


Willik - obéanskeé sdruzeni rodica a pratel
déti s Williamsovym syndromem

Obcanskeé sdruZeni Willik bylo zaloZeno z iniciativy rodi¢t déti s Williamsovym syndromem
v roce 2006.

Cilem sdruzeni je:

1) Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndromem do spole¢nosti, hajit
jejich prava a specialni potreby, podporovat jejich vzdélavani a zaméstnavani s ohledem
jejich postizeni.

2) Poskytnout rodinam déti s Williamsovym syndromem zazemi pro vzajemnou podporu a
vymeénu informaci.

3) ZvySovat informovanost rodin a pomahat pri feSeni problémd specifickych pro
Williams@v syndrom.

4) ZvySovat informovanost odborné i laické verejnosti o problematice Williamsova
syndromu.

Ke dni 31.12.2008 ma sdruZeni Willik 44 ¢lend, vénuje se 16 rodinam postiZzenych déti ¢i
dospélych s Williamsovym syndromem.

Uskutecnéné projekty v roce 2008

Vroce 2008 nadale pokracovala distribuce letaku ,Co je to Williamsav syndrom?*
podporena Nada¢nim fondem J&T.
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V prabéhu celého roku probihala realizace projektu ,,Poéita¢ pro Jakuba“ podporeného ze
sbirky Pomozte détem Nadace rozvoje obcanské spolec¢nosti. Jakub pocita¢ vyuzivd ve
Skole, doma a pti pobytech vlaznich. Poc¢ita¢ mu pomaha v raznych predmétech v
pisemném projevu kompenzovat zavazné grafomotorické potize a zéaroven slouzi diky
specialnim programuam k individualni vyuce a posilovani téch schopnosti, které jsou u Jakuba
oslabené. S Jakubem a jeho maminkou ve spolupraci s Jakubovou zakladni Skolu byl natoc¢en
dokument vramci cyklu ,Kde penize pomahaji“, ktery bylo mozné shlédnout na Ceské
televizi.

Pribézné jsou aktualizovany stranky www.willik.tym.cz

Vikendové setkani 17.- 18.kvétna v détském stredisku Bfezejc .

Setkani se zucastnilo 41 zastupcd ze 13 rodin, z toho 12 déti s Williamsovym syndromem.
Pozvani prijaly se i dvé rodiny ze Slovenska. Rodi¢e a déti méli mozZnost vyzkouset si
psychorelaxaéni mistnosti SNOEZELEN. Probéhla prednéaSka PhDr. Petra Stanicka na téma:
Naprava a rozvoj rec¢i u déti. Détem se vénovala herni terapeutka Petra Milsimerova.
Projekt byl podporeny Nadaci Clovék ¢lovéku.



http://www.willik.tym.cz

Rekondiéni pobyt déti s Williamsovym syndromem

Pobyt se uskutecnil vterminu 26.7.-2.8. 2008 v Ziaru, v Zapadnich Tatréch, ve spolupréci se
Slovenskou spolec¢nosti Williamsova syndromu. Projekt byl podporeny z dotace Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky a dale nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského.
BohuZel z objektivnich divoda (nemoc) nebylo mozné realizovat pavodni ozdravny program
— ergoterapii, a tudiZ i ¢erpat pridélené grantové prostredky. Pobytu se zGéastnilo 7 rodin
z Ceské republiky a dalsi rodiny ze Slovenska. Souéasti programu byly vylety, hry a jiné
spole¢né aktivity. | pres selhani planovaného programu hodnotime projekt jako Uspésny,
nebot tak byla navazana spoluprace s naSimi slovenskymi kolegy.
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Rekondiéni pobyt déti s Williamsovym syndromem, 15. - 17. listopadu 2008, Vitkovice

Tento rekondi¢ni pobyt se uskutecnil jako nahradni projekt za letni tydenni pobyt na
Slovensku, vramci néhoZz nebylo mozné realizovat pavodné planovany ozdravny plan.
Soucasti odborného programu byla ergoterapie pod vedenim Bc. Veroniky Schénové. Oproti
ptvodnimu zadméru byla do programu zafazena i muzikoterapie pod vedenim Mgr. Dany
PSenickové, a dale skupinové bubnovani ,,Drum Circles“. Doposud se jednalo o akci
s nejveétsi Ucasti. Ze zkuSenosti s muzikoterapii budeme téZit i pri dalSich setkanich.

V listopadu 2008 vyslo prvni ¢islo Willikova obéasniku.



Dilezita rozhodnuti:

Na Valném shroméazdéni 17.5.2008 v Brezejci byla v tajeném hlasovani zvolena Vykonna
rada sdruzeni v pavodnim sloZeni: Lenka Neuschlova (jmenovéana predsedkyni), Olga
PiSlova (jmenovéna mistopredsedkyni), Monika Akrmanovd, Monika Jerdbkova, Zdenék
Kratina. Déle byla zvolena revizni komise ve sloZzeni: Milon Pisl, Hana Varikova

Na Valném shromazdéni ve Vitkovicich 15.11.2008 byl schvalen harmonogram pro rok 2009
ve formé dvou vikendovych setkéanich na jare a na podzim a dale tydenniho letniho pobytu
ve spolupréci se Slovenskou spole¢nosti Williamsova syndromu. Jako hlavni napln setkani
byla v ramci dlouhodobé strategie sdruzeni zvolena muzikoterapie.

Z predloZenych navrha bylo vybréno logo sdruZeni.

Podékovani
Projekty na rok 2008 podporili:

Nadace Clovék ¢lovéku Nadace Dobré dilo

Nadace rozvoje obc¢anské spole¢nosti MZCR
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Projekty na rok 2009 podpofili:
Nadace Dobré dilo MZCR
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Zprava o hospodaieni v roce 2008

Naklady
Nakup materialu 1296,-
Sluzby ubytovani + stravné FE2:207 -

poStovné ol

cestovné 140,-

program 5200,-

sluzby celkem 117 587,-

Osobni naklady (DPP) 4392,-
Provozni naklady vedeni Gc¢tu 3470,-
Celkem 126 745,-
Vynosy
Statni dotace 28 000,-
Nadace 10 000,-
Sponzorské dary

Gcelové 25 198,-

neucelové 29 775,-
Clenské prispévky 2 800,-
Spolutéast €lent na pobytovych
projektech 54 479,-
P¥ipsané uroky 11,-
Celkem 150 263,-
Vysledek hospodareni v roce 2008 23518,-

Rozvaha k 31.12.2008 (K¢)

Aktiva
Pokladna 5120,-
Ucet 64 847 -
Celkem 69 967,-
Pasiva
Cizi zdroje 29 500,-
Vlastni zdroje 40 467 -
Celkem 69 967,-




Kontakt

Willik — obcanskeé sdruZeni rodich a pratel déti s Williamsovym syndromem
Drnovska 104/67, Praha 6 — Ruzyné, 161 00
www.willik.tym.cz
tel: 777 850 045 (Lenka Neuschlovd)

ICO 270 40 623

¢.0. 35-7591810217/0100



http://www.willik.tym.cz

