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PSedkl|l §dg&§me V&m viroln2 zpr8&vu o |innosti a hosp

Vv roce 2012. DRkujeme V&m vgem, kteS2 jste nagi

nebo osobn2 pomoc?2.
Za VIikonnou radu o.

Mgr . Hana Kub?2

UET AAT p ET & Oi AAA4

Wil l-2kb]l ansk® sdrugen2 rodilWilal ipdSiseul MNEy¥ndr ome
bylo zalogeno z iniciativy rodil T dnbDt2 s William
oblansk® sdrugen?2 s celost8tn2 pTsobnost 2.

Dat um, | 2sl o a m2st el/6350e3H6 sRr aBé&:. 83V3aLQAG6, Praha,

623, zmNna stanov 25.5,2011.

Bankovn?2 spojen2: Komer | n-75918B021K/@00. | 2 sl o %l tu 35
S2dlo sdrugen?2: Dr nov sikR8u z1lyOndlY,6 71,6 1P rOaOh a 6
Elektronick8 adresa: willik.tym@seznam. cz
Webov8 str8nka: http://willik.tym.cz

Ke dni 31.12.2012 mDlIlo oblansk®dsdgugenheWiol MZk e
spolupracujes 39 rodinami vychovWivlalj2amsnovidmt Ny sdr ome m.

C2lem sdrugen? | e:

1. Podporovat integraci dRt2 i dospRlTch s Willi@
hg§jit jejich prg&8§va a speci&8ln2 potSeby, podpor
s ohledem jejich postigen2.

2. Poskytnout rodingm dpnt 2 S Williamsovim syndr
podporu a vimRnu informac?2.

3. Zvygovat informovanost rodin a pom8hat pSi S
WilliamsTv syndr om.

4 . Zvygovat informovanost odborn® i I

Strsnka > 0 problematice Williamsova syndromu.
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5. Poskytovat respitn? p®I i rod N
syndromem.
+ | ADI Bl OUI p AplI i Ol 1 OLp | g me swd‘m 2 EI
f vliastn? publ i kal n2 l innost, pSekl §d§n? zahr
|l iteratury, z2sk8vs8n?2 zahranii pubhi loabd2oir nvVé e c
dokument T
f vytvoSen2 a provozovgn2 vlastn2ch internetovlch
f poS&8§dg&§n2 odbornTch pSedn§8§gek a gkolen?

T podporov§gn? set k8§vgn?: a spolelnlTch pobytT rc
syndromem

T podpora gkoln2 a osobn2 asistenln?2 slugby

T podpora z2sk8vs8§n2 kompenzaln2ch pomTcek

f podpora vzdRlI &vgn2 dnRNt2 i dospRhRlITch zejm®na v o

T spolupr 8ce s e zahrani | n2mi organi zacemi zamr

Williamsova syndromu
T podpora terapi? sloug2c2ch ke zlepgen? zdr avo:

sWilliamsovim syndromem a ¢givota jejich rodin
f poS§ds&n2 t8&borT pro dRNti a dospRhRI® s Williamsov
T spolupr8ce s dal g2 mi neziskovi mi organi zacemi.

| OCAT EUAéT p OOOOEOOOA
Podle platnlich stanov jsou org8ny sdrugen?2:
1) shrom8¢gdnNn2 |1l enT sdrugen?:

2) vikonn§ rada
3) revizn2 Kkomi se

Shrom8¢gdnhNn2 |l enT sdrugen? je nejvygg2m org8nem sc
vikonn® rady, revizory hospodaSen? a jejich n8hrac
org8nem sdrugen?, ZajigSuje S2zen? |l innost.i sdrug
| ' enT. PSedseda j e statut8rn2zm z8§stupcem sdruge
M2stopSedseda zastupuje pSedsedu v dobPD jeho nep:
pS2padhN jeho pravomoci .

Vikonng8 rada pracovala v roce 2012 ve slogenz2:
f Mgr. Hana Kub2kovs§ (pSedsedkynn),

1 MUDr . Lenka Neuschlovg (m2stopSedsedkynn),
f Monika JeS&bkovg (llenka),

1 ZdenhDk Kratina (Il en)

1 I ng. Hana VaRkovs§ (llenka)

Al AnO0OT AT AE

Obl ansk® sdrugen2 zamBRDstn8valo formou dohod o prac
zajigSuj2c2 program na jednotlivich setk8&8n2ch a oc
sdrugen2 pro sdrugen?2 pracoval: bez n8roksu reak ®d mhDn
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T Obl ansk® sdrugen2 Will 2Kk
nem novlD vznikl ® Lesk® :
1 Vys2l18n2 poSadu Lesk® twd&wvngeoKadmoprennz (LAVO)

Leden 2012;

2 1 2 A 2

n®ze pom§haj o oblansl®m sdrugen® oy willzka

Willdgrajektu osobn? aSJshencez?ro . 4.
_ _ Jjehog - ¢ em je zveSej Ro:

Bartol omRDjeprWHmiaugeveden? d8 . o .

. odjinug",a, o nej en tlkaj?2c?
kumentu shl ®dl o pSes pTl mi |l ionu glv%- :
KT amsova syndr omu, al e i

' for my, problemati ky men
stigen2, inkluzivn2ho vz

p—
J
g

CESKA TELEVIZE

BSezen 2012:

POMOZTE
DETEM

SPOLECNY SBIRKOVY PROJEKT

T UspDIi j sme v grantov®n
vli 8dwa |l enstv2 v Evrop
asociac?2 Williamsova sy
a na nov® | etg8ky o Wil
dromu v | egtinhD a angl:
Duben 2012: \

9 Chinn, pSedng8§gka na t®ma Soci §ln2 re-
f or ma 201 2, Luci e Ko §i nJaarronv2g , s eDik®.n2 Will2ka v
odborng poradkynhD Porad@Gymapwid (olsbbryodin), na pr
se zdravotn2m posti ¢geneanisterapie 8 ewnmliroocbya hudebn2ch
NRZP LR. stroj T.

1T Pl ast na Veletrhu nezi sk

2
KvDten 2012: zac (NGO mar ket 2012) .

T PSidnlena dot ace Z Mi ni sterstva zdr a-

votnictvz?2, kter8 budel erywgn tal0ln2za pod -

poru rodin na setk§nzcﬂhpgi681(:|e|20}%.me se k "Pr
T Novi let§lek o Williamsandwxh svyzrddXlcdmwc2ch pot Sel
(v legtinn a v angliltia®)vzgcnl mi onemocniDni ",

Spol el nost pro mukopol ys
Jeho visledkem bude met

ulitele ul2c?2z dnDti se VzZ
nfNnz2m.
T Stali j s me se {4 Lesk®LA

Asociace Vz8cnich onemoc


http://www.nros.cz/
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Lerven 2012: Srpen 2012:

T Benefiln2 koncert pro WiktYSa !l §pgy@rnageho sd
Nag2 kavsrnnD v ThomayeroWMBrhbhocNi kol §a a Tomsg
Praze pod patronac? NadaRBETHPOgKkBPHh fPpna a Len
Plinkovaly skupiny Gestelt @3t Frleimol 58P0 t8bor.
(podNDkovgn2 vgem %|inkujP%33fap®heFphorskou fe
Ren®mu Inquortovi). Vit @gevlliay g ,FEW
l et n2 rekondi |l n? pobyt I WEEERE 3
zejm®na na zajigtnhDn?2 mu\T ‘
dNRti a podporu rodin. ’
sy vitngek z akce zdvoji

7,?9 BVOKE

HUSY

b 5Aruzen;

\‘-(,L\“Nk eny ‘_./,)/‘
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OBCANSKE SDRUZENI WILLIK A NADACE DIVOKE HUSY

Zvou na

., KONCERT PRO WILLIKA"

vystoupi skupiny TREMOLOBOTY a SESTET

.Nase kavarna“, Thomayerova nemocnice Kré,
3. ¢ervna 2012 od 17 hodin
V/stupné 50 Ké

V pondélf 4. gervna 2012 od 11 do 17 hodin vystava a prodej
vyrobkt ¢lend sdruzeni
Vyt&Zek charitativni akce bude pouZit na letni rekondiéni pobyt
rodin vychovavajlcich dité s Williamsovym syndromem a na
zajisténl muzikoterapeutického programu pro déti.

Nadace Divoké husy vytéZek akce zdvoji

z§sSz 2012:

1 Setk8n? slovensk® Spol
amsovho syndr - -mu v Brat
S |l eskou %l ast?.

Ffz2jen 2013

T Setks&8n2 Will2ka v Gihli
peutkou Zuzanou Mal il ko
nN8s hlavnlRvpalressd u | s me
padali snBhDhem.

Listopad 2013

T Vyglo nov® | 2sl o Will?2k

T Nat §] en? poSadu o Wil |

dromu pro r8dio Classioc
Vzg§cn8g8 onemocnhNn2 ( Mgr.
v a MUDr. A. Puchmajer
Lervenec 2012:
T Probnhl letn2 rekondil pfginec®m¥t Wi ll 2ka na
Slovensku, v Mal® FatSe, v |

O@lesklch a 17
progamu byla muzikoterapie (Dana a Ja-
na Pdgenil kovy, VDra

rapi e, sout Nge,
Pobyt podpoSilo
a d8l e Nadace

s | ovenskﬂTc

D0 % s kS s Rk c
M ' d“si%ﬁ ae_t ssMike- - v
§gem, S muzi koterapue

o n oNEREYOUa DL UK

sport,T tdedrE§nkaVyl kwoimne® greamdy pr
Ministerstie&tadrlaven st i vae FE
Divok® husy bSadu

vi 8dy) .

Str 8§nka



~ . PIEEN ~ - - -

CAOUEU 1T 7T7EI 1T EAI Ol 668 OUl Aol i O

V r 8mci programu APodppodobu. Let8k je spolu s
nTch aktivit oblansklclvydanT mi brogur ami k dis
nD postigenlich 2011A (0. s. Wil 2k, bude distri
VDA 2011) byl vytvoSerkoncovich ugivatel T (vyso
WilliamsovhD syndromu a speci 8l n2z gkoly, zdravotn
sk®ho sdrugen?2 Will2zk, ci8ln2 slugby, kni hovny &
glick® jazykov® verzi nick® podobhD je pSipraver
Martinu Sausage Dohnalovi za grafickou webovich str&nk8ch Will?2k

22 Co je to Willik? "21a@ Cheete ném pomoci?
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Obl ansk® sdrugen? Will2k uspo$Sg8dalo v dubnu 2
pro sv® Bhdnyodi | T a peluj2c2ch osob ve spol u-
pr 8ci s N8rodn2 radou osob se zdravotnzm posti

pSedng8§gku na t®ma Soci 8§l n2 reforma 2012.

PSedng§gej 2c?: Lucie Kognarovsg, DiS., odborng8 po
kynhD Poradny pro osoby se zdravotn2m postigenznm
aseniory NRZP LR.

PSedng8§gka se setkala s velkTm z8§8j mem rodil T.
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