Prader — Willi, z.s.

Informace spolku Prader-Willi, podzim 2017

Benefiéni koncert PKO

o Na zakladé iniciativy pana Vladimira Darjanina (vlastnik PKO, vyznamny organizator hudebniho
Zivota a otec dcery Evy s PWS) se bude konat benefi¢ni koncert pro spolek PWS

e Termin je ve stfedu 15.11.2017 v Praze, v Kostele sv. Simona a Judy od 19.30 hod.

o VytéZek koncertu bude pouzit na vzdélavaci ¢innost spolku a dalsi cile PRADER — WILLI, z.s.

e Na koncerté vystoupi solisté Ludmila Peterkova a Vaclav Hudecek, dale Prazsky komorni orchestr

e Sdl je vytdpén, doporucen volny spolecensky odév

e Vstupenky je mozno zakoupit:
http://www.pko.cz/cs/koncerty-vstupenky/ostatni-koncerty

www.colosseumticket.eu

Ukoly pro cleny a sympatizanty spolku :
Benefi¢ni koncert je akce, kterd muize vyznamné zvysit povédomi o nemoci PWS a cilech spolku.
Zucastnéme se prosim v co nejvétsim poctu a podporfme spolek a jeho cile.

Z vyse uvedenych dlvod(, prosime, o nasledujici pomoc:

e Predejte, prosim, tuto pozvanku svym pribuznym, pfatelim a znamym

e 7 organizacnich davodu by bylo dobré si objednat listky ihned

e Dejte védét zpétnou vazbu na email spolku, kolik vstupenek si objednate vy a Vasi pratelé

e Pokud nékdo neumi listky objednat — pomozte mu nebo se obratte na nas - listky zajistime

e Sdilejte informaci o koncertu na socidlnich sitich

e Vytisknéte si pozvanku a pomdhejte distribuovat mezi potencionalnimi navstévniky koncertu

Plan setkani ¢lenu spolku

Podzim 2017

e Termin 20.10.-22.10.2017 KDM hostel — Praha 2, ndm. Miru
e Podrobné informace v pfiloze

Jaro 2018
e 18.5.-20.5.2018 SpindlerCiv mlyn

Podzim 2018

e Nutno domluvit misto na podzim 2018

e Meélo by byt kolem Prahy, aby bylo mozné zajistit odborny program

e Prosime o pomoc na sehnani ubytovani na setkdni + doporuceni na odborniky, kteti by byli
ochotni vystoupit na téma souvisejici s Prader Willi

WEB

e Na pracovnim setkani spolku PWS dohodnuto, Ze se Web se naprogramuje znovu v modernim
prostiedi a prevezme se do vlastni spravy - jde o hlavni zdroj informaci
o Nyni zmatek, kdy lidé si mysli, Ze se registruji do spolku, ale registruji se pro web a dalsi...


http://www.pko.cz/cs/koncerty-vstupenky/ostatni-koncerty
http://www.colosseumticket.eu/
https://www.prader-willi.cz/cile-spolku-pws
http://www.imes.cz/downloads/PDF/beneficnikoncertpws.pdf
mailto:ospws@email.cz

Prader — Willi, z.s.

Centrum pro PWS pri FN Motol

Dne 5.10.2017 probéhlo informacni setkdni mezi zastupci spolku PWS (Verichova, Bambousek) a
zastupci FN Motol (dr. Kasparova a Prof. Lebl)

e Pani doktorka KaSparova informovala, Ze jednotlivi pacienti s PWS se u ni registruji a v intencich
prani spolku je poskytovana komplexni péce véetné posilani k dalsim specialistdm a dohledu nad
|écbou. Doporucila registraci zvlasté mladsich pacientd a nové diagnostikované. U starsich
pacient( registrace doporucena v pfipadé néjaké potfeby a pocitu, Ze nékde néco nefunguje.
Pani doktorka zminila i oblast poradenstvi pro socialku.

e Diskutovana moznost néjakého dne PWS. Napf., Ze jedno dopoledne za pololeti bude vyhrazeno
pro pacienty PWS, kde muze byt kratké informacni setkani s dalsimi odborniky. Toto zatim
ponechano ve fazi namétu.

e S panem profesorem Leblem diskutovany oblasti mozné dalsi spoluprdce. Konkrétné o novych
textech pro verejnost o PWS, spoluprace v odborném vedeni chranéného bydleni pro pacienty
PWS a dalSich.

Fotky — PWS a my

e Pokracuje akce pro rodice/fotografy na téma PWS a my - bude hromadna galerie na webu a fota
budou vyhodnocena a nejlepsi ocenéna.
e Prosim posilejte jen vybrané fotky v pfiméfeném mnoZzstvi na jednu akci.

Chranéné bydleni

e Nase snaha o vytvoreni ,,chranéného bydleni“ pro nase dospélé déti s PWS pokracuje. Jsme
v jednani se socidlnim odborem Magistratu hl. mésta Prahy (MHMP).

e Moznym feSenim se ukdazalo vytvofrit skupinu osob s PWS, a pro ni prosadit Upravu stavajicich
standardu bydleni v socidlnich sluzbach. To jsme jesté netusili, Ze celd véc bude tak sloZitd nejen
vzhledem ke stavajici legislativé, ale i ke zpUsobu financovani soc. sluzeb.

e Dulezity je dostatecny zajem alespon nékolika rodin. Toto je nyni nejvétsi problém!

e Vysledky ankety zajmu mezi ¢leny jsou ndsledujici:

Celkem casovy vyhled vyuziti chranéného bydleni
co
nejdfive do 2let do 5Slet do 10let pozdéji
25 4 2 10 5 4

Hledame pomocniky a spolupracovniky

e aktudlné se jednad o tyto Cinnosti

e Benefi¢ni koncert — pomoc s organizaci, prodejem listkl, hledani sponzor( apod.

e web —tvorba materialQ, preklad zahrani¢nich material(i, revize textd, tvorba a testovani
webovych stranek atd. Zde je velky prostor pro vypomoc ¢lent spolku.

e hledani financnich zdroj

o dalsi

Zapsal: Verichova, Bambousek



