VYROCNI ZPRAVA
ZA ROK 2010

WILLIK - OBEANSKE SDRUZENI
RODICU A PRATEL DETI

S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM

Praha




Vazeni pratele,
Predkladame Vam vyrocni zpravu o Cinnosti a hospodareni naseho ob¢anského sdruzeni

v roce 2010.
Dékujeme Vam vSem, ktefi jste nasi ¢innost podporili financni, materialni nebo osobni

pomoci.
Vykonna rada, bfezen 2011.

Stranka 2



Zakladni informace:

Willik - ob€anské sdruzeni rodic¢d a pratel déti

s Williamsovym syndromem bylo zaloZeno z iniciativy rodic¢d
déti s Williamsovym syndromem v roce 2006 jako obcCanské
sdruzeni s celostatni plsobnosti.

Datum, Cislo a misto registrace: VJ/1-1/65003/06-R,
31.8.2006, Praha, 1CO 270 40 623.

Bankovni spojeni: Komercni banka, Cislo uctu 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 31.12.2010 mélo ob&anské sdruzeni Willik 56 &¢lend, v&nuje se 22 rodinam
postiZzenych déti i dospélych s Williamsovym syndromem, s dal$imi cca 10 rodinami je
v kontaktu.

Cilem sdruzeni je:

1. Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndromem do spolecnosti,
hajit jejich prava a specialni potreby, podporovat jejich vzdélavani a zameéstnavani
s ohledem jejich postizeni.

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

3. Zvysovat informovanost rodin a pomahat pfi Feseni problému specifickych pro
Williamstv syndrom.

4. Zvysovat informovanost odborné i laické verejnosti o problematice Williamsova
syndromu.

K napliiovani cilli slouzi nasledujici ¢innosti
vlastni publikac¢ni Cinnost, prekladani zahranicni literatury, ziskavani zahranicnich
odbornych materiall — publikaci, video — dokumentd
vytvoreni a provozovani vlastnich internetovych stranek
poradani odbornych prednasek a skoleni
podporovani setkavani a spoleénych pobytt rodin déti s Williamsovym syndromem
podpora $kolni a osobni asistencni sluzby
podpora ziskavani kompenzaénich pomdcek
podpora vzdélavani déti i dospélych zejména v oblasti socialnich dovednosti

spoluprace se zahrani¢nimi organizacemi zamérenymi na problematiku Williamsova

syndromu
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Organizacni struktura

Podle platnych stanov jsou organy sdruzeni:

1) shromazdéni ¢lenl sdruzeni

2) vykonna rada

3) revizni komise

Shroméazdéni ¢lenl sdruzeni je nejvy$sim organem sdruzeni, voli ¢leny a nahradniky
vykonné rady, revizory hospodareni a jejich nahradniky. Vykonna rada je vykonnym
organem sdruzeni. Zajistuje fizeni ¢innosti sdruZeni v obdobi mezi shroméazdénimi
¢lend. Pfedseda je statutarnim zastupcem sdruZeni a jednd jeho jménem.
Mistopredseda zastupuje predsedu v dobé jeho nepfitomnosti a vykonava v tom
pripadé jeho pravomoci.

Vykonna rada pracovala v roce 2010 ve slozeni:
MUDr. Lenka Neuschlova (predsedkyné),
Olga Pislova (mistopredsedkyné),

Monika Jerabkova (Clenka),
Zdenék Kratina (Clen)
Hana Vankova (Clenka)

Mezinarodni spoluprace v roce 2010

Obcanské sdruzeni Willik v souladu se svym poslanim spolupracuje se zahrani¢nimi
organizacemi zameérenymi na problematiku Williamsova syndromu.

vvvvvv

republiky. http://www.spolws.sk/. SpoleCnym projektem byl letni tydenni rekondi¢ni
pobyt v Kovacoveé na Slovensku, ¢lenové této spolecnosti se ztcastnili i nékterych
akci naseho sdruzeni.

V roce 2009 jsme se stali Cleny Evropské federace asociaci Williamsova syndromu
(FEWS).
Cilem FEWS je:
Sifeni povédomi o Williamsovu syndromu
Koordinace narodnich organizaci Williamsova syndromu
Podpora jednotlivel s WS a jejich rodin™
Prekladani publikaci do jazykl ¢lenskych statd
Podpora vzdélavacich programd
Organizovani mezinarodnich kongresu
Podpora vyzkumnych projektd v oblasti zdravotnictvi, vzdé&lani a socialni sféry
Podpora publikovani vysledkd vyzkumnych projektl ve védeckych publikacich

FEWS je jako oficialni mezinarodni organizace registrovana od zari roku 2004 a v

soucasné dobé sdruzuje asociace dvanacti statd. Sidlo ma v belgickém mésté
Leuvenu.
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Prehled aktivit v roce 2010

BB EE BN Kli¢ v Ceské televizi
- ) - — re v
BN 7l W V lednu 2010 Ceska te-
L]
levize vysilala porad KIli¢
vénovany  Williamsovu
syndromu—nataceni se ztcastnily rodiny Kratinovych,

WILLIAMSUY

SYNDROM Touzimskych a Strykovych, probéhlo i skupinové na-
tadeni na podzimnim setkani v Ri¢anech u Prahy. V
BB R EEBE, pofadu dale vystoupila predsedkyné obcanského

sdruzeni MUDr. Lenka Neuschlova a klinicka genetic-
ka MUDr. Alena Puchmajerova.

Vikendoveé setkani v Moninci

Kvéten 2010 - uskutecnilo se jarni setkani v Moninci, za Gcasti 11 rodin. Muzikoterapii
zajistila pani Irena Lintnerova-Hermankova, dorazila i ergoterapeutka Pavlina Adamo-

va, obé z taborské Kariky. Probéhlo oblibené bubnovani Drum Circle s panem Su$o-
rem.
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FEWS camp

barzeita
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Letosni FEWS Camp v Italii ve dnech 17.7. - 24.7. probé&hl poprvé za Géasti zastupcl z
Ceské republiky, "Willika" reprezentovali Hana, Adam, Tomas a Jakub. Z ostatnich
evropskych zemi pfijely vypravy Slovenska, Madarska, Svédska, Finska, Anglie, Irska,
Belgie, Holandska, Némecka, Francie, Spanélska a samoziejmé hostitelé z Italie.

VylepSeni webovych stranek

Na jafe 2010 byl na webové stranky Willika
doplnén nastroj Google Translator, ktery
zpristupnil stranky Willika ve velkém mnozstvi
jazykovych mutaci a umoznil tak pFistup
zajemcdm z celého svéta. Novou sekci
stranek se staly Clanky z oblasti socialné—
pravni. Rodi¢lm, ktefi cht&ji pracovat se
svymi détmi a rozvijet je jsou urcené vyukové
materialy ke stazeni.
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Letni tydenni pobyt v Kovacové, Slovenska republika

Leto$ni tydenni pobyt se slovenskou Spoloc¢nosti Williamsovho
syndromu se konal od 15.8.2010 na jiznim Slovensku
v Kovacové nedaleko Sturova. Pobytu se zucastnilo 9 Ceskych
a pres 20 slovenskych rodin. Program byl nabity sportem,
relaxaci, turistikou, ale i muzikoterapii Mgr. Dany PSenickové a Mgr. Véry Korhonové.
Déti meély moznost i tvorivé Cinnosti, uzily si koupani v termalnich laznich a o setkani
natocen i porad Slovenskym rozhlasem Regina. Projekt byl podporeny z regionalniho
grantu O2 Muzikoterapie pro déti s Williamsovym syndromem.

N T
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Vikendové setkani v Radéjové

Prodlouzeny vikendovy pobyt
na jizni Moraveé, v hotelu
Radéjov, se konal v listopadu
2010 a byl podporen Nadaci
02. Prijelo 10 rodin z Ceské
republiky a dvé slovenské
rodiny. Za Kkrasného
slune¢ného pocasi jsme v
patek zvladli vylet do
skanzenu ve Stréznici a
vylezli jsme na rozhlednu
Travi¢na. V sobotu probéhla
celodenni muzikoterapie s
pani Bc. Jindrou Kucerikovou.

e e ot e i s T

Brozura o Williamsové syndromu

W, P T

Obcanské sdruzeni Willik vydalo na konci roku 2010 za
pomoci dotace Ministerstva zdravotnictvi brozuru, ktera
se podrobné vénuje Williamsové syndromu. Autorkou

je hlavné MUDr. Neuschlova, spolupracovali ale i

ostatni Clenové Willika a text odborné konzultovaly i
PhDr. Katarina Jariabkova, psycholozka a MUDr.
Puchmajerova, klinickd geneticka. BroZura predstavuje
po letaku z roku 2007 prvni komplexni material o téhle
diagnoéze.

Brozura je urlena zejména rodi¢m dé&ti s

Williamsovym syndromem, jsou tu ale i informace pro

specialisty, hlavné pro lékare. Brozura bude postupné
distribuovana vybranym adresatim - genetikiim,
kardiologim, do specialnich pedagogickych center,
rané péci, na vysoké Skoly, kde se studuje specialni

pedagogika, posudkovym lékaFlim, v dostate¢ném poctu je k dispozici rodindam i pro
dalsi odborniky, ktefi prichazeji s nasimi détmi do styku.
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Financ¢ni zprava

Zprava o hospodareni v roce 2010

Naklady

Sluzby

158 541

(ubytovani+stravné, poStovné, internet, grafické a tiskové sluzby)

Materialové naklady 9 384
Cestovné 8 701
Mzdové naklady 21 194
Dané a bankovni poplatky 3673
Clensky prispévek FEWS 3 825
Ostatni naklady 2 987
Kurzové ztraty 1 886
Celkem 210 191
Vynosy

Statni dotace 20 000
Prijmy od nadaci 45 000
Sponzorské dary (podnikatelé, soukromé subjek-

ty) 74 410
Clenské prispévky 2 200
Spolutéast ¢lend na pobytech 57 300
Pripsané uroky 19
Celkem 198 929
Vysledek hospodakeni za rok 2010 -11 262

Rozvaha ke 31.12.2010

Aktiva

Pokladna 8 383
Ucet 100 945
Celkem 109 328
Pasiva

Cizi zdroje 0
Vlastni zdroje 109 328
Celkem 109 328
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Podékovani

V roce 2010 dékujeme firmé IKEA za poskytnuté darky a drobné predméty pro nase déti.

Dale dékujeme za finanéni pomoc:;
JUDr. Jakubu Adamovi,
Ing. JiFimu Klominskému,
Ing. Vaclavu Patkovi,
Renému Inquortovi,

panu GrezZovi, panu Hladkému, panu Krupickovi, panu Babakovi, panu Pechovi a firmé P.S.P., panu Lindne-
rovi, pani Krupiékové, panu Stolarykovi, panu Sepsovi, panu Prokopovi a pani Slovackové.

Dékujeme Nadaci O2 za poskytnuti finan¢nich prostredka v rdmci projektu
Nadace O Muzikoterapie pro déti s Williamsovym syndromem.

Dékujeme Ministerstvu zdravotnictvi CR za pridéleni

"e =4 MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI  dotace brozuru o Williamsové syndromu.
=38 CESKE REPUBLIKY

P - Dékujeme Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského za poskytnuti finan¢nich pro-
| 'l

- i stredkd pro zajisténi odborného programu na rekondicni pobyt v roce 2011.
4 H

7

-\(";
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Zaroven bychom chtéli podékovat viem tém, kteri podporili ¢innost obéanského sdruzeni Willik, ale nepreji si
zverejnit své jméno.

Willik — ob¢anskeé sdruZeni rodict a préatel
déti s Williamsovym syndromem

Drnovska 104/67, Praha 6 — Ruzyné, 161 00

www.willik.tym.cz

o IE0 270 40 623
MRS ' ¢.0. 35-7591810217/0100
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