Prader — Willi, z.s.
Informace spolku Prader-Willi jaro 2018

1. Vysledek hospodareni 2017
e Pfijaté penéini dary ¢inili 68 000 K¢. Seznam darc( najdete zde. Dékujeme velmi za poskytnuté
dary. O zplisobu poufZiti se jedna a hlasuje na pracovnich setkanich spolku. Jesté neni znam

presny vysledek benefi¢niho koncertu.
e Zarok 2017 spolek vykazuje zisk ve vysi 3 351 K¢.

2. Clenské prispévky
o Clenské prispévky pro rok 2018 byly odsouhlaseny ve vysi 500,- K&. Uhradu prosim provedte
do 30.4.2018 na ucet spolku:
Postovni spofitelna
¢.u: 218915385/ 0300
Jako variabilni symbol registrovani ¢lenové uvedou 1000XXX kde xxx je registracni ¢islo, nebo
do zprdvy pro prijemce uvedte jméno a clenské prispévky 2018.

e Dékujeme vSem, kteti ¢lenské prispévky jiz zaplatili.
3. Plan setkani ¢leni spolku

Podzim 2017 - zhodnoceni

e Termin 20.10.-22.10.2017 KDM hostel — Praha 2, nam. Miru
e Setkani mélo dobrou odezvu.
e 3 odborné prednasky

MUDr. Martin Matoulek - obezitolog

e Avizoval mozZnosti zapojit se do pravidelnych cviceni, ktera porada. Na zdkladé jeho
pozvani jsme vyzkousSeli sobotni cviceni s détmi. Plakat zde.

e Cviceni je vzdy jednou mésicné — prvni sobotu v mésici od 9.00 do 11.30. Misto:
Gymnazium Na Vitézné plani 1160, Praha 4.

e Nyni chodi od nas 2-3 rodiny. Je umoznéno cvi€it i nam dospélym. Pro déti ovocno-
zeleninova svacina. Po celou dobu k dispozici posilovna s trenérem.

e DalSi cvi¢eni se kond tuto sobotu 3. 3. 2018 a ponese se v duchu olympijskych her!

Doc. Olga Dlouha - foniatrie

e Prednaska ke stazeni zde.

e Nabidka stacionare

e Nabidka diagnostického tydenniho pobytu (tel. 299944931 — recepce, 299944900 —
ambulance, email: Olga.Dlouha@vfn.cz)

PhDr. Dana Krejcifova — klinicka psychologie

e Prednaska zde

Jaro 2018

e 18.5.-20.5.2018 Spindlerdv mlyn (penzion Slavie a Viktorie). Informace zadleme co

nejdrive.


http://www.imes.cz/downloads/PDF/darci_2017.pdf
http://www.vstj.cz/pom/sobotni_cviceni_s_detmi.pdf
http://www.imes.cz/downloads/PDF/foniatrieprednaska.pdf
mailto:Olga.Dlouha@vfn.cz
http://www.imes.cz/downloads/PDF/psychologieprednaska.pdf
https://goo.gl/maps/EGxtqD267ov
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Podzim 2018

12.-14.10.2018 Nymburk/Podébrady — hotel Garni
Meélo by jit o setkani s rehabilitacnim a cvi¢ebnim programem.

Jaro 2019

Mélo by jit o setkani bez odborného programu. Pokud vite o néjakém vhodném
ubytovani pro nasi skupinu 40-600sob, dejte nam, prosim, védét.

Pro dalsi planovana setkani s odbornym programem uvitame doporuceni na odborniky,

ktefi by byli ochotni vystoupit na téma souvisejici s Prader - Willi.

4.

Benefi¢ni koncert PKO
Koncert 2017
e Koncert byl velmi Uspésny a dobfe hodnoceny. Vyznamné zvysil povédomi o nemoci PWS a
umoznil ¢lendim pozvat pratele a ¢leny rodiny.

Koncert 2018
e Dalsi pldnovany koncert 15.11.2018 — Kostel Simona a Judy, PKO, sélisti Lubomir Brabec -
kytara, Katefina Englichova — harfa
e Na dalsi pracovni schlizce se bude domlouvat organizace

Konstatovana nutnost novych webovych stranek a letakd
Soucasné stranky jiz nedostacuji rozsahem informaci, ¢tendfi se neorientuji, neodpovidaji vSem
potfebdam a jsou velmi Spatné upravovatelné.

Chranéné bydleni
Letos bychom chtéli navazat kontakt a pfipadné navstivit nékteré chranéné bydleni
v Némecku za ucelem ziskani dalsich poznatka.

CAVO

28. Unora 2018 - Den vzacnych onemocnéni . K tomuto dni se konaji doprovodné akce i v dalSich
dnech.

Brno 1.bfezna 2018 - Pozvanka zde. Program naleznete zde.

Zde si mizete predist tiskovou zpravu pfipravenou CAVO ke dni vzacnych onemocnéni.

Lednové CAVO noviny naleznete zde.

Dotace a projekty

V soucasnosti mame rozjeté tyto projekty:

e Setkani rodin s PWS

e Centrum péce o pacienty PWS

e Benefi¢ni koncert PWS

e Tvorba novych webovych stranek a letakd

e Koordinator projektl spolku PWS — projekt na zaméstnani jedné osoby na cely nebo
Castecny Uvazek, ktera by se zabyvala agendou PWS. Podavala by Zadosti o dotace.
Poskytovala informace atd.


https://goo.gl/maps/DLpeGDLs5BN2
http://www.imes.cz/downloads/PDF/den_vo2018pozvanka.png
http://www.imes.cz/downloads/PDF/rdd_2018_brno_program_strucny.pdf
http://vzacna-onemocneni.cz/images/DVO/TZ_DVO2018.pdf
http://www.imes.cz/downloads/PDF/cavo_2018_01_web.pdf
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e  Mapovani moznosti pro chranéné bydleni. Dopracovani standard( péce o pacienta s PWS
e Lobovani za zfizeni chranéného bydleni pro PWS

9. Pracovni setkani spolku PWS

e Dalsi pracovni schlizka se kona v nedéli 8.4.2018 od 15.00hod. pravdépodobné na tradi¢nim
misté (v prostorach CAVO - Bélohorska 19, Praha 6 v budové UNIQA). Na programu budou
predevsim rozpracované projekty.

10. Ostatni
e Jeden z nasich ¢lenl poskytl odkaz na box na jidlo s casovym zamkem (otevre se jen v nastaveny
¢as). Vhodny napf. na svacinu do skoly.
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e  Pokud byste méli zajem, tak zde

11. Hledame pomocniky a spolupracovniky
e Aktualné se jednd o tyto Cinnosti:

e Hledani financnich zdrojl a sponzort

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

e Web —tvorba materidlQ, preklad zahrani¢nich materidlQ, revize textd, tvorba a testovani
webovych stranek atd. Zde je velky prostor pro vypomoc ¢lent spolku.

e Tipy na pfisti vikendova setkani

e Preklady cizojazyénych materialQ

e Dalsi

Zapsal:

Josef Bambousek a Hana Verichova


https://www.thekitchensafe.com/pages/products?utm_source=Kitchen+Safe+Community&utm_campaign=a9893101bf-Black_Friday_4_Last_minute_holiday_gift12_11_2017&utm_medium=email&utm_term=0_1f04f5073c-a9893101bf-142184801&mc_cid=a9893101bf&mc_eid=532d874320

