaji CAVO 01/2017 vy3el &ldnek o PWS. Podklady zpracovala Hanka Verichova.

e Planujeme rozvoj webu a pfidavani novych informaci.

Setkani mladych rodin

e Dne 1. dubna probéhlo setkani rodic¢li nové diagnostikovanych miminek s Prader -Willi
syndromem. Setkdni pfipravila a vedla Jana Rozmarova. Setkdni probéhlo v Praze Chodové a
seslo se celkem osm rodin. Probirala se témata rehabilitace, Iécba rlistovym hormonem, jidelni
rezim dle MUDr. Marinova, |é¢ebné pobyty v Arpidé, Détské centrum Znojmo, Janské Lazné.
Mozné podnéty pro déti, stimulace déti, zmény prostredi, détské kolektivy a mnoho jinych témat.
Jané moc dékujeme za ptipravu a tésime se na dalsi setkani.

Hledame pomocniky a spolupracovniky

e aktualné se jedna o tyto Cinnosti

e web —tvorba material(, revize text(, tvorba webovych stranek atd. Zde je velky prostor
pro vypomoc ¢lenud spolku.

e Benefi¢ni koncert — pomoc s organizaci, prodejem listkd, hledani sponzort apod.

o dalsi


https://www.prader-willi.cz/centrum-komplexni-pece
mailto:martina.kasparova@fnmotol.cz
https://www.prader-willi.cz/cile-spolku-pws
https://www.prader-willi.cz/centrum-komplexni-pece
http://vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj_CAVO/cavo_zpravodaj_2017_01_web_.pdf

