Vyrocni zprava

za rok 2009




Willik - obéanské sdruzeni rodict a pratel
déti s Williamsovym syndromem

Zakladni informace:

Obcanské sdruzeni Willik bylo zaloZeno ziniciativy rodica déti s Williamsovym syndromem
v roce 2006 jako obcanské sdruZeni s celostatni pasobnosti.

Datum, ¢&islo a misto registrace: VJ/1-1/65003/06-R, 31.8.2006, Praha, ICO 270 40 623.
Bankovni spojeni: Komeréni banka, ¢islo t¢tu 35-7591810217/0100.
Sidlo sdruzeni: Drnovska 104/67, Praha 6 — Ruzyné, 161 00

Elektronicka adresa: willik.tym@seznam.cz

Webova stranka: http://willik.tym.cz

Ke dni 31.12.2009 mélo obéanské sdruzeni Willik 52 ¢lend, vénuje se 21 rodinam postizenych
déti ¢i dospélych s Williamsovym syndromem, s dalSimi 6 rodinami je v kontaktu.

Cilem sdruzeni je:

1) Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndromem do spolecnosti, hdjit jejich
prava a specialni potfeby, podporovat jejich vzdélavani a zaméstnavani s ohledem jejich
postiZeni.

2) Poskytnout rodindm déti s Williamsovym syndromem zézemi pro vzajemnou podporu a
vymeénu informaci.

3) ZvySovat informovanost rodin a pomahat pfi feSeni problémad specifickych pro Williamsav
syndrom.

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

K naplinovani cili slouzi nasledujici ¢innosti

vlastni publika¢ni ¢innost, prekladani zahrani¢ni literatury, ziskdvani zahrani¢nich
odbornych materiald — publikaci, video — dokumentu

vytvoreni a provozovani vlastnich internetovych stranek

poradani odbornych prednasek a Skoleni

podporovani setkavani a spolec¢nych pobyta rodin déti s Williamsovym syndromem
podpora Skolni a osobni asistenéni sluzby


mailto:willik.tym@seznam.cz
http://willik.tym.cz

podpora ziskavani kompenzac¢nich pomacek

podpora vzdélavani déti i dospélych zejména v oblasti socialnich dovednosti

spoluprace se zahrani¢nimi organizacemi zamérenymi na problematiku Williamsova
syndromu

Vykonna rada

Vykonnym organem sdruZeni je vykonnd rada, které funguje ve sloZeni:

MUDr. Lenka Neuschlova (predsedkyné),
Olga PiSlova (mistopredsedkyné),
Monika Jerabkova (¢lenka),

Zdenék Kratina (¢len)

Hana Vankova (¢lenka)

Uskutecnéneé akce a projekty v roce 2009

Jaro 2009 - obcanské sdruZeni Willik ziskalo nové logo a novy jednotny vizuélni styl. Za vytvoreni
loga dékujeme panu Martinu Sausage Dohnalovi z Prahy, za pomoc pfi vytvoreni nové podoby
webovych stranek pak graficce Maredé (mareda.net). Stranky http://willik.tym.cz byly cely rok
2009 pravidelné aktualizovany (Hana Kubikova, Tomas Hrus).
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Na zacatku roku a na jare 2009 byly zverejnény vysledky dotaénich a grantovych programd, ve
kterych jsme Zadali o finan¢ni prostredky na naSe vikendové a prazdninové pobyty — byli jsme
UspéSni a do Willikova rozpoétu tak pribyly finanéni prostfedky z dotaéniho programu
Ministerstva zdravotnictvi.


http://willik.tym.cz

Kvéten 2009 - uskutecnilo se jarni setkani v détském stredisku Bfezejc na Vysociné. | tentokrat
se hlavnim bodem programu stala muzikoterapie, kterou pro naSe déti pripravila Mgr. Dana
PSenickova z budéjovické Arpidy. Do Brezejce dorazilo celkem 10 rodin a 9 déti s Williamsovym
syndromem.

Cerven 2009 — obéanské sdruzeni Willik se rozrostlo o nékolik novych rodin s détmi s
Williamsovym syndromem. Podarilo se nham od soukromych firem a organizaci ziskat mnozstvi
propagacnich predméti a vécnych dar, které poslouZily jako ceny v soutéZich, poradanych na
nasich pobytech.

V ¢ervenci 2009 vyvrcholila naSe letodni spolupréace se slovenskou Spoloénosti Williamsovho
syndromu spole¢nym tydennim rekondiénim pobytem na Slovensku, v Zapadnich Tatrach, v



hotelu Spojar. Pobytu se zUcéastnilo 8 ¢eskych a 21 slovenskych rodin. Program byl nabity
sportem, relaxaci, turistikou, ale i muzikoterapii v podani muzikoterapeutky Petry Kacalkové.
Projekt byl podporeny z dotace Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky a dale nadaci Dobré
dilo sester sv. Karla Boromejského.

V zari 2009 jsme podavali nékolik Zadosti o granty a dotace — na Ministerstvo zdravotnictvi na
novou brozuru o Williamsové syndromu a na Urad vlady CR na podporu nasi zahrani¢ni
spolupréace s FEWS.



Neékolik ¢eskych rodin (4) se zG¢astnilo v zari 2009 setkani slovenské Spoloénosti Williamsovho
syndrému v Bratislaveé.

Rijen 2009 - podafilo se nam uspét
vregionalnich  grantech  vyhlaSovanych
N d Nadaci 02 s projektem Muzikoterapie pro
a ace déti s Williamsovym syndromem a na
2 vikendové a prazdninové pobyty v roce 2010
tak ziskat celkem 100 tisic K¢. Dékujeme.



V fijnu 2009 jsme se stali ¢leny Evropské federace Williamsova syndromu (FEWS).

Cilem FEWS je:
Siteni povédomi o Williamsovu syndromu
Koordinace narodnich organizaci Williamsova syndromu
Podpora jednotlivct s WS a jejich rodin
Prekladani publikaci do jazyka ¢lenskych stata
Podpora vzdélavacich programd
Organizovani mezinarodnich kongresu
Podpora vyzkumnych projekti v oblasti zdravotnictvi, vzdélani a socialni sféry
Podpora publikovani vysledkd vyzkumnych projektt ve védeckych publikacich

FEWS je jako oficialni mezinarodni organizace registrovana od zari roku 2004 a v soucasné dobé
sdruZuje asociace dvancti statd. Sidlo ma v belgickém meésté Leuvenu. Nynéjsi prezidentkou
federace je pani Susie Morgan z Velké Britanie. Hlavnim projektem s primym dopadem na
samotné postizené jsou bezpochyby mezinarodni tydenni tabory, porddané jedenkrat roéné.
Doposud se jich uskute¢nilo pét. V pristim roce se tabor bude konat v Italii. Vyhodou této
mezinarodni spolupréce je moznost ziskavat finan¢ni prostredky Evropské Unie. Zpravidla se na
tabor mohou prihlasit z kazdé ¢lenské zemé ¢tyri postizeni ve véku 15 — 30 let a dva dospéli
pravodci.

V listopadu vyslo druhé ¢islo Willikova obcasniku — jeho
obsahem byl prehled ¢innosti Willika za minuly rok, zpravy z
jednotlivych pobyta Willika - vikendovych i toho letniho na
Slovensku. Déale zde byl ¢lanek o naSi  dosavadni
mezinarodni spolupréci, o ziskanych grantech a dotacich a
dale pak velky rozhovor s muzikoterapeutkou Mgr. Danou
PSenickovou, kterd s Willikem pravidelné spolupracuje.

Obcanské sdruzeni Willik pro potfebu svych ¢lend vydalo DVD s nazvem Muzikoterapie pro
Willika.



V listopadu dale probéhlo podzimni vikendové setkani rodin v Olivové ozdravovné v Ri¢anech
u Prahy, kde se také uskuteénilo nataceni poradu Ceské televize Kli¢ o Williamsové syndromu
(vysilan v Ceské televizi vlednu 2010). Na programu byla muzikoterapie pod vedenim pod
vedenim Petry Kacalkové a lJitky Pejfimovské a dale skupinové bubnovani ,.Drum Circles
spanem Petrem Su3orem. Rodiny mohly vyuZit i konzultaci fyzioterapeutky pani Lucie
Volemanové, zlcastnila se i geneticka MUDr. Alena Puchmajerova. Doposud se jednalo o akci
s nejvétsi Ucasti — zUcastnilo se rekordnich 17 rodin.

Vroce 2009 pokracovala distribuce letdku ,Co je to Williamsav syndrom?“ podporena
Nada¢nim fondem J&T.



Zprava o hospodaieni v roce 2009 - vysledky hospodareni za rok 2009

Naklady
Sluzby Ubytovéani a stravné 133 185
PoStovné 80
Cestovneé 1299
Program setkani 2900
Anglicke preklady 583
Osobni naklady (DPP) 16 425
Bankovni poplatky 2825
Vraceni statni dotace MZCR za
2008 19 500
Kurzovni ztraty 94
Prispévek FEWS 3975
Celkem 180 866
Vynosy
Statni dotace 25000
Nadace Nadace 02 80 000
Sponzorské dary Ucelové 18 250
Neucelové 28 361
Clenské prispévky 3200
Spoludéast ¢lent na pobytech 76 196
PFipsané uroky 16
Celkem 231023
Vysledek hospodareni v roce 2009 50 157
Rozvaha ke 31.12.2009
Zistatek k 31.12.2008 69 967
Vysledek hospodareni v roce 2009 50 157
Aktiva
Pokladna 12 689
Ucet 107 435
Celkem 120 124
Pasiva
Cizi zdroje 67 881
Vlastni zdroje 52 243
Celkem 120 124

Pozndmka: Dne 5.5.2010 byla provedena kontrola hospodareni revizni komisi. Na zakladné této
kontroly bylo odhaleno chybné odvedeni dané z pfijmu fyzickych osob — vybirané srdzkovou dani
podle zvlastni sazby, a sice byl odhalen nedoplatek ve vysi 1 222 K¢,-. Vedeni sdruzeni se zavazalo
uhradit nedoplatek do 31.5.2010. Nebyly shledany jiné zavady a nedostatky v G¢etnictvi za rok 2009.



Podékovani za podporu v roce 2009

Za sponzorské prispévky v roce 2009 dékujeme:

panu senatorovi Ing. Adolfu Jilkovi,
MUDr. Janu Kubikovi,

JUDr. Jakubu Adamovi,

Ing. Jitimu Klominskému,

pani Jitce Capove,

Evé Sosté a Renému Inquortovi

Za vytvoreni loga obcanského sdruzeni Willik panu Martinu Sausage Dohnalovi z Prahy. Za
pomoc pri vytvoreni grafické podoby stranek Willika grafi¢ce Maredé (mareda.net).

Za poskytnuti vécnych dar( a propagacnich predméta, které poslouZily jako vyhry pfi soutézich
déti, dékujeme:

- Generalnimu reditelstvi Hasi¢ského zachranného sboru,

- firmé E.ON,

- firmam VHV Zatec a VHV Louny.

Za poskytnuti sponzorskych dard, které jsme vyuZzili na letosni rekondi¢ni pobyt Willika na
Slovensku dékujeme:

- firmé YOG s.r.o. Brno, panu Ing. Pavlu Semradovi,

- panu Andreovi GreZovi ze Zatce, panu Milanovi Prokopovi ze Zatce,

- panu Antoninu Pechovi a firmé PSP Zatec, panu Hladkému ze Zatce.

Dékujeme Nadaci O2 za poskytnuti finan¢nich
prostredkt v ramci projektu Muzikoterapie
Na d ace 2 pro déti s Williamsovym syndromem.

Dékujeme Ministerstvu zdravotnictvi CR za
= MIMISTERSTVO ZDRAVOTNICTV] i ; oy
E: CESKE REPUBLIKY pridéleni dotace na rekondi¢ni pobyt na
Slovensku.

Dékujeme Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla
Boromejského za poskytnuti  financnich
prostredkd pro zajisténi odborného programu
na nasich rekondi¢nich pobytech.

Déale bychom chtéli podékovat vSem tém, ktefi podporili ¢innost obcanského sdruzeni Willik, ale
nepreji si zverejnit své jméno.
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Kontakt

Willik — ob¢anské sdruzeni rodict a pratel déti s Williamsovym syndromem
Drnovska 104/67, Praha 6 — Ruzyné, 161 00
www.willik.tym.cz

ICO 27040623
¢.0. 35-7591810217/0100
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