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WILLIK - OBCANSKE SDRUZENI
RODICU A PRATEL DETI

S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM

Praha




Vazeni pratelé,
Predkladame Vam vyrocni zpravu o c¢innosti a hospodareni naseho obclanského sdruzeni

v roce 2011.
Dékujeme Vam vsem, ktefi jste nasi ¢innost podpofili finan¢ni, materiadlni nebo osobni

pomoci.
Vykonna rada, duben 2012.
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Zakladni informace:

Willik - obcanské sdruzeni rodicti a pratel déti

s Williamsovym syndromem bylo zaloZeno z iniciativy rodi¢d
déti s Williamsovym syndromem v roce 2006 jako obcanské
sdruzeni s celostatni plisobnosti.

Datum, Cislo a misto registrace: VJ/1-1/65003/06-R,
31.8.2006, Praha, ICO 270 40 623, zmé&na stanov 25.5.2011.

Bankovni spojeni: Komercni banka, Cislo uctu 35-7591810217/0100.
Sidlo sdruzeni: Drnovska 104/67, Praha 6 - Ruzynég, 161 00

Elektronicka adresa: willik.tym@seznam.cz

vy o™
'amsgy synd!

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

Ke dni 31.12.2011 mélo ob&anské sdruzeni Willik 68 ¢lend, sdruzuje nebo Gzce
spolupracuje s 35 rodinami vychovavajicimi dité s Williamsovym syndromem.

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 zdzemi pro vzajemnou
podporu a vymeénu informaci.

3. Zvydovat informovanost rodin a pomahat pti FeSeni probléml specifickych pro
WilliamsQv syndrom.

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

5. Poskytovat respitni péci rodinam déti s Williamsovym syndromem.

K naplinovani cili slouzi nasledujici ¢innosti

e vlastni publikac¢ni cinnost, prekladani zahrani¢ni literatury, ziskavani
zahrani¢nich odbornych materidll - publikaci, video - dokumentd

e vytvoreni a provozovani vilastnich internetovych stranek

e poradani odbornych prednasek a skoleni

e podporovani setkdvani a spole¢nych pobytl rodin déti s Williamsovym
syndromem

e podpora Skolni a osobni asistencni sluzby

e podpora ziskavani kompenzaénich pomicek

e podpora vzdélavani déti i dospélych zejména v oblasti socidlnich dovednosti

e spoluprace se zahrani¢nimi organizacemi zamérenymi na problematiku
Williamsova syndromu

e podpora terapii slouzicich ke zlepSeni zdravotniho a psychického stavu déti
s Williamsovym syndromem a zivota jejich rodin

e poradani tdborl pro déti a dospélé s Williamsovym syndromem

e spoluprace s dalSimi neziskovymi organizacemi.
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Organizacni struktura

Podle platnych stanov jsou organy sdruzeni:

1) shromazdéni ¢lenl sdruzeni

2) vykonna rada

3) revizni komise

Shromazdéni ¢lenl sdruzeni je nejvys&im organem sdruZeni, voli ¢leny a ndhradniky
vykonné rady, revizory hospodareni a jejich ndhradniky. Vykonna rada je vykonnym
orgdnem sdruzeni. Zajistuje fizeni ¢innosti sdruzeni v obdobi mezi shromazdénimi
¢lend. Pfedseda je statutdrnim zastupcem sdruZeni a jednd jeho jménem.
Mistopredseda zastupuje predsedu v dobé jeho nepritomnosti a vykonava v tom
pripadé jeho pravomoci.

Vykonna rada pracovala v roce 2011 ve sloZeni:
. MUDr. Lenka Neuschlova (predsedkyné),

. Mgr. Hana Kubikova (mistopredsedkyné),
. Monika Jerabkova (¢lenka),

. Zdenék Kratina (Clen)

. Hana Varikova (Clenka)

Mezinarodni spoluprace v roce 2011

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

NejdlleZit&j$im partnerem je Spolo¢nost Williamsovho syndrému ze Slovenské
republiky. http://www.spolws.sk/. Spole¢nym projektem byl letni tydenni rekondi¢ni
pobyt v Radé&jové na jizni Morave, clenové této spolecnosti se zucastnili i nékterych
akci naseho sdruzeni.

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

Cilem FEWS je:

e Sifeni povédomi o Williamsovu syndromu

e Koordinace narodnich organizaci Williamsova syndromu

e Podpora jednotlivel s WS a jejich rodin”

e PPeklddani publikaci do jazyku ¢lenskych statl

e Podpora vzdélavacich programi

e Organizovani mezinarodnich kongresd

e Podpora vyzkumnych projektt v oblasti zdravotnictvi, vzd&lani a socialni sféry
e Podpora publikovani vysledkd vyzkumnych projektt ve védeckych publikacich

FEWS je jako oficialni mezindrodni organizace registrovana od zari roku 2004
a v soucasné dobé& sdruzuje asociace dvanacti statl. Sidlo ma v belgickém mésté
Leuvenu. V Fijnu 2011 se konalo vikendové setkani zastupcl FEWS v Mnichové, za
o.s. Willik se ho zucastnila MUDr. Lenka NEuschlova.
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Aktivity v roce 2011 qskeé sdr ”Zen/ W,
//-

Jarni setkani v Chyni u Prahy

Jarni setkani Willika se konalo v 19.3.2011 za Prahou, ve

vesni¢ce Chyné, kde nam poskytla zazemi mistni zZakladni /”emsw svﬂd‘o(0
Skola. Dorazilo celkem 13 rodin, pro déti byl pfipraven pro-

gram v podobé muzikoterapie v podani pani Mgr. Mileny Rakové.

Veletrh neziskovych organizaci

V kvétnu 2011 se ve Statni védecké knihovné v Praze
konal veletrh neziskovych organizaci. Mezi 150 vystavu-
jicimi neziskovymi organizacemi mélo zastoupeni i ob-
¢anské sdruzeni Willik. Vyuzili jsme moznost propagovat
¢innost naseho obcanského sdruzeni: rozdavali jsme le-
tdky, brozury, odpovidali desitkdm zdjemcl na otazky
tykajici se Williamsova syndromu, blizsi zdjemci si mohli
prohlédnout postery a &asopis Williklv obcasnik. Nava-
zali jsme i fadu novych kontaktl s podobné zamé&fenymi
neziskovymi organizacemi.
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Jarni vikendové setkani na Vysociné

Kvétnové setkani Willika probéhlo na Vysocing, v hotelu Pavla, v terminu 6.-8.5.2011.
Seslo se celkem 8 rodin, sobota byla vénovéna muzikoterapii, kterou zvlast pro mladsi
a zvlast pro starsi déti pfipravila pani Mgr. Milena Rakovd. Rodi¢e se ses$li na Valném
shromazdéni, domluvili se na Upravé stanov a rozhodli o aktivitdch Willika na dalsi
obdobi.

Malejovice 2011

V lété 2011 se déti z ceského obcanského sdruzeni Willik a mladi lidé ze slovenské
Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému zucastnili letniho tédbora, ktery poradal Nadacni
fond Klicek v Malejovicich, malé vesni¢ce ve StredoCeském kraji, pobliz Uhlifskych
Janovic. Mladi lidé z o.s. Willik a ze slovenské Spoloc¢nosti Williamsovho syndroma se
tu zapojili do programu malejovického tabora (30 déti ve véku 5-18 let, déti nemocné,
handicapované a socidlné slabé). Déti spoleéné absolvovaly rlzné hry a aktivity,
vyrazily na velky vylet na hrad Cesky Sternberk, bludi§té na zdmku v Louéni, do mini-
zoo, ve volnych chvilich i muzicirovaly, sportovaly a bavily se. Tabor splnil i ucel
integracni, déti s Williamsovym syndromem meély kontakt se zdravymi détmi, zajimava
zkuSenost to byla i pro organizatory tabora.
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Malejovice 2011 pohledem ucastnika

Ahoj,

jmenuji se Tomas Kratochvil a jsem z Brna. Kdyz jsem dostal
pozvanku na letni tdbor do Malejovic, tak jsem byl z té nabidky Ly~
hodné nadseny, protoze jsem chtél poznat nové lidi.

Na pokoji se mnou bydleli Jakub, FrantiSek, Vladko, Miro, Adam a Tomas. Kluci byli
moc fajn a na pokoji i mimo barak bylo moc veselo. Jidlo bylo moc dobré a bylo ho
hodné. Kazdé rano nas budili hudbou, hrali na kytary a zpivali. Po obédé byl odpoledni
klid, napred jednu hodinu, po dohodé dvé hodiny. J& jsem byl rad, ze byl odpoledni
klid, mohl jsem se vyspat a odpocinout si. Kazdy den nékdo z nasi skupiny musel rano
do kuchyné& pomahat s ptipravou jidla. J& jsem byl v Gtery a se mnou tam byl mUj $éf
FrantiSek. Spolu jsme Cistili zeleninu, krajeli na kousky a davali do pfipravenych misek.

Pro tdborové déti mél vedouci pFipraven historicky autobus Skoda 706 RTO na vylety
do mésta, na hrad, zamek atd. Kazdy den dopoledne byly hry - fotbal, prehazovana. Ja
jsem se na tabore seznamil s Patrikem, Pavlou, Helenou, Pavlem, Askou, Mirem...
Kazdy den také hralo na kytary a bubny. PFi vyleté na zdmek mé Stipla do krku vosa,
moc to bolelo a museli mé osSetfovat. V Malejovicich se mé moc libilo. Poznal jsem tam
nové lidi, ktefi byli moc fajn a bylo s nimi veselo. Pokud by byla Sance pristi rok, tak
bych jel moc rad.

Tomas Kratochvil
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Letni tydenni pobyt: Radé&jov, CR

Leto$ni rekondi¢ni pobyt porddany ve spolupraci se slovenskymi prateli konal v Ceské
republice, v Radé&jove, v malebném prostiedi Bilych Karpat. Z Ceské republiky se
v Radéjové postupné ukazalo celkem 13 rodin, dalSi pak dorazily ze Slovenska.

A co na nas v Radéjové Cekalo? Muzikoterapie Véry Korhoriové a Samana Lubomira
Holzera, predndska o sexualité lidi s mentanim postizenim doktorky Stérbové,
prednaska o Cteni déti s touto diagndzou doktorky Jariabkové, arteterapie a ergoterapie
herni specialistky Asky Goloriové, vylety (rozhledna Travi¢na, salas, plavba po Batové
kanalu, navstéva rozhledny, zoo v Hodoniné atd), soutéze, fotbalové utkani, koupani,
diskotéky...

Novinkou tohoto pobytu byl Radéjovsky zpravodaj, ktery vychazel kazdy den - zval na
aktivity, shrnoval minulé dny, upozorfioval na zajimavosti v okoli apod. Pocasi
tentokrat vyslo na jednicku, dékujeme persondlu hotelu Radéjov za velmi prijemné
prijeti.
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Podzimni setkani v Brezejci

Podzimni setkani se uskutecnilo posledni fijnovy vikend v Détském stredisku Brezejc
na Vysocing, kam pfijelo celkem 9 rodin & jejich zdstupcl. Program setkani byl
vzdélavaci, MUDr. Neuschlova prednesla kratkou prezentaci o publikovanych
pripadech téhotenstvi u zen s Willimsovym syndromem, poté jsme se vénovali spolu
s Dr. PancCochou a Dr. Vadurovou z Institutu pro vyzkum inkluzivniho vzdélavani z
Pedagogické fakulty Masarykovy univerzity otdzkam inkluzivniho vzdélavanim,
vzdélavani na specialnich Skolach a moznostem dalsiho wuplatnéni lidi s
Williamsovym syndromem.

Mikulasské setkani v Chyni

V prosinci 2011 se uskutecnilo
predvanocni, resp. mikulasské
setkani v Chyni. Kromé
Mikulase, kterému dékujeme
za nadilku, prisel
i muzikoterapeut Matéj Lipsky,
ktery détem nabidl ochutnavku
¢i ukazku ze svého repertoaru.
Setkani bylo zaroven i oslavou
5. vyroci zalozeni o.s. Willik.
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http://willik.tym.cz/foto/chyne2011_5vyroci/page00002.htm

Ostatni zpravy

Podarilo se nam ziskat grant od Nadace Jedlickova Ustavu na podporu rodin, které
se zUcCastnily letniho setkani v Radéjové.

Ziskali jsme individualni grant od Pomozte détem na osobni asistenci do materské
Skoly pro pétiletého chlapce s Williamsovym syndromem.

V listopadovém Cisle Casopisu Déti a my vySel ¢lanek "Déti s Williamsovym syndro-
mem byvaji muzikalni", kde své zkusSenosti s vychovou ditéte s Williamsovym syn-
dromem popisuji dvé rodiny z o.s. Willik.

Vydali jsme brozurku: Edukace déti s Williamsovym syndromem". Jedna se o pfri-

ruckou, kterd je uréena vsem
poradenskym pracovniktim,
zejména specialnim pedago-
glm, ale i dalsim osobam,
které pracuji s
s Williamsovym syndromem.
Hlavnim cilem broZurky je
zvysit informovanost o Willi- |
amsové syndromu a prispét
k tomu, aby déti s timto syn- = i
dromem mohly zit a vzdéla-
vat se mezi svymi vrstevni-
ky. Autorkou brozury je Bc.

lidmi
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Martina DaniSkova, publikace byla vytvorena za finanéni podpory programu
,Podpora verejné ucelnych aktivit obcanskych sdruzeni zdravotné postizenych
2011" (program Podpora VUA 2011).

MUDr. Lenka Neuschlova se zucastnila kazdoro¢niho setkani FEWS— Evropské fe-
derace asociaci Williamsova syndromu, které se uskutecnilo v Mnichové. Jeji cesta
a nase clenstvi ve FEWS bylo podporeno z programu ,,Podpora verejné ucelnych
aktivit ob¢anskych sdruzeni zdravotné postizenych 2011" (program Podpora VUA
2011).

Finan¢ni zprava

Cerpdni statni dotace a zG¢tovani se statnim rozpoétem
(Podpora verejné Gcelnych aktivit, Urad vlady)

Pfijato Vycerpano Vraceno
Clenstvi FEWS 5800 4933 867
BroZura "Edukace déti a
Williamsovym syndro-
mem" 10000 10000 0




Finan¢ni zprava

Naklady
Sluzby celkem 213118
Naklady na pobytové akce 159152
Tisk a grafické prace 15 800
Osobni asistence 10238
Odborny program (terapie, pfednasky) 19 604
Clenstvi FEWS 2597
Ostatni 5727
Cestovné 4451
Materialové naklady 5048
Osobni naklady (DPP - muzikote-
rapie) 6470
Ostatni dané a poplatky 2547
Ostatni 2380
Celkem 234014
Vynosy
Statni dotace (granty VUA) 15800
Ucelové dary 47 000
Nadace Jedlickova Ustavu 12 000
NROS 32 000
Slovenska spolecnost Williamsova syndro-
mu 2500
Ostatni 500
Nelcelové sponzorské dary 93562
Spoluticast ¢lenli na pobytech 134 354
PFipsané uroky 19,33
Celkem 290 735,33
Vysledek hospodareni v roce 2011 56 721,33
Rozvaha k 31.12.2011
Aktiva
Stav k 31.12.2011 Stav k 1.1.2011
Dlouhodoby majetek celkem
B. Kratkodoby majetek celkem 152 049 109 328
B.llI. Kratkodoby financni majetek
celkem 152 049 109 328
Aktiva celkem 152 049 109 328
Pasiva
Stav k 31.12.2011 Stav k 1.1.2011
A. Vlastni zdroje celkem 152 049 109 238
A.ll. Vysledek hospodareni celkem 166 049 109 328
B.llI. Kratkodobé zavazky celkem -14000
B.IV. Jina pasiva celkem 152 049 109 328




Podékovani

Za poskytnuti v&cnych darl a propagaénich pfedmétd, které poslouzily jako vy-
hry pfi soutézich déti,

dékujeme firmé IKEA.

Dale dékujeme za financ¢ni pomoc: JUDr. Jakubu Adamovi, Ing. Jifimu Klomin-
skému, Ing. Vaclavu Patkovi, Mgr. Renému Inquortovi, Ing. Zderice PikeSové,
Martiné Drijverové, panu Grezovi, panu Hladkému, panu Krupickovi, panu Baba-
kovi, panu Pechovi a firmé P.S.P., panu Lindnerovi, pani Krupickové, panu Stola-
rykovi, panu Sepsovi, panu Prokopovi, pani Slovackové a firmam Grape a Was-
temat.

Dékujeme Nadaci rozvoje obcanské spolecnosti za individualni grant
- podporu osobni asistence pro Bartoloméje.

Dékujeme Uradu viady CR za podporu projektd ,Clenstvi o.s. Willik
ve FEWS" a ,BroZzura o Williamsové syndromu—Edukace déti
s Williamsovym syndromem", v rdmci programu Podpora VUA 2011.

Dékujeme Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského za poskytnuti financ-
nich prostfedkd pro zajist&ni odborného programu na nasich rekondiénich poby-
tech.

Dékujeme Nadaci Jedlickova Ustavu za financni prispévek rodinam na rekondicni
pobyt v Radéjové v srpnu 2011.

Zaroven bychom chtéli podékovat vSem tém, ktefi podpofili ¢innost obcanského
sdruzeni Willik, ale nepreji si zverejnit své jméno.

Kontakt

Willik — ob¢anské sdruzeni rodi¢u a pratel

déti s Williamsovym syndromem
Drnovska 104/67, Praha 6 — Ruzyné, 161 00
www.willik.tym.cz

ICO 270 40 623
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