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Slovo uvodem...

Vazeni a mili pratelé, rodice
a priznivei obéanského sdruze-
ni Willik.

Konec roku 2013 se blizi, a tak
je tu pro Vés jiz tradi¢né nové
¢islo Willikova obc¢asniku, ve
kterém se snazim rekapitulo-
vat, co se v nasem sdruzeni za
poslednich dvandct meésicu
udélo.

Myslim, Ze jsme byli opét po-

mérné aktivni - doporucuji
zactist se do podrobného prehledu nasi lonské ¢innosti. Za
sebe bych rada vyzdvihla dvé akce, které se trochu vymy-
kaly. Prvni bylo fotografovani nasich déti pani fotografkou
Dagmar Petraskovou, které probéhlo v ¢ervnu v prazské

Obore Hvézda. Myslim, Ze jsme si to vsichni moc uzili

Willikav obcasnik

a pani fotografce patii nas velky dik. Druhym netradi¢nim
pocinem byla ceska premiéra amerického filmu Embracea-
ble/Stvoreni k objeti, ke kterému se nam podarilo ziskat
ceské titulky. Timto dékuji véem dobrovolniktim, kteii se
na prekladu podileli.

I v lonském roce se nase sdruzeni rozrostlo o nové cleny
a déti ruzného véku. Vérim, ze se najde prilezitost navza-
jem se lépe poznat a podélit se o své zkusenosti, které zivot
s Williamsovym syndromem prindsi.

Réda bych také podékovala véem, kteti nase sdruzeni pod-
poruji a spolupracuji s nami - diky, bez Vas by to neslo!

Preji Vam krdsné vanoéni svatky a hodné zdravi a stésti
Vv roce 2014!

Hana Kubikova
predsedkyné Vykonné rady
obc¢anského sdruzeni Willik

Aktivity Willika v uplynulém roce

e Rijen 2012 - podzimni setkdni Willika v Zihli, p¥ijela
za nami libereckda muzikoterapeutka Zuzana Malicka.
Hlavni udélosti vikendu byla snéhova kalamita.

e Rijen 2012 - vyslo nové &islo Williko-

-
va obcasniku se shrnutim udélosti =
roku 2012.

e Prosinec 2012 - tradi¢ni mikuldsska besidka v Chyni.
Dékujeme pani Jané Slavickové za hudebni hracky pro
nase déti. Odborného programu se tentokrat ujala mu-
zikoterapeutka Anna Neuwirthova. Souddsti setkani
bylo jednani Vykonné rady a Shroméazdéni ¢lena sdru-

zeni. Mikulase si velmi tspésné strihl Fanda Jerabek.

e Prosinec 2012 - spoluprace se studentkami 2.LF Uni-
verzity Karlovy, vysledkem byla semindrni prace

o0 Williamsoveé syndromu.
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Prosinec 2012 - reportéz televize Nova o Justynce Svo-
bodové z Pardubic, kterou nafocenim kalendare podpo-
rily mladé hokejbalistky z Prelouce.

Cely rok 2013 - Gcast v Akademii pacientskych organi-
zaci, projektu Asociace inovativniho farmaceutického

prumyslu. Cilem projektu bylo podporit nezavislost

ceskych pacientskych sdruzeni, umoznit jejich dlouho-
doby rozvoj, naucit je efektivnéji ziskavat prostredky
na vlastni ¢innost a zkvalitnit jejich prezentacni ¢i
vyjednavaci dovednosti.

Leden 2013 - vysel letak o Williamsové syndromu
v angli¢tiné. Podékovani za vytvoreni letdku patri Len-
ce Kratochvilové, za korekturu prekladu dékuji Vin-
centovi Wellens.

Brezen 2013 - dWcéast na néarodni konferenci

"Vzdélavani déti se vzacnymi onemocnénimi" v Praze.

Brezen 2013 - Radio Classic FM odvysilalo v ramci
cyklu poradia o vzécnych onemocnénich dva porady
0 Williamsové syndromu: v prvnim promluvila o dia-
gnéze MUDr. Alena Puchmajerova z oddéleni klinické
genetiky fakultni nemocnice Motol, ve druhém
Mgr. Hana Kubikova predstavila obcanské sdruzeni
Willik.

Duben 2013 - jarni setkani v Sobésicich. Muzikotera-

pie se ujala Mgr. Dana Psenickova, canisterapii pro

nés pripravili ¢lenové o.s. Hafik.
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Konalo se Shromézdéni c¢lend obcanského sdruzeni,
zastupcem Willika ve FEWS byla zvolena Lenka Kra-
tochvilovd, ¢lenem Vykonné rady se za odstoupivsi
MUDr. Lenku Neuschlovou stal Leopold Kratochvil.

Duben 2013 - Jakub Mrvka v reportazi TV Nova.

Kvéten 2013 - ucast na NGO Marketu - Veletrhu ne-
ziskovych organizaci, ktery se konal v Praze Dejvicich.

Kvéten 2013 - setkani a Valna hromada é&lentt Ceské

asoclace pro vzacna onemocneéni.

Cerven 20183 - Foceni pro Willika v Obote Hvézda. Je-
denéct déti vyfotila fotogratka Dagmar Petraskova,

vysledkem bude kalend4r a snad i putovni vystava.

~—~ - -
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Aktivity Willika v uplynulém roce - dokonceni

e Cervenec - letni tdbor zemi Viségradské étyrky v Ma-
darsku u Balatonu, za tGc¢asti Nikoly Marczellové, Ada-

ma Vanka v doprovodu Hany Kubikové.

e Cervenec 2013 - letni tdbor Nadaéniho fondu Klicek
v Malejovicich, kterého se zucastnili Jakub Jerabek

Setkani Willika v Zihli

Podzimni setkani ob¢anského sdruzeni Willik se uskutecni-

lo posledni ¥{jnovy vikend 2012 na zapadé Cech, asi 100 km
od Prahy, ve vycvikovém a gkolicim stiedisku v Zihli.

Dorazilo celkem 9 rodin (déti jmenovité: Tomések, Bartolo-
mej, Kuba, Adam, Verunka, Nikolas, Sona, Anicka, Maar-
ten), pro radu z nich byla cesta trochu bojovkou - prvni
snih, ba dokonce snéhova kalamita, letni gumy (nékteri),
... Nejdale to
tentokrat méli Wellens, kteti prijeli rovnou z Lucembur-
ska.

na misté zadny signal mobilniho operatora

Jinak to byl ale skvély vikend, vyplnény skupinovou 1 indi-
vidualni muzikoterapii se Zuzkou Malickou z Liberce, povi-

a Nikolas Kratina se svymi tatinky.

e Cervenec 2013 - spoleény &esko-slovensky rekondi¢ni
pobyt na Slovensku v Podjavorniku. Sport, soutéze,
vylety, prednasky, rehabilitace, cviceni ve vode, film,
zpivani...

e 7ari 2013 - v Kulturacku na Bilé hore v Praze se usku-
tecnila ¢eskd premiéra filmu Embraceable - Stvoreni
k objeti.

e Rijen 2013 - podzimni setkéni v hotelu Kocanda v Zeli-
vé - tentokrat s bohatym programem. Pro dospélé semi-
nar o syndromu vyhotfeni s psycholozkou Barborou
Krémarovou, konzultace s fyzioterapeutem Martinem
Valou, muzikoterapie a relaxace Dany a Jany Psenic-
kovych. Krasné podzimni pocasi, klaster, pivovar, pri-
jemny personal hotelu.

(- hk-)

danim, promitdnim (fotografie z pobytu Verunky Jamricho-
vé v Egypté u dr. Augustinové), prochazkami ve vanici atd.
Vsichni dostali nové ¢islo Willikova obcéasniku, domluvili
jsme se na terminech a mistech dalsich setkani, na Gcasti
déti na tabore v Malejovicich atd. A nékdy se musime vra-
tit i sem do Zihle, areél vypadal skvéle, radi si ho prohléd-
neme 1 bez snéhové pokryvky.

Diky vsem, kteri i pres neprizen pocasi a choroby prijeli,
Zuzané Malické za sk veélé muzicirovani, Zdenkovi Kratino-

vi za organizaci a personalu v Zihli za prijemné prijeti.
(-hk-)
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Muzikoterapie v Zihli

Program

28.10. 2012
1. blok muzikoterapie se konal od 10 do 11 hod.

Spole¢né privitani v kruhu, pisnicka na privitanou,
kde zaznélo jméno kazdého ucastnika — ten se
takto predstavil (s dopomoci ¢i bez ni) a rekl néko-
lik slov o sobé.

Prohlidka hudebnich néstroju. Poté si icastnici vytvori
dvojice rodi¢ - dité a vyberou si spoleéné jeden
hudebni néstroj. Maji 5 minut na rozmyslenou,
aby vymysleli pohddku o tomto vybraném hudeb-
nim néstroji a poté na néj zahrali (hra z knihy
Z. Simanovského ,Hry s hudbou a techniky muzi-
koterapie”, Portal 2001).

Tanecni chvilka — pisen ,,Kralovské reggae“ z pohadky
,O princezné, ktera rackovala“ (1986) nejprve
spolecné tanecni a pohybové rozhybani, poté tance
v kruhu. Hra pri niz jeden predvede cvik/tanec
a ostatni opakuji po ném — zrcadli,. Takto se vy-
stridaji vsichni k kruhu.

Ukézka hry na didgeridoo, zajemci mohou vyzkouset,
jak pusobi vibrace, které vznikaji pii hie, na télo —
foukdni didgeridoo zdjemctim na dlané rukou.

Pisnicky na prani — zpév a hra na kytaru. Zajemci si
mohou vybrat pisnicku, vybrat si hudebni nastroj,
vsichni Gc¢astnici najednou).

Reflexe k ¢innostem (prubézné slovni reflektovani vy-
voje lekce, diskuze s ucastniky (vétsinou se tykalo
téma neobvyklého zimniho pocasi, které nikdo
z nés asl neocekaval:-).

Rozlouceni, predani informaci ohledné dalsi planované
muzikoterapie odpoledne.
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Odpoledne od 14 do 15 hod.

Opét privitani s pisni, zopakovani jmen jednotlivych
Ucastnik®, privitdni noveé prichozich (stejné jako
privitani rano).

Pisen ,Proc, pro¢, pro¢“ — tato pisen ma tri sloky
s jednoduchymi slovy. Skupina se rozdéli do tii
mensich skupinek, kazdd se nauci jednu sloku,
poté spolecné zpév refrénu. Postupné pridavani
hudebnich nastroju po skupinkéch, stridani sku-
pinek.

Tanec¢ni hra , Ty a ja, my oba“ — zpév pisné a chuze/
tanec v kruhu, podavani rukou (leva, prava).

Reflexe ke vSéem ¢innostem a predani informace ohled-
né dalsi planované muzikoterapie.

V podvecer si déti mohly poslechnout a vyzkouset hru
a na prirozené znéjici hudebni néstroje jako je buben dzem-
be, didgeridoo a tibetskd misa. Spoleéné jsme poté vytvorili
se zajemci skupinu, kde jsme hrali dle spolecného rytmu.
Bylo to velmi zdbavné pro mne a dle ohlast i pro déti (tato
aktivita byla bez rodi¢t).

V nedéli 30.10. 2012 po snidani jesté posledni zpivani,
neorganizované, zpév pisni dle zajmu déti.

Vikend byl dle mého nazoru i dle ohlasu rodi¢t a déti pove-
deny a podarilo se spole¢né se pobavit a zasnézené okoli
proslunit veselou naladou a radosti ze spole¢ného setkani.

Meén osobné bylo s détmi a rodici ,,od Wilika“ moc hezky a
vnimala jsem jedinecnost lidského setkdvani, kde je tak

otevrend moznost sdileni. Dekuji:-).

Zuzana Malicka DiS.
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Mikulasska nadilka 2012 v Chyni

Podékovani patii muzikoterapeutce Anné Neuwirthové, drobnych darkt pro nase déti, zejména firmé Ikea a pani
Lence Jamrichové vdééime za organizaci, pani zastupkyni  Jané Slavickové, kterd nasim détem vénovala détské hu-
reditelky za zapujéeni prostor VAS Chyné, pohddkovou by-  debni nastroje.

tost pomohla vytvorit Blanka Schiffauerovd, za herecky

vikon dékuji Frantovi Jeiabkovi! Dékuji viem dérctim (-hk-)

Konference: Vzdélavani déti se vzacnym onemocnenim

Za ucasti ¢lent o.s. Willika se v Praze, v hotelu Olsanka,
konala ve dnech 6.-7.3.2013 konference "Vzdélavani déti
se vzdcnymi onemocnénimi”. Konference byla vyvrchole-
nim dlouhodobého projektu "Specialni vzdélavaci potireby
déti a zakl se vzacnymi onemocnénimi", ktery realizovala
Spole¢nost pro mukopolysacharidosu. l

Na programu byla obecné problematika vzacnych onemoc-

néni, role specialné-pedagogickych center pri vzdélavani,

socialni podpora a davky pro osoby se zdravotnim postize-

nim, aktuality tykajici se inkluzivniho vzdélavani a pak '

jednotlivé pripadové studie - zkuSenosti se vzdélavanim

déti s konkrétnimi vzacnymi diagnézami. Druhy den byl

vénovan praci v sekcich. )

V ramci projektu vznikl informacéni materidl pro pedago-
gy: "Metodika préace se zdkem se vzadcnam onemocnénim",
kde je zastoupen i Williamstuv syndrom (autorkou kapito-
ly je Mgr. Hana Kubikova). Metodika byla odzkousena
pedagogy, kteri vzdélavaji déti s Williamsovym syndro-
mem. V elektronické podobé je mozné metodiku stadhnout
ze stranek Willika, pro rodice déti skolou povinnych ma-

Metodika prace se Zikem

se vzacnym onemocnénim

Jan Michalik a kolektiv autori
me k dispozici nékolik tisténych vytisku.

Radu dalsich informaci tykajicich se vzdélavani déti se
vzdcnym onemocnénim, v¢. praktického letdku s nejdule-
Zit€j$imi poznatky, je mozné najit na adrese projektu:

http://svp-vzachaonemocneni.cz/.

€ Sutie Power 4% gve Dpsbutmmt g WUPY, T8

(-hk-)
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Jarni setkani v Sobésici

Uz podruhé jsme vyrazili na Sumavu, do privétivého hotelu
Pod Horici v obei Sobésice. Kromé nas to sem tentokrat ve
stejném terminu pritahlo 1 Gcastniky zavodu Rallye Suma-
va, nakonec se ale prujezd jak soutéznich voz1, tak nablys-
kanych veterdnt, stal zajimavym zpestfenim vikendu,
zejména pro panskou cast osazenstva. Pritomné damy si
pro zménu uzivaly relaxaéni wellness program.
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Pocasi ndm tak uplné nepralo, ale i tak to byl vydareny
vikend. Zpiijemnila ndm ho Dana Psenickov4, ktera si pro
nase déti pripravila zbrusu novy jarni pisnickovy program.
Zejména kohout Eda a zluta kuratka oslnily.:-) Dana s na-
mi vyrabéla i hudebni nastroje pro prodej na Veletrhu ne-
ziskovych organizaci. Do vyroby se zapojila 1 nase nova
¢lenka - mald Rozilka, ktera se za nami s maminkou
a sestrickou prijela v sobotu podivat.

V nedéli byl program ,stékaci“ - po skvélych zkusenostech
z minula jsme si pozvali ¢leny ob¢anského sdruzeni Hafik,
kteri prijeli i se svymi ¢tyrnohymi kamarady. Nase déti si
tak mohly uzivat dopoledne se ¢tyrmi pejsky - sledovaly co
vSechno pejsci umi 1 jak pomdhaji svym panam. U nékte-
rych déti (hlavné u Verunky a Justynky) to byla ve vztahu
k pejsktim laska na prvni pohled:-)

Kromé toho jsme o vikendu i pracovali - na Shroméazdéni
¢lent sdruzeni pldnovali aktivity do blizké i vzdalenéjsi
budoucnosti, za odstoupivsi doktorku Neuschlovou byl do
Vykonné rady zvolen Leopold Kratochvil, Lenka Kratochvi-
lova nés zase bude zastupovat v Evropské federaci asociaci
Williamsova syndromu.

Lence Neuschlové dékujeme za vse, co pro nas od vzniku
sdruzeni v roce 2006 udélala. Hodné stésti do dalsich let.

Nase - willikovské - plany do budoucna jsou také velké, ale
snad realné, vérme tedy, Ze na né budou finance a dostatek
energie...

(-hk-)
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Foceni pro Willika

Willikav obcasnik
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Cerven 2014

Na zacatku byl napad - pokusit se néjak jednoduse ukazat,
co to znamena Williamsav syndrom. Laicky vysvétlit béznym
lidem, co tato diagndza s sebou nese za obtize, s ¢im se poty-
kédme my rodice 1 nase déti.

Udéldame osvétovou kampan! Ale jak ji pojmout? A co tieba
fotografie nasich déti, které budou na konkrétni problémy
a symptomy ukazovat? To by $lo. A mélo by to byt fotografo-
vani spolec¢né, abychom si to vSichni pékné uzili! Prostred-
nictvim Pavly Sklibové se mi podarilo oslovit fotografku Dag-
mar Petraskovou, jejiz fotografie mi prisly izasné. Dasa byla
nadsené a do celého projektu se hned zapélila, a tak prvotni
nesméld myslenka zacala dostavat pevné kontury. Bylo vy-
brano romantické misto Obory Hvézda v Praze, vytvorila
jsem jednoduché (a snad srozumitelné) napisy, zacali se hla-
sit rodice. Olga Pislova rezervovala télocviécnu v Liboci, kde
jsme se ve stanoveny ¢ervnovy den sesli a ¢ekali, zda vydrzi
slunecné pocasi, nebo jestli budeme fotit v desti.

Ve dvé jsme se presunuli do Hvézdy a zacal fotograficky kon-
cert. Dasa to s détmi skvéle valela, i chronicky nespolupracu-
jici jedinci si poslusné sundavali boticky a sedali si do travy.
Sotva jsem stacila asistovat a poddvat jednotlivym détem
vybrané karticky. A to Dédsa stihala i rodinné a sourozenecké
portréty na prani. Z oblohy sem tam spadlo par kapek, ale
nic tragického. Za dvé a pul hodiny bylo hotovo! Nafoceno 11

déti plus spolecné fotografie. Navic vSichni okouzleni tim,

Vv jak bajecnou akei se fotografovani vyvinulo. A co teprve,
kdyz Dagmar zacala rozesilat fotografie!

Jsem velmi rada, ze jsme se do tohoto projektu pustili.
Z kolekce fotografii vznikne kalendar a v roce 2014 planuje-
me 1 putovni vystavu velkoforméatovych fotografii - po
knihovnach, zdravotnickych zarizenich a dalsich mistech.
Soucéasti paneld bude odbornéjsi vysvétleni pojmu, které na
fotografiich charakterizuji Williamstv syndrom.

Chtéla bych podékovat véem rodindm, které se fotografova-
ni zGcastnily. Maximalni diky vsak patii hlavné Dase Pe-
traskové, ktera vytvorila nadherné fotografie a jesté navic
se ve prospéch Willika vzdala jakéhokoliv honorare.

Kalendar pro rok 2014 si muzZete objednat na strankach
Willika, cena za kus kalendare ve formatu A3 je 350 K¢
plus postovné.

T w
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Mezinarodni kemp v Madarsku

Tabor v Mad'arsku - Adam Vanék
Tento rok v 1été se konalo setkani v Madarsku u Balatonu.

Z Ceské republiky jela Nikolka a j4 (Adam). Doprovézela

nés Bartova maminka Hanka.

Do Madarska jsme cestovali autem, takze to bylo pohodlné
a nemuseli jsme nikde ¢ekat ani prestupovat. Cesta ndm
dobte ubihala, poslouchali jsme pisni¢ky a rozhlizeli se
okolo. Az ke konci se nam zdéalo, ze jedeme prilis dlouho
a také jsme meéli pochybnosti, zdali jedeme spravné. Méli
jsme ale vybornou ridicku, kterda nepodcenila cestovni pri-
pravu a pouzila i mapu Madarska, takze do cile nasi cesty
jsme dorazili bez problému a bloudéni.

Po prijezdu nés vsichni vitali a setkali jsme se také
s nasimi dobrymi kamarady se Slovenska. Uéastnici byli
tentokrat z Polska, Madarska, Slovenska a Ceské republi-
ky.

Program byl zajimavy a chvilkami i ndrotny — hodné jsme

plavali v hotelovém bazénu, cvicili, zpivali, jezdili na vylety

vlackem.

Na jidlu se stézovat nemtzu, vSée mi moc chutnalo. Nejlepsi
byly snidané, protoze jsme méli volny vybér a kazdy si vzal

to, na co mél chut.
Oblibend diskotéka se konala pouze posledni den a porad-
né jsme si ji uzili.
Moc dékuji madarskym kamaradim za usporadani pékné-

ho a zajimavého pobytu a téSim se, ze se opét pri néjaké
prilezitosti setkdme.

Teté Hance dékuji za doprovod, dohled, odvoz a velkou

trpélivost.

Adam

Co se mi libilo v Mad’arsku, Nikola Marczellova

V Madarsku se mi moc libily vylety, kamaradky, kamaradi,

zpivani, tancovani, jéga, gymnastika, kamaradky-

asistentky.
V Madarsku jsem poznala Balaton, kde jsem byla poprvé
v zivoté a velmi mé prekvapilo, Ze je velky jako more. Na

Balatonu plavaly krasné labuté.

Nejzajimaveéjsi na tdbore bylo zpivani a hrani na hudebni
nastroje. Taky na tdbote byla sranda, jezdili jsme vlackem
na ruzné vylety a chodili jsme na prochdazky. Na tébore
jsem byla s Adamem a vedouci Hanickou. Pristi rok bych

jela zase na takovy tabor.

Zdravi vas vsechny Nikolka.
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Malejovice - tabor Nadacniho fondu Klicek

Nadacni fond Kli¢ek usporadal i v tomto roce na tradi¢nim
misté v Malejovicich ve strednich Cechéch tébor pro nemoc-

né, zdravotné handicapované ¢i socidlné slabé déti. Bohuzel
se nam letos prili§ nehodil termin, tabor kolidoval jak s me-
zinarodnim taborem v Madarsku, tak 1 ¢astecné s pobytem
na Slovensku, a proto se ho z naseho obéanského sdruzeni
Willik ztcastnili jen dva Géastnici: Kuba Jerabek a Nikousek
Kratina se svymi tatinky, Fandou a Zdenkem.

Slovensko - Podjavornik

K vrcholiim nasich kazdoroc¢nich aktivit jiz tradi¢né patii
tyden straveny na Slovensku s nasimi slovenskymi prateli ze
Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému. Tentokrat se nas spo-
le¢ny tyden konal na ¢esko-slovenskych hranicich, v Javorni-
kach, v hotelu Podjavornik v Papradné.

Ustiednim mottem tohoto pobytu byl sport a pohyb - v hote-
lovém bazéné se konalo pod vedenim Moniky Zidkové cviteni
pro vetsi déti a dospélé, Monika vedla 1 kursy masazi déti
(pro ty, co se nezucastnili - ,navod“ najdete na nasledujici
dvojstrané), kromé toho jsme dobyli Sulovské skaly, Ztrace-
nec i hrad Hricov. Nékteti z nés na tyto vyslapy nikdy neza-
pomenou:-) Probéhlo také nékolik soutézi pro déti, zpivalo se
U ohné i na terase, déti se na jizdarné projely na koni a pro-
hlédly si salas, no, a v BytcCe jsme objevili nejlepsi zmrzlinu
v celém kraji:-)

Doktorka Jariabkovéa usporadala prednasku na téma Willi-
amsUv syndrom a autismus, ¢esti i slovensti Ucastnici vypra-
véli o svém pobytu na tabore v Madarsku, velky zdjem vzbu-
dil film Embraceable / Stvoreni k objeti s ¢eskymi titulky.

Réda bych timto podékovala Nadé Sadlonové, ktera tento
a vsechny predchozi pobyty organizovala. Preji ji hodné zdra-
vi a pohody do dalsich let. Katce Martincové, ktera Nadu
v Cele slovenské Spolocnosti nahradila, preji hodné néapadu
a pevné nervy:-) Tésime se za rok na shledanou!

(-hk-)

I pres to, ze tu s kamarady z minulych let prozili jen par
dni, moc se jim tu libilo. Vérime, ze se pristi rok podaii
terminy lépe zkoordinovat, a zZe se do Malejovic vypravi
i dalsi déti z Willika, prip. i ze slovenské spolecnosti - je to
pro né jedineénd Sance zazit néco nového, seznidmit se
s novymi lidmi a uzit si to spravné léto. Nada¢nimu fondu
Klicek patti podékovani za organizaci celé akce.

(-hk-)
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Slovensko - Podjavornik
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Pohadka o princezné a o hradku

Povim vam hezkou pohadku
o princezné a o hradku.

Para daj daj daj
para daj daj daj
para daj daj daj daj daj

Potucek bublé v trave
a je ho slyset prave.

Ptackové péji vukol,
neb jest to jejich ukol.

Oblacky pluji oblohou,
neb jinde plouti nemohou.

Vil v stdji buci prave
by zalibil se krave.

Na vysoké hradni vézi
princezna v okné lezi.

Place narika v premire,
ze marné ceka rytire.

Hodiny biji na vézi,
vsak na tom houby zalezi.

Neprijde-li v tu chvili
vemu si zivot mily.

Tu zavolala sluzku
by prinesla ji pusku.

Kdyz nabila si pusku,
tak namirila musku.

Zadunél vystrel rdzem
a svalila se na zem.

V tu chvili zemé trese se,
kdyz rytir k hradu nese se.

Uvazal koné k javoru
a Sine si to nahoru.

Vytah je zase urvanej,
to bude rytir nastvane;j.

A prvni patro je tu jiz
a rytir bézi vys a vys.

A druhé patro je tu jiz
a rytir stoupd vys a vys.

A treti patro je tu jiz
a rytir kraci vys a vys.

A ¢tvrté patro je tu jiz
a rytir leze vys a vys.

Pak spatri divku jak lezi
v kaluzi krve pod mrizi.

Pro¢ nepockala jsi si si
proé zivot svj vzala jsi si.

Bez tebe drahé zivot muj
nemad cenu ani jak hnuj.

Vytahl diku prudce
a vrazil si ji v srdce.

Tak lezi tam dvé mrtvoly
a davaj se do nich moli.

Tak skon¢il jsem tu pohadku
o princezné a o hradku.

Z toho pouceni méjte —
na rande vzdy vcéas dojedte.

(pro ucastniky slovenského rekondi¢niho pobytu,
Monika Zidkovad)
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Kurz masazi — opakovani matka moudrosti

Ahoj mili Wilici a jejich rodiny,

Hanka mé poprosila, zda bych nehodila na papir nékolik
informaci o masazich, které jsme provadéli spolu na nasem
spoleéném pobytu v Papradné. Takze se pokusim o néco
jako zopakovani vseho, co jsme se naucili.

Muzete masirovat na sucho bez krému a tim dosdhnete
toho, ze muzete pracovat na jednom misté, jit do hloubky
a nebudou vam ruce klouzat. To je vhodné zejména na lo-
kalni bolestivd mista, ale je to naro¢néjsi pro prsty a pro
masirovaného to muze byt bolestivéjsi. Takze na zacatku si
zvolte, zda potiebujete vylécit néjaké bolavé misto a zpra-
covat ho na sucho nebo si jen tak uzivat masaze. Pokud si
chcete jen tak uzit, zbavit se stresu, odpocinout si, pouzijte
krém, olej, sadlo, co vim vyhovuje.

Pracujte tak, abyste se sami neznicili. V takové vysce,
abyste se nemuseli kréit, mohli pusobit celou pazi, v nékte-
rych pozicich oprit si ruce nebo predlokti, nebat se kontak-
tu. Napriklad, kdyz masirujete krk, klidné se posadte na
stul a vase “obét” na zidli. Komfort by mél byt na obou
stranach. Masirovany by nemél lezet ani na moc tvrdém,
pak ho to boli, ale ani na moc mékkém, to by vase usili
preslo na mékkou matraci a ne na leziciho. Pro lezici na
brise je fajn, kdyz ma narty bud podlozené malym molita-
novym vélcem nebo slozenym ruénikem. Nebo muze mit
chodidla mimo podlozku, a tehdy je treba dbat, aby hrana
netlacila na nart a vypodlozit ji rovnéz dekou nebo rucni-
kem.

Netla¢ime na klouby, to znamen4d, ¢ara na zddech = pater
nam slouzi jenom jako voditko nasich jedoucich prstu. Je-
deme jenom podél patere, podél této Cary. Pracujeme se

svaly a s ktzi, ne s kostmi.

Ukazovali jsme si masaz ramen a krku: Délali jsme krouz-
ky od ramen smérem doprostied k pateri. Palce nam vedla
zase policka = hrana lopatky. Dale obé ruce v protisméru
pracovaly na jedné strané a sel proti sobé palec a prsty na
druhé ruce. Vzdycky si poCkdme, az se nam to tvrdé
,maslo“ rozpusti pod rukama. Nespéchdme a sledujeme,
jak se nas klient tvari. Pokud mu tecou slzy, tak damy
a panové, ubrat. Nesmime ztratit davéru svého klienta

a musime pracovat tak, aby mu to bylo prijemné.

Na krku jsme si ukazovali, ze ddme prsty za usi, palecky
opreme u patefe a suneme prsty doprostied, pred pateri
zastavime. Zaéindme hned u vlasi a muzeme ruce pak
postupné sunou niz k ramentim. Prohrdbnout vlasy tplné
vSude krouzivym pohybem, pohladit ¢elo, oblicej, za to vam
bude vdécény uplné kazdy. Ani nebude vadit, Ze jste ho roz-
cuchali.

Zéda, pokud nés boli v bederni oblasti, na to jsme si ukazo-
vali takovy skvély hmat. Stojite u hlavy klienta, klient je
vlezZe na brichu a vy se celyma rukama opirate v misté, kde

prechazi trup do hyzdi a mirné tlacite smérem k noham

a tim tu bederni pater vyrovnavate. Palce jsou podél pate-
fe, prsty sméruji na hyzdé. Tohle se musi délat na sucho,
jinak vAm namazané ruce utecou.

Zéada se bézné masiruji od hyzdi smérem ke krku, stojim
vlevo od klienta, kdyz délam jeho pravou pulku. Takze
ukazovali jsme si krouzky palcem, krouzky obéma rukama
(Jsou propletené spolu prava i leva ruka), zehlicka ruka
Vv pést a jede ta C¢ast prsti, kterd je nejblize dlané, zase
podél patere. Takze prstynky sundat, jinak muze nastat
katastrofa. Propracujeme 1 prostory mezi zebry, takze z
boku hrablicky — prsty tdhneme podél zeber az k pateri.
Natahujeme ktzi dlanémi, prsty, to je velice uzitecné. Kde
najdeme bolestivé misto, zastavime se a snazime se ho

jemné rozmasirovat.

Chodidla, zase velice vdécny a c¢asto bolavy objekt k masi-
rovani. Zase muzeme si k tomu sednout, vyzkouset, co je
pro nas lepsi, kdyz klient lezi na zaddech nebo na btichu.
Na vnitini ¢4sti chodidla médme zdény patere, je dobré se
jim vénovat. Tady uz muzeme jit i trochu pres bolest, ale
slzicky ne. Pracujeme s palcem na jednotlivych bodech
nebo kotniky prsti projizdime celé chodidlo. Ukazovali
jsme si véjir, palce mam nahote uprostred na nartu, prsty
jsou zespoda a rozeviram bud prsty anebo opacény postup,
prsty jsou na misté a rozevirdm do stran palce. Na zavér
dlani projet celé chodidlo i nart a vsSichni vAm budou ruce
libat a chrochtat blahem.

Takze tésim se na vase masérské tspéchy
Vase Monika Zidkova

P:S: Pri masdzi Wiliki bych vénovala pozornost hrudni
pateri. Maji tendeci ke kyféze (hrbeni), prsni svaly prota-
hovat klidné i masdzi — od hrudniku smérem k ramentm.
O chodidla je taky dobré u nich dbéat, nechat je chodit bosé,
doma poridit bedynku s oblazky nebo s kastany, co nejvic
lozit po zebtiku nebo zZebtinach. Na posileni u hypotonikt
doporucuji trampolinu, lezeni na stromy, béhani, jogging,
jizdu na kole, chozeni ve vodé v bazéné, chozeni s hulkami,
chozeni se zatézi na hlavé - idedlni pytlik s piskem, sedét

a cvicit na baldné....
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FILM: Embraceable / Stvoreni k objeti

{embhraceable}

T e N 8 Spndin s

Tiskova zprava: ¢eska premiéra filmu Em-
braceable - Stvoreni k objeti

V sobotu 21.9.2013 se v multifunkénim prostoru Kultura-
¢ek v Praze na Bilé Hore uskutec¢nila ¢eskd premiéra filmu
o Williamsové syndromu: Embraceable - Stvoreni k objeti.
Premiéru usporadalo obcanské sdruzeni Willik, sdruzeni
rodich a pratel déti s Williamsovym syndromem.
Williamstiv syndrom je vrozend vzdcnd genetickd porucha,
kterd sebou nese radu zdravotnich potiZi, nejéastéji postize-
ni srdce a ruzné odchylky psychomotorického vyvoje, véetné
mentdlniho postiZeni. Zaroveri jsou ale tito lidé velmi soci-
alni a muzikalni. Pricinou téchto problémii je abnormalita
v oblasti 7. chromozomu, vyskyt poruchy se uddvd cca
1:10 000 porodu. Williamstiv syndrom se nedd lécit, lidé

s Williamsovym syndromem potrebuji celoZivotni podporu.

Film Embraceable natocil v roce 2011 v USA rezisér Jon
Kent pro americkou Asociaci Williamsova syndromu. Film
formou rozhovord s lidmi s touto poruchou, s jejich rodici
a s odborniky z prednich americkych univerzit a vyzkum-
nych pracovist odhaluje, co je to Williamsav syndrom, jaka

jsou jeho specifika, s jakymi problémy (zdravotnimi, psy-

chickymi a socidlnimi) se museji lidé s timto genetickym
postizenim vyporadat. Pro ¢eského divdka je velmi zajimavé
vidét, jak v USA ziji lidé s timto vzadcnym onemocnénim,
zejména zaveéreCna Cast, kterd se vénuje moznostem samo-
statného zivota, bydleni a partnerskych vztahu téchto lidi,
je v ceskych podminkdach velmi inspirativni.

Obcéanské sdruzeni Willik dékuje dobrovolniktim z iniciativ
Umsemumtam.cz a Titulky.com, diky kterym se podarilo
film Embraceable prelozit do cestiny a vytvorit k nému
i ceské titulky.

Premiéra byla urcena predevsim pro céleny o.s. Willik,
tj. rodiny vychovavajici dité s Williamsovym syndromem,
promitani se vsak zucastnila i cela rada jejich pratel, priz-
nived a podporovatelt. S velkou radosti jsme privitali speci-
alisty, kteti se s détmi s Williamsovym syndromem ve své
praxi potkavaji a pracuji s nimi — fyzioterapeuty a specidlni
pedagogy. Zvlastnimi hosty pak byli MUDr. Martina Si-
mandlova a MUDr. Pavel Tesner z oddéleni klinické geneti-

ky Fakultni nemocnice Motol.

Vice o filmu, v¢. oficidlniho traileru, najdete zde:http://
www.embraceablemovie.com/,

Film se d4 také oficidlné stdhnout ze stranek DOC Allian-
ce:http://dafilms.cz/film/8333-embraceable/

O ceské titulky si piste na willik.tym@seznam.cz .

(-hk-)
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Podzimni setkani v Zelive

Posledni rijnovy vikend jsme se sesli v hotelu Kocanda
v Zelivé, kam jsme utekli odpocinout si od nudnych predvo-
lebnich kampani. A opravdu - vyslo to!

Krasné podzimni pocasi jako na objednavku, hezké ubyto-
véni, ochotny persondl a zajimavy program, to byl recept
na prijemny vikend. Tentokrat jsme ho pojali hlavné jako
vikend pro rodice. Tém se celou sobotu vénovala psycho-
lozka a krizova terapeutka Bara Krémarova, ktera si pro
né pripravila seminar na téma Syndrom vyhoreni. Rodice
absolvovali nékolik spoleénych sezeni a vecer mohli jesté
individualné konzultovat svoje problémy. Vzhledem k to-

mu, Ze role pecujicich osob je z dlouhodobého hlediska vel-
mi narocnd, domluvili jsme se s Barou, ze v podobné ladé-
nych setkdnich, jejichz cilem bude podpora rodi¢a a jejich
kompetenci, budeme rozhodné pokracovat i v budoucnu.

O déti bylo po celou dobu postarano - prijela za nimi oblibe-
néd Dana PsSenickova, které pri muzikoterapii zdarné
sekundovaly jeji dcera Jana a dobrovolnice studentka Elis-
ka. Déti si muzicirovani bez rodi¢t krasné uzily. Vecer pro
né Dana pripravila ve spolecenské mistnosti improvizova-
nou relaxacni mistnost s hudbou a svétylky. Pusobilo to

opravdu zklidnujicim dojmem, a to nejen na déti, ale i rodi-
ce.

V nedéli pokracoval jesté jeden blok muzikoterapie a také

za nami z Brna prijel fyzioterapeut Martin Vala. Spolu
s nami absolvoval prohlidku klasterniho pivovaru, a pak

néasledovala skupinova konzultace tykajici se zdravotnich
problému déti s Williamsovym syndromem, otdzek reha-
bilitace, vhodnych cviceni apod. Bylo to velmi zajimavé,
protoze hodné déti s Williamsovym syndromem se hlavné
v obdobi dospivani a dospélosti potyka s celou radou
zdravotnich problému, které je vsak mozné preventivné
hlidat jiz v raném détstvi. Budeme velmi radi, pokud se
nam podari s Martinem Valou podari navazat dlouhodo-
béjsi spolupraci.

V Zelivé se nam tak libilo, Ze jsme se rozhodli, Ze se sem
vypravime jesté jednou, a to na jare pristiho roku. A tak
si tedy ve svych diarich rezervujte prvni kvétnovy pro-
dlouzeny vikend, tj. 1.-4.5.2014!
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Novi ¢lenové Willika

Rozalka

Evropské federace asociaci Williamsova syndromu, do kte-
ré patri 1 obcanské sdruzeni Willik, vydala v roce 2013 ka-
lendar. Je zajimavy hlavné tim, ze zobrazuje lidi s William-

sovym syndromem z celé Evropy, zaroven se tu ale dozvite
i o svatcich jednotlivych ¢lenskych statt. Kromé obligat-
nich Vanoc ¢i velikonoc tu najdete treba déti slavici Tri
krale nebo svatek sv. Patrika. I Ceska republika prispéla:

Williktv obc¢asnik

Martina

oslavu ¢arodéjnic tak muzete prozit s Nikolkou Marczello-
vou a Den déti s Bartoloméjem Hrusem.

Kalendar je ,nekonecény“, tj. mizete ho pouzivat bez obav
kazdy rok, vzdycky to bude spravné:-)

Kalendar si muzete objednat na strankach Willika, cena za
jeden kus je 50 K¢ plus postovné.

Cilem FEWS je:
o Sifeni povédomi o Williamsovu syndromu

e Koordinace narodnich organizaci Williamsova syndro-
mu

e Podpora jednotlived s WS a jejich rodin

e Preklddani publikaci do jazyku clenskych statt
e Podpora vzdélavacich programt

e Organizovani mezinarodnich kongrest

e Podpora vyzkumnych projekta v oblasti zdravotnictvi,
vzdélani a socidlni sféry

e Podpora publikovani vysledka vyzkumnych projekti ve
védeckych publikacich

Vice zde: http://www.eurowilliams.org
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Stimulacni program Maxik

4 Nedavno jsme navstivila

M A XI K kurs, ktery mé docela
zaujal a myslim, ze by

mohl byt s uréitymi modi-
vhodny i pro
rozvoj déti s Williamso-

fikacemi

)GRAM vym syndromem.

A A /“_\_c":/ . . i
F INVAAANITS Stimulaéni pro-
gram ,Maxik* je primar-

né urcen pro zdravé déti

od péti rok1, déti s odloze-

nou Skolni dochazkou,
které

vstup do skoly, ale také pro malé skolaky, kterym se psani

se pripravuji na

a ¢teni ve Skole prilis nedaii. Kurs je akreditovany MSMT,
autorkami jsou Mgr. Pavla Bubenickova a PaedDr. Zdenka
Janhubova (obcanské sdruzeni Prodys) a muzete se s nim
setkat v materskych skolach, v logopedickych ambulancich
¢i u specidlnich pedagogt. Je samozrejmé mozné i kurs
individualné absolvovat a potom s détmi trénovat, kazdo-
denni pravidelna prace rodice s ditétem (cca 15 minut den-
né) je ostatné zdkladem celého programu.

Co se v programu trénuje? Cely program je koncipovan
tak, aby byla u ditéte rovnomérné posilovana slozka moto-
rick4, grafomotorickd a percepcéni. Kurs je rozdélen na 15
lekei, postupuje se individualné, podle schopnosti jednotli-
vého ditéte. Cinnosti jsou zamétené na:

I. Nacvik novych pohybovych stereotypu — stabilni
postoj — zvladnuti rovnovahy, spravné sezeni, spravné
a dravé dychani, tichop psaciho nacini — fix, pastelka,
tuzka, pero

II. Rozvoj komunikaénich dovednosti — vseobecny
rozvoj pojmového mysleni a tec¢i - spravné vyslovnosti
a tvoreni vét, porozuméni obsahu slyseného — co, kdy, kde,
jak...ma dité udélat, vseobecné informace o sobé, rodine,
zéajmech (téma uvodniho rozhovoru).

IT1. Rozvoj dilé¢i funkeci v téchto oblastech:

Oblast zrakova:
1. zrakové rozliSovani
2. zrakova pamét
3. vizuomotorika - proces prijmu, zpracovani, ulozeni
a znovuvybaveni informaci s moznosti jejich

vyuziti v procesu uéeni

Oblast sluchova:
1. rozvoj sluchového vniméani
2. sluchové rozliSovani
3. sluchova pamét
4. audiomotorika - prijem informaci sluchovou cestou
a jejich zpracovani do kreslené, psané nebo ver
balni podoby

Oblast prostorové orientace:

Jedné se o obecnou orientaci v okoli — v prostoru, ve kterém
se dité pohybuje. Dale v orientaci na vlastnim téle, v opozici
(napt. v zrcadle), na plose, kterou se uci systematicky vyu-
zivat v préaci s knihou a sesitem.

Oblast intermodality:

Intermodalita je schopnost prepinat mezi rdznymi zpuso-
by /mody/ smyslového vnimani. Déti s timto oslabenim maji
mimo jiné problémy s vytvarenim spojeni mezi zrakovymi
sluchovymi a prostorovymi podnéty. Nerozumi slovnim
pokynum, pottebuji ndzorné vedeni v ¢innostech, podrobny
navod na opakujici se bézné denni ¢innosti. Dité je nesamo-
statné, je schopno pracovat pouze s oporou a s vedenim. Ve
Skolni praxi to znamend, Ze je pro néj obtizné spojit mezi
sebou ruzné oblasti vnimani (pochopit souvislost mezi ruz-
nymi grafickymi podobami souhlasky ,,d“, tedy D, d a obé
psaci podoby tohoto pismena). Souvisi tedy se schopnosti
naucit se ¢ist a psat. Déti nechdpou ani smysl, ani obsah
skolnich zadani a tloh, napr. slovnich uloh v matematice
a casto se vyjadruji hlavné pomoci ukazovacich zajmen.

Oblast seriality:

V predskolnim véku souvisi s Ffazenim stale se opakujicich
béznych ¢innosti za sebou — napr. pri oblékani, denni hygie-
né... Potize ve skole se projevuji problémy se spravnym
poradim pismen ve slové, pri psani i pri ¢teni, s poradim
slov ve vété nebo ¢islic v pocetnim tkolu, dédle s vynechava-
nim pismen, ¢islic ¢ znamének/diakritickych nebo
u pocetnich operaci/. Vyrazné zasahuje do chovani ditéte —
s obtizemi zvlad4a zakladni pravidla chovani, vytvari si svo-
je vlastni, ¢asto nelogické a spole¢ensky neprijatelné postu-
py.

IV. Grafomotorické dovednosti — spravny tchop psaciho
nécini, spravné sezeni, kvalitni pohyblivost vsech kloubu,

které jsou potirebné k nacviku psani.

V. Koncentrace pozornosti

a usmérnéni pozornosti a soustredéni se na zadany ukol.

- je zaméreni, udrzeni

Poruchy vznikaji na neurologickém podkladé a projevuji se
jako impulsivita, prekotnost, snadna odklonitelnost pozor-

nosti, tékani od jedné myslenky nebo z4jmu k druhému.
(-hk-)
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Willikav obcasnik

Tipy na aplikace pro 1iPad (pro nejmensi)

BUILD ATOY 2

Aplikace umoznuje ditéti skladat z rozdil-
nych ¢asti dvanéct raznych hracek. Za-
bavnou formou rozviji povédomi o zaklad-
nich geometrickych tvarech, u¢i hledat

souvislosti a rozviji motorické schopnosti.

TOBIK UKLIZi

Tobik uklizi je hra pro déti od jednoho do
t1i let, je kompletné ¢esky a uéi tim dité

nova slova. Principem hry je uklidit roz-

hézené predméty na podlaze a dat je na

spravné misto.

CHYTRE BALONKY: UCIME SE
PSAT
S aplikaci dité trénuje zakladni tahy a

¢ary — od nejjednodussich, pres slozitéjsi
abstraktni kiivky az po nacviky konkrét-

nich pismen (psacich i tiskacich).

TOCA HOUSE

Aplikace Toca House je hra provazejici
déti kazdodennimi aktivitami, které se
poji k zivotu v domé — uklizeni, myti
oken, dorucovani posty, koupani ve vané
nebo vytirani podlahy.

TOCA DOCTOR HD

Nechte své déti, at se na jeden den sta-
nou doktory! Prohlédnéte pacienta a vy-
reste zabavné hadanky a mini-hry, které
se odehravaji v lidském téle. Krasna gra-

fika a zdbavné zvuky.

WHAT’S DIFF 1

Aplikace What'’s Diff 1 je hrou, ve které
Vase dité musi objevit co je v radé podiv-
né a co musi ven. Zvysuje tak kognitivni,
jazykové a vizudlni vniméni Vaseho dité-
te, zejména pak schopnost vizualni dife-
renciace.

OPPOSITES 1

Uci kategorizaci a konceptualizaci, vzta-
hy, zobecnéni a abstrakei u batolat ve

B .2)
TR 4
QN

ABECEDA PRO DETI
Aplikace Abeceda pro déti nabizi détem a

jejich rodi¢im osm ruznych her. Jednéa se

napriklad o procvicovani abecedy, velkych
a malych pismen, hledani karticek, tvore-
ni slov, oznaceni a hledani pismen ve slo-

vech a pexeso.

BUGS AND BUTTONS 2
Aplikace Bugs and Buttons 2 provede

Vase dité osmnécti hrami a aktivitami,
které jsou navrzeny tak, aby zaroven bavi-

ly a vzdélavaly.

CESKE VYUKOVE KARTICKY

Ucelena rada vyukovych karticek pro ma-

1é déti nabizi mnoho hodin zabavy. Obraz-
ky jsou krasné fotografie a vse je namlu-

veno prijemnym zenskym hlasem.

TAP A TUNE

Malé déti si ted mohou zahrat pisnicky a
rytmy ze skolky a prazdnin v této nové
hudebni aplikaci. Vaseho malého hudeb-
nika bude bavit to, jak zlepsuje své hudeb-
ni schopnosti, kdyz bude prehravat klasic-
ké détské melodie a rytmy.

MATCH ITUP 1

Match it up 1 pomaha rozvijet zrakové
vnimani a kognitivni schopnosti jakymi je
napr. kategorizace. S podporou rodi¢u
rozviji jazykové znalosti napriklad tim, ze
Vase dité jmenuje objekty a barvy.

SLIDE & SPIN

Slide & Spin je aplikace urcené pro bato-
lata ve véku 1,5 roku a vice. Poméh4 Va-
§im détem rozvijet jemnou motoriku po-
moci ¢ty zdkladnich pohybu: otaceni,
posouvani, toceni a stisk tlacitek

SERIES 1
Vase dité uci usporadat predméty v radé
na zakladé podobnosti, jakymi jsou tvaru,


http://ipadveskole.cz/aplikace/build-a-toy-2/
http://ipadveskole.cz/aplikace/abeceda-pro-deti/
http://ipadveskole.cz/aplikace/tobik-uklizi/
http://ipadveskole.cz/aplikace/bugs-and-buttons-2/
http://ipadveskole.cz/aplikace/chytre-balonky-ucime-se-psat/
http://ipadveskole.cz/aplikace/chytre-balonky-ucime-se-psat/
http://ipadveskole.cz/aplikace/ceske-vyukove-karticky/
http://ipadveskole.cz/aplikace/1307/
http://ipadveskole.cz/aplikace/tap-a-tune/
http://ipadveskole.cz/aplikace/toca-doctor-hd/
http://ipadveskole.cz/aplikace/match-it-up-1/
http://ipadveskole.cz/aplikace/whats-diff-1/
http://ipadveskole.cz/aplikace/slide-spin/
http://ipadveskole.cz/aplikace/opposites-1/
http://ipadveskole.cz/aplikace/series-1/
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Martina Drijverova: Malé veéci, velké veéci

Spisovatelka Martina Drijverova napsala a v zari 2013
v nakladatelstvi Albatros i vydala roméan pro divky od 12
let s ndzvem Malé véci, velké véci.

Oficialni anotace:

Jané je ¢trndct, rozhoduje se, co ddl. Md jit na gympl, jak si
preje mama, nebo se ji tam vlastné nechce? S kluky je to
tézké, Petr ze stdji je sice fajn, ale prece jenom o dost starsi,
toho nemuze zajimat.
to v posledni dobé moc neklape. Roztoci se koloto¢ uddlosti
a zmén, které Jané sice leccos vezmou, ale taky ji do Zivota
prinesou nékoho nového, kdo Jané priroste k srdci vic, nez
by cekala.

Jako by to nestacilo, rodicum

V ¢em je tato kniha zajimava pro nds, rodice déti
s Williamsovym syndromem? Tim, Ze jednim z vedlejsich,
ale velmi dulezitych hrdint je nevlastni bratr hlavni hrdi-
ny, maly kluk, ktery se narodil pravé s Williamsovym syn-
dromem. Martina Drijverovad pri psani knizky ziskdvala
informace o syndromu z webu Willika i z blogu Bartolomé-
je Hruse.

Knizka muze nendsilnym a prijemnym zpusobem pri-
spét k jednomu z dlouhodobych cilad Willika - ke zvyseni
povédomi  Siroké verejnosti o Williamsové syndromu.
K propagaci knihy se navic chysta i série autorskych ¢teni

a besed ve skolach.

Martina Drijverovd nase sdruzeni dlouhodobé podporuje,
a proto nam bude cti privitat ji mezi ndmi na letosni miku-
lasské besidce v Chyni. Zde bude také mozné knizku za-

koupit a nechat si ji od autorky podepsat.

Martina Drijverovid

Knihu samozirejmé také najdete u vsech dobrych knihkup-

cu, prip. si ji muzete objednat na strankach nakladatelstvi
Albatros:

http://www.albatrosmedia.cz/male-veci-velke-veci.html

Malé véci, velké véci
Martina Drijverova

Nakladatel: Albatros

ISBN: 978-80-00-03269-6,

EAN: 9788000032696

Popis: 1x kniha, vdzan4a, 152 stran, 13,5 x 20,5 cm, ¢esky
Rozmeéry: 13,5 x 20,5 cm

Rok vydani: 2013 (1. vydani)

A dobra zprava na zavér:

Martina Drijverova souhlasila s tim, ze se stane dobrou
dusi a patronem sdruzeni Willik, sdruzeni rodi¢u a pratel
déti s Williamsovym syndromem. Dékujeme a téSime se na
spolupraci na spole¢nych projektech!


http://www.albatrosmedia.cz/male-veci-velke-veci.html

Podékovani

Za poskytnuti vécnych dard a propagacénich predmétt, které poslouzily jako vyhry pti soutézich déti, dékujeme
firmeé TKEA a jejim zaméstnancam a Martiné Otéendskové a redakei ¢asopisu ABC.

Za hudebni hracky pro déti dékujeme pani Jané Slavickové.
Pani Jané Hulové dékujeme za zprostredkovani daru od firmy AGIP - détské battizky a pendly.
Firmé Sanaplasma, s.r.o. dékujeme za finan¢ni dar urceny na rekondiéni vikend v roce 2014.

Za finan¢ni pomoc dékujeme JUDr. Jakubu Adamovi, Ing. Jifimu Klominskému, Ing. Zdence Pikesové, Ing.
Hané Reznikové, Ing. Jitce Capové, Ing. Alfrédu Krzmiefiovi, Mgr. Evé Ferrarové, MUDr. Janu Kubikovi, Ing.
Viaclavu Patkovi, Zuzané Roubalové, MUDr. Vladané Woznicové, Mgr. Renému Inquortovi a Mgr. Evé Sosté,
Martiné Drijverové a Janu Otéendskovi, panu Grezovi, panu Hladkému, panu Krupickovi, panu Babdkovi, panu
Pechovi a firmé P.S.P., panu Lindnerovi, pani Krupi¢kové, panu Stolarykovi, panu Sepsovi, panu Prokopovi a
pani Slovackové.

Za pomoc pri prekladu filmu Embraceable dékujeme dobrovolnikim Michalovi Schmalzovi a Filipu Slejskovi
z umsemumtam.cz a fredikounovi z titulky.com.

Pani Dagmar Petraskové dékujeme za nadherné fotografie v ramci projektu Foceni pro Willika.

Pan{ Monice Zidkové dékujeme za program na rekondi¢nim pobytu na Slovensku, Ing. Nadé Sadlonové za organi-
zaci slovenského pobytu a za spolupraci.

Panu Zdenkovi Kratinovi dékujeme za pevné nervy pri organizaci vsech pobytovych akei Willika, Lence Jamricho-
vé za organizaci akci v Chyni.

Pani Dané Vachtlové dékujeme za predmeéty z koralka, které pro Willika vlastnoruéné vytvorila.

Dékujeme vsem odborniktim, kteri s ndmi v lonském roce spolupracovali: zejména muzikoterapeutkam Zuzané
Mali¢ké, Anné Neuwirthové, Dané PSenickové a Jané Psenic¢kové, psycholozce Bare Krémarové, fyzioterapeutovi
Martinovi Valovi, genetikim MUDr. Martiné Simandlové, MUDr. Pavlu Tesnerovi a MUDr. Alené Puchmajerové,
canisterapeutiim z ob¢anského sdruzeni Hafik.

Zaroven bychom chtéli podékovat vsem tém, kteri podporili ¢innost obéanského sdruzeni Willik, ale nepreji si zve-
rejnit své jméno.

Osobné dékuji véem aktivnim a obétavym ¢lentum Willika za jejich préaci, bez které by nebylo ve Willikové obcas-
niku o ¢em psat.

(- hk-)
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