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PŚedkl§d§me V§m vĨroļn² zpr§vu o ļinnosti a hospodaŚen² naġeho obļansk®ho sdruģen² 

v roce 2012. DŊkujeme V§m vġem, kteŚ² jste naġi ļinnost podpoŚili finanļn², materi§ln² 

nebo osobn² pomoc². 

Za VĨkonnou radu o.s. Will²k,  

Mgr. Hana Kub²kov§ 

:ÜËÌÁÄÎþ ÉÎÆÏÒÍÁÃÅȡ 

Will²k -   obļansk® sdruģen² rodiļŢ a pŚ§tel dŊt² s WilliamsovĨm syndromem 

bylo zaloģeno z iniciativy rodiļŢ dŊt² s WilliamsovĨm syndromem v roce 2006 jako 

obļansk® sdruģen² s celost§tn² pŢsobnost². 

Datum, ļ²slo a m²sto registrace: VJ/1-1/65003/06 -R, 31.8.2006, Praha, IĻO 270 40 

623, z mŊna stanov 25.5.2011. 

Bankovn² spojen²: Komerļn² banka, ļ²slo ¼ļtu 35-7591810217/0100.  

S²dlo sdruģen²: Drnovsk§ 104/67, Praha 6 ï RuzynŊ, 161 00 

Elektronick§ adresa: willik.tym@seznam.cz 

Webov§ str§nka: http://willik.tym.cz 

Ke dni 31.12.2012 mŊlo obļansk® sdruģen² Will²k 77 ļlenŢ, sdruģuje nebo ¼zce 

spolupracuje s  39 rodinami vychov§vaj²c²mi d²tŊ s WilliamsovĨm syndromem. 

 

C²lem sdruģen² je: 

1.  Podporovat integraci dŊt² i dospŊlĨch s WilliamsovĨm syndromem do spoleļnosti, 

h§jit jejich pr§va a speci§ln² potŚeby, podporovat jejich vzdŊl§v§n² a zamŊstn§v§n² 

s ohledem jejich postiģen². 

2.  Poskytnout rodin§m dŊt² s WilliamsovĨm syndromem z§zem² pro vz§jemnou 

podporu a vĨmŊnu informac². 

3.  Zvyġovat informovanost rodin a pom§hat pŚi Śeġen² probl®mŢ specifickĨch pro 

WilliamsŢv syndrom.  

   4.  Zvyġovat informovanost odborn® i laick® veŚejnosti  

        o problematice Williamsova syndromu.  
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#þÌÅ ÓÄÒÕĿÅÎþ ɉÐÏËÒÁéÏÖÜÎþɊ 

5. Poskytovat respitn² p®ļi rodin§m dŊt² s WilliamsovĨm 

syndromem.  

 

+ ÎÁÐÌĐÏÖÜÎþ ÃþÌĳ ÓÌÏÕĿþ ÎÜÓÌÅÄÕÊþÃþ éÉÎÎÏÓÔÉ 

¶ vlastn² publikaļn² ļinnost, pŚekl§d§n² zahraniļn² 

literatury, z²sk§v§n² zahraniļn²ch odbornĨch materi§lŢ ï publikac², video ï 

dokumentŢ 

¶ vytvoŚen² a provozov§n² vlastn²ch internetovĨch str§nek 

¶ poŚ§d§n² odbornĨch pŚedn§ġek a ġkolen² 

¶ podporov§n² setk§v§n² a spoleļnĨch pobytŢ rodin dŊt² s WilliamsovĨm 

syndromem  

¶ podpora ġkoln² a osobn² asistenļn² sluģby 

¶ podpora z²sk§v§n² kompenzaļn²ch pomŢcek 

¶ podpora vzdŊl§v§n² dŊt² i dospŊlĨch zejm®na v oblasti soci§ln²ch dovednost² 

¶ spolupr§ce se zahraniļn²mi organizacemi zamŊŚenĨmi na problematiku 

Williamsova syndromu  

¶ podpora terapi² slouģ²c²ch ke zlepġen² zdravotn²ho a psychick®ho stavu dŊt² 

s WilliamsovĨm syndromem a ģivota jejich rodin 

¶ poŚ§d§n² t§borŢ pro dŊti a dospŊl® s WilliamsovĨm syndromem 

¶ spolupr§ce s dalġ²mi neziskovĨmi organizacemi. 

Podle platnĨch stanov jsou org§ny sdruģen²: 

1) shrom§ģdŊn² ļlenŢ sdruģen² 

2) vĨkonn§ rada 

3) revizn² komise 

Shrom§ģdŊn² ļlenŢ sdruģen² je nejvyġġ²m org§nem sdruģen², vol² ļleny a n§hradn²ky 

vĨkonn® rady, revizory hospodaŚen² a jejich n§hradn²ky. VĨkonn§ rada je vĨkonnĨm 

org§nem sdruģen². ZajiġŠuje Ś²zen² ļinnosti sdruģen² v obdob² mezi shrom§ģdŊn²mi 

ļlenŢ. PŚedseda je statut§rn²m z§stupcem sdruģen² a jedn§ jeho jm®nem. 

M²stopŚedseda zastupuje pŚedsedu v dobŊ jeho nepŚ²tomnosti a vykon§v§ v tom 

pŚ²padŊ jeho pravomoci.  

VĨkonn§ rada pracovala v roce 2012 ve sloģen²: 

¶ Mgr. Hana Kub²kov§ (pŚedsedkynŊ), 

¶ MUDr. Lenka Neuschlov§ (m²stopŚedsedkynŊ), 

¶ Monika JeŚ§bkov§ (ļlenka), 

¶ ZdenŊk Kratina (ļlen) 

¶ Ing. Hana VaŔkov§ (ļlenka) 

Obļansk® sdruģen² zamŊstn§valo formou dohod o pracovn² ļinnosti muzikoterapeutky 

zajiġŠuj²c² program na jednotlivĨch setk§n²ch a odborn® lektory. Ļlenov® obļansk®ho 

sdruģen² pro sdruģen² pracovali bez n§roku na odmŊnu. DŊkujeme. 

:ÁÍñÓÔÎÁÎÃÉ 

/ÒÇÁÎÉÚÁéÎþ ÓÔÒÕËÔÕÒÁ 
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!ËÔÉÖÉÔÙ 7ÉÌÌþËÁ Ö ÒÏÃÅ ςπρς - ÓÔÒÕéÎĻ ÐĠÅÈÌÅÄ 

Leden 2012:  

¶ Vys²l§n² poŚadu Ļesk® televize Kde pe-

n²ze pom§haj² o obļansk®m sdruģen² 

Will²k a o projektu osobn² asistence pro 

BartolomŊje  Hruġe - prvn² uveden² do-

kumentu shl®dlo pŚes pŢl milionu div§-

kŢ.  

BŚezen 2012:  

¶ UspŊli jsme v grantov®m Ś²zen² ĐŚadu 

vl§dy - na ļlenstv² v Evropsk® federaci 

asociac² Williamsova syndromu (FEWS) 

a na nov® let§ky o WilliamsovŊ syn-

dromu v ļeġtinŊ a angliļtinŊ. 

Duben 2012:  

¶ ChĨnŊ, pŚedn§ġka na t®ma Soci§ln² re-

forma 2012, Lucie Koģnarov§, DiS., 

odborn§ poradkynŊ Poradny pro osoby 

se zdravotn²m postiģen²m a seniory 

NRZP ĻR.  

 

KvŊten 2012:   

¶ PŚidŊlena dotace z Ministerstva zdra-

votnictv², kter§ bude vyuģita na pod-

poru rodin na setk§n²ch v roce 2012. 

¶ NovĨ let§ļek o WilliamsovŊ syndromu 

(v ļeġtinŊ a v angliļtinŊ). 

¶ Obļansk® sdruģen² Will²k se stalo ļle-

nem novŊ vznikl® Ļesk® asociace pro 

vz§cn§ onemocnŊn² (ĻAVO). 

¶ V r§mci str§nek Will²ka vznikl blog, 

jehoģ c²lem je zveŚejŔovat informace 

"odjinud", a  o nejen tĨkaj²c² se Willi-

amsova syndromu, ale i  soci§ln² re-

formy, problematiky ment§ln²ho po-

stiģen², inkluzivn²ho vzdŊl§v§n² apod. 

¶ Jarn² setk§n² Will²ka v SobŊġic²ch na 

ĠumavŊ (11 rodin), na programu byla  

canisterapie a  vĨroba hudebn²ch n§-

strojŢ.   

¶ Đļast na Veletrhu neziskovĨch organi-

zac² (NGO market 2012). 

 

Ļerven 2012:  

¶ PŚipojili jsme se k "Projektu speci§l-

n²ch vzdŊl§vac²ch potŚeb dŊt² a ģ§kŢ 

se vz§cnĨmi onemocnŊni", kterĨ Ś²d² 

Spoleļnost pro mukopolysacharidosu.  

Jeho vĨsledkem bude metodika pro 

uļitele uļ²c² dŊti se vz§cnĨm onemoc-

nŊn²m. 

¶ Stali jsme se ļleny ĻAVO - Ļesk® 

Asociace Vz§cnĨch onemocnŊn².  

http://www.nros.cz/


Ļerven 2012: 

¶ Benefiļn² koncert pro Will²ka  probŊhl v 

Naġ² kav§rnŊ v ThomayerovŊ nemocnici v 

Praze pod patronac² Nadace Divok® husy. 

Đļinkovaly skupiny Ġestet a Tremoloboty 

(podŊkov§n² vġem ¼ļinkuj²c²m a hlavnŊ 

Ren®mu Inquortovi). VĨtŊģek pouģit na 

letn² rekondiļn² pobyt na Slovensku, 

zejm®na na zajiġtŊn² muzikoterapie pro 

dŊti a podporu rodin.  Nadace Divok® hu-

sy vĨtŊģek z akce zdvojila.  

Ļervenec 2012:  

¶ ProbŊhl letn² rekondiļn² pobyt Will²ka na 

Slovensku, v Mal® FatŚe, v Mal® Luļivn®  

(9  ļeskĨch a 17 slovenskĨch rodin). Na 

progamu byla muzikoterapie (Dana a Ja-

na Pġeniļkovy, VŊra KorhoŔov§), artete-

rapie, soutŊģe, sport, turistika, vĨlety. 

Pobyt podpoŚilo Ministerstvo zdravotnictv² 

a d§le Nadace Divok® husy.  
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Srpen 2012:  

¶ ĻtyŚi ļlenov® naġeho sdruģen² (Adam, 

Martin, Nikolka a Tom§ġ) a jejich dvŊ 

prŢvodkynŊ (Dana a Lenka) se z¼-

ļastnili letn²ho t§bora ve ĠpanŊlsku 

poŚ§dan®ho Evropskou federac² asoci-

ac² Williamsova syndromu (FEWS) .   

Z§Ś² 2012: 

¶ Setk§n² slovensk® Spoloļnosti Willi-

amsovho syndr·mu v BratislavŊ, tak® 

s ļeskou ¼ļast².   

ř²jen 2013 

¶ Setk§n² Will²ka v Ģihli, s muzikotera-

peutkou Zuzanou Maliļkou. PŚekvapilo 

n§s hlavnŊ poļas² - v are§lu jsme za-

padali snŊhem. 

 

Listopad 2013  

¶ Vyġlo nov® ļ²slo Will²kova obļasn²ku. 

¶ Nat§ļen²  poŚadu o WilliamsovŊ syn-

dromu pro r§dio Classic FM do cyklu 

Vz§cn§ onemocnŊn² (Mgr. H. Kub²ko-

v§ a MUDr. A. Puchmajerov§). 

 

Prosinec 2013  

¶ Mikul§ġsk® setk§n² v ChĨni - s Miku-

l§ġem, s muzikoterapuetkou Annou 

Neuwirthovou a studentkami LF UK.  

¶ Jedn§n² VĨkonn® rady - zruġen² pro-

jektu Ļlenstv² ve FEWS (dotace 

ĐŚadu vl§dy).  

 

!ËÔÉÖÉÔÙ 7ÉÌÌþËÁ Ö ÒÏÃÅ ςπρς -  ÓÔÒÕéÎĻ ÐĠÅÈÌÅÄ ɉÐÏËÒÁéÏÖÜÎþɊ 
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,ÅÔÜËÙ Ï 7ÉÌÌÉÁÍÓÏÖñ ÓÙÎÄÒÏÍÕ 

V r§mci programu ĂPodpora veŚejnŊ ¼ļel-

nĨch aktivit obļanskĨch sdruģen² zdravot-

nŊ postiģenĨch 2011ñ (program Podpora 

VĐA 2011) byl vytvoŚen novĨ let§ļek o 

WilliamsovŊ syndromu a o ļinnosti obļan-

sk®ho sdruģen² Will²k, a to v ļesk® a v an-

glick® jazykov® verzi. DŊkujeme panu 

Martinu Sausage Dohnalovi za grafickou 

podobu. Let§k je spolu s obŊma dosud 

vydanĨmi broģurami k dispozici ļlenŢm 

o.s. Will²k, bude distribuov§n cel® ŚadŊ 

koncovĨch uģivatelŢ (vysok® ġkoly, SPC, 

speci§ln² ġkoly, zdravotnick§ zaŚ²zen², so-

ci§ln² sluģby, knihovny apod), v elektro-

nick® podobŊ je pŚipraven ke staģen² na 

webovĨch str§nk§ch Will²ka.  

0ĠÅÄÎÜĤËÁȡ 3ÏÃÉÜÌÎþ ÒÅÆÏÒÍÁ ςπρς 

Obļansk® sdruģen² Will²k uspoŚ§dalo v dubnu 2012 

pro sv® ļleny z Śad rodiļŢ a peļuj²c²ch osob ve spolu-

pr§ci s N§rodn² radou osob se zdravotn²m postiģen²m 

pŚedn§ġku na t®ma Soci§ln² reforma 2012.  

PŚedn§ġej²c²: Lucie Koģnarov§, DiS., odborn§ porad-

kynŊ Poradny pro osoby se zdravotn²m postiģen²m 

a seniory NRZP ĻR.  

PŚedn§ġka se setkala s velkĨm z§jmem rodiļŢ.  


