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Vyro¢ni zprava za rok 2024

Organizaéni struktura:

Nazev: PRADER-WILLI,z.s.

ICO: 26642310

Sidlo organizace: Na Strani 146/4, 101 00 Praha 10
Pravni forma: spolek

Statutarni organ:  vybor

Datum vzniku: 21. fijna 2003 (Obc&anské sdruzeni pro Prader-Willi syndrom)
7. prosince 2015 Prader-Willi, z.s.

Historie a poslani spolku:

Spolek PRADER-WILLI vznikl v roce 2003 jako Ob¢anské sdruzeni pro Prader — Willi syndrom.
Zalozili ho rodiCe déti s Prader — Willi syndromem.
Od roku 2015 je registrovan pod nazvem PRADER-WILLI, z.s.

Ve spolku se setkavaji rodiCe stejné postiZzenych déti, z nichZ mnoho je dnes jiZ v dospélém véku,
slouzi k prvni orientaci v problematice, prostfednictvim spolku ziskavaji informace od odbornik.

Ugel (poslani): vyvijet aktivity sméfujici ke zkvalitnéni zZivota lidi s
Prader - Williho syndromem (PWS)

Hlavni oblasti ¢innosti spolku

Zvysovani povédomi o PWS mezi odbornou i laickou vefejnosti;

o Zprostiedkovani informaci v oblastech medicinské a zdravotnické, socialni podpory, socialnich
sluzeb, integrace a asistence;

¢ Organizace setkani ¢lenu spolku a jejich rodin s cilem umoznit pfedavani odbornych informaci
a osobnich zkuSenosti;

o Podpora zlepSeni dostupnosti zdravotni péCe a socialnich sluzeb pro osoby s PWS;

o Podpora vyzkumu v oblasti PWS;

e Spoluprace s vefejnou spravou a narodnimi a mezinarodnimi organizacemi se vztahem
k PWS.

Spolek je ¢lenem dalSich organizaci:
e CAVO (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni)
e AIPP (Aliance pro individualizovanou podporu)
o IPWSO (International Prader-Willi Syndrom Organization)
e ASGENT (Asociace genové terapie, z.s.)

Zprava o hospodareni spolku rok 2024
U&etnf jednotka Prader-Willi z.s.
Ke dni 31.12.2024



Vyro¢ni zprava za rok 2024

Cinnost spolku v roce 2024

Jarni vikendové setkani

>
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10.-12. 5. Rekreacni areal Termit 25, Bezdézska 260, Doksy 472 01

uCast 23 rodin

¢lenska schuze, volba vyboru, schvaleni novych stanov, schvaleni vySe pfispévku
soutéze pro déti, prochazky

Podzimni vikendové setkani

VVYVYYVYYVY

6. - 8. fijna 2023

Rekreaéni zafizeni ,VYHLIDKA, Ceskovice 158, Blansko, PSC 678 01
Ucast 25 rodin, 3 asistenti, 5 pracovnik(l Domova Maxov

odborny program pro rodice, sourozence, déti s asistenty

spolecny vylet Punkevni jeskyné, soutéze pro déti

Online schlizky pracovni skupiny spolku

Spoluprace s Domovem Maxov

Vzdélavaci seminar pro profesionalni pecujici o klienty s PWS

14.-15.3. Berlin — ve spolupraci s organizaci EJF
Skolitelé - dr. Hodebeck-Stundebeck psycholog, a dr. Soyer psycholog
ucastnici — pe€ovatelé z Domov Maxov a EJF Berlin

6. mezinarodni konference PWS pro profesionalni pecovatele - IPWSO

21.-23.5. Berlin
prednasky, workshopy
ucastnici — za Domov Maxov Dana PetroviCova, za spolek P-W Hana Verichova

Zmeéna banky .
Uc&ast na aktivitach CAVO - konference, pracovni schiizky

Planovana ¢innost spolku v roce 2025

e Jarni vikendové setkani
e Podzimni vikendové setkani — ve spolupraci s Domovem Maxov, odborny program

e 2. vzdélavaci seminar pro profesionalni pecujici o klienty s PWS

3.- 4.4. v prostorach hotelu Petfin v Jablonci nad Nisou
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Hospodareni PWS z.s. v roce 2024

Pfijmy spolku r. 2024
- Clenské prispévky 500,- K&, 48 ¢lenu 24 000,00 K&

- PenéZni dary v roce 2024 106 450,00 K&
o PraZska energetika a.s. 50 000,00 K¢
o Pfizer spol.s.o. 30 000,00 K¢
o DriveTech s.r.o. 20 000,00 K¢
o Ostatni - fyz. osoby 6 450,00 K¢

(pravidelné prispivayji)

Vydaje spolku v roce 2024

- Vyuzité penézni dary v roce 2024 162 705,88 K¢&
z toho
o dary zmin. let 82 705,88 K¢
o dary rok 2024 80 000,00 K¢

Vyuziti penéznich darl viz Vydaje a jejich financovani a Akce spolku PWS z.s. v roce 2024.

Penézni prostiedky v pokladné a na uctech

Stav pokladny k 31.12.2024 1 883,00 K&
Stav uctu k 31.12.2024 211 670,33 K&
Hospodarsky vysledek

Spolek PWS z,s,v roce 2024vykazal ZISK 3 698,90 K¢

Zisk bude prfeveden na ucet nerozdéleny HV z min let.

Novy ucet

V listopadu 2024 jsme zaloZili novy ucet u Fio banky, ktery ma nulové poplatky za vedeni uctu a
pFichozi platby. Pouzivan bude od ledna 2025. Stavajici uéet u CSOB (Postovni spofitelny) bude
zruSen a zUstatek pfeveden na ucet u Fio Banky.

Cislo Gétu 2703039445/2010
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VYDAJE A JEJICH FINANCOVANI 2024
UCEL Sastka K& FINANCOVANI Sastka K&

Konference pecovatelt 24 297,09 24 297,09

-registracni poplatek 8 846,12 | PraZsky komorni orchestr 20 269,84

-ubytovani 9811,61

-jizdné 1 469,11

-pojisténi 143,00

-strava 2 876,61 | PWS z.s* 4 027,25

-kapesné 1 150,64

Skoleni pecovatelt 16 635,06 16 635,06

-registracni poplatek 8 109,30 | PearsHealthCyber s.r.o. 12 920,37

-ubytovani 4 158,24

-jizdné 545,83

-pojisténi 107,00

-strava 2 653,35| PWS z.s.* 3714,69

-kapesné 1 061,34

Setkani + ¢lenska schlize Doksy

5/2024 112 415,00 112 415,00

-ubytovani a strava PrazZska energerika a.s. 42 960,00
PWS z.s. - rodiny 69 455,00

Edukacni setkani Blansko 10/2024 | 139 575,00 139 575,00
Pfizer spol.s r.o. 30 000,00
DriveTech s.r.o. 31 945,00
PraZska energerika a.s. 7 040,00
PWS z.s. - rodiny 70 590,00

Clenské prispévky 2 931,60 2 931,60

- IPWSO 1 431,60 | Drobni darci 1 431,60
- AIP 1 500,00 | Drobni darci 1 500,00

Webové stranky 1 654,07 1 654,07

- doména 361,79 | DriveTech s.r.o. 361,79

- hosting 1 292,28 | DriveTech s.r.o. 328,09
Drobni darci 964,19

Seminair MUDr. Horka 7 500,00 7 500,00
PraZsky komorni orchestr 4 245,16
PearsHealthCyber s.r.o. 2 382,05
Drobni darci 872,79

Seminar pani Stejskalova 1 165,00 | PraZsky komorni orchestr 1165,00

Asistenti- edukacni setkani

Blansko 10/2024 4 320,00 | Prazsky komorni orchestr 4 320,00

Ostatni vydaje 12 559,16

ADENY & OOCRISIEN 5 i & 9 388,16 | PWS z.5.* 12 559,16

pfednasejici

-kavncel. potr"eby, poplatky, 3171.00

postovne...

CELKEM 323 051,98 323 051,98

*pokud neni uvedeno jinak polozky PWS z.s. jsou placeny z ¢lenskych pfispévku
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NevyCerpané penézni dary z darovacich
smluv 20 000,00

Nevycerpané penézni dary od drobnych darct 122 873,90

Akce spolku PWS z.s. v roce 2024

Skoleni pro peéovatele o osoby s Prader-Willi syndromem

V bfeznu 14.-15.3.2024 se v Berliné uskutecnilo Skoleni pro pe€ovatele starajici se o osoby s PWS.
Za PWS z.s. se $koleni zugastnila predsedkyné spolku pani Hana Verichova. Skoleni se téz
ucastnili pracovnici z Domova Maxov, starajici se o klienty s Prader-Williho syndromem.

Naklady na Skoleni (viz. Vydaje a jejich financovani)

Celkové naklady 16 635,06 K¢c

Z toho:

Z prijatych dard bylo hrazeno: 12 920,37 Ké
- Registracni poplatek 8 109,30 K¢
- Ubytovani 4 158,24 K¢
- Jizdné 545,83 K&
- Vedlejsi naklady (pojisténi) 107,00 K&

Z penéznich prostredki PWS z.s. 3 714,69 Ké
- stravné 2 653,35 K¢
- kapesné 1061,34 K¢

Naklady na skoleni byly uhrazeny z penéznich dart PearsHealthCyber s.r.o. ve vysi 12 920,37 K.
Zbylou ¢ast nakladu za stravné a kapesné 3 714,69 K¢ hradil spolek PWS z.s. ze svych penéznich
zdroju.

6.mezinarodni konference pecovatell o osoby s Prader-Willi syndromem

V kvétnu 21.-23.5. 2024 se v Berliné uskutec¢nila 6.mezinarodni konference peCovatell starajici se
0 osoby s PWS. Za PWS z.s. se konference zucastnila pfedsedkyné spolku pani Hana Verichova.
Naklady na konferenci (viz. Vydaje a jejich financovani)

Celkové naklady 24 297,09 Ké

Z toho:

Z prijatych dara bylo hrazeno: 20 268,84 K¢
- Registraéni poplatek 8 846,12 K¢
- Ubytovani 9 811,61 K&
- Jizdné 1469,11 K¢
- Vedlejsi naklady (pojisténi) 143,00 K&

Z penéznich prostredkl PWS z.s. 4 027,25 K¢
- stravné 2 876,61 K¢
- kapesné 1 150,64 K¢

Naklady na konferenci byly uhrazeny z penéznich dar Prazského komorniho orchestru ve vySi

20 268,84 K¢.

Zbylou ¢ast nakladu za stravné a kapesné 4 027,24 K¢ hradil spolek PWS z.s. ze svych penéznich

zdroju.

Jarr:i setkani rodin pecujicich o ¢lena rodiny s Prader-Willi syndromem

Jarni vikendové setkani rodin pecujicich o &lena rodiny s Prader-Willi syndromem se uskutec¢nilo
Zprava o hospodareni spolku rok 2024

U&etnf jednotka Prader-Willi z.s.
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10.-12. kvétna 2024 v rekreaclni areal Termit 25 - Doksy.
Soucasti setkani byla i ¢lenska schlize spolku a volba predsedy a ¢lenu vyboru spolku.

Zucastnilo se:
o 23 rodin (61 dospélych a 10 déti)

Naklady na setkani (viz. Vydaje a jejich financovani)

Celkové naklady

114 404,00 Ké

Z toho
- Z darll uhrazeno 42 960,00 K¢
- PWSzs. 1 989,00 K&
- Rodiny, které se pobytu ucastnily 69 455,00 K&

Naklady na setkani byly ¢aste¢né hrazeny z penézniho daru od Prazska energetika a.s. 42 960,00

KC.

Podzimni edukaéni setkani rodin pecujicich o €lena rodiny s Prader-Willi syndromem
Podzimni vikendové edukacni setkani PWS z.s. se uskutecnilo v RZ Vyhlidka — Blansko 18.10.-

20.10.2024, zucastnilo se ho:

e 25 rodin z toho 66 dospélych a 23 déti (do 18 let)

3 asistenti

[ ]
e 5 pracovnikl Domova Maxov
[ )

3 pfednasejici

Naklady na setkani

Celkové naklady

156 618,00 K&

Z toho

Z darti uhrazeno 81 970,00 K¢
- Prispévek na ubytovani 68 985,00 K¢
- Odborné seminare 8 665,00 K¢
- Asistenti 4 320,00 K¢
PWS z.s. 4 058,16 K¢
Rodiny, které se pobytu uc€astnily 70 590,00 Ké

Naklady na setkani byly ¢aste¢né hrazeny z penéznich daru v celkové vysi 81 970,00 K¢ od:

- Prazska energetika a.s.

- Pfizer spol.s r.o.

- DriveTech s.r.o.

- Prazsky komorni orchestr
- PearsHealthCyber s.r.o.

- drobni darci
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