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Abstrakt

Mgr. BAKOSOVA, Anita: Hudba v praci s detmi s Williamsovym syndromom.
[Dizerta¢na praca] / Mgr. Anita Bakosova. — Univerzita Konstantina Filozofa v Nitre.
Pedagogicka Fakulta; Katedra hudby. Nitra — Skolitel’: prof. PhDr. Eva Széradova, CSc.
— Stupen odbornej kvalifikacie: Philosophiae doctor (PhD.). Nitra : PF, 2012. 160 s.

Predlozena dizertacnd praca sa zaobera problematikou uplatnenia a vyuzitia hudby
a hudobnych aktivit v ramci Specialnej starostlivosti o deti s WS. Nasim cielom je
preskimat’ spoloc¢nosti Williamsovho syndromu z hl'adiska sposobov a foriem
muzikoterapeutickej a hudobno-vzdelavacej prace. V teoretickej Casti prace uvadzame
komplexni charakteristiku syndromu na zdklade dnes dostupnych vedeckych
poznatkov, vratane etiologie, etiopatogenézy, osobnostného a psychologického profilu
deti s Williamsovym syndromom. V tejto Casti prace Sa zameriavame dalej na
charakteristiku ich pozitivneho vztahu khudbe, muzikality a kvality niektorych
hudobnych schopnosti. Dalsia &ast’ prace je venovana kvalitativnemu vyskumu. Cielom
terénneho vyskumu je preskimat’ miesto a uplatnenie hudby, spdsobov a foriem
hudobno-vzdelavacej a muzikoterapeutickej prace sdetmi s WS vo vybranych
europskych a mimoeurdpskych spolo¢nostiach, pricom sa zameriavame hlavne na
situdciu na Slovensku, v Mad’arsku a v Cesku. Sucastou prace je priloha s nazornymi
ukazkami formou fotografii a DVD. Pri pisani prace sme sa opierali o odbornu
medicinsku, psychologicku, metodologick, hudobno-psychologicku

a muzikoterapeuticku literataru.

KTIacové slova: Williamsov syndrom. Hudobné schopnosti. Muzikoterapia. Spolo¢nosti

Williamsovho syndrému.



Abstract

Mgr. BAKOSOVA, Anita: Music in special treatment of children with Williams
syndrome. [Dissertacion thesis] / Mgr. Anita Bakosova. — Constantine the Philosopher
University in Nitra. Faculty of Education; Department of Music. Nitra — Supervisor:
prof. PhDr. Eva Széradova, CSc. — Degree of Professional qualification: Philosophiae
doctor (PhD.). Nitra : PF, 2012. 160 p.

The theme of the dissertation thesis is the position of music and musical activities
within the special care of children with Williams syndrome. Our goal is to provide an
overall frame about this rare syndrome. We focus also on etiology, etiopathogenesis,
personal and psychological profile of children with Williams syndrome with the
intention to characterize their positive relationship to music; their musicality and quality
of some musical skills. The theoretical part of the thesis fulfils the above mentioned
goals. The second part of the thesis is devoted to the qualitative research and its results.
The purpose of the field research is to map and compare the position of music within the
special care of children with WS in Europe, mainly in Slovakia, Hungary and Czech
Republic. The important part of the thesis is an appendix with samples of pictures and
DVD. The scientific background of the thesis is created by medical, psychological,

methodological, music psychological and music therapeutic literature.

Keywords: Williams syndrome. Musical abilities. Music therapy. Wlliams syndrome
Organizations.



UVO ...ttt e bt e b bt e e bt e h b e e b e e e eennee e 10
1 Sucasny stav skiimanej problematiky...............cccooiiiiiiiiiii 15
1.1 Charakteristika Williamsovho Syndromu ...........cccccvvieniiiiiiiiieieee 16
1.1.1 VSeobecna charakteristika Williamsovho syndrému...........ccccceoeveiiiiiiinnnns 16
1.1.2 Etioldgia a patogenéza Williamsovho syndromu ..........cccceveevenieiiecieennnnne 17

1.1.3 NajvyznamnejSie znaky Williamsovho syndromu ............cccooveeiiiiiinnennnn. 18

1.2 Deti SWS @ hUADA ... 22
1.2.1 Hudobné schopnosti deti s WS .........cccoiiiiiiiiiieeee e 23
1.2.2 Fyziologické predpoklady hudobnych schopnosti deti s WS........................ 25

1.2.3 Vysledky niektorych vyskumow .......ccccevviiiiiiiiiiii e 26

2 Hudba v ramci Specialnej starostlivosti o diet’a s WS.................ccooiniiinnn, 29
2.1 Hudobné vzdeldvanie deti s WS ..o 30
2.1.1 Hudobno-pedagogické KONCEPCIE. ......c.evvirieriiriiiiiiiiiieieeesee e 30
2.1.2 VZdelavacie MNSHLUCIE ....oueeiuieiiieiie e 41

2.2 MUZIKOTEIAPIA .. ecvve ettt e st e s e e sbe e s nae e teeenra e e 45
3Pracas detmiSWS. ... 53
4 Vyskumna ¢ast’ — Hudba v spolo¢nostiach WS ... 56
4.1 Vymedzenie predmetu a ciel'a vyskumu..........ccoovieviiiiiiinienie e 57
4.2 VYSKUMNE OtAZKY ..ot 57
4.3 Urcenie VYberoveho SUDOTU .........c.oiieiiiiiiiiiii e 57
4.4 Vyber metdd a technik VYSKUMU .......ocoiiiiiiiiiiice e 58
4.5 Spracovanie a interpretacia vyskumného materialu ..........coocevveiiiiiiiiiiiiiienns 64
4.6 Zhrnutie a hodnotenie vysledkov VYSKUMU ...........ccoiiriiiiiiiiiice e 109
ZLAVET ... 117
Zoznam Priloh.............ocoooiiiiii 117

Zoznam pouzZitej lteratiiry ...........ccoooviiiiiiiiiic 125



Zoznam obrazkov:

Obrazok €. 1: SKriatkOVSKA tVAT VIAVO ...c..cveveeiereeieeseeseseie e 20
Obrazok €. 2: EUNYIMIA L....ooiiiiiieiieiee ettt 33
Obrazok €. 3: EUMNYIMIA 2...ccuoiiiiiiieiece et 33
Obrazok €. 4: Orffov INStUMENTAT..........oiiiiiiiiie e 34
Obrazok €. 5: Suzuki NAStroje 1 .....cccviiiiiiiiiiiiic e 36
Obrazok €. 6: SUZUKI NASLIOJE 2 ..c.vevviiiiiiiiii et 36
Obrazok €. 7: SUZUKI NASIIOJE 3 .. ..oiiieiiieeerceee e 37
Obrazok €. 8: SUZUKI NASIIOJE 4 .....coveeiei i 37
ODbrazok €. 9: Obal CD1 ...ciiiiiiiie e 79
Obrazok €. 10: Obal CD2 .......occiiiiiiiiiicii s 79
Obrazok €. 11: Titulna strana KNiNY ..o 80
Obrazok €. 12: Titulnd strana Knihy.........ccoooiiiiiiii e 80
Obrazok ¢. 13: Origindlne hudobné néstroje Korhonovej .........cccvvvveiiiiniiieniiieciiinns 82
LOZO €. 1 e 42
LLOZO €. 2 e 43
LL0Z0 €. 3 et nre e 64
LOZO €. 4 e 68
00 €. S e 71
LLOZO €. 6 e 85
LLOZO €. 7 ittt enree s 93
LOZO €. 8 e 94
LiOZO €. 0 e 95
L0ZO €. 10 e 96
LOZO €. 11 e 97
LOZO €. 12 oo 98
L0ZO €. 13 e 99
LOZO €. 14 e s 100
LOZO €. 15 et 100
LOZO €. 16 it 101
LOZO €. L7 s 102


file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948727
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948728
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948729
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948730
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948731
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948732
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948733
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948734
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948735
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948736
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948737
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948738
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948739
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948740
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948741
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948742

LLOZO €. 19 e 104

LLOZO €. 200 ettt E et h e r e n e e s 10%
LOZO €. 21 o 107
LLOZO €. 22 e 107
OO0 €. 23 ittt 108
LOZO €. 24 o 108

Zoznam tabuliek

Tabulka €. 1: Spolo€nosti WS v EUIOPE .......ccoiiiiiiiiiiiiiiieiicieecne e 54
Tabul’ka €. 2: Spolo€nosti WS mimo EurOpy .......cccoveiviriiiiiiiieieeseceee e 54
Tabulka ¢. 3: Spolo¢nosti podl'a ich CleNOV .........ccccvviiiiiiiiiiiii e 56
Tabulka €. 4: Vyberovy sbor vysKumu ..........cccociiiiiiiiiiiiiiies 58
Tabulka ¢. 5: Organizované programy spolocnosti WS...........ccoovviiiiininiinieneennn, 110
Tabulka ¢. 6: Programy pobytov spolo¢nosti WS.........ccccoviiiiiiiiii e 111
Tabulka ¢. 7: Hudobné aktivity v spolonostiach .........ccccecveviiiiiiiiiniiiin e, 112
Tabulka ¢. 8: Hudobné aktivity SPOlOCNOSt .......cccviiiiiiiiiiiiiiicicc e 112
Tabulka €. 9: MT v SpoloCNOStIaCh .......oovviiiiiiiiiiciicic e 113
Tabul’ka ¢. 10: MT a hudobné vzdeldvanie v spolo€nostiach ...........c.ccccovvriiinnnnnne. 115

Zoznam grafov
Graf ¢. 1: Spolo¢nosti WS v Eurépe a mimo Eurdpy.......ccccccvvviiiiiieniiiesiiie e, 110
Graf €. 2: Hudobné aktivity SPOIOCNOSH ........ccviiiiiiiiiiiiiciicc e 113


file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948743
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948744
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948745
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948746
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948747
file:///C:/Users/Anita/Desktop/bakosova_dizertacna_pracaDEF1.docx%23_Toc327948748

Uvod

Témou predloZenej dizertacnej prace je hudba v praci s detmi s Williamsovym
syndromom. Williamsov syndréom (WS) je zriedkavé genetické ochorenie spdsobené
nedostatkom niektorych latok dlhého ramienka 7. chromozému postihujice viaceré
organy. Vyznacuje sa najma triddou klinickych priznakov: typické tvar, supravalvularna
aortalna sten6za (SVAS) a mentdlna retardacia. Syndrom sa vyznacuje Specifickym
osobnostnym, behaviordlnym a psychologickym profilom vytvérajuc jedineCni zmes
silnych a slabych stranok. Pri inych genetickych postihnutiach, ako je napr. Dawnov
syndrém, autizmus ainé postihnutia sa uvaddzaju iba nedostatky a slabé stranky
osobnostného profilu. Jedine pri Williamsovom syndréme st pritomné pri nedostatkoch
aj silné stranky v osobnostnom profile. Medzi silné stranky, teda relativne dobre
zachované funkcie patria predovSetkym recovy prejav a muzikalita deti sWS.
Williamsov syndrom je z hl'adiska hudobnych schopnosti a vztahu k hudbe jedine¢nym
postthnutim. Pri Ziadnom inom vrodenom genetickom postihnuti neboli zaregistrované
podobné charakteristiky. Prave preto pri nazve WS sa objavuju d’alSie, charakteristické
pomenovania, ako ,,spievajici syndrom® (,,the singing syndrome®), ,,spievajica zahada“
(,,the singing mystery*), alebo ,,hypermuzikalita“.

Tieto skutoc¢nosti vzbudili na§ zdujem a motivovali nas hlbSie sa zamerat’ na
tento syndrém. Pri hl'adani materidlov sme sa dostali k jednotlivym spolo¢nostiam WS
doma aj vsusednych krajinach, ako jedinej organizovanej formy Specidlnej
starostlivosti o deti s WS. Postupne sme ziskali niekolko informacii o moznostiach
prace sdetmi s WS aotom, akym sposobom spolo¢nosti podporuji a rozvijaju

,hypermuzikalitu® deti s WS.

Vyber témy dizertacnej prace vyplyva prave zjedinecnosti tohto syndromu
a povazujeme za mimoriadne prinosné upriamenie pozornosti na WS na pdde Katedry
hudby. V praci skimame vSetky mozné formy hudobnych aktivit v praci s detmi
s Williamsovym syndromom. Zameriavame sa na hudobné vzdelavanie, muzikoterapiu

a hudbu vo vol'nom case.
Ciele prace

Hlavnym cielom predlozenej dizertanej prace je preskumat’ uplatnenie hudby,

ako aj sposoby a formy muzikoterapeutickej a hudobno-vzdelavacej prace a hudobnych
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aktivit s detmi s WS v ¢innosti spolo¢nosti Williamsovho syndromu doma i v zahranici
so zvlastnym zretelom na spoloénosti na Slovensku, v Cesku a Mad’arsku.

Z obsahu a rozsahu hlavného ciel’a vyplyvaji nasledujuce ¢iastkové ciele prace:

— poskytnit komplexny obraz o WS z hladiska psychologie vratane etioldogie,
patogenézy, psychologického a osobnostného profilu jedinca s WS,

— priblizit hudobné schopnosti a muzikalitu deti s WS vychadzajuc z mimoriadne
pozitivneho vzt'ahu deti s WS k hudbe,

— navrhnat hudobno-vzdelavacie a muzikoterapeutické metody a techniky pre
vychovno-vzdelavaciu a terapeuticka ¢innost’ s detmi s WS,

— zmapovat' ¢innost' vSetkych existujucich spolocnosti WS v Eurépe a niektoré

vybrané mimoeurdpske spolo¢nosti.
Koncepcia prace

PredloZena dizertacnd praca pozostava z dvoch casti: teoretickej a vyskumne;.
Teoreticka Cast’ prace tvoria prvé tri hlavné kapitoly. Prva kapitola S nazvom Sucasny
stav skumanej problematiky uvadza najvyznamnejsie dnes dostupné vedecké poznatky
tykajiice sa problematiky WS. Jej prva podkapitola obsahuje podrobné spracovanie
najvyznamnejsich znakov, etiologie a patogenézy WS. Druha podkapitola sumarizuje
udaje o hudobnych schopnostiach deti s WS, ich fyziologickych predpokladoch
a vysledkoch najvyznamnejSich vyskumov v tejto problematike. Druha kapitola
teoretickej Casti prace s nazvom Hudba v ramci speciainej starostlivosti o dieta s WS sa
zameriava na sumarizaciu aplikovanych, resp. aplikovatelnych foriem hudobnych
aktivit v ramci Specialnej starostlivosti 0 deti s WS vratane koncepcii hudobného
vzdelavania a muzikoterapie. Zaverecna, tretia kapitola teoretickej Casti prace S nazvom
Praca s detmi s WS je venovand spracovaniu c¢innosti spolo¢nosti a neziskovych
organizacii WS, ako jednej z moznosti organizovanej formy prace s detmi s WS. Prva
Cast’ dizertacnej prace sa zameriava predovSetkym na ciastkové ciele prace na
teoretickej baze. V druhej, vyskumnej Casti prace sa orientujeme na hlavny ciel’ prace
z praktického hladiska. V Stvrtej kapitole Snazvom Vyskumna cast — Hudba
V spolocnostiach WS popisujeme priebeh a vysledky vyskumu s cielom preskimat’
moznosti Vyuzitia hudby v ¢innosti spolo¢nosti WS. Prilohy D a E obsahuji nazorné
fotografie apriloha F je DVD s ukazkami z muzikoterapie Ceskej a mad’arskej

spolo¢nosti WS doplitujiic vysledky vyskumu. Fotografie sme cerpali z webovych

11



stranok ceskej a madarskej spoloCnosti WS, nahravky na DVD nam poskytli
spolo¢nosti priamo Vv ramci spoluprace na ich aktivitach. Obidve spolo¢nosti vyjadrili

pisomne svoju podporu a suhlas so zverejnenim tychto udajov.
Metodika prace a metody skiimania

Pri pisani teoretickej Casti prace sme sa opierali o literdarnu metddu, Cerpali sme
najmd z domacej a zahrani¢nej odbornej medicinskej, psychologickej, hudobno-
psychologickej a muzikoterapeutickej literatiry. Stadium dostupnej literatiry ma
nezastupitelnt ulohu, pretoze spristupiiuje a objasiiuje poznatky o syndrome a potrebnej
Specialnej starostlivosti o deti s WS. Medzinarodné férum venuje zna¢ni pozornost
vyskumu a stadiu Williamsovho syndromu z viacerych hladisk. Vzniklo mnozstvo
psychologickych, pedagogickych a popularno-nauénych publikacii, monografii,
webovych stranok a odbornych ¢lankov zaoberajucich sa touto problematikou.
Z domacej literatury sme cCerpali najmd z prac Vladimira Bzducha, zakladatela
Spolo¢nosti WS na Slovensku a Katariny Jariabkovej, psychologi¢ky spolo¢nosti. Zo
zahrani¢nych autorov sme cerpali hlavne od amerického psychologa Daniela L.
Levitina, ktory je priekopnikom v skimani vplyvu hudby na mozog ¢loveka, d’alej od
Olivera Sacksa, anglického psychiatra a neurologa, ktory skiima, ako ovplyviuje hudba
nas psychicky a fyzicky stav. Dolezité poznatky nam poskytla aj knizna
publikacia Barbary Scheiberovej, ¢lenky Americkej asociacie WS a zaroven matky
dietata s WS.

Vo vyskumnej Casti prace sme sa opierali o zdkladné metddy kvalitativneho
vyskumu. Vyskum prace ma charakter historického terénneho vyskumu, kde pri
ziskavani vstupnych udajov sme sa opierali hlavne o metodu literarno-historicka
a deskriptivne metddy. Pri ziskavani informacii o spolocnostiach sme vyuzivali literarnu
metodu. Okrem tlacou publikovanych prac sme preStudovali webové stranky
jednotlivych spolo¢nosti, ktoré informuji o svojej Ccinnosti. Internetové stranky
zhromazd’uji vSetky informdcie ohladom syndromu, fungovania spolocnosti,
organizovanych  podujati  a hudobnych  c¢innosti asi  doplnené  rdéznou
fotodokumentaciou. Obsahuji odkazy na dalSie publikacie a kontakty na ostatné
europske a mimoeurdpske organizacie. Z deskriptivnych metdéd sme vyuzivali
pozorovanie, rozhovor a videozaznam. Pozorovanie sme vyuzivali pocas celé¢ho trvania

zberu dat vo vyskume. Jednotlivé spolo¢nosti nam poskytli rozvrh svojich
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muzikoterapeutickych stretnuti, ako aj moznost’ zacastnit’ sa na nich. Konkrétne sme
aplikovali tito metodu na tyzdiiovom letnom tabore v roku 2011 mad’arske;j, slovenskej
a Geskej spoloénosti WS. Metoda rozhovoru pocas nasho vyskumu dopliiala metodu
pozorovania. Rozhovory sa uskuto¢fiovali s vedtcimi spolo¢nosti, s muzikoterapeutmi,
s detmi s WS aich rodi¢mi na letnych pobytoch uvedenych troch spolo¢nosti. Ceska
a mad’arskd spolocnost’ nam poskytla ich vlastné videozaznamy muzikoterapeutickych
stretnuti a organizovanych podujati. Konkrétne ndm ceskéa spolocnost’ poskytla vlastnii
DVD nahravku 0 muzikoterapeutickom stretnuti, mad’arskd spolo¢nost’ poskytla
videozaznamy a dva odkazy na stiahnutie videonahravky vystupeni ich vlastnej
hudobnej skupiny Csillagfény. Na zaklade vysSie vymenovanych vyskumnych metod
sme uviedli sumar faktografickych udajov 0 fungovani spolo¢nosti WS aich
podujatiach s vyuzitim hudby a hudobnych aktivit. Pri spracovani tychto udajov sme
aplikovali hlavne metody analyzy, syntézy a komparacie, na zdklade ktorych sme
sumarizovali a triedili ziskané tdaje. Udaje o hudobnych aktivitaich spolo¢nosti sme

kategorizovali a znazornili pomocou tabuliek a grafov.
Zamer a predpokladany prinos prace

Zamerom predlozenej prace je upriamenie pozornosti na tento zriedkavy
syndrom, ktory je pomerne neznamy. Prvykrat bol medicinsky popisany az v roku 1961
a dodnes je predmetom vedeckych vyskumov. Podl'a nas je opodstatnené a prinosné
informovat’ o tomto jedine¢nom syndrome, 0 jeho klinickych priznakoch a vyzdvihnat
pozitivny vztah osdb s WS k hudbe, ich muzikalitu a kvalitu hudobnych schopnosti.

V teoretickej Casti prace uvadzame poznatky o0 moznych formach hudobno-
vzdelavacej a muzikoterapeutickej prace s detmi s WS. Nasim zamerom je pontknut’
navrhy a praktické rady pre vSetkych, ktori sa staraji o deti s WS, pre rodiov, pre
dobrovol'nikov, ¢lenov jednotlivych spolo¢nosti, odbornikov a terapeutov.

Predpokladany prinos prace vidime dalej v komplexnom spracovani témy so
zamerom skumania miesta a uplatnenia hudby, foriem a spdsobov hudobno-vzdelavace;j
a muzikoterapeutickej prace s detmi s WS. Opierame sa pri tom o ¢innost™ a aktivity
eurdpskych a vybranych mimoeurdpskych spolo¢nosti WS.

Problematika WS bola doteraz podrobne skimana z réznych hl'adisk, vratane
hudobnych schopnosti a hudobnosti deti s WS. Tieto vyskumy sa zameriavali na
meranie a porovnavanie hudobnych schopnosti deti s WS so zdravou detskou

populaciou a s inymi typmi postihnutia. Vysledky tychto vysledkov st teoretického
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charakteru av tejto suvislosti absentuju praktické navody alebo odporacania, akym
spésobom mozno podporovat’ ,hypermuzikalitu“ deti s WS. Spolo¢nosti vypracovali
vlastny systém vramci ich organizovanych programov na podporu muzikality
a hudobného rozvoja deti s WS. Kazda spolo¢nost’ pristupuje k detom inym sposobom
ariadi sa len podla vlastnych skusenosti a moznosti. Z toho dovodu sme sa rozhodli
0 spracovanie c¢innosti vsetkych spolocnosti v ramci vyskumnej Casti prace. Najvacsi
predpokladany prinos prace preto vidime vo vysledkoch nasho vyskumu, ktory
poskytuje obraz otom, ako sa prakticky realizuje $pecidlna starostlivost’ o deti s WS
a podpora ich mimoriadne pozitivneho vzt'ahu k hudbe v spolo¢nostiach jednotlivych
krajin v Eurdpe a niektorych krajin mimo Eur6py. Ponikame praktické rady, inSpiracie
anové informacie pre vSetkych, ktori sa zaujimaji o0 tento syndrém a venuju sa detom
SWS. Ziskané poznatky vyskumu dizertatnej moézu poskytnut’ cenné praktické
informacie pre rodicov, pre clenov spolo¢nosti, pre odbornikov, pedagdgov,

muzikoterapeutov a pre vSetkych dobrovolnikov, ktori sa s detmi s WS zaoberaju.
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1 Sucasny stav skimanej problematiky

Prvé vedecké poznatky o WS predstavovali vysledky niekol’kych medicinskych
a genetickych vyskumov. Z dovodu jedineCnosti a genetického pdvodu syndromu
sadeti sSWS stali probantmi vedeckych vyskumov ako vyskumna vzorka alebo
kontrolnd skupina. Tieto poznatky neskér sumarizovali a rozSirovali Specialisti
posobiaci v spolo¢nostiach WS po celom svete. Odbornici spolu so spolo¢nostami
zacCali vydavat’ preklady zahrani¢nych ¢lankov, publikovat’ vlastné knizné publikacie,
Clanky aodborné Studie pre SirSiu verejnost, v prvom rade vSak pre rodiov
postihnutych deti.

Prvé prispevky na Slovensku 0 WS publikovali MUDr. Vladimir Bzdutch,
zakladatel' Spolocnosti WS na Slovensku a Katarina Jariabkova, PhD., psychologicka
spolo¢nosti. Ich ¢lanky nam umoznili oboznamit’ sa so samotnou problematikou WS
z medicinskeho a psychologického hladiska. Clanok Williamsov syndrom — Klinické
priznaky v detskom veku zverejneny v Casopise Pediatria od Vladimira Bzducha
a Katariny Jariabkovej poskytuje odborné informacie o prvych poznatkoch
medicinskeho popisu syndromu, jeho vSetkych diagnosticky najvyznamnejsich
klinickych priznakoch, etiologii a etiopatogenéze. Od uvedenych autorov dalSia
prinosna publikacia s nazvom Historia Williamsovho syndréomu zverejnena v Casopise
Casopis 1ékatt ¢eskych informuje o historickom vyvine vedeckého vyskumu WS od
roku 1961, kedy bol WS prvykrat popisany ako dovtedy nepoznany syndrém. Clanok
snazvom Charakteristika sprdvania a 0sobnosti pri  syndromoch s mentalnou
retardaciou zverejneny v casopise Psycholdgia a patopsycholdgia dietata od Katariny
Jariabkovej sa zameriava na charakteristiku osobnostného a behavioralneho profilu osdb
S roznym typom postihnutia. V ramci tohto ¢lanku autorka venuje zvysenu pozornost
podrobnej charakteristike zvlastnosti osobnosti a spravania diet'ata s WS.

Oliver Sacks, anglicky psychiater a neurolég vo svojom vyskume sa zameriava na
vplyv hudby na fyzicky a psychicky stav zdravého i postihnutého ¢loveka. V publikacii
s nazvom Musicophilia (Pribehy o vlivu hudby na lidsky mozek) Sacks analyzuje vplyv
pocuvania hudby a aktivneho muzicirovania na c¢innost ludského mozgu. Tato
publikécia uvadza ako prva WS ako jediny typ geneticky podmieneného postihnutia,
ktory sa vyznacuje mimoriadnou hudobnost'ou a neobycajne pozitivnym vztahom
k hudbe. Autor uvadza pripad Glorii Lenhoffovej, zeny postihnutej s WS ktorej rodicia

boli priekopnikmi v skiimani a odhaleni syndromu v USA. Pribeh Glorie publikovali jej
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rodic¢ia v knihe snazvom The (Strangest) Song — The Compelling Story of the Link
between a Rare Genetic Disorder and Musical Talent ((Najdivnejsia) Piesenr — Pribeh
vztahu zriedkavého genetického syndromu s hudobnym talentom). NelUnavna praca
a podpora otca viedla k vzniku prvych poznatkov a definovaniu syndromu vobec a ich
pripad vytvoril v povedomi spojenie mimoriadnej hudobnosti a hudobnych schopnosti
deti s WS. Daniel L. Levitin, americky psycholog sa ako prvy zacal zaujimat’ blizsie
0 pozitivny vztah deti s WS k hudbe. Vo svojom vyskume sa snazil dokumentovat’
,hudobné spravanie deti s WS a vysledky vyskumu publikoval v odbornej stadie
s zazvom Musical Behavior in a Neurogenetic Developmental Disorder: Evidence from
Williams Syndrome  (Hudobné spravanie v geneticky podmienenom postihnuti:
evidentne z WS). Barbara Scheiber, ¢lenka Asociacie WS v USA, matka dietata s WS
publikovala v roku 2002 svoje vlastné skusenosti arady o Specialnej starostlivosti
0 dieta s WS v knihe s nazvom Fulfilling Dreams — A handbook for parents of children
with Williams syndrome (Sny sa stanu skutocnostou: Prirucka rodicom s dietatom
s WS). Obsahuje zakladné informacie o syndrome, dalej o potrebnej Specialnej
starostlivosti 0 deti nim postihnuté od detstva az po dospelost’. Tato publikacia d’alej
informuje o existencii a bohatej ¢innosti r6znych mimovladnych organizacii, ktoré sa
venuji podpore deti a dospelych s WS. Tieto organizacie sme vyhl'adali a kontaktovali
telefonicky a cez internet a zistili sme, ze v Eurdpe aj mimo Eur6py su deti s WS a ich

rodiny organizované v mimovladnych instituciach takmer v kazdom State.
1.1 Charakteristika Williamsovho syndromu
1.1.1 VSeobecna charakteristika Williamsovho syndromu

Williamsov syndrom (WS) je zriedkavé, geneticky podmienené postihnutiel,
postihujice viaceré organové systémy. Podl'a odhadov sa vyskytuje v pomere jedno na
20 000 — 50 000 zivonarodenych deti. Je pritomny uz pri narodeni a postihuje rovnako
obidve pohlavia. Mo6ze sa vyskytovat vo vSetkych etnickych skupinach a bol
identifikovany v Krajinach celého sveta. WS nie je obycajna detska choroba, ako ovcie
kiahne, dieta zneho ,nevyrastie“ anedd sa ziadnou Specidlnou metédou podla
aktudlneho stavu mediciny ani liec¢it. Williamsov syndrom je geneticky defekt

sposobeny nedostatkom niektorych latok dlhého ramienka 7. chromozému.

! Zriedkavé genetické ochorenie sa uréuje na zaklade pomeru vyskytu ur&itého postihnutia. Za zriedkavé
sa povazuje od poctu jedno postihnuté dieta na 2000 zivonarodenych deti.
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Najzavaznejsi je nedostatok elastinu, elastinového génu, ktory spdsobuje pomerne
Siroké spektrum fenotypovych priznakov, typické somatické priznaky, spravanie

a psychologicky profil.? Najvyraznejsimi a diagnosticky najvyznamnejsimi znakmi WS

su:
. atypicky pomer velkosti jednotlivych ¢asti mozgu a difizna mozgova
dysfunkcia,
° mentalna retardacia,
o hyperkalcémia (prili§ vysoka hladina vapnika v Krvi),
. srdcové poruchy a cievne zmeny,
. oneskorenie celkového vyvinu diet’at’a,
o nizky svalovy tonus,
o charakteristické ¢rty tvare,
o Specifické osobitosti v spravani,
o hyperacusis (precitlivenost’ na zvuk a hluk),
o nadmerny zaujem o hudbu a dobré hudobné citenie,
. mimoriadna dlhodoba pamit’,
o poruchy ucenia,
. porucha jemnych motorickych schopnosti,
. spolocenskost’, citlivost’ a priatel’skost’,
. pozoruhodne dobré verbalne schopnosti.3

1.1.2 Etioldgia a patogenéza Williamsovho syndréomu

Williamsov syndrom je prototypom komplexného malformacného syndréomu
(poskodenie ¢i narusenie fungovania viacerych organov a organovych sustav), ktory
patril dlhé roky medzi medicinske zahady. Napriek pomerne rychlemu a detailnému
poznaniu fenotypovych priznakov vySe 30 rokov nebolo jasné, ¢i ide o geneticky
podmieneny syndrom, alebo ziskany stav sposobeny poruchou kalciového metabolizmu.
Po prvy raz bol WS medicinsky popisany roku 1961. Bol charakterizovany klasickou

tridadou klinickych priznakov: typicka tvar, supravalvularna aortalna sten6za (SVAS)

2 BZDUCH, Vladimir; JARIABKOVA, Katarina.: Klinické priznaky v detskom veku. Pediatrie. 2009, 4,
s. 245

3 PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrom. Mentdlne postihnutie [online]. 2007, 08. 01,
[cit. 2010-12-20]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.
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amentalna retardacia.® Syndrom bol znamy pod mnohymi synonymami: elfin face
syndrom, syndrom supravalvuldrnej aortdlnej stendzy, syndrém idiopatickej
hyperkalcémie. Prvé spravy otomto syndrome pochadzaji od kolektivu
pracovnikov nemocnice Green Lane v Aucklande na Novom Zélande, ktory viedol
Williams. Ako prvi si v§imli vzhl'adovi podobnost’ deti s touto pomerne zriedkavou
srdcovou chybou (SVAS), atym odhalili dovtedy nepoznany syndrom. Ako
zdoraziovali vo svojej praci, vzhl'adova podobnost’ spolu s mentalnou retardaciou im
umoznila diagnostikovat’ SVAS u d’alsich deti este pred konkrétnym kardiologickym
Vyéetrenim.5 V tom istom Case podobné poznatky zverejnil d’alsi kolektiv pracovnikov
na detskej klinike v Géttingene pod vedenim Beuerena.® Preto sa dodnes stretavame aj
s pomenovanim Williamsov syndrém (WS), alebo Williamsov-Beurenov syndrém
(WBS).

Prevratnym bol rok 1993, kedy sa podarilo odhalit’ geneticky defekt WS,
Vv oblasti elastinového génu 7q11.2, ¢o spdsobovalo vytvorenie typickych fenotypovych
prejavov syndromu. Ako prvé bolo dokézané, Ze medzi supravalvuldrnou aortilnou
stendzou a elastin génom na chromozéme 7 existuje urcitd suvislost. Roku 1995 bolo
dokdzané, ze v 95% vSetkych pripadov je mozné klinicki diagnéozu potvrdit
molekularnobiologickym testom.” Dnes WS patri medzi tie dobre prebadané detské
syndromy, ktorym je Vv medicine aj v spolocnosti venovana stdle zna¢na pozornost.
Realizuju sa vyskumy, publikacie arozsiahle Studie v spolupraci detskych klinik

a nemocnic.
1.1.3 NajvyznamnejSie znaky Williamsovho syndromu

Ako sme uz v predchadzajucej podkapitole spomenuli, Williamsov syndrém
(WS) bol popisany kardiologmi v roku 1961 a bol charakterizovany triddou klinickych
priznakov: typicka tvar, supravalvularna aortalna sten6za (SVAS) a mentélna retardacia.
Subor priznakov tohto postihnutia je vSak ovela Sirsi. V nasledujucom texte uvadzame

a vysvetl'ujeme najvyznamnejsie z nich:

* BZDUCH, Vladimir; JARTABKOVA, Katarina. Historia Williamsovho syndrému. Casopis lékarii
ceskych. 2002, 20, s. 650-668, s. 651, cit: 17. 12. 2010

*WILLIAMS, J. C. P. ; BARRATT-BOYES, B. G. . Supravalvular aortic stenosis. Circulation-Journal of
the American Heart Association. 1961, 24, s. 1311-1318 . cit: 17. 12. 2010

® BEUREN, A. J. ; SPITZ, J. ; HARMJANZ, D. Supravalvural aortic stenosis in associoation with mental
ratardation and a certain facial appearance. Circulation-Journal ofthe American Heart Association.

0962, 26, s. 1235-1240 . cit: 17. 12. 2010

"PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrém. Mentdlne postihnutie [online]. 2007, 08. 01,
[cit. 2010-12-20]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.
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o atypicky pomer velkosti jednotlivych ¢asti mozgu a difizna mozgova
dysfunkcia:
Mozog deti s WS je vSeobecne o 20% mensi, neZ obvykly mozog a jeho hmotnost’ je
distribuovana nerovnomerne s koncentraciou v prednej ¢asti mozgu. Nerovnomerne
mensi je temenny (parietalny) a spankovy (okcipitalny) lalok. MenSie ¢asti mozgu st
eSte Celovy (frontdlny) a spankovy lalok, ako aj lymbicky systém, ktoré vSak
v pomere K celkovej velkosti mozgu moédzeme povazovat za relativne normalne
zachované. S menSim objemom mozgu stvisi aj mensi objem sivej mozgovej kory.
Mozo&ek je relativne vicsi.® Z neurologickych priznakov sa objavuje aj porucha
vyvoja subkortikalnych Struktur a nedostatocnd myelinizacia, ¢o znamena
nerovnomerné vrstvenie, koncentraciu a orientaciu neurénov v . mozgu.

e mentialna retardacia:
Mentalna retarddcia deti WS je vidcSinou stredného alebo T'ahkého stupflag
s nerovhomernym kognitivnym profilom. Ich inteligenény kvocient sa pohybuje
v pasme 40-80.%°

¢ hyperkalcémia:
Hyperkalcémia znamena prili§ vysoku hladinu vapnika v krvi, ktord méze mat’ za
nasledok vracanie, zapchu, hnacky a celkové neprospievanie dietata.! Vyskytuje sa
v dojcenskom veku a vyzaduje lieCenie kalciovou dié¢tou. Hyperkalcémia vymizne po
druhom roku zivota, u niektorych deti sa mdze neskor znovu zjavit' v detskom
a adolescentnom veku.™

e srdcové poruchy a cievne zmeny:
Patria medzi najtypickejsie znaky WS. Ako prvy sa zvycajne zisti hned’ po narodent,
alebo v prvych mesiacoch zivota srdcovy Selest. Tento nalez vedie k odbornejsiemu
kardiologickému vySetreniu, ktorym sa zisti pritomnost’ supravalvularnej aortdlnej
stenézy (SVAS). Okrem tychto srdcovych chyb maju l'udia s WS casto chyby

aortalnej, mitralnej a pulmonalnej chlopne, predsieiové akomorové defekty

8 PLEH, Csaba; LUKACS, Agnes A fejlédési zavarok vizsgalata és a megismeréstudomany :

A viselkedéstél a génekig . In Dislexia.info : Minden, amit a dislexidrdl tudnod kell [online]. Budapest :
2007 [cit. 2010-12-19]. Dostupné z WWW: <http://www.diszlexia.info/visgen.htm>.

° Mentélna retardacia Pahkého stupiia: IQ 50-59, mentalna retardacia stredného stuphia: IQ 35-49,
mentalna retardacia tazka, hlboka: IQ pod 34.

1% Wikipedia [online]. 2010 [cit. 2010-12-19]. Williams szindréma. Dostupné z WWW:
<http://hu.wikipedia.org/wiki/Williams-szindr%C3%B3ma>.

! Hyperkalcémia [online]. 2010 [cit. 2010-12-19]. Sandoz Slovensko. Dostupné z WWW:
<http://www.sandoz.sk/home.php?id=90&category=4&subid=368&I2_id=369>.

12 BZDUCH, Vladimir; JARIABKOVA, Katarina. Klnické priznaky v detskom veku. Pediatrie. 2009, s.
246, cit: 19. 12. 2010

19



a stenozy dalSich periférnych artérii. Krvny tlak je u deti 1 dospelych s WS CastejSie
zvyseny ako u ostatného obyvatel'stva.'®

oneskorenie celkového vyvinu diet’at’a:

Dalsou osobitostou WS je oneskorenie celkového telesného vyvinu dietata. Deti
s WS st spravidla mensie ako ich surodenci a rovesnici, niektoré deti sa narodia uz
s nizSou pdrodnou hmotnost'ou, v dospelosti dosahuji konecnu velkost zniZzenu asi
010 cm. V detskom veku je napadna aj stavba tela. S pribuidajucim vekom sa
u mladeZe Gasto vyskytuje postranné vybodenie chrbtice.™

nizky svalovy tonus: U deti s WS byvaju ¢asto uvolnené kiby v désledku nizkeho
svalového tonusu, ktoré viak neskér vo vy$Som veku méze vystriedat kibova

strnulost’ az kontraktﬁry.15

charakteristické Crty tvare:

Pre deti sWS je typicka tzv. Skriatkovska tvar
(elfin face), ktorej znakmi su: menSia hlava, dlhsi
tvar hlavy, uzka tvar, vypuklé celo, vysoké,
vyvySené obocie, uzSie ocné Strbiny alebo

hypertelorizmus,  epikanty’®,  zvicsena alebo

Obrazok & 1: Skriatkovska  Zmensend vzdialenost medzi oénymi kutikmi,

tvar vl'avo Siroky, plochy korefi nosa, dopredu smerujuce

nosné otvory, plné lica, mal¢ zuby so Sirokymi

medzerami, nizko polozené uSnice auzke spanky. Typicky vyraz tvare nebyva

pritomny hned’ po narodeni, no uz okolo prvého roku Zivota méze byt u niektorych

deti ¢iastocne vyvinuty, do Siesteho roku by mala byt diagndza podla typickej tvare

jednozna¢na.’

Specifické osobitosti v spravani:

Z psychopatologickych prejavov sa Casto vyskytuje anxiozita, znepokojenost’, obavy,

obsesie, fascinacia rozli¢nymi predmetmi, témami, idolmi, ¢asté si fobie. V detstve

13 PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrom. Mentdlne postihnutie [online]. 2007, 08. 01,

[cit. 2010-12-19]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.

4 PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrém. Mentdlne postihnutie [online]. 2007, 08. 01,

[cit. 2010-12-20]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.
> BZDUCH, Vladimir; JARIABKOVA, Katarina. Klinické priznaky v detskom veku. Pediatrie. 2009
246

16 Epikantus — kozny zahyb horného vietka prekryvajiici vnutorny kitik oka.

y S,

Y PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrém. Mentdlne postihnutie [online]. 2007, 08. 01,

[cit. 2010-12-19]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.
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sa mdze objavit’ aj hyperaktivita a rozptylenost’. U deti s WS je frustracna tolerancia
nizka, rozruSuju ich zmeny v beZznom zivote, v zabehanom poriadku. U adolescentov
a dospelych sa &astejsie prejavuju priznaky depresie a poruchy nalady.
hyperacusis:

Hyperacusis znamena precitlivenost’ na zvuk a hluk. Osoby s WS maju v porovnani
S beznou populaciou nadpriemerna citlivost' pre urcit¢ frekvencie, prejavuju az
precitlivenost’ na rozlicné zvuky ako hrmenie, hluk vysdvacCa, mixéra, kosacky,
$kripanie bizd, dopravny hluk.'® Tieto frekvencie pocituju ako hrozivé az bolestivé,
a preto Casto ich reakcia na tieto neprijemné zvuky extrémna az hystericka.
nadmerny zaujem o hudbu a dobré hudobné citenie:

S hyperacusom priamo suvisi aj skutocnost, ze deti s WS maju zvysenu citlivost
k hudobnym vnemom, je pozorovatel'ny vel'mi uzky vztah s hudbou, prejavuju o fiu
velky zaujem. Tento zaujem sa casto spdja s nadpriemernymi hudobnymi
schopnostami, s dobrym hudobnym citenim, zmyslom pre rytmus, niekedy
s absolitnym sluchom a s vynikajucou hudobnou pamitou.”’ S podrobnejSou
charakteristikou mimoriadnych hudobnych schopnosti deti s WS sa budeme zaoberat’
v d’alsej kapitole.

mimoriadna dlhodoba pamiét’:

Dlhodoba pamit osdob s WS je aj napriek celkovej mozgovej dysfunkcii mozgu
mimoriadne zachovana, obzvl4st hudobna pamét’ a pamit’ pre rekognicie tvari.?!
poruchy ucenia:

Poruchy ucenia deti s WS su uzko spaté s ich hyperaktivitou a poruchou pozornosti,
st dalej podmienené mentdlnou retardaciou a poruchami inych kognitivnych
a motorickych schopnosti.

porucha percepéno-motorickych schopnosti:

Porucha tychto schopnosti sa prejavuje v horSich vykonoch jemnej motoriky,
zrakovej percepcie a priestorovej orientacie (obkresl'ovanie geometrickych tvarov,

skladanie kociek podrl'a predlohy).

8 JARIABKOVA, Katarina. Charakteristiky spravania a osobnosti pri syndromoch s mentalnou
retardaciou. Psychologia a patopsychologia dietata. 2000, 4, s. 328-329

9 JARIABKOVA, Katarina. Charakteristiky sprivania a osobnosti pri syndrémoch s mentalnou
retardaciou. Psychologia a patopsychologia dietata. 2000, 4, s. 328-329

20 PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrém. Mentdlne postihnutie [onling]. 2007, 08. 01,
[cit. 2010-12-20]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.

Y Magyar Williams Szindréma Tarsasdg [online]. 1998 [cit. 2010-12-21]. Magyar Williams Szindréma
Térsasag. Dostupné z WWW: <http://www.williams.ngo.hu/>. cit: 19. 12. 2010
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¢ spolocenskost’, citlivost’ a priatel’skost’:
Jedinci s WS vykazuju Specifické osobitosti v socialnom spravani. St obzvlast
spolocenski, citlivi a priatel'ski. St mimoriadne dobri v expresivnych recovych
zruénostiach a su extrémne slusni. Nemaju strach z cudzich l'udi a prejavuji ovela
V4G zaujem o kontakty s dospelymi, ako s rovesnikmi.?

e pozoruhodne dobré verbalne schopnosti:
Vyvin re¢i vranych fazach deti s WS zjavne zaostdva. Neskor su vSak reCové
schopnosti relativne silnou strankou v profile kognitivnych funkeii.?® Reé deti s WS
je plynula s relativne dobrou artikuldciou a bohatou slovnou zasobou, ¢o vytvara
dojem celkovo vys$sej urovne rozumovych schopnosti a dobrej urovne funkcii aj
v inych oblastiach. Osoby s WS su nadmerne zhovorcivé, opakuju stereotypné frazy
a klisé, rozpravanie ¢asto emocne podfarbujli.24

e charakteristické osobnostné ¢rty:
Prejavuje sa u nich tvrdohlavost’, vytrvalost’, nadmerna tzkostlivost’ a znepokojenie,
roztrzitost, impulzivnost. Kolisanie nalad patria medzi casté charakteristiky

osobnosti deti s WS.%

1.2 Deti s WS a hudba

,Déti s Williamsovym syndromem se jiz od velmi utlého véku vyznacuji zajmem
0 hudbu. Ackoliv na vétsinu ukolii nejsou schopni soustredit se déle nez nekolik minut,

hudbu vydrzi poslouchat pomérnée dlouhou dobu. «26

., Deti s WS spravidla nevedia citat
noty, ale maju velmi dobru sluchovu pamdt, dobré hudobné citenie, niektori disponuju
absolutnym sluchom a uzasnym zmyslom pre rytmus. “2" pri §tadiu odbornej literatiry
0 WS sme nasli mnozstvo podobnych vyjadreni o vztahu deti s WS k hudbe.
V charakteristike WS je vzdy spomenuty mimoriadne velky zaujem o hudbu,

mimoriadne hudobné citenie deti aj dospelych s WS. V literatire sa d’alej uvadza, ze

2 PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrém. Mentdlne postihnutie [online]. 2007.08.01,
[cit. 2010-12-20]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.

% JARIABKOVA, Katarin. Osobitosti re¢ovych schopnosti pri Williamsovom syndréme. Logopedica 1V,
Zbornik Slovenskej asocidcie logopédov. 2001, 1V, s. 91, cit: 19. 12. 2010

2 BZDUCH, Vladimir; JARIABKOVA, Katarina. Klinické priznaky v detskom veku. Pediatrie. 2009, s.
246

% BZDUCH, Vladimir; JARIABKOVA, Katarina. Historia Williamsovho syndromu. Casopis [ékaFii
Ceskych . 2002, 20, s. 650-668, s. 651, cit: 19. 12. 2010

2 Willik — obcanské sdruzeni rodicii a pratel déti s Williamsovym syndromem [online]. 2011 [cit. 2010
12-20]. Willik — ob¢anské sdruzeni rodi¢t a ptatel déti s Williamsovym syndromem. Dostupné z WWW:
<http://willik.tym.cz/>.

2" PASTIERIKOVA, Lucia. Williamsov-Beurenov syndrém. Mentdlne postihnutie [online]. 2007, 08. 01,
[cit. 2010-12-20]. Dostupny z: <http://sk.iporadna.cz/dusa/clanek.php?article%5Barticleid%5D=126>.
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napriek tomu, Ze tieto deti ¢asto maju poruchy pozornosti, poruchy ucenia, nevedia
koncentrovat’ svoju pozornost’ viac nez par minuat, hudbu dokézu pocuvat’ dlhé hodiny,
spievaju  velmi rady, vedia naspamidt mnozstvo pesniieck. Na internete

(http://www.squidoo.com/williams-syndrome-music) sa  dostupné aj nahravky

mimoriadnych hudobnych vykonov jedincov s WS. Ako zdroj tychto informacii uvadza
literatira vicSinou vypovede rodicov, pedagdgov a Specidlnych pedagdégov. Menej
studii a publikacii sa vSak zaobera hodnotenim kvality hudobnych schopnosti tychto
deti. V Spojenych Statoch sa realizovali prvé vyskumy, ktoré sa zaujimali o hudobné

schopnosti deti s WS.
1.2.1 Hudobné schopnosti deti s WS

Z vysledkov uz realizovanych vyskumov moZeme wuviest nasledujuce
hodnotenie hudobnych schopnosti deti s WS:
V porovnani s detmi s inymi druhmi postihnutia a s beZznou detskou populaciou deti
s WS maju mimoriadne rozvinuté nasledujiuce hudobné schopnosti®®;

o schopnost’ hudobnej pamite: kratkodobé alebo dlhodobé auditivne
zapamaitanie si hudobného materidlu,

e schopnost’ adekvatnej esteticko-emocionalnej vnimavosti k hudbe: zahina
emociondlne zaangaZovanie, empatiu, senzibilitu, prezivanie, t.j. stav, ktory
mobilizuje psychické procesy,

e schopnosti a vlastnosti estetickej reflexie: su pramenom tvorivej hudobnej
¢innosti a vrcholného hudobného zazitku,

o schopnost’ udrzat’ si stav sustredenej percepcie a zarovei sluchovej
kontroly: koncentracia pozornosti, jej rozdelenie a pruznost’,

e schopnosti senzomotorické: su to schopnosti intona¢né, identifikacie tempa
a rytmu, reprodukcie pohybu, hmatova citlivost’.

Z uvedeného moézeme konStatovat, ze udeti s WS je mimoriadny zaujem
0 hudbu psychickou zalezitostou, ich emociondlne zaangazovanie a citlivost' je
potvrdena aj vyskumom. Tuto skuto¢nost priamo potvrdzuju vypovede rodiCov
0 pozitivnom vztahu k hudbe tychto deti. S tym podl'a nés stvisi aj napriek porucham
pozornosti a ucenia schopnost’ koncentracie sluchu a sustredenej percepcie na hudbu

a mimoriadna hudobna pamat’.

% Klasifikaciu hudobnych schopnosti uvadzame podla P. Krbatu: KRBATA, Peter: Psycholdgia hudby
(nielen) pre hudobnikov. Presov : Matus, 1994. s. 96.
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Vykony deti s WS sa ukéazali mierne horSie V porovnani s detmi s inymi druhmi

postihnutia a s beznou detskou populaciou v nasledujtcich hudobnych schopnostiach:

e hudobno-senzorické schopnosti: predstavuju orientaciu v tonovom priestore,
rozlidovanie vysky, dizky, farby a hlasitosti ténov,
e schopnost’ vypracovat’ si adekvatne hudobné predstavy: patri sem hudobna
predstavivost, hudobnd imaginacia a fantazia,
e schopnosti racionilno-kognitivne: stvisia s hudobnym myslenim, umoziuju
chapat hudobné vztahy, preniknat’ do obsahu a podstaty hudobného diela.”®
Uvedené hudobné schopnosti vyzaduji urcité intelektualne zdzemie a urcity
stupent mentalneho vyvinu. Nakolko mentalna retarddcia (l'ahkého az stredného stupiia)
je jednym zpriznakov syndromu, je pochopitelné, ze deti s WS si v tychto
schopnostiach horSie nez bezna detska populacia.

Vzhl'adom na hudobné schopnosti os6b s WS moézeme uviest’ eSte niekol'ko
zaujimavosti:
Napriek tomu, ze v hudobno-senzorickych schopnostiach sa vykony deti s WS
neukazali zvlast' dobré, treba poznamenat, Ze medzi nimi je relativne Casty vyskyt
absolutneho sluchu, asi 40% deti s WS ma absolutny sluch.*
Ak sa v jednej osobe sa stretne Williamsov syndrom s d’alSou geneticky podmienenou
chorobou, Savantovym syndrémom, vysledkom su ,,mali hudobni géniovia“ az
s neuveritelne rozvinutymi hudobnymi schopnostami.** Dokumentovany je pripad
Tierry Moon, ktora hrala spaméti mnozstvo skladieb na klaviri a transponovala ich bez
toho, aby vobec vedela, ¢o je stupnica alebo tonina. Gloria Lenhoff je zas opernou
spevackou Opery Memphis a ovlada spev vyse 2000 piesni v 25 jazykoch.®
Napriek problémom v jemnej motorike deti s WS ¢asto ovladaju hru na hudobnom
nastroji na vel'mi vysokej urovni, niekedy aj bez akéhokol'vek poznania vedomosti

Citania ndt alebo vedomostiach o stupniciach a toéninach. Dokazu sa naucit melodiu

2 LEVITIN, Daniel J. Musical abilities in individuals with Williams Syndrome . In Musical abilities in
individuals with Williams Syndrome [online]. McGill University : Montreal, QC, Canada , 2005 [cit.
2010-12-20]. Dostupné z WWW: <http://www.psych.mcgill.ca/levitin/pubspages/Williams.html|>.

%0 DERUELLE, Christine; SCHON, Daniele; RONDAN, Cécilie Global and local music perception in
children with Williams syndrome. In Global and local music perception in children with Williams
syndrome [online]. Department of Pediatric Neurology : University Hospital LaTimone, 2005 [cit.
2010-12-20]. Dostupné z WWW: <http://www.incm.cnrs-mrs.fr/pdf/Deruelle_Schon_05.pdf>.

31 Savantov syndrom je geneticka choroba, vyznaduje sa mentilnou zaostalostou, pri Gom niektoré
schopnosti si  genialne rozvinuté, napr. mechanickd paméit, matematické, hudobné alebo vytvarné
schopnosti — vid’ na http://magazin.atlas.sk/techmag/hrozi-vam-syndrom-vedcov/668949.html.

32 970CS, Adam. Index [online]. 2008 [cit. 2010-12-20]. Index - Génhibas szuperemberek. Dostupné z
WWW: <http://index.hu/tudomany/biotech/gen7272/>.
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podla pocutia a niektoré¢ dokdzu dokonca rovno transponovat melddie bez toho, aby

vedeli, €o je to transponovanie alebo tonina.
1.2.2 Fyziologické predpoklady hudobnych schopnosti deti s WS

Uvedené mimoriadne hudobné schopnosti a emocionalne prezivanie hudby deti
s WS mé svoje dovody. V prvej kapitole uvadzané klinické priznaky maju priamy
dopad na troven tychto schopnosti a na vztah deti s WS k hudbe. V nasledujucom texte
sa zameriame na zhrnutie zakladnych fyziologickych zmien udeti s WS, ktoré
ovplyviiuju tento mimoriadny zaujem o hudbu a hudobné citenie deti s WS.

1. Hyperacusis. Osoby sWS maji v porovnani sbeznou populaciou
nadpriemernu citlivost’ pre urcité frekvencie a niz$i absolutny prah sluchu, preto su
citlivejSie na hudobné vnemy. Na jednej strane to znamend, Ze dieta moZze pocitovat
niektoré zvuky ako bolestivé, az hrozivé, na druhej strane vSak prijemné zvuky, ako je
hudba, preziva vel'mi pozitivne. Dieta na zvuky reaguje celym telom, v niektorych
pripadoch az neprimerane. Ich reakcie mézu byt extrémne, hysterické ato
V pozitivnom, aj v negativnom zmysle. Niz§i absolutny prah a citlivost sluchu
vysvetluju zjednej strany vypovede rodiCov, ktoré opisujii zaujem deti o hudbu
a schopnost’ pozorného pocuvania hudby. Na druhej strane ich extrémne reakcie mézu
byt dobrym zékladom pre vytvaranie pozitivnheho vztahu k hudbe prostrednictvom
prijemného prezivania hudobnych vnemov.

2. Atypicky pomer vel’kosti jednotlivych ¢asti mozgu a difizna mozgova
dysfunkcia. Struktara a &innost mozgu deti s WS je odlisna od mozgovej &innosti
beznej detskej populacie, aj od mozgovej Cinnosti deti s inymi druhmi postihnutia.
Prave tie oblasti mozgu, ktoré ovladaju recové centrum a vnimanie hudby, resp.
spracovanie niektorych hudobnych vnemov st v pomere K inym ¢astiam viac rozvinuté
(frontalny lalok, limbicky systém33). Vysledky vyskumov dokézali aj ini koncentraciu
neurénovych buniek a ich kvantitativne vigsie vzajomné prepojenie.>* Lepsie vzajomné
prepojenie neurénov znamend kvalitativne lepSiu prepojenost’ mozgovych cCasti
a hemisfér. Tieto fakty z fyziologie mozgu deti s WS st predpokladom pre ich

vynimo¢né hudobné schopnosti. Dalsi zaujimavy rozdiel v ich mozgu je, Ze v porovnani

3 Limbicky systém je funkéna sustava v centralnej nervovej sustave, ktori tvoria niektoré oblasti
mozgovej kory a podkorovych centier. Zucastiiuje na riadeni vegetativnych a somatickych funkcii pri
emotivnom spravani: ovplyviiuje spravanie, spaja myslienky s emdciami.

* Williams Syndrome, The Barin and Music. Science Daily. 2006, September 10, Dostupny také z
WWW: <http:/www.sciencedaily.com/releases/2006/10/061003191006.htm>. cit: 2010. 12. 20
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so zdravymi jednotlivcami a profesiondlnymi hudobnikmi sa zistilo, Ze mozog
jednotlivca s WS pouziva §irsi subor nervovych §truktur (zapaja viac nervovych spojov)
pri vnimani areagovani na hudbu, vratane oblasti mozocku, mozgového kmena
a amygdaly. Tie casti neboli aktivované¢ u vSetkych zdravych jedincov. Aktivna
amygdala® je vysvetlenim takmer ,,fatalnej* pritazlivosti k hudbe.®

3. Pozoruhodne dobré verbalne schopnosti. Verbalny prejav, nardbanie
s jazykom a recou su povazované za relativne silné stranky deti s WS. Hudba ako taka
moze byt chapana ako jazyk, mézeme vytvorit’ analogiu medzi jazykom a hudbou. Tym
sposobom chapand uzka spitost reCovych ahudobnych schopnosti méze scasti
vysvetlit niektoré mimoriadne hudobné schopnosti deti s WS.

Williamsov syndrom je z hladiska hudobnych schopnosti a vztahu k hudbe
jedineénym postihnutim. Pri Ziadnom inom vrodenom genetickom postihnuti neboli
zaregistrované podobné poznatky. Ako sme uz spomenuli, prave preto sa pri ndzve WS

objavuju d’alSie, charakteristické pomenovania, ako ,, spievajuici syndrom* (,, the singing

«37 « 38

syndrome ") alebo ,, hiypermuzikalita “.

1.2.3 Vysledky niektorych vyskumov

Daniel L. Levitin sa ako prvy zacal zaujimat’ blizsie o pozitivny vzt'ah deti s WS
k hudbe na zaklade vypovedi rodiCov a vlastnych skusenosti. Zaujimalo ho, ako je
mozné, ze postihnuté deti s podpriemernou inteligenciou dokazu hrat' na hudobnom
nastroji, ato napriek tazkostiam motorickej koordinicie a ako moézu ovladat’ tol’ko
piesni naspamit aj v cudzich jazykoch naprick obmedzenym kognitivhym
schopnostiam. Levitin sa vo svojom vyskume snazil dokumentovat’ ,,hudobné spravanie
deti s WS* (,,musical behavior in individulas with WS*) vo vyskume s vyskumnou
vzorkou 330 deti. Vyskumnu vzorku tvorili 4 skupiny respondentov. Vyskumné
skupiny boli deti sréznym postihnutim — 130 deti sWS, 30 deti s Downovym
syndromom a 40 deti sautizmom. Kontrolnu skupinu tvorilo 130 zdravych deti.

Pomocou dotaznikovej metddy Levitin zistil, Ze u deti s WS sa prejavuje intenzivny

% Organ amygdala je ¢ast’ limbického systému, ktory je centrom emocnej paméti a zmyslu pre citovy
vyznam udalosti, spdja emdcie so symbolmi.

%% SACKS, Oliver. Musicophilia : Piibéhy o viivu hudby na lidsky mozek. 1. vyd. Praha : Dybukk, 2009.
375 s. ISBN 978-80-86862-92-7. cit: 21. 12. 2010

S LEVITIN, Daniel J. Musical abilities in individuals with Williams Syndrome . In Musical abilities in
individuals with Williams Syndrome [online]. McGill University : Montreal, QC, Canada , 2005 [cit.
2010-12-21]. Dostupné z WWW: <http://www.psych.mcgill.ca/levitin/pubspages/Williams.htmI>.

8 SACKS, Oliver. Musicophilia : Piibéhy o viivu hudby na lidsky mozek. 1. vyd. Praha : Dybukk, 2009.
375s. ISBN 978-80-86862-92-7. cit: 21. 12. 2010
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zaujem o hudbu v skorSom veku neZ u ostatnych skupin deti. Zistil d’alej, Ze deti stravia
tyZzdenne signifikantne viac Casu pocuvanim hudby, hranim na hudobnom néstroji
a spievanim nez deti vo vSetkych ostatnych skupinach. Pomocou d’alSej série testov sa
v tomto vyskume potvrdil predpoklad, ze u deti s WS pocuvanie hudby vyvolava ovela
intenzivnejSie emocie. Deti s WS reagovali na hudobné podnety v kazdom pripade
intenzivnejiie neZ deti s inym typom postihnutia alebo nez zdravé deti.* Levitin dalej
skamal vykony v opakovani réznych rytmickych a melodickych motivov (v kazdom
pripade 8 motivov vo zvySujucej sa naroc¢nosti). V oblasti rytmu boli vykony skupiny
deti s WS a kontrolnej skupiny rovnaké (66 percentnd uspesnost’), lepSie nez u deti
s Downovym syndromom a autizmom. Znamena to, Ze dieta s WS s podpriemernou
inteligenciou dokaze rovnako zopakovat’ pocuty rytmus, ako zdravé dieta v tom istom
veku. V kazdom pripade to znamend, ze rytmické citenie deti s WS je Vv porovnani
sinymi kognitivnymi schopnostami signifikantne lepSie. Zaujimavé bolo ale
podrobnejsie skumanie chyb u oboch skupin. Levitin zistil, Ze niektoré motivy deti
s WS zopakovali s inym zaverom, ako keby hudobne citili inak. Levitin zaradil tieto
vykony do kategodrie vykonov ,,chybné, ale hudobne spravne, kompatibilné®. Zistil, ze
VvV porovnani s kontrolnou skupinou chybné vykony deti s WS boli vic¢Sinou zaradené
prave do spomenutej kategorie (chybné, ale hudobne spravne, kompatibilné). Prave na
zaklade tychto zisteni Levitin hodnotil rytmické citenie deti s WS ako ,kreativne
rytmické citenie® (,,creative rhytmicity*). V melodickom teste boli vysledky podobné
ako v rytmickom teste. Deti napriek nizSiemu inteligené¢nému kvocientu dokazali podat’
rovnaké vykony, ako kontrolna skupina.40

Galaburda vo svojom vyskume sa zameral najmd na mozgovu aktivitu u deti
s WS pri prijimani hudobnych vnemov. Predpokladal, Ze mozgova aktivita deti s WS je
odlisna od beznej detskej populacie. Vo svojom vyskume pomocou obrazotvornych
medicinskych metod (f MRI — Functional Megnetic Rezonance imaging a PET —
Pozitron Emission Tomography) skiimal mozgovu aktivitu. Vysledky vyskumu
potvrdili predpoklad Galaburdu. Celkova mozgova aktivita pri prijimani hudobnych
vnemov bola vyssia u deti s WS. Galaburda d’alej vysvetluje, Ze obzvlast pozoruhodna
je aktivacia niektorych cCasti mozgu, ako amygdala, ktord ma nasledok intenzivne

emocie a aktivacia Casti cellebrum, ktord ma za nasledok lepsie prepojenie mozgovych

% J. LEVITIN, Daniel. Musical Behavior in a Neurogenetic Developmental Disorder : Evidence from
Williams Syndrome. Annals New York Academy of Sciences. 2005, 2005, November 22
03, LEVITIN, Daniel. Musical Behavior in a Neurogenetic Developmental Disorder : Evidence from
Williams Syndrome. Annals New York Academy of Sciences. 2005, 2005, November 22
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hemisfér. Zaujimavostou vyskumu je zistenie, ze v porovnavani sinymi typmi
postihnutia a s beznou detskou populaciou je pre deti s WS typické, ze je aktivacia pri
hudobnych vnemoch automatickd, volou nekontrolovatelnd. Tym sa definitivne
potvrdzuje predpoklad, ze organizacia a ¢innost’ celého mozgu deti s WS je odligna.*

Pozoruhodny je program Music & Mind (Hudba a mysel’) pod vedenim viacerych
vyskumnikov: Sally M. Reis, Robin Schader, Robert Stephens z University of
Connecticut (USA) a Harry Milne z Griffith University (Australia). Projekt sa zameral
na vzdelavanie deti s WS na zdklade Specidlneho osobnostného profilu jedinca
individualnym pristupom. Vyskumnici vychadzali z vypovedi 16 deti s WS zapojenych
do programu, ktoré referovali o tom, Ze ich unavuje stereotypné opakovanie a cvicenie
v Skole, ktoré¢ je zamerané na ich slabsie stranky, ako napr. matematika. Detom vadilo,
ze ich silné stranky st poc¢as vyucovania ignorované. Tento fakt deti s WS hodnotili ako
frustrujuci a ventilovali ho prave pomocou zaujmovej ¢innosti. U tychto deti bola hudba
sucastou kazdodenného Zzivota, niekedy hrali, spievali a pocavali hudbu dlhé hodiny,
mali nesmierne mnozstvo hudobnych nahravok. Véa¢sina deti sa prihlasila do $kolského
spevackeho zboru alebo do zakladnej umeleckej Skoly. Program Music & Mind je
zalozeny na individudlnom pristupe k dietatu na zaklade dokladnej anamnézy
a hodnotenia jeho silnych a slabych strdnok. Do kazdodenného vyucovacieho procesu
st zavedené pre dieta najvhodnejSie vyucovacie metddy a samozrejme je zabezpefena
moznost’ venovat’ sa oblibenym ¢innostiam. V pripade spominanych 16 respondentov
to bola hudba, hra na hudobnom nastroji, navsteva hudobnych podujati, obozndmenie sa
s hudobnymi pocitaCovymi programami. Vysledky vyskumu a prinos projektu je
pozoruhodny z viacerych hladisk. V prvom rade pocit frustracie tychto deti uplne
zmizol, d’alej deti zacali navstevovat’ skolu radSej a dokézali sa viac koncentrovat’. Ich
Studijné vykony, napr. v matematike, sa zacali zlepSovat’ a deti referovali o tom, Ze

pobyt v skole pocit'uju ako prijemny, menej unavujuci a u¢enie ich viac bavi.*?

*1J. LEVITIN, Daniel. Musical Behavior in a Neurogenetic Developmental Disorder : Evidence from
Williams Syndrome. Annals New York Academy of Sciences. 2005, 2005, November 22

2 REIS, Sally M., et al Williams Syndrome: A Study of Unique Musical Talents in Persons with
Disabilities. In Williams Syndrome: A Study of Unique Musical Talents in Persons with Disabilities
[online]. University of Connecticut : The National Research Center on the Gifted and Talented,

2000 [cit. 2010-12-19]. Dostupné z: <http://www.gifted.uconn.edu/nrcgt/newsletter/fall00/fall002.htmI>.
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2 Hudba v ramci Specialnej starostlivosti o diet’a s WS

o VSetky deti mozZu byt’ videlavané!“

Shin ‘ichi Suzuki*®

Zdravé dieta ma Siroké moznosti V oblasti hudobnych aktivit, napriklad
navStevovanie zakladnej umeleckej Skoly, ucinkovanie v kapelach alebo v zboroch,
navs$teva podujati, koncertov a festivalov. Vyber hudobného nastroja, na ktorom chce
hrat’, zavisi jedine na jeho vlastnom vkuse. V pripade postihnutého dietat’a neexistuju
takéto Siroké moznosti. To, akou formou sa bude hudbe venovat, zavisi od typu
postihnutia, fyzického, psychického a mentalneho Stavu dietata ako aj od moznosti
V jeho okoli. V pripade dietata s WS je miera mentalneho postihnutia a fyzicky stav
u kazdého diet’ata iné. Niektoré deti a dospeli su schopni samostatne Zit’ a pracovat,, ini
st odkazani na neustalu pomoc okolia. Spolo¢né u tychto osob je iba ich mimoriadny
zdujem o hudbu a pozitivny vztah knej. Uroveii hudobnych schopnosti zavisi od
urovne ich rozumovych schopnosti a moznosti hry na hudobnom nastroji tizko suvisia
s ich fyzickym stavom. O tom, akym sposobom sa bude dieta s WS venovat’ hudbe, ma
kompetenciu rozhodnut’ rodi¢. Rodicia su vo vybere hudobnych aktivit pre svoje dieta
znacne obmedzeni a v mnohych pripadoch st plne odkézani len na moznosti, ktoré im
ponukaju spolo¢nosti WS. Hudobno-vzdelavaci systém vo vicsine §tatov je vytvoreny
pre potreby vzdelavania zdravej detskej populacie a neponuka alternativu pre postihnuté
deti. Spolo¢nosti WS poskytuju niekol’ko moznosti a foriem hudobnych aktivit deti
s WS. Spolo¢nosti v kazdej krajine maji individualne moznosti, rozdielnu mieru
finan¢nej a odbornej $pecializovanej podpory.

Vo vseobecnosti mézeme vymedzit’ dve formy hudobnych aktivit pre deti s WS:

e hudobné vzdelavanie,

e muzikoterapia.

* Suzukiho metoda. In: Wikipedia: the free encyclopedia [online]. San Francisco (CA): Wikimedia
Foundation, 2001- [cit. 2012-06-15]. Dostupné z: http://en.wikipedia.org/wiki/Suzuki _method
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2.1 Hudobné vzdelavanie deti s WS

»Umeleckd vychova sluZi k rozvoju intelektudlnej, emociondlnej, kultiirnej, mordlnej,
estetickej, kreativnej, fyziologickej a socidalnej stranky osobnosti. Ma byt’ preto

pristupnd vietkym det’ om, aj tym, Co trpia akymkol’vek postihnutim. “
Rada Eurdpskej vinie a UNESCO **

Aj postihnuté dieta ma pravo sa hudobne vzdelavat’ a dieta s WS podl'a nasich
sktsenosti o0 to ma aj zdujem. Institticie hudobného vzdelavania, ako zédkladné umelecké
Skoly a konzervatoria svojimi vychovno-vzdeldvacimi metédami nie su vyhovujlce pre
deti s postihnutim. Postihnuté deti vratane deti s WS potrebuju v ramci hudobného
vzdelavania Specialny pristup, Specialne hudobno-pedagogické koncepcie realizované
Vv $pecialnych vychovno-vzdelavacich instituciach. V ramci hudobno-pedagogickych
koncepcii mame na mysli $pecialne metody hudobného vzdelavania, resp. ich prvky, ¢i

postupy ktoré su aplikovatel'né do hudobného vzdelavania deti s WS.
2.1.1 Hudobno-pedagogické koncepcie

V sucasnej hudobnej pedagogike si zname apouzivané viaceré nové,
progresivne hudobno-pedagogické koncepcie. Tieto koncepcie boli vytvorené pre
potreby hudobného vzdelavania zdravej detskej populacie. Myslime si ale, ze niektoré
ich prvky moézu byt aplikovateIné, resp. niektoré metdody s malymi obmenami
vyuzivané aj V hudobnom vzdelavani deti s WS. Podl'a nas mézu byt’ prinosné niektoré
prvky ¢i postupy nasledujucich hudobno-pedagogickych koncepcii:

e Kodalyova koncepcia,

e Dalcrozova Eurytmia,

e  Orffova metdda (Orffov Schulwerk),

e  Suzukiho metdda.
Doposial’ pozndme iba jednu hudobno-vzdeldvaciu metddu, ktora bola vyvinuta pre
hudobntl vychovu postihnutych deti. Metoda adaptuje prvky z vyssie uvedenych metod,
ktoré prispdsobuje potrebam postihnutych deti. Metdoda s nazvom metéda Ulwila je
Vv sucasnosti prakticky adaptovand aj vramci Specidlnej starostlivosti o deti s WS

v Mad’arsku a vo Svédsku.

*  Rada Europskej tUnie a UNESCO. [online]. [cit. 2012-05-15]. Dostupné z:
http://www.petofiovoda.hu/node/126
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Kodalyova metoda

Zoltan Kodaly® sa cely Zivot usiloval o zlepSenie postavenia a kvality hudobnej
vychovy v Skolstve. Medzi prvymi upozornil na dolezitost hudby v harmonickom,
vSestrannom rozvoji Cloveka. Vytvoril komplexné diclo, ktoré obsiahlo hudobnu
vychovu od predskolského veku az po dospelost. Je znamy jeho vyrok ,, Hudobné
vzdelavanie treba zacat' 9 mesiacov pred narodenim dietata. . Vyzdvihuje doleZitost’
hudobnej vychovy uz v predSkolskom veku (3—4 roky). Jeho koncepcia vychadza
zo Styroch zdkladnych hudobnych ¢innosti: spev, hudba, C¢itanie a pisanie not

a improvizacia.

— Spev. Kodaly povazuje spev za najprirodzenej$i prejav cCloveka, ktory je
dostupny kazdému. Upozornuje vSak na dolezitost’ spravnej techniky dychania,
intonécie a artikulacie. V pripade dietata s WS je nacvik spravneho dychania
mimoriadne dolezity a precviCovanie spravnej artikuldcie vzhladom na ich
Specifické Crty tvare mimoriadne opodstatnené.

— Hudba. Ulohou hudobnej vychovy je aj formovanie hudobného vkusu, aby deti
vedeli rozlisit' kvalitni hudbu od nekvalitnej. Zakladom hudobného materialu
Kodalyovej koncepcie je F'udova hudba a umeld hudba v duchu T'udovej.*® Deti
SWS z dévodu mimoriadneho zaujmu o hudbu dokazu pocuvat hudbu dlhé
hodiny, prave preto povazujeme za vel'mi prinosné formovanie ich hudobného
vkusu a upriamenie ich pozornosti na kvalitni hudbu, na artificialnu a l'udovu
hudbu.

— Orientdcia v notdcii. Pre osvojenie Citania a pisania v notovej osnove Kodaly
navrhol vlastni metodu relativnej solmizacie a systém rytmickych slabik, ktoré
sa vyu€uju vramci predmetu ,,solféz“. Metdda relativnej solmizécie, Citanie
Z n6t presahuji moznosti mentalnych schopnosti deti s WS, preto odporuc¢ame
radsSej orientovat’ sa na zakladné rytmické slabiky, napr. vo forme vytlieskavania

a rytmizovania kratkych rytmickych motivov.

* Zoltan Kodaly bol madarsky hudobny skladatel’, muzikolog, pedagog a Glen Mad’arskej akadémie vied.
Spolu s Béla Bartokom sa podielal na zbere I'udovych piesni, a svoje folklorne znalosti uplatnil aj v
skladatel'skej Cinnosti. Narodil sa v meste Kecskemét 16. decembra 1882. Jeho otec Kodaly Frigyes
(1853 — 1926), bol Zelezniénym uradnikom v Kecskeméte, Szob pri Budapesti a v Galanta (dnes Galanta,
Slovensko), neskor bol nacelnik Zelezninej stanice v Nagyszombat (Trnava, Slovensko). Jeho matka
Jalovetzky Paulina (1857 — 1935) bola dcérou krémara pol'ského povodu.

4 Kodalyova koncepcia. [online]. [cit. 2012-05-11]. Dostupné z:
http://library.thinkquest.org/05aug/01340/hun/index.html
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— Improvizdacia. Vol'na nastrojova improvizacia. Improvizacia je v plnej miere
aplikovatel'nd v ramci hudobného vzdelévania deti s WS na I'ahkoovladatel'nych
detskych hudobnych nastrojoch.

Kodalyov sposob vyucby hudobnej vychovy a jeho koncepcia v oblasti hudobnej teorie
a pedagogiky sa stali zakladom pre rozvinutie pedagogicky orientovanej muzikoterapie.
Podl'a Kodalya ,,Aktivna hudobna tvorba je nevyhnutna pre zdravy vyvin ludskej
osobnosti. Hudbou rozvijané schopnosti priaznivo vplyvaju na socializaciu jedinca,
prispievaju k jeho citovému obohateniu a zlepsuju Skolské vysledky. Hudba ma v sebe
silu udrzat’ mentalne zdravie jedinca, a pokial doslo kjeho oslabeniu, aktivizovat
rezervné fondy organizmu a nastartovat’ v nom urcité samolieciace procesy posobiace

motivacne k ndjdeniu vychodisk z aktudlnych problémov. “*'

Dalcrozova metoda Eurytmie

Eurytmiu ako metodu vyucovania hudobnej vychovy vytvoril Emile Jaques-Dalcroze®
a pozname ju pod nazvom Dalcrozova Eurytmia. Ideou metddy je jednota tela a hudby,
kde telo sa povazuje za hudobny nastroj, cez ktory sa ugime hudbu.*® Podstatu metody

modzeme zhrnut’ do troch hlavnych bodov: eurytmia, solmizacia, improvizacia.

— Eurytmia. Ide o vyjadrenie hudby prostrednictvom pohybu, kde sa rozvoj
hudobnych schopnosti uskutoéiiuje cez kinetické cvi¢enia. Ziak sa uéi rytmus
po&avanim hudby, ktora vyjadruje pomocou spontanneho pohybu. Eurytmia® je
dnes samostatné slobodné umenie charakterizované nasledovne: ,,Cez pohyb
koncatin cloveka prichadza kvyjadreniu toho, co sa pri hovorenom slove
aspeve deje Vv hlasivkach a ich susednych organoch. V pohybe v priestore, vo
formdch a pohyboch skupiny je zndzornované to, c¢o cez ludsku mysel a dusu,

zije v hudbe a reci. Takto je eurytmickym pohybovym umenim vytvorené nieco,

" KODALY, Zoltan: A zeneoktatis tarsadalmi jelentéségérdl. In: Visszatekintés 3. Budapest :
Argumentum Kiado, 2007. ISBN 9634464730, s. 199

*8 Emil Jaques-Dalcroze (1865 — 1950), $vajgiarsky hudobny pedagog bol zakladatelom rytmickej
hudobnej vychovy tzv. eurytmie. Pdsobil ako pedagdg na konzervatoriu v Zeneve. V roku 1910, s
pomocou nemeckého priemyselnika Wolfa Dohrn, Dalcroze zalozil Skolu v Hellerau, kde zacal prakticky
aplikovat’ svoju hudobno-pedagogicu metodu.

*  The Dalcroze Method: A  Primer. [online]. [cit. 2012-05-11]. Dostupné z:
http://musiced.about.com/od/lessonplans/p/dalcroze.htm

50 Eurytmia — slovo gréckeho pévodu, Zenského rodu, znamena: simernost, sulad, stihra ¢asti a celku,
pravidelnost’, vniitorna symetria, estetické usporiadanie prizvuku a dizky v reéi, pravidelny pulz, komplex
stavieb podsobiaci asymetricky a harmonicky sucasne, pretoze vSetky casti celku st podriadené
spoloénému vytvarnému a architektonickému zameru.
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pri vznikani ¢oho posobili rovnaké impulzy, ako pri vyvoji vsetkych ostatnych
« 51

umeleckych foriem.

Obrazok ¢. 2: Eurytmia 1 Obrazok ¢. 3: Eurytmia 2

V pripade dietata s WS, ktorého motoricka koordinacia je jednou z problémovych
oblasti, povazujeme eurytmiu a pohybovi vychovu za vel'mi prinosnd. Spéjanie
hudobnych a pohybovych aktivit je i¢innou metédou rozvoja motorickej koordinacie
dietata. Prvky eurytmie sa zaclenuji do pohybovej terapie, do tanecnej terapie a do

cvicenia pri hudbe.

— Solmizdcia. 1de o spievanic melddie pomocou solmizaénych slabik, ktoré

rozvija intona¢né schopnosti a sluch ziaka.

— Improvizdcia. Zahtha pohybovi, nastrojovi a vokalnu improvizaciu.>
Pedagogicka metoda Dalcroza je dnes neoddelitel'nou sti¢astou Studijného programu vo
waldorfskych Skolach. Waldorfské skola jedna z najznamejSich prudov alternativneho
Skolstva, ktora dava do popredia hudobné vzdeldvanie deti. V ramci hudobného
vzdelavania je okrem spevu a nastrojovej hry zacleneny do rozvrhu aj predmet

eurytmia.

Orffova metoda

Zakladatel'om tejto komplexnej metody hudobnej a hudobno-pohybovej vychovy je
Carl Orff.>® Zakladnou myslienkou Orffovej metédy je komplexna hudobna vychova
dietata pomocou hudby, pohybu aslova. Zaklad Orffovho ucenia tvori rytmicka

vychova pomocou hudobnych nastrojov a hry na tele, hudobna a rytmicka improvizécia,

*! Eurytmia. [online]. [cit. 2012-05-11]. Dostupné z: http://www.eurytmia.sk/

>2 Eurytmia. [online]. [cit. 2012-05-11]. Dostupné z: http://www.dalcroze.org.uk/indexb.html

53 Carl Orff (1895-1982) bol nemeckym hudobnym skladatefom a pedagégom. Hral na klaviri, organe
a violoncele. V roku 1924 sa stal riaditel'om vzdelavacieho ustavu v Mnichove, v ktorom vyucoval podl'a
jeho metody, tzv. Orff Schulwerk. Od roku 1948 sa podielal na tvorbe televiznych programov pre deti.
V roku 1961 zalozil v Salcburku centrum pre vzdelavanie pedagogov, v ktorom vyucoval svoju metddu.
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ansamblovd hra na zobcovej flaute a pohybovd vychova prostrednictvom tanca.
Podstatou vychovy je spajanie elementarnych prvkov hudby a pohybovej pripravy.”
Orff zostavil Kk vlastnej metéde aj inStrumentar lahkoovladatelnych hudobnych

nastrojov, ktory pozostava z rytmickych a melodickych néstrojov:

— rytmické nastroje: nastroje s neur¢itym ladenim, vhodné na zdoéraznenie rytmu:
drevené palicky, kastanety, bubon, tamburina, valcovy bubienok, Strkacik,
tikadla, hrkalky, tiangel, zvonceky, zvoncek-hribik, Cinely, prstové cinelky,
detské tympany, bongo, gong.

— melodické nastroje: nastroje surcitym ladenim na vyjadrenie vyskovych

vzt'ahov: metalofon, diatonickd zvonkohra, chromatickd zvonkohra, xylofon.

Obrazok ¢. 4: Orffov inStrumentar

Najvacsim prinosom tejto koncepcie povazujeme prepajanie slova, hudby a pohybu.
Pomocou tejto metddy sa spolu rozvija hudobna stranka, ako silnd stranka osobnosti
dietata s WS a oblast’ motorickej koordinacie. Pomocou hry na hudobnych néstrojoch
sa rozvija jemna motorika a pomocou pohybovej vychovy hruba motorika a priestorova
orientécia, ako slabsie stranky osobnosti dietata s WS.

Orffova koncepcia hudobnej vychovy svojou komplexnostou a pristupom prerastla
hranice hudobného vzdelavania zdravej detskej populacie. Vytvoril sa znej

muzikoterapeuticky prad, ako nova vlna lieCebno-pedagogicky orientovanej

> Aplikovana muzikoterapia. In. AMNTMANNOVA, Elena, Eleonéra JAROSOVA a Timea KARDOS.
[online]. 1. vyd., 2007 [cit. 2012-05-11]. ISBN 978-80-969813-7-3. Dostupné z: http://web.t-
com.sk/prolp
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muzikoterapie. Tuato muzikoterapeuticki metédu podrobne popisujeme v d’alsej

podkapitole.

Suzukiho metoda
Zakladatel'om tejto $pecialnej metédy hudobného vzdelavania je Dr. Shin ‘ichi Suzuki®®,
japonsky ucitel' slacikovych nastrojov. InSpiraciou vytvorenia metdody bola prosba
ist¢ho otca, ktory chcel, aby Suzuki naudil jeho trojroéného syna hrat' na husliach.
Suzuki vytvoril metodu, pomocou ktorej sa dieta nauc¢i hrat’ na hudobnom néstroji bez
toho, aby poznalo noty, zadkladné hudobno-teoretické poznatky a zaklady notécie.
Zakladnym pilierom je, ze kazdé dieta sa uci od svojho okolia, a preto je potrebné
vytvorit’ vhodné podmienky pre diet’a.®® NajdolezitejSie vychodiskd metdédy zhrnieme
Vv nasledujucich bodoch:
— pravidelné navstevy koncertov a hudobnych podujati, aby diet'a malo vlastné
sktisenosti a zazitky.
— odstranenie talentovej a prijimacej skusky na zakladnych umeleckych
Skolach, aby hudobné vzdelanie mohli dostat’ nielen talentované deti,
— S hudobnym vzdelavanim dietat’a zacat’® ¢o najskor, esSte v predsSkolskom
veku (3-5 rokov),
— deti maju byt vzdelavané vySkolenymi ucite’mi, ktori ovladaju teoreticky aj
prakticky tito metodu,
—  hudbu u¢it’ na zaklade sluchu uz pred vyucovanim notacie, tak, ako sa deti
ucia materinsky jazyk, ovladaji ho skor, ako Citanie,
— okrem individualneho hrania podpora aj hry v sibore alebo v orchestri,
—  Casté opakovanie uz osvojenych skladieb s cielom neustaleho rozvoja techniky
a hudobnosti diet’at’a namiesto cvicenia etud,
— Casté vystupovanie pred publikum, aby si dieta zvyklo a oblibilo hranie pred
ud’mi,

— uloha rodic¢a je nezastupitel'nd, je pritomny na hodine aj pri domacom cviceni.”’

% Dr. Shin‘ichi Suzuki (1898-1998), japonsky huslista a pedagdg. Hru na husliach sa u¢il ako samouk vo
veku 17 rokov. Ako 22 roény zacal $tudovat’ u slavneho nemeckého ucitel’a Karla Klinglera v Nemecku.
Po navrate do Japonska zacal vyucovat’ hru na husliach a kocertoval s vlastnym slad¢ikovym kvartetom
s jeho bratmi.

*® Suzukiho metoda. In: Wikipedia: the free encyclopedia [online]. San Francisco (CA): Wikimedia
Foundation, 2001- [cit. 2012-05-11]. Dostupné z: http://en.wikipedia.org/wiki/Suzuki _method

*" Suzukiho metoda. In: Wikipedia: the free encyclopedia [online]. San Francisco (CA): Wikimedia
Foundation, 2001- [cit. 2012-05-11]. Dostupné z: http://en.wikipedia.org/wiki/Suzuki_method
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Metdda bola povodne aplikovana iba na hru na husliach, neskér vznikli adaptacie aj pre
iné nastroje: zobcova flauta, priena flauta, klavir, gitara, violoncelo, kontrabas, organ,
harfa a spev. Napriek tomu, Ze Suzuki bol huslistom, jeho metdéda nie je doslova
husl'ovou skolou, obsahuje techniky, ktoré je mozné aplikovat’ na kazdy z uvedenych
nastrojov.

Zakladné piliere Suzukiho metddy v praxi su nesledujtce:

— Tvorba ténu. Znamena to, ze od zaciatku Studia treba viest’ dieta k tvorbe
kvalitného tonu na hudobnom nastroji.

— UCcenie sa podla sluchu. Ucitel’ alebo rodi¢ predhrava melodiu detom, alebo sa
pouzivaju nahrévky, podla ktorych dieta sa moze naucit okrem melddie aj
dynamiku a frazovanie. Tieto nahravky st rovnaké pre vSetky nastroje a spev,
aby deti mohli spolu hrat’.

— Adaptacia velkosti nastrojov. Pouzivané hudobné nastroje maju byt

prispdsobené telesnej vyske deti (napr. mensie husle alebo flauta so zato¢enou

hlavicou).

Obrazok €. 5: Suzuki nastroje 1 Obrazok €. 6: Suzuki nastroje 2
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Obrazok ¢. 7: Suzuki nastroje 3 Obrazok ¢. 8: Suzuki nastroje 4

— Suzukiho institicie. Su to vychovno-vzdelavacie institucie, kde ucia vyskoleni
ucitelia.
— Didaktické pomécky. Suzukiho metoda ma vlastné ucebnice, nahravky,
repertoar, notovy material na celé trvanie Studia.
Suzukiho metoda vznikla s cielom hudobne vzdelavat’ deti v predskolskom veku. Diet’a
vedené touto metdodou nepotrebuje poznat’ noty a Citat’ partitiru. Hlavne tento prvok
metody povazujeme za prinosné adaptovat’ do hudobného vzdelavania deti s WS. Deti
S WS maji obmedzené rozumové schopnosti a zaroven vynikajici sluch. Tym je pre
nich ucenie sa na zédklade sluchu idedlnou metddou. Hra na hudobnom néstroji rozvija
ich motoriku a koncentraciu. Pre deti s WS nie je potrebné prerabat’ nastroje z hl'adiska
ich velkosti, skor by sa mohlo uvazovat o ich zjednoduSeni. Mame na mysli napr.
naladenie strin na gitare na urcity akord, na xylofonoch nechat’ iba niekol’ko dosticiek,

napr. v ladeni pentatoniky.

Metoda Ulwila

Zakladatelom metédy je Heinrich Ullrich®®, nemecky $pecialny pedagog. Svoju metodu
Ulwila® vyvinul scielom, aby sa mohli naugit hrat na hudobnom nastroji
amuzicirovat’ aj lPudia so strednou, az tazkou mentalnou retardaciou.®® Metoda

vychadza z Orffovej koncepcie hudobného vzdelavania, ktorej prvky boli aplikované

% Heinrich Ullrich, nemecky $pecialny pedagdg aucitel hudobnej vychovy je riaditefom vlastnej
vzdelavacej institucie v meste Frankenthal.

% Metoda Ulwila je znama aj snazvom v nemeckom jazyku Farbnoten- und Instrumentensystem —
v slovenskom preklade znamend metoda systému farebnych nét a hudobnych nastrojov.

60 Down Alapitvany. [online]. [cit. 2012-05-11]. Dostupné Z:
http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/ulwilainf.html
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u deti s mentalnym postihnutim formou muzikoterapie (Orffovska muzikoterapia - vid’
V nasledujicom texte). Je zaloZzena na aktivnej hre na hudobnych néstrojoch, na
improvizacii, tanci a speve. Orffovska muzikoterapia sa vsak opiera iba o rytmické bicie
nastroje.” Metdda Ulwila d’alej rozsiruje tito metddu o hru na melodickych hudobnych
nastrojoch. Ullrich vytvoril vlastny systém notacie s geometrickymi tvarmi
a zakladnymi farbami a k tomu Specidlne hudobné nastroje. Muzicirovanie pomocou
tejto metdody nevyzaduje komplexné myslienkové operacie, iba schopnost’ rozliSovat

rozne farby a tvary.

Na vyjadrenie vysky tonov v jednotlivych oktdvach pouziva farebné kruhy:
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Obrazok ¢. 9: Ulwila - vyska tonov
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Dizku tonu vyjadruje v notach podet kruhov a iné geometrické tvary:
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stvrt'ova polova cela osminova Sestnastinova  polova s bodkou

Obrazok ¢. 10: Ulwila - dizka ténov

o1 A szines kotta modszer. [online]. [cit. 2012-05-11]. Dostupné z:
http://www.parafonia.hu/index.php?option=com_content&task=view&id=18&Itemid=36
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Pre poml¢ky roznej dizky st uréené takisto jednoduché geometrické tvary:

(\ 1 nnnn
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stvrfova osminova festnidstinova
Obrazok ¢. 11: Ulwila pomlcky

Tymto spdsobom notacie vznikaju noty a partitary (v prilohe C uvadzame d’alSie notové
priklady):
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Obrazok ¢. 12: Ulwila noty
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Ako uz bolo spomenuté, sucastou metddy su Specidlne vytvorené hudobné nastroje, na
ktorych st jednotlivé tony oznacené prisluSnymi farbami. NajcCastejSie sa pouzivaju

keyboardy, xylofony, zvonkohry, metalofony, pistalky a gitary.

Obrazok ¢. 14: Ulwila nastroje 1

Obrazok ¢. 16: Ulwila nastroje 3 Obrazok ¢. 17: Ulwila nastroje 4

Metoda Ulwila sa sklada zo siedmich zakladnych oblasti muzikoterapie a hudobného

vzdelavania:

a) Spev. Ullrich svojou pracou potvrdil, ze aj postihnuté deti sa dokdzu naudit

melodicky naro¢nejsie melddie, rozsahovo dlhSie skladby.
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b) Pocuvanie hudby. Zakladom poctvania je u Ullricha planovite rozvrhnuté poc¢tivanie
istych hudobnych skladieb, po ktorom nasleduje diskusia, nasledne spievanie
a hranie niektorych melodickych motivov diela a na zéver navsteva koncertu.

C) Hudobné divadlo. Na hudobné dielo si deti vymyslaja dej, ktory spolu so spevom
zaroven aj hraju.

d) Tanec. Vo vlastnej skole Ullrich zacina kazdy den rannym spolo¢nym tancom. Do
taneCnych aktivit zahffia improvizovany tanec, choreografie a pravidelné
organizovanie tane¢nych domov.

e) Komponovanie. Komponovanie sa realizuje formou spolo¢nej alebo individualne;j
nastrojovej improvizacie na niekol’ko tonov na danu tému (napr. o vlaku, burke,
prirode a iné.). Podl'a Ullricha aj postihnuté deti st schopné tvorit” hudbu.

f) Vyroba hudobnych ndstrojov. Vyroba bubnov, hrkaliek a pistal z prirodnych
materialov jednoduchymi remeselnymi technikami.

9) Hra na hudobnom nastroji. Individualna alebo skupinova nastrojova hra zo
$pecialnych notovych materilov a partituar.®

Tato, pdvodne nemecku metédu adaptovala na pomery mad’arskej muzikoterapie v roku

1991 Anna Veto, Specidlna pedagogicka. Od tej doby sa datuje hudobné vzdelavanie

postihnutych v Madarsku.”

Metoda Ulwila je jedina zuvedenych metdéd hudobného vzdelavania, ktora bola
vyvinutd Specialne pre postihnuté deti. VSetky jej prvky st vhodné a aplikovatel'né
a prinosné¢ v ramci Specialnej starostlivosti o dieta s WS. Nakol'ko pouziva notéciu,
noty a partitary, do hudobnej ¢innosti zapéja aj rozumové schopnosti deti s WS. Sposob
notacie je prisposobeny urovni deti aj tazkym stupiom mentélnej retardacie. Je to
doposial’ aj jedina metoda komplexného hudobného vzdelavania vyvinuta pre

postihnuté deti.
2.1.2 Vzdelavacie inStitucie

Dnes existuji vo svete podla naSich informacii tri hudobno-vzdelavacie
institacie, ktoré poskytuju moznost ziskavania hudobného vzdelania osobam s WS:

e Berkshire Hill Academy (USA),

62 A miivészetterapidk és a szocialis munka lehetséges kapcsolata. In: SZABO, Eva. [online]. [cit. 2012-

05-11]. Dostupné Z:
http /lwww.beszed.hu/szabo_eva_a_Muveszetterapiak_es_a_szocialis_munka_lehetseges kapcsolata
A szines kotta modszer. [online]. [cit. 2012-05-11]. Dostupné z:

http://www.parafonia.hu/index.php?option=com_content&task=view&id=18&Itemid=36
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e Furuboda High School (Svédsko),
e Barczi Gusztav Ovoda, Altalanos Iskola és Készségfejlesztd Specialis Szakiskola

(Mad’arsko)

Berkshire Hill Music Academy:

Berkshire Hills Music Academy

Hi A Post Secondary School
Life skills « Independence * Friendship

o
Logoc¢. 1
Skola, zaloZena v roku 2001, je $pecialne orientovana na hudobné vzdelavanie osob
s WS alebo s inym typom postihnutia vo veku 18 aZ 30 rokov.®* V prvych rokoch od
zalozenia Skoly sa orientovala iba na osoby s WS, neskor umoznila prijimanie aj I'udi
Sinym typom postihnutia. Filozofia Skoly vychadza zvéasnivej tuzby tychto
postihnutych pre muzicirovanie a cielom Skoly je rozvijanie ich hudobnych danosti
a zaroven pomocou hudby a hudobného vzdeldvania rozvijat’ aj ich iné, slabSie stranky

osobnosti. Systém vzdelavania pozostava z dvoch Casti:

1. vfeobecnd, kde sa pripravuji Studenti na samostatny zivot a pradcu v ramci
predmetov, ako napr. ,life skills* (schopnosti k zivotu), ,,social skills* (socidlne
schopnosti), ,,computer skills* (praca s pocitacom), ,,functional matematics*
(funk¢néd matematika) a iné

2. hudobné vzdeldavanie v ramci niekol’kych Specidlnych Studijnych programov:

e Two Year Certificate Programe (Dvojro¢ny certifikovany Studijny program):
Program poskytuje teoretické a praktické hudobné vzdeldvanie, moznost’ praxe
a zamestnania. Skola je v Gzkom kontakte s predikolskymi zariadeniami, so
Skolami, opatrovatel'skymi centrami ainymi inStiticiami, ktoré ponukaju
moznost’ praxe a prace pre Studentov akadémie. V ramci vzdelavania sa strieda
vyuCovanie v skupinach a individualne hodiny v nasledujicich predmetoch:
zborovy spev, komorna hudba, hra na hudobnom néstroji, hlasova vychova,
hudobna teodria, hudobna tvorba (song writing).

e Summer Program (Letny kurz): Letné kurzy su dvojtyzdiové rekreacné

a zaroven vzdelavacie pobyty pre mladez vo veku 16 — 25 rokov. Organizuju sa

84 Berkshire Hills Music Academy. [online]. [cit. 2012-05-12]. Dostupné z: http://www.berkshirehills.org
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kazdé leto dva kurzy s inou tematikou, na rok 2012 st zvolené Rock'n Roll
a Broadway. V ramci tychto kurzov sa deti vzdelavaju v podobnych predmetoch,
ako v ramci dvojroéného $tudijného programu, tie su d’alej obohatené o tanecné,
Sportové a rekreacné aktivity. Okrem individualneho a skupinového vzdelavania
pripravuju deti vlastné hudobné projekty, ktoré prezentuji posledny vecer
rodi¢om.

e Music Therapy Summer Program (Letny kurz muzikoterapie):
Muzikoterapeutické kurzy v rozsahu 3—4 dni st venované detom vo veku 7-13
rokov aich rodicom. V ramci tychto kurzov sa Skoleni muzikoterapeuti venuju
zvlast’ detom, rodi¢om oddelene aj spolo¢ne. Podporuju hudobny rozvoj deti,

o, . oy . Y s s r ;.. 65
komunikaciu rodicov s detmi a zlepsuji komunikaciu a spolupracu rodin.

Furuboda High School:

y

FURUBODA'

Logo €. 2

Tato Specidlna vzdelavacia instituicia ponuka dlhsie (1-2 rocné) a kratke
(niekol’kodiiové) kurzy pre l'udi s postihnutim a nisledne pomaha najst’ uplatnenie
a pracu v ziskanom odbore. Skola umoziuje tak ziskavanie kvalifikacie aj pre ludi
s WS. Institicia ma niekol’ko dlhych aj kratkych hudobnych kurzov. V ramci dlhych
kurzov Skola ponuka dve moznosti: tzv. ,, hudobny program“ a , hudobnu dielnu*.
Hudobny program po jeho ukonéeni dava kvalifikaciu na vyucovanie hudobnej
vychovy ana vedenie tzv. , hudobnej dielne”. Stadium sa sklada z teoretickej
a praktickej casti, zameriava sa hlavne na nonartificidlnu hudbu, kde Student ma
moznost’ rozvijat svoje vedomosti a zru¢nosti v roznych Styloch, ako pop, rock, soul,

funk alebo blues.

o Teoreticka cast obsahuje zédklady hudobnej teorie, analyzy, transpozicie,

kompozicie, harmonizicie, aranzovanie a zaklady histérie rockovej

hudby.

% Berkshire Hills Music Academy. [online]. [cit. 2012-05-12]. Dostupné z: http://www.berkshirehills.org
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eV ramci praktickej casti vyucby st zaradené individualne hodiny (hra na
hudobnom nastroji) a skupinové vyucovanie (komornd prax a zborovy

spev).%®
Skola je vybavena vlastnym nahravacim 3tadiom a okrem toho poniika moZnost
spoluprace aj sinymi hudobnymi Stidiami. Hudobna dielna je zamerana skor na
praktické muzicirovanie bez ziskavania kvalifikacie formou hry v kapele a hudobnej
tvorby.67 V ramci kratkodobych kurzov organizuje spolocnost’ kurzy auz vysSie
spomenuty letny tabor ,, Sound/Action “ pre max. 100 ucastnikov a ,, Sound/Action mini*

pre 20 ucastnikov.

Barczi Gusztav Ovoda, Altalanos Iskola és Készségfejleszto Specialis Szakiskola

Tuto vzdelavaciu institaciu, ktora sidli v Budapesti, sme zaradili do tohto zoznamu §kol
Z toho dovodu, ze jej jednym z uitel'ov je muzikoterapeut mad’arskej spolo¢nosti WS
Béla Ferge. Je to Specialno-pedagogicka materska, zakladna a strednd Skola, ktort

navstevuji okrem inych aj deti s WS registrované v mad’arskej spolo¢nosti.

Institicia ma vlastni hudobnu dieliiu, kde sa uskuto¢nuje muzikoterapia od roku 2003.
Muzikoterapia a hudobna vychova je zaradena do rozvrhu po celd dizku $tadia od
materskej Skoly aZ po 4. ro¢nik strednej Skoly. Pristup muzikoterapeuta je rovnaky, ako
na muzikoterapeutickych stretnutiach v spolo¢nosti. Ferge zalozil v Skole aj kapelu
S nazvom ,, Barczi zenekar*, Ktora vystupuje na podujatiach v skole a mimo $koly. Ich

repertoar sa sklada z 'udovych a detskych piesni.

% Furuboda High School. [onling]. [cit. 2012-05-12]. Dostupné z: http://www.furuboda.se
87 Furuboda High School. [online]. [cit. 2012-05-12]. Dostupné z: http://www.furuboda.se
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2.2 Muzikoterapia

wHudba je liek na trapenie duse. “

Quintus Flaccus Horatius®®
wHudba vel’'mi prospieva zdraviu, ked’ ju ndleZite uZivame.“

Pytagoras®

Muzikoterapia (d’alej len MT) je terapeuticka metdda, ktora vyuziva posobenie

hudby ako prostriedok k zlepseniu, znovuziskavaniu a udrziavaniu zdravia. Kladné
uc¢inky MT sa vyuzivaji v mnohych odboroch. Aplikuje sa v psychoterapii deti
a dospelych, v neurolédgii, v detskom iinternom lekarstve, vo foniatrii, logopédii,
Vv lieCebniach a vychovnej starostlivosti deti amlddeze s poruchami socialneho
spravania. Podla néas najjednoduchSiu az hladiska vyskumného problému
najvystiznejsiu definiciu MT uvadza Arne Linka: ,,MT je akékol'vek uplatnenie hudby

v zaujme ludského zdravia.«"

NajcastejSou formou hudobnych aktivit, ktoré
spolo¢nosti WS zabezpecuju pre deti s WS je MT. Pozyvaja r6znych muzikoterapeutov,
ktori prichadzaju s roznymi pristupmi a formami MT. Spolocnosti a ich vedenie vSak
v mnohych pripadoch nemaju presné informacie o tom, s akym cielom alebo akym
typom MT maja k defom pristupovat, aby pre nich boli terapie ¢o najprinosnejsie.
V mnohych pripadoch nemaju jasno ani v zakladnych pojmoch tohto odboru. Z toho
dovodu povazujeme za opodstatnené vysvetlit' niektoré pojmy a zakladné principy MT
pre lepSie pochopenie muzikoterapeutickej prace s detmi s WS.

Klient — klientom pre pdsobenic MT sa moéze stat’ kazdy, dieta, ¢i dospely,
komu je to odporucené ako uzito¢na a zmysluplnd Cinnost’ pre hladanie, naplnenie,
uspokojenie jeho Specialnych potrieb. Poskytuje sa mu tym mozZnost’ dosiahnut’ lepSiu
kvalitu Zivota.”" Klientom MT st teda deti s WS, s ktorymi sa muzikoterapeut zaobera.
V ramci ich Specialnej starostlivosti md hudba doéleziti lohu z hladiska naplnenia

zivota deti.

Terapeut — realizuje MT. Ma byt Skoleny odbornik, ktory pozna kvality,

vlastnosti a moznosti posobenia hudby na ¢loveka, ktory pozna aj psychopatologiu

%8 Citacie o hudbe. [online]. [cit. 2012-05-13]. Dostupné z: http://citaty.vychytane.sk/k/132/0o-hudbe/s/3/
% Citacie o hudbe. [online]. [cit. 2012-05-13]. Dostupné z: http://pitevna.cz/citaty/hudba/?str=2

O LINKA, Arne: Kapitoly z MT. Rosice u Brna : Gloria, 1997. 1. vyd. ISBN 80-901834-4-1, str. 41

"t Aplikovand muzikoterapia. In: AMNTMANNOVA, Elena, Eleonéra JAROSOVA a Timea KARDOS.
[online]. 1. vyd., 2007 [cit. 2012-05-13]. Dostupné z: http://web.t-com.sk/prolp
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a somatopatologiu Cloveka, a ktory ma aj urcité osobnostné kvality.72 Povazujeme za
potrebné poukazat’ na nevyhnutnost odborného pristupu k detom, aby terapeut mal
skusenosti sdetmi s WS aaby vedel S$pecidlne charakteristiky WS, symptomy,

etiologiu, silné a slabé stranky osobnostného profilu WS.
Ciele MT podla Eleny Amtmannovej:

— primarna prevencia: rozvijanie kreativity, komunikécie, osobnosti, zvladanie
konfliktov, mentalna hygiena, pedagogika — ¢ize prostrednictvom
muzikoterapeutickych metdd predchadzat’ vzniku telesnych, psychickych a socialnych
ochoreniach,
— sekundarna prevencia: liecba, reedukacia, psychoterapia — ide tu o lie¢bu uz
vzniknutych telesnych, dusSevnych, alebo socidlnych narusent,
— tercialna prevencia: rehabilitacia, korekcia, dolie¢enie — jej cielom je
znovunastolenie priaznivého zdravotného stavu, alebo jeho zlepSenie v ¢o najvicsej
moznej miere a tym docielenie Girovne, ktora sa norme priblizuje.”
V pripade deti s WS ma spiiat MT vSetky tri ciele s mimoriadnym dérazom na
tercialnu prevenciu. WS je genetické postihnutie, dosledkom ¢oho nastali ireverzibilné
zmeny telesné a mentalne. Niektoré jeho symptémy nie su lieciteIné, preto v ich pripade
je tercialna prevencia zvIast’ opodstatnend a prinosna pre zlepSenie ich celkového stavu.
Struktira muzikoterapeutického procesu — Struktara muzikoterapeutickej
prace s klientom sa rozdel'uje na tri zakladné fazy:
— uvodna faza: vytvorenie atmosféry, dovery, spoluprace,
— realizacna faza: praca s klientom,
— zdverecnd faza: dotiahnutie novonaucen¢ho do praktického uplatnenia v redlnom
Zivote.
Deti s WS, ktoré st mimoriadne priatel'ské, zvedavé a komunikativne, mézu ul'ah¢it
zvladnutie tivodnej fazy MT, ale zaroven brzdit’ efektivnu pracu v rdmci realiza¢nej faze
MT. Je dolezité aniekedy tazké zvladat a spravne usmernit’ mimoriadnu laskavost’
a srdeCnost’ tychto deti.
Formy MT — podl'a Jaroslavy Zeleiovej sa rozlisuju formy MT z hl'adiska poctu

klientov a z hl'adiska aplikovanych metod:

"2 Aplikovand muzikoterapia. In: AMNTMANNOVA, Elena, Eleonéra JAROSOVA a Timea KARDOS.
[online]. 1. vyd., 2007 [cit. 2012-05-13]. Dostupné z: http://web.t-com.sk/prolp
3 Aplikovand muzikoterapia. In: AMNTMANNOVA, Elena, Eleonéra JAROSOVA a Timea KARDOS.
[online]. 1. vyd., 2007 [cit. 2012-05-13]. Dostupné z: http://web.t-com.sk/prolp
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— Z hladiska poctu klientov: individualna, skupinova a hromadna.

Individualna forma MT sa odohrava medzi klientom a muzikoterapeutom, skupinova
forma medzi niekol’kymi klientmi (max 12) a terapeutom a hromadna pri pocte klientov
nad 30.

V muzikoterapeutickej praci s detmi s WS je idedlne vyuzit' vSetky jej formy: aby
terapeut mal moznost' individualne pracovat’ s dietatom a zameriavat sa na jeho
individualne potreby v ramci individudlnej MT, pri skupinovej MT je prinosné deti
rozdelit’ do mensSich skupin podl'a veku, aby terapia mohla byt prispdsobend vekovym
osobitostiam a vlastny prinos ma aj hromadnd MT, kde terapeut moze formovat
dynamiku skupiny, jej sudrznost’ a vzajomnt komunikaciu jej ¢lenov.

- Z hl'adiska aplikovanych muzikoterapeutickych metod: receptivna a aktivna.

V receptivnej (pasivnej) MT sa vyuziva posobenie pocuvanej hudby. Okrem
terapeutickej prace patri do receptivnej MT aj navsteva deti s WS koncertov, hudobnych
festivalov a vSetkych podujati so zivou hudbou. Pri aktivnej MT sa opiera o prakticka
hudobnu Cinnost’ klienta pod vedenim terapeuta. Povazujeme za dolezité¢ vyzdvihnit, ze
Vv tom pripade, ak nie k dispozicii ind moznost’, je prospesné pre deti s WS aj pasivna
MT. Hudobné podujatia rozneho charakteru su dostupné pre kazdého podla vlastného
vkusu.

Receptivna M T — Receptivna MT predstavuje systematické pdsobenie hudby na
psychiku vnimatel'a. VSeobecne najéastejsie aplikovanou hudbou v tejto forme MT je
artificidlna hudba — najmé barokova, klasicka, pripadne hudba 20. storocia. Sucasna
hudba sa vyuziva zriedka. Percepcia hudby moéze posobit’ na somaticki a psychicku
stranku osobnosti dvojakym sposobom:

- mobze inaktivizovat,, uvolnit’: hudobna relaxdcia,
- mdZe pozitivne aktivizovat’: pozitivne preladenie.”
Jeden zo symptomov WS moézZe byt aj porucha pozornosti. Relaxacia a pozitivne
preladenie su nevyhnutnou sucastou lieCenia poruchy pozornosti. Mimoriadne
pozitivny vzt'ah k hudbe deti s WS moze d’alej zvySovat’ efektivitu receptivnej MT.

Aktivha MT - Klient sa aktivne zcastiiuje muzikoterapeutickej prace, je

sucast’ou hudobnej produkcie. Aktivna MT sa sklada z niekol’kych zloziek:
- Vokalny prejav. Spev je najprirodzenejSim prejavom ¢loveka.

- InStrumentdlny prejav. Uskutocnuje sa dvoma spdsobmi:

“ AMTMANNOVA, Elena, JAROSOVA, Eleonéra, KARDOS, Timea: Aplikovana MT, PdF UK, 2007,
1. vydanie, ISBN 978-80-969813-7-3, str. 22
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e hra na tele: prvym nastrojom dietat’a je jeho vlastné telo — tlieskanie,
plieskanie, luskanie, dupanie nohami,
e clementarna inStrumentalna improvizacia: hra na hudobnych néstrojoch.
- Pohybovy prejav. Ide 0 zlozky rytmicko-pohybovej vychovy:
e hudobno-pohybové  hry:  pohybova  improvizacia  a vzajomné
napodobiiovanie na hudobnu ukéazku,
e pohybové uvolnenie a splyvanie s hudbou — cvi¢enie pri hudbe, tanec
a pantomima.
- Verbalny prejav. |de emocionalne nasytené slovo:
e rozpravky a pribehy s ukoncenym dejom, kedy klient pocuva rozpravku
s orchestralnou kulisou v relaxaénej podobe,
e nedokoncené pribehy, kde po odzneni hudobného uryvku sa klienti
pokusia pribeh dorozpravat’ podl'a svojich vlastnych predstav.
- Wytvarny prejav. St to hudbou inSpirované vytvarné diela:
e Carbanie pri hudbe - vyjadrenie prvkov hudby preruSovanymi
nesuvislymi, preruSovanymi tahmi ceruzkou,
e muzikomal'ba — obsahové vytvarné vyjadrenie hudby.75
V pripade, ked’ jedina pritomna forma hudby v ramci Specialnej starostlivosti je MT, je
opodstatnené sa opierat’ o vSetky formy aktivnej MT. Poskytuju tak komplexny rozvoj

motorickych a mentalnych schopnosti deti s WS.

Muzikoterapeutické hry — zakladnym prvkom aktivnej MT je hra. ,,Hra napoméha
vyvin osobnosti dietat’a, zdokonal'uje koncentraciu pozornosti, rozvija a zdokonal'uje
senzomotoricku, myslienkovo-reCova a socialnu zdatnost’, posobi emocionalne, u¢i ho
vnimat’ a milovat’ krasu a Zivot okolo seba.“’® V MT ma hra vel'mi u&innt terapeuticku
silu, dava prilezitost  vyskuSat’ si aexperimentovat s vlastnymi moznostami
a schopnostami. Po prestudovani zakladnej muzikoterapeutickej literatury sme sa
rozhodli 0 zostavenie zoznamu muzikoterapeutickych hier, ktoré povaZujeme za
efektivne aprinosné vramci MT sdetmi sWS. Opierali sme sa 0 zoznamy
muzikoterapeutickych hier znamych autorov muzikoterapeutickej literatiry, ako

Jaroslava Zeleiovej a Elena Amtmannovej. Zoznam sme zostavili na zaklade nasho

> AMTMANNOVA, Elena, JAROSOVA, Eleonéra, KARDOS, Timea: Aplikovand MT, PdF UK, 2007,
1. vydanie, ISBN 978-80-969813-7-3, str. 15-22

e Definicia hry. [online]. [cit. 2012-05-13]. Dostupné z:
www.defm.fmph.uniba.sk/~pekar/.../games10.htm
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poznania adefinovania Specialnych potriecb deti s WS, ktoré sa zameriavaji na
rozvijanie slabSich stranok osobnosti deti s WS, ako orientdcia v priestore, motoricka
koordindcia, komunikicia a integracia a zahfnaju vsetky zlozky aktivnej MT. Hry
zhromazd’ujeme v tematickych okruhoch a podla zloziek aktivnej MT od uvedenych
autorov a ich stru¢nu charakteristiku uvadzame v prilohe prace.
e Jaroslava Zeleiova:

Téma orientacie, motivacie, pravidiel a planovania:

o Zukrytu

e Vysoko a hlboko

o Coma lika
Téma kontaktu s ostatnymi a sebou samym, téma hranic:

e Blizko

e Bubnovy rozhovor

Preberanie bubna

e Nepriblizuj sa prilis
Téma identity, sebavnimania a integracie:
e ['Yymena roli
e Tosomja
e Dychové obrazy
Téma koncentracie, odpo¢inku a uvol’nenia:
e Jokalne dychanie
e  Rytmicky kruh
Téma vnimania, synestézie, predstavivosti a symbolizacie:
e Solo - tutti
o Melodickeé obrazky
e Bubnové obrazy
Téma vzt’ahov, dovery, davania a prijimania, pasivity a aktivity:
e Ostinadto
e Rovnaky uder
e Prianie

e Viest - nechat sa viest
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e Elena Amtmannova:

Hry so spevom:
o Vcely a vietor
e Hra na hudobnikov
e Jeden ton
e Dialog v piesnach
Hry s rytmom:
e Rytmickd hra s menami
o Dazdovy prales
e Rytmus predmetov
e Hras jednym bubnom
Hry s hudobnymi nastrojmi:
e Hadaj, co to hra
e Najdi svoj par
e Rozpradvka cez ndstroje
e Hras flasami
Hudobno-pohybové hry:
e Prechadzka lesom
e Hras nastrojmi
e Kolotoc¢
e Hrana, orchester*
e Hra na taxikara
Hry s vyuZitim spojenia hudby a vytvarnych technik:
o Akej je to farby?
e Carbanie pri hudbe
e Muzikokresba v stoji
e Kreslenie pesnicky
e  Malovana hudba
Hry na pohybové uvol’nenie a relaxaciu:
e Pohybové uvolnenie, splyvanie s rytmom hudby

e Ostrov



Sucasné muzikoterapeutické koncepcie — zhladiska aplikovania MT

Vv sucasnosti existuju tri zakladne muzikoterapeutické koncepcie:

- Pedagogicka MT . Je to Specialna, lieCebna a socialno-pedagogicky orientovanad MT.
- Medicinska MT . Je to praca hlavne s reprodukovanou hudbou na liecbu niektorych
funkénych poruch a psychickych ochoreni.
- Psychoterapeuticka MT . Vyuziva hudbu ako prostriedok ovplyviiovania klientovho
prezivania a konania.
V praci s osobami s WS je aplikovana pedagogicka koncepcia MT, ako lieCebna metoda
s cielom zlepsSenie ich celkového zdravotného stavu, telesnych a psychickych portch.
Pedagogicka MT — pedagogickd MT je suhrnné oznacenie terapie, ktora sa
zameriava na procesy ucenia, socialnej integracie, komunikdcie, dalej na
senzomotorické a samoobsluzné schopnosti. ZlepSuje vnimanie, koncentraciu, pamit
(kognitivnu funkc¢nost’), podporuje pohyb are¢. Cielovou skupinou pre pedagogicku
MT st l'udia telesne alebo mentédlne postihnuti, deti a dospievajuci s poruchami vyvoja,
spravania a S poruchami rec¢i aucenia. Primdrne sa nezameriava na liecbu, ale
predovsetkym na rozvoj, stimulaciu, podporu a integréciu.77
V sucasnom systéme MT rozliSujeme nasledujiice smery:
- Antropozoficka MT. Ide o0 proces, ktory umoznuje harmonicku pracu s doty¢nou
osobou s pouziti média hudby. V antropozofickej muzikoterapii sa chape hudba ako
imanentnd dusevne-duchovna kvalita. PouZziva archaické hudobné nastroje, ktoré
rezonuju s 'udskym telom, muzikoterapeuticka praca spociva aj vo vyhotoveni
vlastnych néstrojov z prirodnych materidlov. Zakladom tohto smeru je improvizécia
muzikoterapeuta, ktorou sa usiluje navodit’ u klienta harmonicky stav. V ramci aktivnej
MT sa pouzivaji nekomplikované cvicenia, pri ktorych nie je prvotny hudobny vykon,
ale stav vnutornej harménie."
- Orffovska MT. Tuto novu vinu lie¢ebnopedagogicky orientovanej MT vytvorila
Gertruda Orff v Dentskom centre v Mnichove. Pracovala s mnohonasobne postihnutymi
det'mi pomocou Orffove] hudobnopedagogickej koncepcie. Adaptovala jej prvky na

Specifické potreby postihnutych deti, kde sa zameriavala na zapojenie vSetkych zmyslov

" ZELEIOVA, Jaroslava: MT - Vychodiskd, koncepty, principy a praxe, Praha : Portal, 2007, ISBN 978-
80-7367-237-9, str. 50
78 ZELEIOVA, Jaroslava: MT - Vychodiskd, koncepty, principy a praxe, Praha : Portal, 2007, ISBN 978-
80-7367-237-9, str. 51
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do hudobnej ¢innosti. Orffovska MT vychadza z tvorby a prezivania hudby, z akcie
a reakcie.”
- Ortopedagogicka MT. Je to suhrnny nazov pre MT pre klientov telesne a mentalne
postihnutych. je to urcita forma starostlivosti o kognitivne, motorické, socialne
a emocionalne stranky osobnosti klienta prostrednictvom stimulacie latentnych
schopnosti a zrugnosti s cielom zlep$enia kontaktu s okolim.*
- Polyesteticka MT. Pri praci podporuje multisenzorické vnimanie klienta a realizuje
sa formou zvukovo-scénickych improvizacnych projektov. Klienti si vyrabaju vlastné
hudobné nastroje z odpadovych materialov.®
- Rekreativna MT. Umoziiuje klientom hru v hudobnych skupinach a orchestroch.
Tento smer sucasnej pedagogickej MT vyuziva spolo¢né muzicirovanie ako socidlnu
podporu a priestor pre spolo¢né zazitky. ,, Rekreaktivne-supportivna MT je povazovanad
za terapiu, ktord klientom sprostredkuje zmysel Zivota, spokojnost’ a dobry pocit z toho,
¢o dokazu. Rozvija ich potencidl a preto je urcena vsetkym, ktori chcu hrat. “B23e
podpornou formou MT, otvara moznosti k pouzitiu d’al§ich, Specidlnych metod MT.
- Tvoriva MT. patri k aktivnym formam MT, kde terapeut a klient st navzajom
Vv tvorivej komunikdcii, vytvara medzi nimi hudobny dialdég. Hlavnou ideou je
prebudenie tzv. hudobného dietata (Music Child). Dnes sa vyuziva hlavne v pediatrii,
detskej a dorastovej psychiatrii, geriatrii, pri rehabilitacii klientov s poskodenym
centralnym alebo periférnym nervovym systémom a V zariadeniach Specidlnej
a socialne;j starostlivosti.®

Z uvedenych smerov pedagogickej MT sa Vvramci Specidlnej starostlivosti

0 osoby s WS preferuje antropozoficka, orffovska a rekreativna MT.

™ http://www.sidebysidebeijing.com/our-service/music-therapy/orff-music-therapy/

8 ZELEIOVA, Jaroslava: MT - Vychodiskd, koncepty, principy a praxe, Praha. str. 53

81 ZELEIOVA, Jaroslava: MT - Vychodiskd, koncepty, principy a praxe, Praha. str. 54

82 ZELEIOVA, Jaroslava: MT - Vychodiskd, koncepty, principy a praxe, Praha. str. 54

8 ZELEIOVA, Jaroslava: MT - Vychodiskd, koncepty, principy a praxe, Praha. str. 50-56
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3 Praca s det'mi s WS

Ako sme uz uviedli WS je zriedkavym genetickym ochorenim. Za zriedkavé
ochorenie sa povazuje ochorenie v pomere od jedno postihnuté dieta na 2000
zivonarodenych deti. Pomer vyskytu WS je jedno postihnuté dieta s WS na 20-50 000
zivonarodenych deti. Povazuje sa preto za mimoriadne zriedkavy typ postihnutia.
Z toho dovodu st deti s WS a ich rodiny odkéazani na podporu tzv. tretieho sektoru.®
Poslanim treticho sektora v kazdej demokratickej spolo¢nosti je poukazovat na
problémy, ktorymi sa nemusi zaoberat’ vacSinova Cast’ populacie, ale su dolezité pre
celospolocenské zmeny. Pre oznafenie vSetkych mimovladdnych organizacii sa na
Slovensku zauzivalo spojenie treti sektor, do ktorého patria: organizacie, spolo¢nosti,
obc¢ianske zdruzenia, asociacie, nadacie.

Pre ekonomiku mimovladnych organizacii je typické ziskavanie financnych
prostriedkov zo sukromnych zdrojov, ako st clenské prispevky, dary, predaj
propagacnych predmetov, a vyuZivanie prace dobrovolnikov. Dalsie z foriem
financovania organizacii su granty, kde sa obvykle mimovladna organizacia zapoji do
sutaze o ziskanie grantu vypracovanim vlastného projektu. Nielen na Slovensku sa
mimovladne organizacie splhajiice zakonom stanovené podmienky mozu uchadzat
o podiel na dani z prijmu, ako dalSia forma ziskavania finan¢nych prostriedkov. Na
Slovensku ide 0 2% z dane z prijmu, ktoré fyzicka aj pravnicka osoba (firma) mdze vo
svojom danovom priznani poukdzat’ pre konkrétnu organizdciu zo zoznamu
vytvoreného notarskou komorou. Povazujeme za doélezité vyzdvihnut, ze financné
prostriedky a zisk organizacii sa nesmie pouzit' v prospech zakladatel'ov, ¢lenov
organov, ani jej zamestnancov, ale sa musia pouzit’ v celom rozsahu na zabezpecenie
vSeobecne prospesnych sluzieb.

Od wvzniku prvych poznatkov o WS sa po celom svete zacali zakladat
mimovladne organizacie pre podporu rodin s dietatom sWS apre zvySovanie
informovanosti Sirokej verejnosti o WS. Tieto spolo¢nosti zakladali vac¢Sinou rodicia
s dietatom s WS alebo lekari, aby rodi¢ia mali priestor, kde sa moézu stretavat

a ziskavat informacie, navzdjom si vymienat’ sklisenosti.

8 Termin treti sektor napoveda, Ze musi existovat’ aj prvy a druhy sektor. Prvym sektorom je sektor
verejny (Statny, vladny), druhym sektorom je sektor podnikatel’'sky a tretim su mimovladne organizacie.
Treti sektor je sucastou kazdej demokratickej spolo¢nosti a je tu preto, aby vyplnil prazdne miesta na
trhu, v spolo¢nosti atd’., ktoré nepokryva dostatoCne ani §tat, ale ani podnikatel'sky sektor a vznika tu
realna potreba a dopyt spolocnosti. Pre prvé dva sektory vSak nie sh tieto Cinnosti lakavé, pripadne ich
nemo6zu z mnohych hl'adisk dostato¢ne pokryt, alebo uspokojivo riesit’.
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Organizacie funguju ako neziskové organizacie, ich predsedom je niekto z rodicov
alebo oSetrujuci lekar. Finanént podporu ziskavaju z ¢lenskych poplatkov, z domécich
a zahrani¢nych projektov a zo sponzorskych darov.

Tieto spolocnosti sa zdruzovali do vacSich celkov, federacii a dnes existuje vzajomne
prepojena siet’” spoloc¢nosti v Eurépe aj mimo Eurdpy. V Eurdpe ich existuje 19,
zktorych 16 zdruzuje celoeurdpska spolocnost FEWS (Federation of Europian
Williams Syndrome). Ich ¢innost' sa zameriava hlavne na propagaciu a Sirenie
informdcii o syndrome ana zdruzovanie rodin s dietatom s WS, na podporu prav
a patricnej lekarskej starostlivosti. Spolo¢nosti s medzi sebou v uzkom kontakte
a FEWS poskytuje priestor aj pre organizaciu spolo¢nych medzinarodnych podujati
V ramci pracovnych stretnuti a spolo¢nych pobytov.

V Europe dnes existuje 19 spolo¢nosti WS v nasledujucich 17 krajinéach:

1 Belgicko 7 Irsko 13 Taliansko

2 Ceska Republika 8 Madarsko 14 Spanielsko

3 Dansko 9 Nemecko 15 Svajéiarsko

4 Finsko 10 Noérsko 16 Svédsko

5 Francuzsko 11 Rumunsko 17 Spojené kralovstvo
6 Holandsko 12 Rusko

Tabulka ¢. 1: Spolo¢nosti WS v Eurdpe

Mimo Eur6py existuje d’alSich 9 spolo¢nosti v nasledujtcich krajinach:

1 Argentina 5 Juhoafricka republika
2 Australia 6 Novy Zéland

3 Kanada 7 Spojené Staty americké
4 Japonsko

Tabulka ¢. 2: Spolo¢nosti WS mimo Europy

Ciele aaktivity spolofnosti st rozne aznane zavislé od financnej
a spolocenskej situdcie krajiny. Napriek tomu modzeme uviest niekolko hlavnych
ciel'ov, ktoré¢ s spolo¢né pre vsetky spolo¢nosti:
e vyhladdvanie a zdruZovanie rodin s diet’at’om s Williamsovym syndromom,
o zabezpeclenie potrebnej medicinskej starostlivosti pre deti s WS,
e podporovanie integrdcie deti a dospelych s WS do spolocnosti, obhajovanie ich
prdv a Specidalnych potrieb, podporovanie ich vzdelavania azamestnania

S ohladom na ich poruchy,
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poskytovanie rodindam deti s WS zdazemie pre vzdjomnit podporu a vymenu
informadcii,

zvySovanie informovanosti rodin a pomoc Vv rieSeni problémov Specifickych pre
WS,

zvySovanie informovanosti odbornej i laickej verejnosti o problematike WS,
Sirenie  povedomia o syndrome prostrednictvom médii, poskytovanie
informadcii, publikovanie odbornych Clankov a Studii,

podporovanie cielenych vedecko-vyskumnych projektov,

zverejiiovanie vysledkov vyskumu vo vedeckych publikdciach,

podporovanie komunikdcie so zahrani¢nymi spolocnost’ami.

Tieto ciele jednotlivé spolo¢nosti dopiiaju podla vlastnych moznosti a predstav.

Stanovené ciele sa realizuju prostrednictvom réznych aktivit a organizovanych podujati

spolo¢nosti. V aktivitach st omnoho viésie individualne rozdiely medzi spolo¢nost'ami.

Tieto rozdiely vyplyvaji zo skusenosti, tradicii, finanénych ainych moZnosti

jednotlivych spolo¢nosti. Niektoré aktivity sa vSak Standardne uvadzaji u vSetkych

spolo¢nosti WS:

vytvorenie a prevadzkovanie vlastnej internetovej stranky,

organizovanie odbornych predndSok a Skoleni,

podporovanie a organizovanie stretnuti a spolo¢nych pobytov rodin a deti
S WS, podpora vzdelivania deti a dospelych, podpora komunikdcie
a spoluprdce s inymi neziskovymi organizdciami,

tvorba propagacnych a informacnych materidlov a vzdelavacich filmov.

Povazujeme za prinosné uviest’ aj d’alSie aktivity, ktoré uvadza niekol'’ko spolo¢nosti:

spoluprdaca s nemocnicami a edbornymi poradiiami, poskytovanie konzultdacii
a odborné poradenstvo,

podpora ziskavania kompenzacnych pomaocok,

organizovanie letnych taborov pre deti a dospelych s WS,

podpora terapii, hlavne MT, sluZiacich k zlepSeniu zdravotného a psychického
stavu deti s WS a Zivota ich rodin,

vilastna publikacnda cinnost, preklady zahranicénej literatury, ziskavanie
zahraniénych odbornych materidlov,

vytvorenie a prevddzkovanie vlastnej internetovej stranky,

vyddavanie vlastného Casopisu.
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V oblasti vyskumnej a publikacnej ¢innosti mozno vyzdvihnit' najmad nemecku
spolo¢nost’, ktora v Eurépe ako jedina publikuje vysledky vyskumov v problematike
hudobnych schopnosti deti s WS. Niekol’ko spolo¢nosti — v Nemecku, Belgicku,
Franctzsku, Mad’arsku, irsku a v Spanielsku — sa podiel’ali na vydani vlastnej kniznej
publikacie o syndréme. V tvorbe propagacénych filmov o WS sii mimoriadne aktivne
spolo¢nosti v frsku, Anglicku, Taliansku, Holandsku, Svédsku, Cesku, Madarsku
a Vv Spojenych statoch americkych. O svojich aktivitaich publikuju niektoré spolo¢nosti
vo vlastnych ¢asopisoch, a to spolo¢nosti na Slovensku, v Cesku, Dansku, Holandsku,
Spanielsku a vo Svédsku.

Kazda spolo¢nost’ organizuje pobyty pre osoby s WS aich rodiny. Nie kazda

spolo¢nost’ je vSak schopnd organizovat’ tieto pobyty iba z vlastnych sil. Niektoré
spolo¢nosti  organizuji letné a vikendové pobyty spolu sinymi neziskovymi
organizaciami, ako napriklad spolocnostami pre zriedkavé genetické ochorenia
a spolo¢nostami pre telesne a mentalne postihnutych.
Povazujeme za dolezité uviest’ skutocnost’, ze nie kazda spolocnost’ WS ma ¢lenov iba
osoby sWS aich rodiny. V krajinach, kde neexistuji zvlast organizacie pre
postihnutych T'udi, spolo¢nosti WS prijimaji ako ¢lenov aj osoby s inymi genetickymi
ochoreniami a typom postihnutia.

V nasledujucej tabulke uvadzame spolo¢nosti rozdelené do skupin podla typu
postihnutia ich ¢lenov:

jdbaws  WS+iné
Belgicko Madarsko
Nemecko Holandsko
Slovensko

Cesko

Francuzsko

Rumunsko

Anglicko

Svédsko

Norsko

Spojené Staty americké

Tabulka ¢. 3: Spolo¢nosti podl'a ich ¢lenov
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4 Vyskumna ¢ast’ — Hudba v spolo¢nostiach WS

4.1 Vymedzenie predmetu a ciePa vyskumu

Predmetom vyskumu su mimovladne organizacie a spolo¢nosti WS aich
organizované podujatia. Skimame mozné formy hudobnych aktivit v ramci Specidlnej
starostlivosti o deti s WS, priCom sa zameriavame sa hudobné vzdelavanie a MT
Vv Cinnosti spolo¢nosti WS.

S obsahom a rozsahom vyskumného problému suvisi potreba stanovenia sirSieho
hlavného vyskumného ciela, ktory je d’alej potrebné rozdelit’ na ¢iastkové ciele, tak ako
sme ich stanovili v ramci avodu prace:

¢ Hlavnym ciel’om vyskumu je preskimat’ uplatnenie hudby, ako aj sposoby
a formy muzikoterapeutickej a hudobno-vzdelavacej prace a hudobnych
aktivit v praci s det'mi s WS v eurdopskych a niektorych mimoeurépskych
spolo¢nostiach WS.
Ciastkové ciele vyskumu:
1. Preskimat formy a podoby hudobnych aktivit Vv europskych a niektorych
mimoeuropskych spolo¢nostiach WS.
2. Preskimat’ cCinnost' vSetkych eurdpskych avybranych mimoeuropskych
spoloc¢nosti WS.
3. Podrobné zmapovanie moznosti vyuzitia a uplatnenia hudby v spolo¢nostiach

WS na Slovensku, v Mad’arsku a v Cesku.
4.2 Vyskumné otazky

Na zaklade vyssie uvedeného hlavného ciela a z toho vyplyvajucich ¢iastkovych
cielov sme stanovili nasledujice vyskumné otazky:
1. Aké st moznosti prace s detmi s WS?

2. Aké s moznosti vyuzitia hudby v praci s detmi s WS?
4.3 Urcenie vyberového suboru

Vyskum dizertaénej prace sa zameriava na uplatnenie hudby, na spdsoby
a formy muzikoterapeutickej a hudobno-vzdelavacej prace anahudobné aktivity
S detmi s WS:

- doma (na Slovensku),
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- v susednych krajinach (v Cesku a Mad’arsku),

- vo vSetkych europskych a vybranych mimoeurdpskych spoloénostiach.

Do vyskumu sme pdévodne zahrnuli 22 spoloc¢nosti WS, 20 europskych a dve
spolo¢nosti mimo Eur6py. Z hodnotenia vysledkov sme vynechali federacie a nadacie,
pretoze ich cielom je v prvom rade zdruZzovanie spoloc¢nosti anie organizovanie
vlastnych podujati. Z toho dovodu sa pocet skiimanych spoloc¢nosti redukovalo na 19.
Sumar vyberového suboru vyskumu, teda skimané spolo¢nosti WS uvadzame

Vv nasledujucej tabul’ke:

1. Anglicko Williams Syndrome Foundation, LTD

2. Belgicko - francuzska  Association syndrome de Williams francophone de
Belgique

3  Belgicko - flamska Williams-Beuren Syndroom

4. Cesko Obcanske sdruzeni Willik

5. Dansko Dansk forening for Williams syndrom

6. Franctzsko Autour de Williams

7. Holandsko De oudervereniging Williams Syndroom

8. Irsko Williams Syndrome Association of Ireland (WSAI)

9. Madarsko Magyar Williams Szindroma Tarsasdg

10. Nemecko Bundesverbandes Williams-Beuren-
Syndrom e.V.

11. Norsko Norsk Forening for WS

12. Rumunsko Asociatia Williams Syndrome

13. Rusko Cunopom Yunvsamca Accoyuayuu Poccuu

14. Slovensko Spolocnost Williamsovho synromu

15. Spojené staty Williams Syndrome Association

americké

16. Spanielsko Asociacion Sindrome Williams Espaiia

17. Svajciarsko Schweizerische Vereinigung Williams-Beuren
Syndrom

18. Svédsko Williams Syndrom Foreningen | Sverige

19. Taliansko Associazione Italiana Sindromo di Williams
(AISW)

Tabulka ¢. 4: Vyberovy stubor vyskumu

4.4 Vyber metod a technik vyskumu

Moznosti kvalitativneho vyskumu umoznuju vyuzitie Sirokého spektra
vedeckych metdd pre jednotlivé fazy vyskumného procesu. Spracovanie vyskumnej
problematiky vyzaduje diferencovany pristup pri ziskavani udajov, pri hodnoteni,

a interpretacii zistenych dat z hladiska vyskumnych metdd. V pripade stanoveného
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vyskumného problému sme zvolili zakladné¢ metody kvalitativneho vyskumu v kazdej
faze vyskumu.

Pri zbierani vstupnych informacii sme sa opierali o nasledujiice vyskumné metddy:

1. Literarno-historicka metoda:

Stadium dostupnej literatiry a jej spracovanie a triedenie v pripade nasho vyskumu ma
nezastupitelna ulohu, nakol’ko nadm objastiuje teoretické informacie ohl'adom
postihnutia a potrebnej Specialnej starostlivosti o deti s WS. V tomto procese sme
postupovali smerom od vSeobecnych informdacii ku konkrétnym. Zistili sme, Ze
medzindrodné forum venuje znaéni pozornost vyskumu a Stidiu Williamsovho
syndromu z viacerych hladisk. Vzniklo mnoZstvo psychologickych, pedagogickych
a popularno-naucnych publikacii, monografii, webovych stranok a odbornych ¢lankov
zaoberajlcich sa touto problematikou. V ramci tejto metody sme sa zameriavali na
prestudovanie medicinskej literatiry, odbornych publikécii k danej téme a na publikacie
vydané organizaciami WS. Okrem publikacii sme presStudovali aj webové stranky
jednotlivych spolo¢nosti, ktoré poskytovali informacie 0 ¢innosti jednotlivych
spolo¢nosti. Internetové stranky zhromazd’uji vSetky informécie ohl'adom syndromu,
fungovania  spolo¢nosti, hudobnych  &innosti, ktoré doplfiaju  prislugnou
fotodokumentaciou. Obsahuju odkazy na d’alSie publikacie a kontakty na mimoeurdpske

organizacie.

2. Deskriptivna metdda:

V ramci deskriptivnych metdd vyskumu sme sa opierali hlavne o nasledujuce:

- Pozorovanie, ako sledovanie nejakej skuto¢nosti bez zasahovania a ovplyvnenia
skaimaného javu. Pozorovanie sme aplikovali pocas celého trvania zberu dat vo
vyskume. Pomocou tejto metddy sme ziskavali podstatné informacie o vedenych
muzikoterapeutickych stretnutiach. So spolo¢nostami sme boli V stalom kontakte
a priebezne sme ziskavali informécie o organizovanych stretnutiach. Spolo¢nosti ndm
poskytli rozvrh stretnuti aj moznost’ zucastnit’ sa tychto stretnuti s cielom realizéicie
vyskumu. Préve tato aktivna komunikacia a spolupraca nam zabezpecovala planovitost’
a systematickost’ nasho vyskumu. Vedeli sme presne Cas, miesto a trvanie stretnuti
amali sme moznost sa pripravit na terapie. V pripade dlhodobého zucastneného
pozorovania ur¢itého javu je velmi tazké zachovat objektivnost. V pripade nasho

vyskumu, kde sme boli s detmi v blizkom kontakte, je tazké sa vyhnut' subjektivhym

59



pocitom a nazorom. Usilovali sme sa ale tieto pocity a nazory z procesu pozorovania
vynechat’ a ddvat’ im priestor po skonceni terapeutickych stretnuti.
Odborna literatara uvadza mnoho druhov pozorovania, Vv pripade nasho vyskumu je
podstatné sa opierat’ o nasledujuce:
e Struktirované pozorovanie: pozorovanie zacielené na konkrétne vymedzené javy
a ich vyskyt.
e neStrukturované pozorovanie: pozorovanie situacie s cielom komplexného nahladu,
kde zachytime niektoré pre nas dolezit¢ momenty.
e priame pozorovanie: priame zac¢astnenie sa hudobnych aktivit deti s WS. S priamym
pozorovanim suvisi aj zucastnené pozorovanie.
e nepriame pozorovanie: pozorovanie videozaznamov a audiozaznamov.
Nakol'ko sme metodu pozorovania aplikovali pocas celého trvania nasho vyskumu, mali
sme moznost’ striedat’ rozne druhy tejto metddy. Variovanie tychto metéd ndm pomohlo
v ziskani komplexného pohl'adu na muzikoterapeutické stretnutia v spolo¢nostiach WS
na Slovensku, Mad’arsku a Cesku. Struktirované pozorovanie sme vyuzili v pripadoch,
ked’ sme sa pomocou pozorovania zameriavali na konkrétne javy alebo tudaje, ako
pouzit¢ pomdcky, hudobné néstroje, pouzité metddy, pristup muzikoterapeuta,
spravanie, reakcie deti a dalSie, pre nas vyskum dolezité¢ udaje. NeStruktirované
pozorovanie sme aplikovali hlavne v za¢iato¢nej faze vyskumu, pri prvych stretnutiach.
Nemali sme Ziadne predchadzajiice sktisenosti v tejto problematike a snazili sme sa
ziskavat’ prvé informdcie, ktoré ndm pomohli rozvrhnit' druhy pozorovania v d’alsej
faze vyskumného pozorovania. Metdda priameho pozorovania Gzko suvisi s metédou
zucCastnené¢ho pozorovania muzikoterapeutickych stretnuti. MT poskytuje d’alSie cenné
informacie, ked sa ich aktivit priamo zuacastfiujeme spolu s detmi. Nase zazitky
a postrehy obohacuju informacie ziskavané nepriamym a neztc¢astnenym pozorovanim.
Spolo¢nosti ndm poskytli aj DVD nahravky ich stretnuti este pred zaciatkom vyskumu,
nahravky muzikoterapii inych terapeutov, s ktorymi sme pocas trvania vyskumu nemali
moznost’ spolupracovat’. Dalej nam poskytli fotografie z aktualnych stretnuti, ktoré boli
pozorované. Pomocou tychto nahravok sme mali moznost’ aj viackrat si pozriet’ niektoré
terapie a rozsirit’ ziskané tidaje metddou zicastneného pozorovania.
V ramci kvalitativneho vyskumu a konkrétne nasho vyskumu sa najéastejSie aplikovala
spolu s priamym pozorovanim metoda zacastneného pozorovania.  Zucastnené

pozorovanie V pripade nasho vyskumu chapeme ako dlhodobé, systematické
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a reflexivne sledovanie prebiehajucich hudobnych aktivit priamo v skimanom teréne,

V naSom pripade pofas MT. Stdvame sa aktivnym ucastnikom situacie, ,,pacientom‘

MT spolu s detmi. Osobny kontakt a zucastnena forma pozorovania je v pripade

vyskumu s postihnutymi det'mi nevyhnutna, aby sme z literatiry ziskané teoretické

informacie vedeli spojit’ s vlastnymi praktickymi skusenostami. Az pri osobnom
stretnuti s detmi si uvedomujeme charakter a redlnu podobu tohto typu postihnutia

a uvedomujeme si jeho jedine¢nost’ z hl'adiska nadpriemernej hudobnosti a mimoriadne

pozitivneho vztahu k hudbe. Ugast na letnych tiboroch ndm poskytuje blizsie sa

zoznamit' s detmi a ziskavat' dolezit¢ poznatky, ktoré obohacuju naSe vysledky
vyskumu.

Najpouzivanej$imi nastrojmi kvalitativneho vyskumu su dalej metddy rozhovoru

a analyza videozaznamu, ktoré sme v pripade nasho vyskumu vyuzivali v procese

ziskavania udajov.

Zékladné vlastnosti vedeckého pozorovania sti:

e planovitost’ — predmet a ¢as pozorovania su stanovené vopred, sposob pozorovania
je presne urceny, vyskusany a nacviceny. V ramci nasho vyskumu sme boli v izkom
kontakte so spolo¢nostami a oni stanovili ¢as a spdsob pozorovania Vramci ich
organizovanych podujati.

e systematickost’ — pozorovanie sa neuskutociiuje zivelne, ale organizovane, v ur¢itom
case alebo intervale. Muzikoterapeutické stretnutia spolo¢nosti maju vopred urceny
harmonogram, ku ktorému sme sa museli prisposobit’ na zdklade dohody so
spolo¢nostami.

e objektivnost — pozorovanie je ¢o najmenej ovplyvnené subjektivnymi pocitmi
anazormi vyskumnika, ndhodnostou a nepresnostou. Metddu pozorovania sme
aplikovali viackrat anasledne sme ziskané poznatky konfrontovali aj s tidajmi
ziskanych inymi metoédami, ako analyza videozdznamu, alebo metdda
polostrukturovaného rozhovoru, aby sme mohli korigovat’ pripadné nepresnosti
alebo subjektivne nazory.®

- Rozhovor, ako metdéda vyskumu sa pouziva aj v kvalitativnom aj kvantitativnom

vyskume, zalezi vSak na jeho ucele a podobe. V kvantitativnom vyskume sa pouziva

Standardizovany Struktirovany rozhovor, jeho vysledky st spracované Statistickymi

metédami. Ciefom rozhovoru, hibkového, polostruktirovaného v kvalitativnom

8 SVARICEK, Roman, SEDOVA, Kléra a kol: Kvalitativni vyzkum v pedagogickych v&dach. 1. vyd.
Praha : Portal. 2007, ISBN 978-80-7367-313-0
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vyskume je ziskat' detailné a komplexné informdacie o Studovanom jave. Metoda

rozhovoru podas nasho vyskumu dopliiala metodu pozorovania. Rozhovory sa

uskuto¢novali s veducimi spoloc¢nosti, s muzikoterapeutmi, s detmi s WS a ich rodi¢mi.

Realizicia tychto rozhovorov sa uskuto¢nila zvdc¢Sa spontdnne pri pobyte s det'mi,

hlavhe pred apo muzikoterapii. V ramci tyzdhiovych pobytov letnych taborov

spolo¢nosti WS sme mali moznost’ vyuzivat' tito metédu. Snazili sme sa vSak naSe

pripravené otazky poloZit' v rdmci bezné¢ho rozhovoru vyhnic sa formalit a umelych

podmienok interview.

Otazky polozené predsedom spolo¢nosti sa tykali najmd organizovania

muzikoterapeutickych stretnuti:

e Ako Casto organizujete MT pre deti?

o Kto vedie tieto stretnutia?

e Venoval sa uz niekto skimaniu hudobnych schopnosti deti s WS v ramci vasej
organizacie?

e Mate informacie aj o hudobnej ¢innosti inych eurdpskych spolo¢nosti?

Otazky polozené muzikoterapeutom sa tykali najmé ich skasenosti a postrehov z prace

S det'mi:

e Mate sktisenosti aj s det'mi s inym typom postihnutia?

e Ak ano, aky rozdiel vidite v spravani a vykonu deti s WS Vv porovnani so zdravymi
det'mi alebo s det'mi s inym typom postihnutia?

e Akym spdsobom stanovujete koncepciu stretnutia?

e Aky je vas nazor na muzikalitu deti s WS?

e Ako prijimaju vase stretnutia deti?

e Vidite posun vo vykone deti?

Otazky polozené rodic¢om boli pldnované, ale vo vacSine pripadov nebolo potrebné ich

polozit’, nakol'’ko rodicia nas sami oslovili a rozpravali o svojich detoch. Pocas tychto

rozhovorov nas zaujimali najma ich postrehy, ako vnimaju vzt'ah deti k hudbe, resp. ich

nadstandardny zaujem o hudbu. Dalej sme sa rodi¢ov pytali, kde a ako sa stretavaju deti

s hudbou. Od nich sme sa dozvedeli aj to, ze deti s WS nemaji moznost’ navstevovat’

bezné zakladné umelecké Skoly alebo hudobné subory kvoli svojmu postihnutiu.

Potvrdili aj skutocnost’, ktorti popisujeme v teoretickej Casti prace, Ze moznosti ich deti

st obmedzené iba na stretnutia, ktoré pre nich organizuji spolocnosti.
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- Videozaznam - nahravanie skimaného javu umoznuje zachytit' audiovizualne data
zakotvené v situacnom kontexte. T4to metdda umoziuje doplnit’ vizualne tidaje ziskané
pomocou pozorovania a verbalne udaje ziskané rozhovorom.® Na ziklade osobného
kontaktu so spolo¢nostami pri zbere dat nam spolo¢nosti poskytli niektoré ich vlastné
nahravky o muzikoterapeutickych stretnutiach, hudobnych aktivitach a organizovanych
podujatiach. Konkrétne nam poskytla ceska spoloc¢nost vlastnut DVD nahravku
0 muzikoterapeutickych  stretnutiach s muzikoterapeutkou Danou PSenickovou,
mad’arska spolocnost’ poskytla propagaéné DVD o syndrome, zbierku nahrdvok na
DVD zletného tabora zroku 2006 z Balatonfiredu adva odkazy na stiahnutie
videonahravky vystapeni ich vlastnej hudobnej skupiny Csillagfény.

Pri analyze kvalitativnych dat a ndslednom hodnoteni vSetkych vstupnych tdajov

sme vyuzili d’al§ie vyskumné metody:

1. Literarno-historicka metoda:

Na zaklade preStudovania dostupnej literatury a zdrojov charakterizujeme cinnost
vSetkych eurdpskych spolo¢nosti WS od ich vzniku so zamerom zhromazdenia zhrnutia
vsetkych hudobnych ¢innosti. Charakterizujeme aktivitu kazdej spolo¢nosti a hlavne ich
prinos z hladiska hudobnych aktivit poCas celej ich existencie a pripadne aktualnej

¢innosti, resp. budtcich planov.

2. Deskriptivne metddy:

Udaje ziskané deskritpivnymi metédami sme nasledne spracovali na zaklade analytickej
indukcie zaloZenej na principe opakovania a metodou konStantnej komparacie.

V priebehu realizdcie vyskumu sme pravidelne navstevovali madarskl, slovensku
a ¢esku spolocnost’ a ziiCastnili sme sa ich letnych tdborov. V ramci tychto pobytov sme
aplikovali metdédu rozhovoru, kde sme =zapisovali vSetky odpovede. V tychto
odpovediach sme hl'adali spolo¢né a rozdielne fakty a data, ktoré sme v kone¢nej faze
komparovali. Z hl'adiska ziskavania presnych udajov bol polostruktirovany rozhovor
prinosny, nakol’ko deti, rodicia aj odbornici v rdmci tychto pobytov porozpravali vlastné
skusenosti, postrehy, pripomienky a zazitky atym prispeli k vyskumu cennymi
informéciami.

Pri zbere dat ndm spoloc¢nosti poskytli niekol'ko videozaznamov. My sme V ramci

zbierania dat zaznamy nenahrédvali, opierame sa iba o ich vlastné nahravky. Su to

8 SVARICEK, Roman, SEDOVA, Kléra a kol.: Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. Praha :
Portal, s. r. 0. 2007. 377 s. ISBN 978-80-7367-313-0, str. 192
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nahravky rézneho typu a kvality. Nasim cielom bolo pomocou tychto nahravok doplnit’
informdcie ziskané rozhovorom a pozorovanim. Zameriavame sa na sledovanie
hudobnych aktivit a cinnosti. Zhromazdujeme vSetky informacie ohl'adom
muzikoterapeutickych stretnuti a hudobnej ¢innosti. Nasu pozornost’” sme upriamili na
aplikovanie réznych muzikoterapeutickych metod a technik, na pouzivané hudobné
nastroje, na osobnost muzikoterapeuta, na disciplinu, vykon a postoj deti ana cely
priebeh muzicirovania. Tieto znaky popisujeme V kazdej nahravke anasledne ich
hodnotime a porovnavame.

Metodu pozorovania sme aplikovali poCas osobnych navstev a pri zhromazdovani
informacii sme postupovali podobne ako pri osobnom rozhovore a pri analyze
videozadznamov. Sktimali sme tiez aplikované muzikoterapeutické metody, pouzivané
nastroje, postoj muzikoterapeuta a deti, priebeh stretnuti azaznamenali sme aj

mimoriadne udalosti alebo zaujimavé momenty.
4.5 Spracovanie a interpretacia vyskumného materialu

Na zaklade vys$Sie vymenovanych vyskumnych metdéd uvadzame v nasledujucom
texte faktografické udaje o spoloCnostiach WS aich podujati s vyuzitim hudby
a hudobnych aktivit.

Federation of European Williams Syndrome Associoations (Eurépska federacia

Williamsovho syndromu)

Vznik a historia:
F E ws Eurépska  federdcia  zdruzuje  nérodné

FEDERATION EUROPEENNE asociacie Williamsovho syndromu v Europe.
WILLIAMS SYNDROME

FEWS ako medzinarodnd organizicia bola

oficidlne  zaregistrovana v roku  2004.

Logo ¢. 3

V sucasnosti zdruzuje organizacie 16 Statov
v Eurdpe. Sidlo ma v belgickom meste Leuven, jej prezidentkou je Susie Morgan

z Velkej Britanie.

Clenovia celoeurépskej spolo¢nosti FEWS st spolo¢nosti v nasledovnych krajinach:

64



Slovensko: Spolo¢nost’ Williamsovho syndromu — http://www.spolws.sk/
Cesko: Obganské sdruzeni Willik —
http://willik.tym.cz/index.php

Mad’arsko: Magyar Williams szindroma tarsasag —
http://www.williams.ngo.hu/

Ukrajina: CUH/IPOM BUWIBAMCA (Williamsov syndrém) —

http://www.williamsjonok.ru/

Rumunsko: Asociatia Williams Syndrome Romania — http://www.williams-

syndrome.ro/

Nemecko: Williams-Beuren-Syndrom Bundesverband — http://www.w-b-s.de/

Dansko: Dansk Forening for Williams Syndrom — http://www.williams-
syndrom.dk/
Belgicko: Williams-Beuren syndroom —

http://www.williamsbeuren.be/

Association belge syndrome de Williams —

http://www.syndromedewilliams.be/

Holandsko: Federatie van ouderverenigingen — http://www.williams-

syndroom.nl/

Franctzsko: Fédération Francaise du Syndrome de Williams et Beuren —

http://www.williams-france.org/fr/syndrome-de-williams.php

Association francophone du syndrome de Williams et Beuren —

http://www.autourdeswilliams.org/j/index.php

Velka Britania: Williams syndrome foundation — http://www.williams-

syndrome.org.uk/

frsko: Williams Syndrome Association of Ireland — http://www.wsai.ie/

Norsko: Norsk Forening for Williams Syndrom — http://www.williams-

syndrom.no/
Svédsko: Williams Syndromforeningen I Sverige — http://www.williams-

syndrom.se/

Spanielsko: Associacion Sindrome Williams de Espafia —

http://www.sindromewilliams.org/

Taliansko: Associazione Italiana Sindrome di Williams

http://www.sindromediwilliams.org/
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O Clenstvo v FEWS vV najblizSich rokoch maji zaujem aj dalSie krajiny: Finsko,

Grécko, Izrael a Svajéiarsko (http://www.williams-syndrome.ch/).

Hlavnymi ciel’'mi FEWS su:

e Sirenie povedomia o syndrome,

e koordinacia narodnych a regionalnych asociacii WS,

e podpora cielenych vedecko-vyskumnych projektov,

e podpora osdb s WS a ich rodin,

e koordinacia vyskumu v oblasti WS vo vyskumnych ustavoch v €lenskych Statoch,
e zverejiiovanie vysledkov vyskumu vo vedeckych publikaciach,

e preklad publikécii do jazykov ¢lenskych Statov,

e podpora vzdelavacich programov,

e organizacia medzinarodnych kongresov,

e propagacia ariadenie kontaktu medzi zdruzeniami WS a s vyskumnymi ustavmi

poOsobiacimi v FEWS a krajindch mimo federacie,

organizovanie pracovnych stretnuti vedenia FWES s delegaciami c¢lenskych
spolo¢nosti.?”

Organizované podujatia FEWS

Pracovné stretnutia — AKo jeden z hlavnych cielov federacie v ramci vzajomnej
komunikacie a podpory medzindrodnych podujati je organizovanie pracovného
stretnutia raz za rok. Predsednictvo FEWS je zloZzené zo zastupcov jednotlivych
narodnych spoloc¢nosti. Zasadnutie sa organizuje vzdy v inej krajine, konkrétne v tej,
ktora sa podujme na organizaciu tohto stretnutia. Na zasadnuti sa preberaji organiza¢né
a finan¢né otazky, d’ale;:

e prijatie novych ¢lenov do federacie,

e schvalenie ¢lenov predsednictva,

e oboznamenie s najnovsimi publikdciami a vysledkami vyskumov,

e organizovanie pobytov a inych medzinarodnych podujati FEWS,

e otazky a tlohy spojené s propagovanim informacii o syndréme,

e podpora a pomoc ¢lenom federacie,

e schvalenie financovania projektov.

Od roku 2004 sa organizovalo osem pracovnych stretnuti v nasledujucich mestach:

87 Federation of Europian Williams syndrome [online]. 2011 [cit. 2011-01-29]. FEWS. Dostupné z
WWW: <http://www.eurowilliams.org/fews/english/mainframe_eng.html>.
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2004: Rim (Taliansko)

2005: Dublin (irsko)

2006: Madrid (Spanielsko)

2007: Bratislava (Slovensko)

2008: Leuven (Belgicko)

2009: Pariz (Francuzsko)

2010: Effingham (Anglicko)

2011: Mnichov (Nemecko)

V roku 2012 je pracovné stretnutie planované vo Svédsku, zatial’ nie si zname

presné informacie ohl'adom mesta.

Medzinarodné konferencie — Od roku vzniku spolo¢nosti FEWS organizovala

V spolupréci s jej ¢lenmi Styri medzinarodné vedecké podujatia:

2002: Budapes$t’ (HU) — vedecky workshop snazvom Williamsov syndrom
a jeho neurogenetické vyvinové poruchy (Williams Syndrome and the Issue of
Neurogenetic Developmental Disorders) v spolupraci s institiciami Collegium
Budapest, Centrom pre kognitivne vedy a Technickou univerzitou v Budapesti.
2004: Rim (I) — vedecka konferencia sndzvom FEuropska konferencia
Williamsovho syndromu (European Conference on Williams syndrome)
organizovana talianskou spolo¢nost'ou WS.

2005: Fonyod (HU) - Konferencia snazvom Medzindrodné sympozium
Williamsovho ~ syndromu  (International Williams Syndrome Symposium)
organizované mad’arskou spolocnostou WS.

2008: Pariz (FR) — Medzindarodna konferencia Williamsovho syndromu
(International Williams Syndrome Conference) organizovana francuzskou

spolo¢nostou WS.

Pobyty pre osoby s WS — FEWS podporuje organizovanie medzinarodnych podujati

nielen pre ¢lenov vedenia jednotlivych spolocnosti ale aj pre osoby s WS. Su to letné

tabory kazdy rok v inej krajine, podobne ako pracovné stretnutia. Z kazdej krajiny sa

moézu prihlasit’ Styri osoby sWS sdvomi dospelymi sprievodcami. Doteraz

organizovala FEWS Sest’ letnych tdborov na nasledujucich miestach:

2005: Sommergya (Norsko)
2006: Fonyod (Mad’arsko)
2007: Furuboda (Svédsko)
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e 2008: Langau (Nemecko)
e 2009: Valbonne (Nemecko)
e 2010: Cervarezza (Taliansko)
eV roku 2012 sa bude letny tdbor organizovat' v Madride (Spanielsko).
V nasledujucom texte predstavime kratku historiu a hlavné aktivity spolo¢nosti FEWS,

pri ¢om sa zameriame hlavne na vSetky hudobné aktivity tychto spolo¢nosti.

Spolo¢nost’ Williamsovho syndrému na Slovensku

Vznik a historia:

Spolo¢nost’ Willamsovho syndromu v Bratislave je
mimovladna organizacia, obc¢ianske zdruzenie. Uz
sme uviedli, ze bola zalozend vroku 1991
V Bratislave MUDr. Vladimirom Bzdachom,

ktorého prvotnou ideou bolo zaloZit’ spolo¢nost,

ktora by zdruzovala deti s WS a ich rodiny, aby sa
deti mohli stretdvat’ ako rovnocenni partneri
amohli stravit’ spolu pekné chvile. Na druhej strane bolo jeho cielom informovat
rodi¢ov o syndrome, o najnovsich vysledkoch vyskumov doma iV zahrani¢i. Ako
interny lekar mal moznost oslovit' vSetky rodiny s dietatom s WS na Slovensku,
nakolko vSetky tieto deti presli jeho vySetrenim. MUDr. Bzduch zorganizoval prvé
informacné stretnutie vsSetkych rodicov vroku 1991. Informoval rodicov o tomto
ochoreni a navrhol im zaloZenie spolo¢nosti. Informoval o konkrétnych moznostiach
zalozenia neziskovej mimovladnej organizicie na Slovensku, ktord by bola prvou
organizaciou tohto druhu vramci stredo- avychodoeurdpskych Statov. Spoloc¢nost
V stiCasnosti registruje na Slovensku 35 rodin s dietatom s WS. Okrem toho maju
informacie minimalne o d’alSich o Siestich detoch s WS, ale ich rodi¢ia sa nechcu stat’
¢lenmi spolocnosti. Zo zaregistrovanych 35 deti je 19 chlapcov (54,29%) a 16 dievcat
(45,71%) vo veku od 4 rokov do 50 rokov, ich priemerny vek je 22,5 roka.

Ciele spolo¢nosti:

e zdruZovanie rodin s dietatom s Williamsovym syndrémom z celého Slovenska,

e poskytovanie informacii, publikovanie odbornych ¢lankov a studii,

e vydavanie vlastného ¢asopisu,

¢ informovanie rodi¢ov o potrebnej Specialnej starostlivosti o deti s WS,
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e zabezpecenie medicinskej starostlivosti,

e organizovanie rekondi¢no-integracnych pobytov pre osoby s Williamsovym
syndromom a ich rodiny doma a v zahranici,

e udrziavanie vztahu s organizaciami v zahranici,

e podpora ucasti slovenskych deti s WS na podujatiach zahraniénych spoloc¢nosti
Williamsovho syndrému,

e vytvaranie podmienok na klinicky vyskum.®

Cinnost’ a vysledky spolo¢nosti:

e priebezné informovanie o syndrome,

e organizacia konferencii a Specidlnych rodinnych rekondi¢no-integraénych pobytov
od roku 1992,

e podporovanie vyskumu v oblasti WS,

e zvySovanie povedomia spolo¢nosti o syndrome prostrednictvom médii,

e vydavanie vlastného ¢asopisu Spravodaj od roku 1994,

Organizované rehabilitacné pobyty a podujatia spolo¢nosti:

Od roku 1991 spolo¢nost’ zorganizovala mnozstvo stretnuti a rekondi¢no — integra¢nych

pobytov, na ktorych sa vyuzivali r6zne podporné programy a terapie pre rozvoj deti

a pre zlepSovanie ich celkového stavu. Vyuzivali sa hlavne Sportové aktivity spojené so

sitazami v prirode, pohybovd terapia s fit loptami, Specidlne plivanie, hipoterapia™,

rozne hry a sutaze na podporu zlepSovania jemnej motoriky, na podporu pamétovych

schopnosti, na podporu sprdvneho vyjadrovania sa a vystupovania pred viacerymi

osobami. Na pobytoch sa zucastiiovali odbornici, ktori robili vyskum v réznych

disciplinach, ¢im napomahali rodinam v ich starostlivosti o svoje dieta s Williamsovym

syndrémom.

Spolo¢nost’ sa stala ¢lenom FEWS v roku 2005 a od roku 2006 pravidelne navstevovali

niekol’ki mladi I'udia s Williamsovym syndrémom aj medzinarodné tabory FEWS.

FEWS CAMP vo Svédsku v roku 2007 s hudobno — tane¢nym programom, na ktorom

sa zucCastnili Styria mladi T'udia s Williamsovym syndromom so sprievodcami dal

podnet na vyuzivanie muzikoterapie aj na rekondicno — integracnych pobytoch na

Slovensku.

8 Adresy [onling]. 2010 [cit. 2010-12-19]. Rehis Slovensko. Dostupné z WWW:
<http://www.rehis.sk/addresses/view.php?randval=8155554&action=view&entity=detail & key=86241&w
ords>. cit: 19. 12. 2010

% Hipoterapia je jednou z metéd animoterapie.
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Od roku 2009 zacala spolo¢nost’ vyuzivat’ muzikoterapiu.

Podujatia spolo¢nosti zamerané na muzikoterapiu:

Ziarska dolina 2009 - okrem rodin deti s Williamsovym syndrémom zo Slovenska sa
ho zucastnili aj rodiny postihnutych deti z Ceskej republiky. Pod vedenim
muzikoterapeutky Petry Kacalkovej z Ciech sa deti oboznamili s réznymi hudobnymi
nastrojmi a ich zvukmi. Muzikoterapia bola zaClenena do programu kazdy den, kde
okrem spevu a hry na nastrojoch deti spolu s muzikoterapeutkou pripravili hudobné
vystupenie pre rodi¢ov, ktoré prezentovali na konci pobytu.

Panorama, Kovacov 2010 — na tomto pobyte sa zi¢astnili okrem slovenskych rodin aj
rodiny 0sob s Williamsovym syndromom z Ceskej republiky ako aj dve nové rodiny
z vychodného Slovenska. Detom a mladym dospelym s Williamsovym syndromom sa
venovali kvalifikované muzikoterapeutky z Ciech Dana Psenickova a Viera Korhoriovd,
ktoré pri napliiani odborného programu vyuzivali rozne hudobné pomdcky a metody.
Nasledovala diskusia, vymena skusenosti a vzdjomné odovzdavanie si informacii
tykajucich sa Zivota osdb s WS, prezenticia Casopisov, propagacnych materidlov
tykajicich sa daného syndromu, DVD nahrdvky s muzikoterapiou nahradvanej ¢eskou
spolo¢nostou. Obe muzikoterapeutky pripravovali r6zne hudobné materialy a pomocky
Vv snahe zlepsit' kvalitu zivota deti. Prostrednictvom hudby a hudobnych pomocok
zmieriiovali svalové napitie, strnulost’ deti, pomahali im dostat’ sa do psychickej
pohody avyrovnanosti. Detom sa venovali pocas celého dna v priebehu
celotyzdiiového stretnutia. Pod ich dozorom vyrdbali hudobné nastroje — pouzili
Skrupinky z vlasskych orechov prilepené na tvrdy karton, Spajdle — bicie palicky,
z vypalenej hliny — zvonkohry, z drevenej palicky a kuska mottza — bzuciak, vcelicka.
Radéjov (CR) 2011 — spolo¢ny tyzdenny letny pobyt slovenskej a ¢eskej spoloénosti.
Okrem vyletov, Sportovych aktivit a turistiky sa detom venovala Cceska
muzikoterapeutka Viera Korhoniova a Cesky muzikoterapeut Lubomir Holzer.
Z hladiska muzikoterapie bol tento pobyt mimoriadne bohaty vd’aka roznym pristupom
odbornikov. Okrem hry, spevu, tanca a hudobnych hier deti relaxovali pri hudbe,
napodobiiovali zvuky prirody a vyrobili si niekol'’ko hudobnych néstrojov. Tohto tdbora
som sa osobne zucastnila v rdmci vyskumu.

Muzikoterapia v spolo¢nosti:

Muzikoterapia je zaClenend do programu letnych pobytov spolo¢nosti od roku 2009,

odkedy organizuju tabory spolu s ceskou organizaciou. ZabezpecCuje ju Ceska
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spolo¢nost’. Z toho dovodu tieto metddy na zaklade vlastnych skusenosti podrobne
charakterizujeme v nasledujucej kapitole.

Publika¢na ¢innost’ spolo¢nosti a ¢asopis Spravodaj:

Webova stranka spolo¢nosti obsahuje kompletny zoznam prispevkov, ktoré publikovali
PhDr. Jariabkova, PhD. a MUDr. Bzduch o WS alebo 0 spolocnosti.*® Publikované
¢lanky, ktorych je 15, st dostupné v archive spolocnosti, na poziadanie poslu kopiu
¢lankov postou pre vSetkych zaujemcov.

Od roku 1994 vydava spolo¢nost vlastny casopis Spravodaj V nepravidelnych
intervaloch. Dodnes vyslo osem ¢isel, posledné je vydanie z roka 2011 z prilezitosti 20.
vyrocia existencie spoloc“:nosti.91 Jednotlivé vydania obsahuju popis aktivit a ¢innosti
spolo¢nosti a podujatia organizované zahranicnymi organizdciami. Na ich tvorbe
spolupracuje vedenie spolocnosti s rodi€émi a detmi. Obsahuju prispevky odbornikov
z oblasti vedy a vyskumu, spravy o ¢innosti FEWS a inych eurdpskych spolo¢nosti WS
aprispevky deti arodiCcov o vlastnych  zazitkoch  zpodujati, doplnené
fotodokumentaciou. V kazdom c¢isle sa predstavi niekol'ko deti s vlastnym clankom
0 svojom zivote, aktivitach a zaujmoch. Po prestudovani vsetkych ¢lankov deti mézeme
konStatovat’, Ze kazdé dieta uvadza hudbu, poctvanie hudby, spievanie, hranie na
hudobnom néstroji alebo tanec ako obluibenti zdujmovu aktivitu. Predstavuji sa aj
rodiny s vlastnym pribehom, ako zistili, ze ich diet'a ma tento syndrom, ako to prezivali

a prezivaju dnes, €o sa ich diet’a naucilo a ¢o dosiahlo.

Obcanské sdruzeni Willik (Obcianske zdruzenie Willik)

Vznik a historia
Neziskova organizacia Willik je v porovnani
S ostatnymi eurdépskymi spolo¢nostami pomerne
mladé zdruzenie, zalozené bolo vroku 2006
Vv Prahe. Zalozili ho rodicia deti s WS z dovodu
nedostatku praktickych informacii a skusenosti

Gv S 0 Specialnej starostlivosti o deti s WS.
Logo ¢. 5

% Slovensld Spolocnost Williamsovho syndrému [online]. 2011 [cit. 2010-12-21]. Slovenska Spolo&nost’
Williamsovho syndrému. Dostupné z WWW: <http://www.spolws.sk/>.

9 Vietky Gasopisy, ktoré spolo¢nost mé aj v digitalnej podobe, su dostupné na webovej stranke
spolo¢nosti na stiahnutie vo formate PDF.
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Predsednickou obcianskeho zdruzenia je MUDr. Lenka Neuschlovd (Klinika détské

neurologie 2. lékarské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice Motol),

zastupkyna je Mgr. Hana Kubikova.

Obcianske zdruzenie Willik v sucasnosti zdruzuje a spolupracuje scca 35 rodinami

s dietatom s WS vo veku 1 az 27 rokov.

Ciele spolocnosti

e podporovat’ integraciu deti a dospelych s WS do spolo¢nosti, obhajovat’ ich prava
a Specialne potreby, podporovat’ ich vzdelavanie a zamestnanie s ohladom na ich
poruchy,

e poskytnat rodindm deti s WS zazemie pre vzdjomnu podporu a vymenu informacii,

e zvySovat informovanost’ rodin a pomoc V rieSeni problémov Specifickych pre WS,

e zvySovat’ informovanost’ odborne;j i laickej verejnosti o problematike WS.

Hlavné aktivity spolo¢nosti

e vlastnd publikacna ¢innost’, preklady zahrani¢nej literatary, ziskavanie zahrani¢nych
odbornych materialov,

e vytvorenie a prevadzkovanie vlastnej internetove;j stranky,

e podpora Skolskej a osobnej asistencnej sluzby,

e podpora ziskavania kompenzacnych pomocok,

e organizovanie odbornych prednaSok a skoleni,

e podporovanie a organizovanie stretnuti a spolo¢nych pobytov rodin a deti s WS,

e podpora vzdeldvania deti a dospelych,

e spoluprica so zahrani¢nymi organizdciami zameranymi na problematiku WS,

e podpora terapii smerujucich k zlepSeniu zdravotného a psychického stavu deti s WS
a zivota ich rodin,

e organizovanie letnych taborov pre deti a dospelych s WS, - podpora komunikacie
a spoluprace s inymi neziskovymi organizaciami.”

Podujatia a pobyty spolo¢nosti

Napriek tomu, ze spolocnost’ existuje iba Sest’ rokov, ma za sebou bohatu Cinnost’,

organizovala 13 rekondi¢nych pobytov, pravidelne sa zapdja do organizovania podujati

susedného Slovenska a zli¢astiiuje sa na podujatiach medzinarodnej spolocnosti FEWS.

V programe vlastnych pobytov sa zameriavali hlavne na MT a Vv ramci tychto terapii

spolupracovali s jedenastimi muzikoterapeutmi. Uz od prvého pobytu zabezpecovali

%2 Willik - Spolognost WS v Cesku. [online]. [cit. 2011-06-15]. Dostupné z: http://willik.tym.cz
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kazdodenné muzikoterapeutické stretnutia pre deti so spolupracou rodiCov a zdravych
strodencov. Svoje pobyty dokumentuju na vlastnej webovej stranke.

Podujatia spolo¢nosti v chronologickom poradi

Malejovice 2006 — pracovné stretnutie siedmich rodin, kde analyzovali vlastnt ¢innost’
a vysledky a diskutovalo sa aj o ¢innosti slovenskej spolo¢nosti.

Praha 2007 — schodza Vykonnej rady spolocnosti.

Praha 2007 — obcianske zdruzenie prezentuje Sirokej verejnosti svoju €innost' na
Vel'trhu neziskovych organizacii Nadéacie Férum 2000.

Praha Liboc 2007 — pracovné stretnutic vedenia spolo¢nosti a rodi¢ov s diet'atom
s WS, kde sa rieSili organizacné otazky fungovania spolocnosti, spolupraca so
slovenskou spolo¢nostou asPhDr. Jariabkovou, PhD., rodi¢ia mali moznost
individualne konzultovat’ o problémoch spojenych s WS.

Spojar — Ziarska dolina 2008 — spolo¢ny rekreaény pobyt s rodinami slovenskej
spoloc¢nosti.

Vyso¢ina 2008 — vikendovy pobyt desiatich rodin z Ciech a dvoch rodin zo Slovenska.
Pre rodi¢ov boli zabezpefené odborné prednasky z oblasti rozvoja recového prejavu
a hernej terapie. Pre deti bola kdispozicii psychorelaxatnd miestnost podla
poziadaviek metddy ,, snoezelen «9

Ziarska dolina (SR) 2008 — prvy tyzdenny rekreaény pobyt organizovany
spolo¢nostou pre deti s WS a ich rodiny v spolupraci so slovenskou spolo¢nost’ou.
Krkonose 2008 — vikendovy pobyt dvanastich rodin s dietatom sWS. Pre deti
zabezpecovala denny program Dana Psenickova formou MT a Be. Veronika Schonova
formou hernej terapie. V ramci MT sa realizovalo aj spolo¢né bubnovanie ,,drum
session”. O MT sa vyjadrila ¢lenka spolo¢nosti nasledovne: ,,MT probihala celé

odpoledne, déti si vyzkousSely nejriznéjsi nastroje, bubinky, kulituky, ozvucna drivka,

% http://www.skoly-brezejc.cz/metody/ - ,Metoda snoezelen v sob& spojuje myslenku dynamiky s
relaxaci. Nabizi ¢innosti, pti nichz se klienti uklidni a mohou se setkat sami se sebou. K tomu je potieba
prostiedi, v némZ na rozdil od bé&Zného Zivota nejsou zaméstnavany smysly komplexné€, nybrz se v ném
miZe postizeny soustfedit jen na néktery smyslovy podnét. Metoda probouzi smysly, jez jsou oslovovany
postupné, kazdy zvlast. Déti jsou tak vedeny k chapani reality (slySet, vidét, dotknout se, citit, ochutnat),
je jim umoznéno prozivat nejriznéj$i pocity (Stésti, radost, uspokojeni) a pifitom je jim ponechana
moznost vlastniho jednani a vybéru podnétd, které jsou jim piijemné. Tuto nabidku maji vyuZzivat
dobrovoln¢ a rady. Mistnost pro snoezelen je specialné upravena, opticky a akusticky izolovana. Jejim
zakladem je vodni lizko vyhtaté na teplotu asi 35 °C, které ma vzbuzovat dojem plodové vody. Soucasti
pokoje jsou i specialni svétla, zrcadla, vyuziva se hudba, pusobeni barev, vini, chuti a dal§ich pomicek,
které slouzi k bazalni stimulaci somatické, akustické, vizualni, vibraéni. Nejvys$si zasadou pii snoezelenu
je vsak akceptovat postizeného Cloveéka takového, jaky je, respektovat jeho vili, projevy a spontanni
reakce a jeho Casto nejjednodussi moznosti Cinnosti uznavat jako cenné. Vysledkem je navazani novych
silnych vazeb, které napliuji srdce a hladi po dusi.”
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zvonky. Tancily a zpivaly se Satky, mély dostatek casu si vSechno osahat a vyzkouset.
Pani Psenickova nekteré pisnicky doprovazela na chrotu — to je hudebni ndstroj
podobny houslim, ale s jemnéjsim a méné raznym zvukem. Reakce déti byla vesmeés
nadsend a spontanni. “ Olga Krenikova.**

Brezejec 2009 — pobyt deviatich rodin, kde MT pre deti realizovala opdt Dana
Psenickova. O tychto stretnutiach sa dozvedame v dokumentacii podujati spolocnosti:
., Po obéde zacal prvni muzikoterapeuticky blok, tentokrat zamereny na jaro. Dalsi dva
bloky pak pokracovaly v sobotu dopoledne a odpoledne. Déti se tentokrat vénovaly
ptackiim, zZabickam, mladatkim, vajickim, jarnim destikium a podobné. Vyzkousely opét
nejruznéjsi hudebni ndstroje - od zvoneckii a ozvucnych drivek az k vlastnorucné
vyrobenym bzucdakum-cmeldkim 7 diivka na spagatu. I rodice se zapojili do jarnich
tancii, pomahali détem se stimulaci pomoci nejriznéjsich materialii (hedvabné satky,
zavesna drivka apod). V mistnosti vénované muzikoterapii znély nejruznéjsi pisnicky
(reprodukované i zpivané ucastniky), poletovali tu papirovi motylci, deti si hrdly se
skutecnymi kytickami a kvetoucimi vetvickami, kde se vzala, tu se vzala, priletéla
plastova kachna atd. Napady pani PSenickové jsou prosté neskutecné originalni a jeji
energie a entuziasmus se zdaly byt nevycerpatelné. Dékujeme. “Olga Krenikova. %
Ziarska dolina 2009 — tyzdenny spoloény pobyt 6smich &eskych a 21 slovenskych
rodin. Muzikoterapeutkou v tabore bola Petra Kacalkova, kde okrem skupinovej MT
poskytla individudlne konzulticie a individudlne terapie. Aj tieto spolocnosti
prezentovala Olga Krenikovd, Clenka spoloCnosti na internetovej stranke spolo¢nosti:
., Déti se naucily nekolik novych pisnicek a vyzkousSely si fadu hudebnich nastrojii (od
nejruznéjsich rumbakouli, pres vselijaka cinkatka, kulituky, triangly, az ke kytare
a elektrickym klavesam). Déti zkousely pri hudbé relaxovat a zazZily spoustu legrace pri
nejriznéjsich hrach a zabavach (treba pri hie na automycku nebo na strileni Sipu).
Nejmensi deti mély moznost vyzkoust si muzikoterapii individualné. Posledni vecer déti
S Petrou pripravily pro ostatni prekvapeni - hudebni vecer, jakousi Akademii, na které
ukdzaly, co se za tyden naudily.” Olga Krenikovd®™ Muzikoterapeutické stretnutia sa
nahréavali a po naslednom spracovani spolo¢nost’ vydala DVD ,,MT pro Willika .

Praha 2009 — spolocnost ziskala Grant Nadacie O2 so svojim projektom ,,MT pro déti

S Williamsovym snydromem*. 'V projekte sa wuvadza, ZzZe , Déti s Williamsovym

% Willik - Spoloénost WS v @esku. [online]. [cit. 2011-06-15]. Dostupné z: http://willik.tym.cz
% Willik - Spoloénost WS v Cesku. [online]. [cit. 201 1-06-15]. Dostupné z: http://willik.tym.cz
% Willik - Spolo¢nost WS v Cesku. [online]. [cit. 2011-06-15]. Dostupné z: http://willik.tym.cz
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syndromem vyzZaduji specialni vzdélavani, zvySenmou zdravotni péci a podporu pri
integraci mezi zdravé déti. Jednou z mdla oblasti, ve které se mohou realizovat, je
hudba (MT). Ve trech vikendovych setkanich se déti s timto postizenim nauci riizné
metody MT a vhodné rytmické, pohybové a dechové cviceni. Rodice se zde pak dozvedi
0 vyuziti hudby pFi stimulaci senzo-motorické integrace déti "’

Ri¢any u Prahy 2009 — zimny pobyt spolo¢nosti s udastou sedemnéstich rodin.
Pripraveny program bol zhladiska MT a muzikoterapeutov mimoriadne bohaty,
muzikoterapeutky Petra Kacdlkova, Jitka Pejrimovskd organizovali terapeutické
stretnutia pre deti a Petr Susor pripravil terapiu formou spoloéného bubnovania na
zéklade metddy ,,Drum Circle” (metodu podrobnejSie charakterizujeme v d’alSom
texte).

Moninec v okrese BeneSov 2010 — vikendovy rekondi¢ny pobyt jedendstich rodin, kde
hlavnym programom bola MT a ergoterapia. MT viedla Mgr. Irena Lintnerova formou
skupinového a individuédlneho stretnutia. Na niekol’kych stretnutiach v ramci skupinove;j
terapie boli vSetci v jednej skupine, inokedy boli deti rozdelené do skupin podla veku.
Deti si vyskusali muzikoterapeutické techniky a hry na r6zne namety, ako napr. pocasie,
Indiani, zvierata, farby, pocity. V ramci individualne; MT sa Mgr. Lintnerova venovala
najviac najmlad$sim detom a detom s poruchami pozornosti so zapojenim rodicov alebo
zdravého strodenca. Dalej muzikoterapeutka vysvetlila rodi¢om, ako a na o presne
mozno vyuzit MT. Zdoéraznila, ako MT rozvija osobnost, koordinaciu pohybov a ma
nezastupitelnu tlohu rytmu v logopédii.98

FEWS CAMP v Taliansku — ucast’ Styroch deti so sprievodom na medzinarodnom
letnom tabore FEWS.

Panorama, Kovacov 2010 — spolo¢ny pobyt ¢lenov slovenskej a ceskej spolo¢nosti,
0 ktorom podrobnejsie piSeme pri podujatiach slovenskej spolo¢nosti.

Radé&jov 2010 — predizeny vikend s desiatimi ¢eskymi a dvomi slovenskymi rodinami
s celodennou MT pod vedenim Bc. Jindry Kucerikovej. Muzikoterapeutka v ramci
celodennej terapie aplikovala metédy aktivnej MT formou spievania l'udovych piesni
Vv sprievode rytmickych nastrojov, improvizacie na klaviri, relaxatnych metdd pri
pocuvani hudby, ré6znych typov masaznych technik na uvol'nenie drobnych svalov dlane
a chodidiel a hudobno-pohybovych aktivit pomocou pohybovych cviceni na zaklade
jogy. Program bol doplneny o vyrobu vlastnych hudobnych nastrojov. V prilohe

9 Willik - Spoloénost WS v @esku. [online]. [cit. 2011-06-15]. Dostupné z: http://willik.tym.cz
% Willik - Spolonost WS v Cesku. [online]. [cit. 2011-06-15]. Dostupné z: http://willik.tym.cz
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uvadzame prispevok muzikoterapeutky zverejneny v Casopise spolocnosti ,, Willikiiv
obcasnik*.

Chyné 2011 — MT na tomto pobyte trinastich rodin zabezpecila Milena Rakovad za
pomoci rodiCov asurodencov. V ramci terapie sa spievalo ahralo na Tlahko
ovladateI'nych Orffovych nastrojoch.

Praha 2011 — vel'trh neziskovych organizacii — NGO Market 2011, kde spolo¢nost’
prezentovala svoju mimoriadne aktivnu pracu a bohatt ¢innost’ od jej vzniku.

Vysocina 2001 — rekondi¢ny pobyt 6smich rodin, kde MT viedla opat’ Milena Rakova.
Malejovice 2011 — spolo¢nost’ organizovala Cesko-slovensky letni tabor tento krat
namiesto zruSeného medzinarodného tdbora FEWS v roku 2011 (ktory by mal byt
Vv Belgicku). Hlavnym programom tabora okrem vyletov a turistiky bola MT s Petrou
Kacalkovou.

Radéjov 2011 — letny tyzdenny pobyt spolo¢ne so slovenskou spolo¢nostou, o ktorom
podrobne piSeme v kapitole o podujatiach slovenskej spolo¢nosti.

Brezejc 2011 — rekreacny pobyt spolocnosti spojeny s odbornymi prednaskami
0 Specialnych potrebach deti s WS vo vzdelavani.

Chyn 2011 — viano¢né stretnutie spojené s muzikoterpiou Matéja Lipského.

Publika¢na a edi¢na ¢innost’ spolo¢nosti

Spolo¢nost” vydala vlastné propaga¢né materidly formou brozur pre Siroku verejnost’
a pre rodicov. V roku 2011 vydala aj broziru pre pedagdégov s ndzvom ,, Edukace deti
S Williamsovym syndromem*, ktori napisala Bc. Martina Daniskova ako svoju
diplomovu pracu. Na vlastnej internetove] stranke uvadzaji zoznam najdolezitejSich
kniznych publikacii o WS skratkym popisom obsahu knih azoznam vsetkych
publikovanych odbornych &lankov a vyskumov.” Na webovej stranke spolognosti st
zhrnuté najdolezitejSie informacie zvlast pre zaujemcov o syndrome, pre rodicov
0 potrebnej Specidlnej starostlivosti pre osoby s WS, pre pedagdgov o Specifikach
vzdelavania a 0 moznych poruchach ucenia a pre lekarov o Specialnych zdravotnych
problémoch deti s WS. Spolo¢nost’ vyddva vlastny casopis s ndzvom ,, Willikiiv
obcasnik*. Doteraz vysli tri ¢isla, v rokoch 2008, 2009 a 2010. V tychto ¢islach st
zhrnuté vSetky aktivity ainformacie o organizovanych podujatiach, okrem toho

poskytuje priestor pre predstavenie vSetkych c¢lenov spolo¢nosti. PokraCovanim

% Willik - Spolonost WS v Cesku. [online]. [cit. 2011-06-15]. Dostupné z: http://willik.tym.cz
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Casopisu je ,,Radejovsky spravodaj“, ktorého osem Cisel vySlo na letnom pobyte

v Rad&jove v lete 2011.%°

Miesto hudby v €innosti spolo¢nosti
Ako sme uz uviedli, spolo¢nost’ sa od svojho vzniku usiluje orozvoj deti s WS
prostrednictvom MT. Na svojej webovej stranke prezentuje cenné informacie
a hodnotné publikacie o tejto téme. Okrem prispevkov uvadza aj d’alSie webové stranky
muzikoterapeutov a muzikoterapeutickych centier. Aplikuje rézne muzikoterapeutické
pristupy a metddy, na svoje pobyty pozyva pravidelne inych muzikoterapeutov
Srozdielnym terapeutickym  pristupom. Spolo¢nost’  doteraz  spolupracovala
s jedenastimi muzikoterapeutmi:

e Dana PSenickova

o Viera Korhoriova,

o Bc. Veronika Schonova,

o Bc. Jindra Kucerikova,

o Jitka Pejiimovska,

e Petra Kacalkova

o  Milena Rakova,

e Mgr. Irena Lintnerova

e Matej Lipsky,

e Petr Susor,

e Lubomir Holzer
Z uvedenych jedendstich terapeutov sme sa stretli v rdmci vyskumu na letnom tabore
v Rad¢jove v auguste 2011 s Vierou Korhonovou a Lubomirom Holzerom. Pristup Dany
Psenickovej nam priblizilo DVD s ndzvom , MT Willikom“, ktoré bolo nahrévané

spolo¢nostou v ramci rekondi¢ného pobytu v roku 2009

a jej prispevok ,,Rady pro
rodice od muzikoterapeutky Dany Psenickové* v druhom c¢isle Casopisu spolo¢nosti
,, Willikitv obcasnik* z roku 2009. Informacie o pristupe ostatnych odbornikov sme
Cerpali z referatov Olgy Krenikovej Z webovej stranky spolo¢nosti. Muzikoterapeutky
Mgr. Lintnerova a Bc. Jindra Kucerikova 0 svojej terapeutickej ¢innosti zverejnili na

stranke spolo¢nosti kratke pisomné prispevky, ktoré uvadzame v prilohe prace (vid'.

Priloha Al aA2). O muzikoterapeutickom pristupe Petra Susora sme ziskavali

100 *isla asopisov st dostupné na stiahnutie na webovej stranky spolo¢nosti.
191 T{ito nahravku spoloénost’ ochotne poskytla.
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informacie z webovej stranky ,,The Music Fundation*.'% V prilohe prace uvadzame

fotodokumentaciu z muzikoterapeutickych stretnuti ob¢ianskeho zdruZenia Willik.

e Dana PSenickova
Dana Psenickova svoje rady pre rodicov s dietatom s WS zhrnula do niekol’kych bodov

a nasledne ich publikovala v ¢asopise spolo¢nosti:

o Spojenie logopedickych cviceni s muzikoterapeutickymi  technikami: vedie
k stimulacii rozvoja reCovych schopnosti. Tuto techniku muzikoterapeutka
vysvetluje na konkrétnych prikladoch — nové, nezvyklé, alebo tazké slova dat’ do
jednoduchych viet, aby im deti porozumeli anasledne ich precvicovat
s jednoduchou melddiou v rozsahu jedného, az troch ténov. Deti spievaju
jednoduché instrukcie, ako napr. ,, Dame papier do kosa!*

e Precvicovanie koordindcie v priestore pomocou stupajucich a klesajicich melodii:
K ¢innostiam a pohybom, ktoré chceme nacvicit, je uzito¢né pripojit’ jednoduchu
stupajicu alebo klesajicu melodiu a pri neustdlom opakovani tejto melddie
opakovat’ aj prislusny pohyb.

o Jyuzivanie zvukov na CD v spojeni S realnymi predmetmi, obrdzkami a situdaciami.
na prehravacoch je mozné ovladanie hlasitosti, tak moézeme uviest’ najprv v tichSej
hlasitosti a spojit' ich s obrazkami tych predmetov, ktorého zvuk pocuvaju.
Najlepsie spojit’ aj s pohybom, kde napodobniujeme ¢innost’ s danymi predmetmi.
Postupne moZeme zvySovat’ hlasitost’ zvukov, vzhl'adom na mimoriadnu citlivost’
sluchu deti s WS.

o Pouzivanie CD nahravok, kde redlne zvuky predmetov z domdcnosti alebo z prirody
su spojené s hudbou: Deti s WS maju pozitivny vztah k hudbe, ale kvoli ich
mimoriadne citlivému sluchu maju strach z niektorych zvukov v domécnosti. Ak
tieto zvuky postupne spajame s hudbou, mézeme ich strach eliminovat’. Vytvéra sa
automatické spojenie neprijemného zvuku s prijemnou hudbou, na zdklade ktorého
neprijemnosti postupne vymiznd. Obmenou tejto techniky mézu byt aj hadanky,
kde diet'a ma uhadnut’, ¢oho zvuk prave pocuje.

Pseni¢kova odporuca CD nahravky ,,Co je to? Poslechni a poznej zvuky...” 1. all.

(obrazky ¢. 9 a 10), ktoré obsahuju 181 zvukovych nahravok zrbéznych oblasti, ako

priroda, domécnost’, motory, l'udia, zdbavné zvuky, doprava a iné.

192 Drum Circle. [online]. [cit. 2011-06-16]. Dostupné z: http://www.bubnujeme.cz/
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Obrazok ¢. 9: Obal CD1 Obrazok ¢. 10: Obal CD2

Vyuzivanie moznosti hry na tele: tlieskanie, tukanie, plieskanie, dupanie a v spojeni
S rozvijanim priestorovej orientacie vydavat’ zvuky pred, za, vedl'a, alebo nad telom.
Vyuzivanie hudby pri napodobiiovani zvierat: zvuky zvierat sprevadzat’ hudbou
a pohybom (medved — kyvanie, klokan — hopsanie, slon — tazky krok, myska — malé
krociky na Spickach).

Orientdcia v priestore: napr. cestu do obchodu, do $koly, na ihrisko podporovat
piesiiou, najlepSie vlastnou jednoduchou, ktorti spolu vymyslame s dietat’om,
a ktoru si po ceste mézeme spolu spievat’.

Podpora pisania pomocou recového prejavu: deti s WS s radost'ou rozpravaju, preto
je prinosné pouZzivanie riekaniek pri nacvi¢ovani grafomotorickych pohybov, napr.
,»pastelka ide najprv hore, potom dole*.

Odporuca piesne pre deti v knizke Mileny Rakovej, Ljuby Stiplovej a Aleny Tichej
, Zpivame a naslouchame hudbe s nejmensimi* S prilozenou CD nahravkou
(obrazok ¢. 11). V knihe je 50 piesnovych textov doplnenych notovym zépisom,

metodickou radou, ako piesne pedagogicky vyuzit’ a vytvarnym napadom.
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Milena Rakovd, Ljuba Stiplova, Alena Ticha
- Pd

‘;agxouchéme hudbé
i g Y

Obrazok ¢. 11: Titulna strana knihy

e Odporuca spevnik s piestiami o remeslach a inych povolaniach s nazvom ,, Remesla
ve hre, pisni a tanci“, ktoré zostavila Eva Kulhdnkova, publikacie je doplnena s CD

nahravkou (obrazok €. 12).

Remesia
ve hfg, pisni
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Dana Psenickova je praktickd muzikoterapeutka v centre ARPIDA pre rehabilitaciu osdb
so zdravotnym postihnutim. Pracuje s réznymi typmi postihnutia a uz niekol’ko rokov
spolupracuje s ob¢ianskym zdruzenim Willik. V ramci svojej terapie sa sustred’'uje vzdy
na slabSie stranky osob, konkrétne udeti s WS na koordinaciu pohybov ajemnu
motoriku. Kazda technika, ktoru aplikuje, je zamerand na rozvoj urcitej schopnosti
dietata. Ide o MT tercidlnej prevencie scielom rozvijania urCitych schopnosti
postihnutych deti. V pripade deti s WS teda aplikuje sprevadzanie spevu hrou na tele
a jemnymi pohybmi rik na zadklade textu piesne, jednoduchymi tanecnymi pohybmi,
alebo rytmickou hrou na 'ahko ovladatel'nych a na vlastnoru¢ne vyrobenych nastrojoch.
Vlastny spev sprevadza hrou na nastroji podobného husliam, na tzv. chrote, ktorej zvuk
je mikky a jemny. V pripade jednej hry sa pohyby opakuji viac krat, nechava priestor
pre kazdé dieta. Vlastné terapeutické stretnutia PSenickova smeruje vzdy k jednej téme
(napr. zvierata, pocasie, priroda, doprava ainé), o ktorej sa spieva ahra. Okrem
motoriky tak rozvija aj slovni zasobu a vedomosti deti o danej téme. Jej terapeuticky
pristup je prakticky akomplexny, zalozeny na mnohoro¢nej praxi S detmi

S postihnutim.

e Viera Korhoiiova:
Viera Korhonova ako studentka Dany PSeni¢kovej nadvédzuje na jej pristup. Princip jej

terapie je podobny z hl'adiska aplikovanych technik a tvorby nametu terapie. V ramci
jednej hodiny sa snaZzi aktivity zameriavat’ na ur€ity ciel’, napr. na rozvoj motoriky a na
ur€itl tému, napr. farby, dopravné prostriedky, alebo zvieratd. Vzdy vychadza
z vedomosti a schopnosti deti, ku ktorym pridava stale novsie a tazsie. Jej zasluhou je
nekone¢né mnozstvo vlastnoruéne vyrobenych hudobnych néstrojov, ktoré deti
vyrabaji z najjednoduchsich materidlov (vrchndky flia§, fl'aSe, Skrupiny od orechov
a pistacii, konariky, gumicky a iné). Korhoiiova sa usiluje, aby vyrobené néstroje boli
originalne, ,, neodkukané®, ale zaroven Specialne vo vzt'ahu k mimoriadnej citlivosti
sluchu deti s WS (obrazok ¢. 13). St to tiché a l'ahko ovladate'né brnkacie alebo bicie
hudobné néstroje. Deti svoje néstroje v rdmci terapie pouzivaji v sprievode vlastného

spevu.
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Obrazok ¢. 13: Originalne hudobné néstroje Korhoniove;j

Jej zasluhou je preklad textu mnohych ceskych pesniciek do slovenského jazyka
a naopak. Deti ticto piesne spievaju v jednom aj v druhom jazyku. Okrem preloZenych
piesni spieva zndme melddie a zdroven aj vlastné piesne, ktoré sama napisala. V ramci
hodin ¢asto vyuziva tzv. , logogymnastiku*, Kde v ramci spievania alebo rozpravanie

precvicuje spravnu artikulaciu a vyslovnost’ slov.

e Peter Susor:
Metoda aplikovana Petrom Susom sa nazyva , Drum Circle, ktora méa svoje korene

V Spojenych §tatoch americkych. Nadvizuje na prapovodnu potrebu l'udi komunikacie
pomocou hudby.'® Tato technika skupinovej terapie je pribuzna muzikoterapii a vo
svete sa vyuziva ako volnocasova aktivita, alebo prostriedok relaxicie na redukciu
stresu a posilnenie imunitného systému. Uastnici terapie sedia v kruhu ahraji na
roznych druhoch bicich nastrojov pod vedenim koordinatora, tzv. facilititora (nie
doslova ucitel, ani terapeut). Facilititorom je skiseny hudobnik, ktory udava rytmus,
meni tempo, podnecuje a usmerfiuje aktivitu ucastnikov. Tato technika je urCena pre

vietkych bez ohladu na predchadzajucu skasenost’. *%*

Pre deti s WS je tato metody obzvlast prinosna, nakol’ko maji mimoriadne rozvinuty
zmysel pre rytmus. V bubnovani ma rytmické citenie akoordinacia pohybov
nezastupitelnt rolu, tak je idedlnou formou terapie pre nich. Napriek tomu, Ze
bubnovanie moze byt z hl'adiska intenzity hlasu az prili§ hlasné, pri kontrolovanom

zvuku spolo¢né hranie na bicich nastrojoch je vhodné a prinosné.

13 DEL RISCO KOUPOVA, Eva. Rozhovor: Neptenosny zazitek Drum Circlu. In: [online]. [cit. 2011-
06-16]. Dostupné z: http://www.houser.cz/rozhovory/6294-rozhovor-neprenosny-zazitek-drum-circlu.htm
194 Drum Circle. [online]. [cit. 2011-06-16]. Dostupné z: http://www.bubnujeme.cz/
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e  Lubomir Holzer:
PaedDr. Cubomir Holzer je muzikoterapeut, Specidlny pedagdg a zaroven umelec

a hudobny skladatel. Vytvoril vlastni metodu v muzikoterapii, tzv. holistickia MT,

alebo holisticky pristup, ktory uz dnes okrem praktickej aplikacie aj sam Vyucv:uje.105

Celostna MT predpoklada celostny pristup k svetu, muzikoterapii, k osobnosti klienta

a muzikoterapeuta. Svoje zdroje nachadza v odkazoch pravekych, starovekych, ako aj

u prirodnych néarodov a tradi¢nych kultar.

Zékladné vychodiska holistickej muzikoterapeutickej metody:

e aplikacia prirodzenych hudobnych kinetickych a melodickych javov —
charakteristickych a Specifickych, hudobnych rytmickych a rytmicko-melodickych
modelov,

e vyhradné pouzivanie Specifickych hudobno-akustickych rezonan¢nych nastrojov,
len etnickych, I'udovych, starych, starovekych a pravekych hudobnych néstrojov
s prirodzenym ladenim a vel’ké rodiny perkusivnych hudobnych néstrojov,

e terapeutickd aplikdcia roznych technik spevu, ako modulovany, rezonanc¢ny,
vibra¢ny, hrdelny a alikvotny spev,

- sucasné vyuzitie pdsobenia na duchovne energeticky systém a metabolizaciu'®

Cloveka,

e vyuzitie synestézie v oblasti zmyslového, mimozmyslového a nadzmyslového
vnimania,

Holistickd MT je orientovand na tzv. pravohemisférové cinnosti I'udského mozgu

a synergiu pravej a l'avej mozgové hemisféry, z coho vychadza stav jednotného mozgu.

Holzer sa opiera o ludové melddie, v prvom rade o Ceské a moravské, dalej

0 germanske a keltské. Muzikoterapeut vychadza z volnej improvizacie.'” Improvizuje

na réznych hudobnych néstrojoch (drumbla, Gstna harfa, didgeridoo, bubny, fujara

ainé) aj spev vo forme tzv. prareCi (prepajané bezvyznamné slabiky) a melodiu iba na
samohlasky.

Holisticka MT v praxi

Organizicia:

e Deti prichadzaji samé, rodi¢ia nie su pritomni na stretnuti.

15 HOLZER, Lubomir. Holisticki muzikoterapia. [online]. [cit. 2011-06-16]. Dostupné z:
www.muzikoterapie.net/

106 Metabolizacia - detoxikaény proces organizmu

07 HOLZER, Lubomir. Holisticki muzikoterapia. [online]. [cit. 2011-06-16]. Dostupné z:
www.muzikoterapie.net/
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e Realizuje sa v priestore bez rusivych elementov, najlepSie v prazdnej miestnosti,
alebo v prirode, aby deti sa mohli sustredit’ iba na hudbu a na muzikoterapeuta.

Formy:

e Pasivna, receptivna forma: hudobnd relaxacia, ktoru povazuje za najdolezitejSiu.
Opiera sa 0 koncentraciu na hudbu a uplnu relaxaciu, ktora sa premeni v pokro¢ilom
Stadiu na meditaciu, na hlbokl koncentraciu a na zmeny stavy vedomia. Deti lezia
pocas terapie a so zatvorenymi o¢ami nechaju hudbu posobit’. Holzer strieda hru na
roznych nastrojoch s vlastnym spevom, s kazdym nastrojom sa fyzicky priblizi ku
kazdému diet’at’'u, aby z Co najblizsej vzdialenosti citili rezonanciu nastrojov.

o Aktivna forma: deti sedia vkruhu, kazdé znich ma vlastny bubon. Terapeut
predvedie kratke rytmické motivy, ktoré deti striedaju v roznom tempe a V roznej
dynamike. Do hry pridédva vlastni improvizaciu, pomocou ktorej inSpiruje aj deti.
Nasledne nechéva priestor pre improvizaciu deti individualne. Do bubnovania
zaCletiuje aj spev, vlastné piesne o prirode a zvieratich. Do textu jeho vlastnych
piesni su zahrnuté zakladné informacie o prirodnych javoch, zvieratach a v ramci
ich predvedenia sa napodobnuje text pohybom alebo vydavanim zvukov (napr.
zvieracie zvuky, burka, dazd’ a iné¢). Okrem bubnového sprievodu sa spev moze
realizovat’ aj formou kruhovych tancov, kde deti vyjadruju text pomocou pohybu
pocas vlastného spievania. Aktivna forma holistickej MT rozvija u deti motorické
schopnosti a koordinaciu viacerych ¢innosti (spev a pohyb, spev a hra).

Holistickd metoda v uvedenej forme sa v ramci letného tabora spolo¢nosti osvedcila

a potvrdila, Ze napriek urcitym porucham pozornosti dokdzu deti s WS sa sustred’ovat’

na inStrukcie a ulohy pocas celého rozsahu terpeutického stretnutia. Holzer zdoraznuje,

ze ak eliminujeme ruSivé elementy z okolia deti, tak ony dokdzu koncentrovat’
pozornost’ na podstatne dlhsiu dobu. Za rusSivé elementy povazuje hracky, ale aj
pritomnost’ rodinnych prislusnikov deti. Podla jeho sktisenosti aj Vv pripade najmensich

deti vo veku 1-2 roky je mozné realizovat’ terapiu na 45—60 mint.
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Magyar Williams szindréoma tarsasag (Mad’arska spolocnost’” Williamsovho

syndrému)

Vznik a historia:

Mad’arska spolo¢nost’ Williamsovho syndromu bola zalozena
zaciatkom roka 1999. Je to mimovladna, neziskova organizacia
v Budapesti. Zalozili ju rodicia deti s WS, aby poskytli priestor
pre zdruzenie vsetkych deti s WS a ich rodi¢ov v Mad’arsku. Ich
povodnym cielom bolo poskytovanie informécii a pomoc

1
S. 08

detom sW Spolo¢nost” vedie Dr. Zsuzsa Poganyné

Bojtorova, tajomnikom je Dr. Vera Halaszova. Spoloc¢nost
Logo &. 6 zdruzuje aj rodiny s detmi s inym typom postihnutia okrem
WS.

Ciele spolocnosti:

— vyhladavanie deti s WS, zabezpecCenie primeranej zdravotnej starostlivosti o ne,

— podporovanie zavedenia najnovsich diagnostickych metod v krajine,

— spolupraca s nemocnicami a odbornymi poradiami, poskytovanie konzultacii
a odborné poradenstvo,

— informovanie, poskytnutie najnovSich poznatkov prostrednictvom publikacii
a organizacia stretnuti a podujati s cielom vymeny skusenosti a poznatkov,

— navrh vlastnych projektov alebo v spolupraci s inymi organizaciami,

— zalozenie rodic¢ovskych klubov,

— reprezentacia, zastupenie a ochrana ¢lenov spolo¢nosti,

— integracia deti s WS do spolo¢nosti — priprava na vlastny Zivot, pomoc pri volbe
povolania,

— organizacia podujati, taborov (napr. hudobnych taborov) a pobytov pre deti s WS,

— spolupraca so zahranicnymi spoloCnostami s cielom vymeny poznatkov

a poskytovanie moznosti zahraniénych pobytov pre deti.'®

198 Magyar Williams szindréma tarsasdag [online]. 2011 [cit. 2010-12-19]. Hazi Patika.com. Dostupné z
WWW: <http://www.hazipatika.com/services/freeweb/companies/williams>.

199 AMagyar Williams Szindréma Tarsasdg [online]. 1998 [cit. 2010-12-21]. Magyar Williams Szindréoma
Tarsasag. Dostupné z WWW: <http://www.williams.ngo.hu/>.
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Cinnost’ a vysledKy spolo¢nosti:

priebezné informovanie o syndrome,

tvorba propagaénych a informa¢nych materialov a vzdelavacich filmov,

zvySovanie povedomia spolo¢nosti o syndrome prostrednictvom médii,

poskytnutie organizacnej a finan¢nej podpory pre medicinske vySetrenia
a diagnostikovanie,

— zabezpeCenie komplexnej terapeutickej starostlivosti, ktord zahfiia tréning
senzomotorickych schopnosti, hydroterapeuticki rehabilitaéni gymnastiku, plavanie,

MT, arteterapiu, Specialne vyucovanie jazyka, hudby a tanca

organizacia konferencii a Specidlnych rodinnych rehabilitacnych taborov,

podporovanie vyskumu v oblasti WS,

podporovanie Specidlneho domova pre postihnutych,

— spolupraca s dobrovol'nikmi v ramci terapii a rehabilitaénych pobytov.
Organizované rehabilitacné pobyty spolocnosti:

Spolo¢nost’ organizuje vysSie uvedené terapeutické stretnutia v Budapesti kazdy piatok
a sobotu. Pre rozSirenie tejto Specidlnej terapeutickej starostlivosti zacala spolo¢nost’
organizovat’ letné tdbory, kde pocas tyzditového pobytu sa mozu zic€astnit’ intenzivnej
kazdodennej Specialnej starostlivosti deti z celej krajiny spolu s rodinou.

Spolo¢nost’ organizuje kazdy rok rehabilitacny pobyt formou tyzdinového az 10
diového letného tdbora. V ramci pobytov su deti rozdelené do skupin podl'a veku a typu
postihnutia. Deti prichadzaju s rodinou alebo samé. Spolo¢nost spolupracuje
s dobrovol'nikmi, ktori zabezpecuju celodenni pomoc v starostlivosti o deti, aby
ulahCili pracu rodinnych prislusnikov deti. Pre kazdu skupinu je urCeny presny
celodenny rozvrh rehabilitaénych programov a spolocné oddychové vecerné programy.
Denné rehabilitacné programy a terapie su vedené Skolenymi odbornikmi, ktorych pracu
podporuji aj dobrovolnici. Ku kazdému dietatu je prideleny dobrovolnik, ktory
zabezpecuje jeho ucast, disciplinu na stretnutiach a pomahaju detom spravne
vykonavanie vSetkych zadanych uloh. Cielom pobytov je intenzivne pokracovat
Vv celoro€nej praci v ramci tyzdennych terapii a organizovat’ volnocasové, oddychové

programy pre deti a ich rodiny. Prvy pobyt bol organizovany v roku 2000 a od tej doby
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sa pravidelne opakuje kazdé leto. Od prvého pobytu sa zaraduje MT do rozvrhu tabora,
ako vyplyva z fotodokumentécie taborov. 110

Podujatia spolo¢nosti v chronologickom poradi:

V roku 2000 sa tabor uskuto¢nil v Balatonfiizfé, kde bola muzikoterapeutkou a zaroven
Specialnym pedagogom Katalin Varghova.

Vroku 2001 letny pobyt v Zsori-fiirdé bol zhladiska MT zabezpeCeny opét
s muzikoterapeutkou Katalin Varghovou, arteterapeutom Csaba Bartdk a pedagégom
hudobnej vychovy Krisztinou Foldiné. Ich cielom okrem hudobného rozvoja bolo
nau¢it' aj rodiCov niektoré muzikoterapeutické techniky, aby s terapiou mohli
pokracovat’ v domacom prostredi.

V roku 2002 (Zsori-fiirdé) bola do programu desatdiového tabora zaradena MT spolu
s arteterapiou a dramatickou vychovou vramci dennych programov aVramci
vecernych programov sa vyucoval tanec. Tieto programy viedli Katalin Varghova,
Csaba Bartdk a Krisztina Foldiné.

Téabor v roku 2003 v Fonydd bol z hl'adiska MT zamerany okrem muzicirovania na
hudobno-pohybové aktivity pod vedenim Katalin Varghovej a Krisztinou Foldiné.

V roku 2004 sa MT v ramci pobytu vo Fonyéde dopinala s relaxaciou a folklornym
tancom pod vedenim uz spomenutych terapeutov, ku ktorym sa pridal aj Béla Ferge,
jazzovy bubenik, ktory vyucuje hudobni vychovu v $pecidlnej zékladnej Skole
v Budapesti. Jeho prinosnd spoluprica s organizaciou trva dodnes. Vysoka kvalita
programov a komplexny pristup k detom tabora bol medzinarodne akceptovany
a financovany prostrednictvom niekol’kych medzinarodnych projektov, jeho bohaty
program zabezpecili pre 150 ucastnikov.

V roku 2005 okrem tradi¢ného letného tabora v Fonydde spolo¢nost’ poskytla moznost’
dvom det'om zucastnit’ sa na medzindarodnom tabore FEWS v Norsku.

Rok 2006 bol mimoriadne ddlezity pre spolo¢nost’, pretoze organizovali v ramci letného
pobytu medzindrodny letny tabor FEWS. Tato praca vyzadovala vynimo¢nu finan¢nu
podporu a organiza¢nt pracu. Tabor sa uskutocnil v Balatonfiirede (0d toho roku sa
kazdorocne organizuje letny tdbor na tom istom mieste az dodnes) s 207 ucastnikmi
Z 12 krajin — Nemecko, gpanielsko, frsko, Nérsko, Slovensko, Belgicko, Franctzsko,
Svédsko, Rumunsko, Grécko aako organizator Mad’arsko. Druhy terapii sa dalej

rozsirovali o niekol'’ko noviniek, tym komplexna terapeutickd starostlivost’ pozostavala

Y0 Aagyar Williams Szindréma Tarsasdag [online]. 1998 [cit. 2010-12-21]. Magyar Williams Szindréma
Térsasag. Dostupné z WWW: <http://www.williams.ngo.hu/>.
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Z nasledujucich terapii: hydroterapia, Specialne plavanie, senzomotorickd terapia,
tane¢nd a pohybové terapia a gymnastika, MT, arteterapia a canisterapia.’'’ MT sa
realizovala pod vedenim hudobnika a Specidlneho pedagdéga Bélu Ferge. Tento letny
tabor bol zo vSetkych dovtedy organizovanych medzinarodnych tdborov najpocetnejsi
a najkomplexnejsi z hl'adiska r6znorodosti terapii. Organizacia a program tabora vyhral
cenu Eurdpskej unie s ndzvom ,,Najvyznamnejsi projekt siedmich rokov‘ na zaklade
ktorej bol nominovany na Eurdpsku mladeznicku cenu v Bruseli. O tabore vznikla 30
minutova DVD nahravka, kde bol zhrnuty priebeh, programy a aplikované terapeutické
metody.

Rok 2007 bol Eurdépskym parlamentom vyhlaseny za ,,Europsky rok rovnosti
a rovnakych prav pre vietkych“.*? Spolo¢nost sa tym indpirovala a organizovala spolu
S tyzdinovym letnym taborom aj trojdiovy festival s nazvom ,,Williams-es Miivészeti,
Tolerancia, és Mozgdsfesztival “ (Festival pohybu, tolerancie, umenia a Williamsovho
syndromu). Priebeh tabora bol rovnaky ako v predchadzajucich rokoch, ucastnici
pripravovali rézne hudobné a hudobno-pohybové prezentacie a programy, ktoré
nasledne prezentovali na festivale. Predstavenia deti obohatili d’alSie koncerty, vystavy
a konferencie organizované¢ odbornikmi spolo¢nosti. Programy boli dostupné okrem
ucastnikov tabora pre vSetkych zaujemcov. V tom istom roku spolo¢nost’ poskytla
moznost’ d’al$im dvom detom s WS sa zacastnit’ letného hudobného tabora FEWS vo
Svédsku. Tento letny tabor bol vynimoény v tom, e sa zameriaval iba na hudobné
aktivity, na vyu€ovanie hry na réznych hudobnych nastrojoch formou réznych kurzov
a hudobnych workshopov.

Letny tabor roku 2008 sa niesol v duchu renesancie. Kazdy program a kazda terapia sa
zameriavala na dobové tradicie tohto Stylového obdobia. V ramci MT s Bélom Ferge sa
deti naucili niekol’ko renesancnych piesni a sprevadzali ich dobovymi nastrojmi.
Renesancné tance osvojené na pohybovej terapii zatancovali deti v ru¢ne vyrobenych
dobovych kostymoch. V tom istom roku sa niekolko deti zucastnilo v d’alSom
medzinarodnom tabore FEWS organizovanom v Nemecku.

Netradi¢ny tabor roku 2007, vzhl'adom na jeho tspesnost’, vytvoril tradiciu a od tohto
roku sa organizovali tabory s vopred ur¢enou tematikou. Témou tabora v roku 2009

bola ochrana zivotného prostredia, tzv. ,,ckotabor. V tomto duchu sa niesla aj MT,

11 Canisterapia vyuZiva pozitivne pdsobenie psa domaceho na fyzicki, psychicku a socialnu pohodu
¢loveka.

Y2 Magyar Williams Szindréma Térsasdag [online]. 1998 [cit. 2010-12-21]. Magyar Williams Szindréma
Térsasag. Dostupné z WWW: <http://www.williams.ngo.hu/>.

88



v ramci ktorej sa deti ucili 'udové piesne o vzt'ahu cloveka a prirody. V ramci tohto
pobytu sa zalozila aj kapela deti s WS s nazvom ,, Csillagfény “. Kapelu vedie doteraz
Ferge Béla ajej Clenovia spievaju a zaroven hraju na rytmickych a melodickych
hudobnych nastrojoch. V roku 2009 bol organizovany medzindrodny tabor FEWS vo
Francuzsku, kde sa z Mad’arska zacastnili Styria deti. Zo sprav sprievodcov sme sa
dozvedeli, ze sa v tabore prezentovala franciizska hudobna skupina Williams music.
Kapela pozostava z 3—4 profesionalnych hudobnikov, ktori svoje piesne prezentuju
spolu s detmi s WS. V kazdej piesni davaji priestor pre jedno dieta s WS, aby sa
prezentoval v speve alebo v nastrojovej hre.

Namet letného tabora ,, Tolerancia““ roku 2010 nadviazal na skutoénost’, ze rok 2010 bol
vyhlaseny za medzinarodny rok ,,Boja proti chudobe a socialnemu vyldc“eniu“.llg
Programy sa zameriavali na spoznanie kultur men$in, hlavne na oboznamenie sa
s romskou kulturou. Pocas MT sa Béla Ferge opieral romske tradicie a ucil deti romske
piesne, ktoré¢ v ramci pohybovej terapie obohatil o romske tance. V medzindarodnom
tiabore FEWS, ktory sa uskuto¢nil v roku 2010 v Taliansku, sa zucastnili podobne ako
Vv predchéadzajticich rokoch Styri deti s dvomi sprievodcami.

Tabor z roku 2011 bol nazvany ,, Indiansky tabor* a jeho koncepcia bola podobna ako
v predchadzajucich rokoch. Tohto tdbora som sa zcastnila osobne ako dobrovolnicka
a mala som moznost’ spolu s detmi absolvovat’ denné terapeutické stretnutia a vecerné
spolo¢né programy. V ramci MT apohybovej terapie nam muzikoterapeut priblizil
indiansku hudbu piesniami a tancami, ktoré sme po spolo¢nom nastudovani prezentovali
pre rodicov posledny vecer.

Tyzdenny letny tdbor vroku 2012, sa bude konat v mesiaci jal v Balatonfiirede.
Témou budu 50-te az 70-te roky s nazvom ,, Retro-Tabor* a jeho cielom bude zlepsSenie

vzt'ahu a komunikacie medzi generdciami rodiCov, starych rodiov a deti.

Hudobna skupina ,,Csillagfény “

Preklad nazvu hudobnej skupiny v slovenskom jazyku znamena Svetlo hviezd. Vznikla
z ¢lenov spolocnosti, z deti s WS pod vedenim muzikoterapeuta Bélu Ferge. Kapelu
zalozil spolu s vedenim spoloc¢nosti Béla Ferge vroku 2009 aodvtedy pravidelne
vystupuje na podujatiach spoloénosti. Cinnost a produkcie hudobnej skupiny

odzrkadl'uji muzikoterapeuticku ¢innost’ spolo¢nosti. Produkcie su vysledkom prace na

3 Magyar Williams Szindréma Térsasdag [online]. 1998 [cit. 2010-12-21]. Magyar Williams Szindréma
Térsasag. Dostupné z WWW: <http://www.williams.ngo.hu/>.
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pravidelnych muzikoterapeutickych stretnutiach a letnych taboroch. Deti spievaji spolu

s Bélom Ferge a spolo¢ne vytvaraju aj sprievod hrou na Orffovych néstrojoch.

Miesto hudby v ¢innosti spolo¢nosti

Muzikoterapeutom spolocnosti je Béla Ferge, vystudovany jazzovy bubenik, Specialny
pedagdg a muzikoteraput. Muzikoterapeutické stretnutia vedie uz 6smy rok pocas
celého roka aletnych taborov. Jeho muzikoterapeuticky pristup spociva v aplikacii
hudobno-vzdelavacej metody vyvinutej pre Specidlne potreby postihnutych deti, tzv.
metody Ulwila. Svoje stretnutia ani on, ani spolo¢nost nenazyvaji terapiou, ale
muzicirovanim. Je to S$pecidlna vyucba hudobnej vychovy adekvatna k vekovej
a mentalnej Urovni deti. Muzikoterapeuticky  pristup Bélu Ferge sme zhrnuli
do niekol’kych bodov vystihujucich podstatu jeho pristupu:

e Spievanie: T'udovych aumelych piesni, ucenie sa stale novych piesni aich
neustale opakovanie. Ucenie sa novych piesni spdsobom predspievania
terapeutom a naslednym spolo¢nym opakovanim v mens$ich, potom vo vacsich
celkoch. Tato metoda je mimoriadne vhodna pre deti s WS, lebo maju vyborna
hudobnti  pamidt. Po niekolkych opakovaniach dokazu zaspievat
niekol'koverSové piesne a dlho si ich pamitaju. UZ zndme melddie spoznaju po
zazneni niekol’kych uvodnych tonov alebo akordov.

e Hra na hudobnych ndstrojoch. hra sprievodu K piesnam a formou vol'nej
improvizacie. Spolo¢nost’ je vybavena viacerymi melodickymi a rytmickymi
hudobnymi nastrojmi Orffovho inStrumentdra — bubny, rolnicky, Ccinely,
tanieriky, kastanety, triangel, Sejker, palicky, tympany, zvonceky, xylofony,
metalofony, zvonkohry a pistalky. Okrem tychto néstrojov sa pouzivaju d’alej aj
niektoré $pecidlne naladené strunové nastroje, ako gitary a ukulele. Specialne
naladenie znamend, Ze struny su v prirodzenej polohe naladené na niektory
akord, detom tak sta¢i iba brnkat' na ,,spravne* naladenom nastroji k danej
piesni.

e Ferge aplikuje Specialnu nemeckt metodu, tzv. metédu Ulwila pri hre na
melodickych hudobnych nastrojoch. Podstatou tejto metddy je oznacenie not na
nastrojoch réznymi farbami. Na jednotlivych klavesoch na klaviroch, ako aj na
xylofénoch, metalofénoch a zvonkohrach st nalepené kruhy prislusnej farby,
podl’a ktorych sa hra¢ riadi. Sprievod k melodiam tak vznika striedavym tderom
na klavesy dvoch alebo troch réznych farieb podl'a inStrukcii terapeuta.
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e Hrana tele: terapeut nauci deti sled jednoduchych pohybov k danej piesni, ktoré
koreSponduju s textom piesne. Tato technika prispieva k rozvoju hrubej aj
jemnej motoriky, pri ¢om rozvija ich pozornost, pretoZze naraz musia spravne
vykonat' niekol’ko veci naraz — spievat a pohybovat sa. TazSia verzia tejto
techniky spoc¢iva v spolo¢nom pohybe vo dvojiciach, ¢o vyZzaduje urcita
spolupracu a presnost’.

e Pocuvanie hudby: zasadou poclvania je, aby pocivanie nebola pasivna ¢innost’.
Terapeut spdja pocuvanie sréznymi inStrukciami, ako identifikacia urcit¢ho
hudobného nastroja, melodického motivu. Hudobné ukazky sa vypocuju
niekol’kokrat, aby kazdy mal moznost” a ¢as tlohu splnit’. Po niekol'’kondsobnom
opakovani deti dokazu pochopit’ hudobnu formu piesne, naucit’ sa melddiu alebo
rozoznat’ nastrojové obsadenie znamych hudobnych diel.

e Hravimagindarnom orchestri: ako obmena predchadzajicej techniky. V pripade,
ze deti uz detailne poznaji dané hudobné dielo, mézu si zvolit, na ktorom
nastroji budu hrat vimaginarnom orchestri. Pri dirigovani terapeuta
napodobnuju techniku hry na danom nastroji, tempo a dynamiku a hraju, iba ak
dany nastroj v diele naozaj hrd. Tato technika je zabavnou metédou rozvoja
pozornosti a zlepSenia motorickej koordinacie, pricom zlepSuje hudobnt
predstavivost’ a hudobné myslenie.

Béla Ferge sa vo svojej muzikoterapeutickej praci opiera o niekol'ko prvkov metody
Ulwila. Suhlasi s nazorom Heinricha Ullricha, zakladatela tejto metody, ze aj
postihnuté deti st schopné muzicirovat’ a hrat’ na hudobnom néstroji. V rdmci svojich
stretnuti vyuziva metédu oznaCenia vySky ténov pomocou farieb. Nepouziva vSak
notaciu, partitiiry a nevyuziva ani ozna¢enia dizky not a pomléok. Najvacsi doraz kladie
na spev deti, k Comu vytvara sprievody pomocou rytmickych nastrojov a farebne
oznacenych melodickych nastrojov. Tieto nastroje hraji sprievod formou jednoduchého
striedania niekol’kych tonov (farieb) na zéklade verbalnych inStrukcii terapeuta. Po
niekol’kondsobnom opakovani urc¢itej melodie a sprievodu deti spoznaju danii melddiu
uz na zaklade niekolkych uvodnych taktov, ktoré predhra terapeut a postupne sa
pridavaju v speve a Vv hre bez pouzivania notového zaznamu. Podla slov Fergeho deti
ovladaji minimalne 50 piesni spievat’ a hrat’ zaroven. V ramci hry poskytuje priestor aj
na improvizaciu asoélovy prejav deti vramci niekolkotaktovych intervalov.

Improvizacia je vtomto pripade riadenda jednoduchymi inStrukciami o rozsahu
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pouzivanych nét (napr.: ,,Zahraj nieco od ¢iernej po ¢ervenu notu!“ — to znamena vol'na
improvizaciu v tébnovom rozsahu od C po G). Ferge pravidelne vyuziva pri speve aj
hudobné divadlo a tanec, kde sa dej piesne sa zahra tane¢nymi pohybmi. Ferge v ramci
svojich stretnuti vo velkej miere vyuziva aj pocivanie hudobnych skladieb, kde deti
dalej uci zakladné informécie o hudobnych ndstrojoch a ich vyuzitie. V rdmeci letnych
pobytov dava spolocnost’ priestor aj koncertom v ramci vecernych programov, aby deti
mali moznost’ pocuvat’ aj ziva hudbu. Pocas tyzdenného pobytu sa priemerne 2—3 krat
realizuje koncert mad’arskych kapiel v tadbore. V ramci hudobného vzdelavania sa Ferge
zameriava na zakladné teoretické vedomosti z oblasti hudobnej tedrie. Opiera sa
0 Kodalyovu hudobno-pedagogicku koncepciu, hlavne o pouzivanie rytmickych slabik
na rytmické hodnoty not. Oznacenie rytmu geometrickymi tvarmi tak nahradza
verbalnym vyjadrenim pomocou réznych slabik. Pomocou tejto metody deti ovladaju
okrem zakladnych rytmickych hodnét, ako je cela (,,td-a-a-a“), polova (“ta-a), stvrtova
a osminova (,,ti-ti*) nota a poml¢ky rovnakych hodnét aj triolu, synkopu a bodkované
rytmy.

Ferge svoj pristup aplikuje a stale zdokonaluje v rdmci neustalej prace v Specidlnej
Skole a Vv priestoroch spolo¢nosti. Vytvoril komplexny pristup k hudobnému
vzdelavaniu deti s r6znym typom postihnutia. Podl'a jeho slov je jeho metdéda vhodna
pre vSetky typy postihnutia, ale deti s WS su vyrazne na vysSej urovni z hladiska
hudobnych schopnosti. Povazovali by sme za vel'mi prinosné zabezpecit' detom s WS
okrem tychto stretnuti pracovat’ aj zvlast’ vo vlastnej skupine a pri tom aj individudlne
s terapeutom s ciel'om dosiahnutia vyssej irovne hudobného vzdelania.

Zhotovovanie rdéznych hudobnych néstrojov sa realizuje pravidelne v rdmci programu
tzv. remesla, alebo rucné prdace, kde si deti vyrabaju vlastné bubny a iné nastroje, ktoré

nasledne vyuzivaju aj na muzikoterapii.

Publikaé¢na ¢innost’ spolo¢nosti

Publika¢na a propagacnd cCinnost’ spolo¢nosti je bohatd a mnohostrannd, zahtia
preklady zahrani¢énych publikacii, vydavanie vlastnych publikacii, vydavanie publikacii
odbornikov, pripravu informac¢nych listov a priruéiek, prezentaciu v rozhlase
a televiznych programoch a vyrobu propagac¢nych filmov. Ich kompletna publika¢na

v . , . , v . 114
¢innost’ je dostupna na webovej stranke spolo¢nosti.

Y Magyar Williams Szindréma Térsasdag [online]. 1998 [cit. 2010-12-21]. Magyar Williams Szindréma
Térsasag. Dostupné z WWW: <http://www.williams.ngo.hu/>.
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Irska Spolo¢nost’ WS

WS A I Vznik a historia

Spolo¢nost” vznikla v roku 1991 a dnes je jednou z najaktivnejSich
spolocnosti WS vcelej Eurépe. Ich hlavnym cielom je
., podporovat vseobecné blaho deti trpiacich WS a poskytovat

prakticku pomoc a podporu postihnutym s WS « 115

Jej hlavné aktivity a ¢innost’

Logo ¢. 7

— Informuje 0 WS prostrednictvom ich webovej stranky: podava
vSeobecnu charakteristiku syndromu, d’alej sprostredkuva dalSie linky pre detailné
informacie o WS.

— Publikuje: podporuje a spolupodiel’a na publikovani najnovsich prispevkov o WS,
niektoré ¢lanky st dostupné na internetovej stranky federacie na stiahnutie.

— Charita: ¢innost’ spolo¢nosti zahffia aj organizovanie podujati s cielom ziskavania
finan¢nej podpory pre spolo¢nost. V ramci charitativnej ¢innosti bola vydana kniha
,,Angels at our Table “ a CD nahravka ,, The Williams Family Album*. Kniha ,, Angels at
our Table* (Anjeli pri naSom stole) je pribeh o tom, ako vznikla spolocnost’ cez pribeh
O0smich irskych rodin s dietatom sWS. Nahravka ,, The Williams Family Album*
(Album Williamsovej rodiny) je CD so Styrmi piesiiami, ktorych texty aj hudba bola
zloZena a nahrana detmi s WS v ramci letného tabora Music/Activity Camp. Nahravka
vznikla ako demonstracia mimoriadnych hudobnych schopnosti deti s WS a ako
nazorny priklad pozitivneho vztahu deti s WS Kk hudbe. Néakup knihy a nahravky
prispieva finan¢ne na vydavky letnych tadborov spolo¢nosti.

— Spoloc¢nost’ organizuje raz ro¢ne vikendové stretnutie pre vSetky rodiny spolo¢nosti.
Tieto stretnutia maju neformalny charakter s cielom poskytnit’ moznost’ rodinam
stretnat’ sa a vymenit’ si navzajom vlastné skusenosti.

— Kazdy rok v mesiaci november organizuje spolo¢nost’ ,,Annual Olfficial Meeting*“,
oficialne pracovné stretnutie. O podrobnostiach stretnutia informuje spolo¢nost’
prostrednictvom ich webovej stranky.

— Music/Activity Camp je tradi¢ny medzinarodny letny hudobny tabor spolo¢nosti,
ktory organizuju od roku 2001. Je jeden z méala tdborov, ktory je Specidlne zamerany na

potreby deti s WS, pretoze vSetky jeho aktivity su venované umeniu, hlavne hudbe pre

15 gpolognost’ WS v frsku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http://www.wsai.ie/
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deti z frska aj pre deti z inych eurdpskych krajin. Program je rozvrhnuty na zaklade
individudlnych potrieb prihlasenych deti a zahfiia nasledovné aktivity: polhodinové
individudlne hodiny hry na hudobnom nastroji (spev, klavir, gitara a bicie nastroje),
hodinovy zborovy spev v hudobnom divadle, skupinové hodiny tanca, hudobno-
pohybové aktivity, tvorivé dielne a relaxacia. Program je obohateny o vylety a iné
aktivity, ktoré poskytuje organizacia ,,Share Centre”. Na Kkonci pobytu nasleduje
vystipenie deti a prezentacia ich prace rodi¢om. V predchédzajicich rokoch sa v rdmci
tejto udalosti prezentovala vlastna verzia muzikalov ,,Jozef ajeho zdzracny farebny
plast™, ,,Paint Your Wagon®, alebo ,,Grease”. Podl'a Grainne Madden, hudobného
riaditel'a (music director) je hlavnym cielom tédbora naucit’ deti hrat na hudobnych
nastrojoch, rozvijat’ ich hudobné schopnosti, rozvijat’ ich osobnost’ a integrovat’ deti

116

z celého Irska aj z inych krajin.*'*® Napad organizovat’ hudobny tabor vznikol na zaklade

mimoriadne pozitivnej spidtnej vazby z podujatia ,,Music weekend in Ballinasloe
(Hudobny vikend v Ballistoene) z roku 1997. Deti prichadzaju do tabora bez rodicov,
oich starostlivost, disciplinu a dodrzanie rozvrhu tdbora sa staraji dobrovolnici

organizacie.

Anglicka spolo¢nost” WS

e -1 Vznik a histoéria
williams
SYNDROME FOUNDATION
Logo ¢. 8

Anglicka spolo¢nost’ je jedna z najstarSich, existuje od
roku 1979. Za ich prvotny ciel’ povazuju kontaktovat
vSetky deti postihnutych WS a ich rodiny, informovat’
ich, poskytnit’ im patricni pomoc a podporu. Ich ¢innost’ sa zameriava najméd na
aktivnu podporu vyskumu WS zoblasti vzdelavania, psycholdgie, mediciny

a ziskavanie finanénej podpory.™’

Jej ¢innost’ a organizované podujatia
Tazisko Cinnosti spolo¢nosti je prave v organizovani charitativnych podujati pocas
celého roka. Pre tento ciel’ vznikol 45 minutovy DVD nosi¢ s nazvom ,,Williams

Syndrome: Williams People“ (Williamsov syndrom: Williemsaci), jeho nakup alebo

18 Spolognost’ WS v frsku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http://www.wsai.ie/
17 Spolotnost WS v Anglicku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http://www.williams-
syndrome.org.uk/
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stiahnutie z internetovej stranky spolo¢nosti finan¢ne podporuje ¢innost’ organizaicie.118

Prinosom anglickej spolo¢nosti je aj zverejnenie zoznamu a kontaktov vSetkych
spoloc¢nosti WS na celom svete, ktorych je dokopy 30 a takisto moznost’ cez ich webovii
stranku sa spojit’ s inymi organizaciami a zdravotnickymi centrami, ktoré akymkol'vek
sposobom podporuji rodiny s postihnutym dietatom.*™ Anglicka spolocnost’ je
v izkom kontakte so zborom s ndzvom ,, MiXiT“.**° Podstatou tejto popovej skupiny je,
ze ich desat’ €lenov tvoria zdravi l'udia spolu s 'ud'mi s r6znym typom postihnutia.
Hlavnou ideou ,, MiXiT* je spojit’ a integrovat’ 'udi zijucich s postihnutim so zdravou
populéciou. Pravidelne koncertuji po celom Anglicku aich fanuSikov a Siroké

publikum tvoria zdravi aj postihnuti 'udia.

Svédska spolonost’ WS

Vznik a historia

ILLIAMS
YNDROMFORENINGEN ~ Spolo¢nost ma dokopy 170 &lenov, z ktorych je 120
| SVERIGE
Clenov s WS adalSich 50 C¢lenov, ktori poskytuju
Logo ¢. 9 podporu aodborni pomoc. Svédska spolo¢nost’ je

z hl'adiska cielov rovnakda, ako ostatné spolocnosti
v Eurdpe, avsak je to jedna z mala spoloc¢nosti, ktoré funguji bez akejkol'vek Statnej
dotacie. Financovanie vlastnych podujati a projektov sa zabezpecuje z vlastného

podnikania.

Jej ¢innost’ a organizované podujatia
Taziskom ich &innosti je organizovanie niekol’kych pobytov roéne pre deti a dospelych

s WS a ich rodiny. Organizuju:

— stretnutia mladeze s postihnutim,

— vikendovy pobyt pre deti spolu s ich rodi¢mi,

18 Spolocnost WS v Anglicku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http://www.williams-
syndrome.org.uk/

M9 Spolonost WS v Anglicku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http:/www.williams-
syndrome.org.uk/

120 MiXit na youtube:
http://www.youtube.com/watch?v=XfW6NLsIrcE&feature=relmfuhttp://www.youtube.com/watch?v=Xf
W6NLsIrcE&feature=relmfu
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— ro¢ne dva letné tabory, jeden pre deti a mladez, druhy pre dospelych s WS aich
rodiny,

— hudobny tabor Music/Action Camp.

Stretnutie mladeze a vikendovy pobyt je venovany skor s cielom ziskavania novych
informacii prostrednictvom réznych odbornych prednasok a diskusii. Letné tabory pre
deti, mladez a dospelych sa organizuju s cielom zdruzovania I'udi s WS a poskytnut’ im
moznost' spoloénych vyletov a aktivit. Letny tabor Music/Action Camp je letny
tyzdenny taborovy pobyt pre deti starSie ako 15 rokov s WS s medzinarodnou ucastou.
Na jeho organizacii sa spolo¢nost’ spolupodiel’a s inou organizaciou, preto na tento
tabor sa mozu prihlasit’ aj deti s inym typom postihnutia. Hlavnym programom tabora je
hudba, divadlo, tanec a spev vo vsetkych jeho formach. Rozvrh je pevne stanoveny,
striedaju sa individualne a skupinové hodiny hudby, ktoré st vedené odbornikmi
a Specidlnymi pedagdégmi. Individualne hodiny sa zameriavaju na hru na hudobnom
nastroji ana spev, kolektivne hodiny formou hudobnych dielni na spolo¢nii hru
v kapele, v bubenickom stibore a spev Vv zbore. Vecerné zabavné aktivity si venované
takisto hudbe v podobe roznych koncertov.*? Tieto letné tabory organizuje spolo¢nost’
spolu so S$pecialnou Skolou Furuboda High School, ktora je sucastou neziskovej
Svédskej organizacie Furuboda.

Spolo¢nost’ vydala 3 DVD o WS, ktoré je mozné kupit: vlastna tvorba s nazvom ,,Att
leva med Williams Syndrom* (Zivot s Williamsovym syndréomom) a §védske preklady
anglickych filmov ,, Williams Syndrome - A highly musical species* (Williamsov
syndrom — Mimoriadne muzikalny druh), ,, Williams Syndrome: Williams People*

(Williamsov sydrém: Williamséci).

Spanielska spolo¢nost® WS

Vznik a histéria

Spanielska neziskova organizacia vznikla v roku 1995

En marcha haciaun objetivocomin @ jej vedenie md na starosti mesto Madrid spolu
Logo ¢. 10 S ministerstvom vnutra. Jej hlavnymi ciel'mi st S$irenie

informacii a propagacia syndromu, integracia

121 Furuboda High School. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http://www.furuboda.se
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postihnutych do spolocnosti, podpora rodin s dietatom s WS, realizacia terapeutickych
programov pre rozvoj deti s WS, organizovanie podujati a programov pre deti s WS

a ich rodiny a podpora vyskumu v oblasti WS.

Jej Cinnost’ a organizované podujatia

Tazisko jej organizovanych programov pre deti s WS je prave v muzikoterapii,
organizuju mesacne terapeutické stretnutia rozdelené do troch skupin podla veku:

e 1. skupina pre deti do 5 rokov,

e 2. skupina pre deti 6-11 rocné,

e 3. skupina pre deti starSie ako 11 rokov.

Terapiu vedie Madria Magdolna John Hood, ktora je lingvistka a zaroven pdsobi ako
muzikoterapeutka spolo¢nosti. V jej pristupe sa spajaji hlavne tie oblasti, ktoré sa
povazuju za silné stranky osobnosti deti s WS: komunikacia, jazyk a hudba.
Zameriava sa hlavne na inStrumentidlnu improviziciu, aktivne pocuvanie hudby, na
rézne hudobné a rytmické hry. Jej cielom je rozvoj kognitivnych a socidlnych zru¢nosti
a schopnosti deti, rozvoj komunikacie, interakcie a osobného vyrazu. Muzikoterapeutka
okrem tychto stretnuti vedie individudlnu vyucbu hry na hudobnom néstroji a spev pre
deti v ramci programu ,, Hudobné triedy ASWE“, ktora trva 13 mesiacov od novembra
roku 2011.%?> Programy organizované pre rodiny spolo¢nosti s letné tabory a tzv.
,rodinna Skola“. Na tychto pobytoch sa program zameriava na poskytnutie informacii
vramci réznych odbornych semindrov a diskusii. Ako oddychové programy sa
organizuju vylety, Sportové aherné aktivity. Pontkaji tak moZnost vzédjomne;j

komunikacie rodin s postihnutym dietatom a vymenu skusenosti.

Norska spolo¢nost’ WS

1_;n.-'-l"""' g Vznik a historia

Norska spolo¢nost’ bola zalozena v roku 1986 a dnes ma priblizne

- b
w !1 135 ¢&lenov. Clenovia st deti s WS aich rodiny, d’alej odbornici
&

E a dobrovolnici, ktori podporuju cinnost' spolocnosti. Ciele
Logo ¢. 11
122 gpolotnost WS v Spanielsku. [online]. [cit.  2012-05-16].  Dostupné  z:

http://www.sindromewilliams.org/
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spolo¢nosti su podobné, ako u ostatnych spolo¢nosti, podpora rodin, deti a dospelych

T . 123
s WS, propagécia informdcii o syndrome.

Jej €innost’ a organizované podujatia

Napriek tomu, ze spolo¢nost’ ma skoro 26 ro¢nu histériu a vel'a ¢lenov, jej organizované
podujatia st obmedzené na jedno stretnutie ro¢ne. V rdmci tychto stretnuti sa obmiena
ucast’ deti s rodinami alebo bez nich, charakter a mnozstvo réznych organizovanych
programov a aktivit. Fotogaléria jej internetovej stranky informuje o organizovani
hudobného tabora v roku 2010. V roku 2012 v auguste, bude organizovat spolo¢nost

opat’ hudobny tabor.
Rumunska spolo¢nost’ WS

Vznik a historia
Rumunskt spolocnost’ zalozili rodi¢ia deti s WS s cielom podpory deti s WS, aby

: . e . e w124
napriek symptomom a tazkostiam mohli viest’ normalny Zivot.

Jej ¢innost’ a organizované podujatia

Spolo¢nost’ na svojej webovej stranke neposkytuje Ziadne informécie o organizovanych
podujatiach. TaZiskom jej Cinnosti je neustala aktualizicia najnovsich informacii
0 syndrome. Uvadzaju komplexnt charakteristiku a popis syndromu a potrebné rady

a prispevky pre rodi¢ov pre podporu vychovy deti s WS.

Holandska spoloénost’ WS

Vznik a histéria
Holandska spolo¢nost’ zdruzuje deti sréznym typom
v G postihnutia, kde sa zameriavaji hlavne na zriedkavé genetické
ochorenia. Medzi ne patri aj Williamsov syndrom. Pomahaju
Logo €. 12 rodicom pri  diagnostikovani  zriedkavych  ochoreni

a informuji o zvldstnostiach diagnostikovaného syndromu. V ramci ich webovej

stranky sa zv1ast’ venuju rodindm s dietatom s WS.

123 Spolognost’ WS v Nérsku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http://www.williams-syndrom.no/
124 Spolo¢nost WS v Rumunsku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http:/www.williams-
syndrome.ro/
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Jej ¢innost’ a organizované podujatia

Spolo¢nost’ organizuje niekol’ko krat ro¢ne podujatia s cielom zdruzovania rodin
s dietatom s WS. Tieto stretnutia sa realizuju formou neformalnych stretnuti, kde sa
tieto rodiny stretni a vymienaji si skusenosti ainformacie. O tychto podujatiach
informuju vzdy vopred prostrednictvom internetovej stranky spolo¢nosti. Holandska
spolo¢nost’ podporuje ¢innost’ vlastnej hudobnej skupiny s nazvom ,, The Garden of
Love op Pinkpop“.**® Je to kapela pozostavajuca z &lenov, hudobnikov so zriedkavym
genetickym ochorenim alebo s inym postihnutim. Davaji priestor aj detom s WS.
Kapela pravidelne koncertuje s vlastnymi piesinami a so spracovanim znamych hitov.
Ich fungovanie podporuju po hudobnej, technickej a organiza¢nej stranke dobrovolnici

. o i 126
a odbornici spolo¢nosti.

Talianska spolo¢nost® WS

ASSOCIAZIONE

ITALIANA Vznik a histéria

S0 AR A ARy Spolocnost’ zalozili rodicia

Logo & 13 s dietatom sWS v roku
1996 v Rime, oficidlne sa
stala mimovladnou organizaciou az vroku 1998. Jej predsedom je Leopoldo

7

Torlonia.®? Hlavnym cielom spolocnosti je poskytnutie pravnej, medicinskej

a socialnej podpory pre rodiny s dietatom s WS.

Jej organizované podujatia

Internetova stranka spolo¢nosti nas informuje o bohatej ¢innosti spolo¢nosti. Jej ¢innost’
sa zameriava najmi na organizovanie odbornych konferencii a sympdzii, zabezpecenie
finanénych prostriedkov prostrednictvom projektovej cinnosti. O organizovanych
podujatiach spolo¢nosti informuje spolo¢nost’ iba cez fotogalérie spolo¢nosti, nakol'’ko
prispevky o tychto podujatiach na stranke nezverejiiovali. Prostrednictvom fotogalérie
sme sa dozvedeli o pravidelnych podujatiach rodin s dietatom sWS formou
niekol’kodnovych spolo¢nych pobytov, ktoré maju presne uréeny rozvrh povinnych
terapeutickych a volnych oddychovych ¢&innosti spojenych s vyletmi a zdbavnymi

aktivitami. Tieto fotografie nds informuju aj o pritomnosti MT Vv rdmci tychto stretnuti.

125 yystupenie kapely na youtube: http://www.youtube.com/watch?v=gm5E26aPMgY

126 \/ereniging VGnetwerken. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http://www.vgnetwerken.nl/

27" Spolognost WS v Taliansku. [online]. [cit. ~ 2012-05-16].  Dostupné  z:
http://www.sindromediwilliams.org/
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Na fotografiach spoloc¢nosti st deti, ktoré spievaju, tancuju spolu a hraju na rdéznych

hudobnych nastrojoch.

Francizska federacia regionalnych spolo¢nosti WS

:

Vznik a historia

Spolo¢nost” bola zalozena najprv v roku 1995 ako

Francuzska spolo¢nost’ WS. Dosledkom

/ nedorozumeni medzi jej ¢lenmi ju vroku 1995
‘ zrusili. Znovu zalozena bola az v roku 2001 ako

Logo ¢. 14 narodnd organizicia, ktord sa stala od roku 2002 aj

federaciou, zdruzenim niekolkych regiondlnych spolo¢nosti a organizacii vo

Francuzsku. Predsedom spolo¢nosti je Vigerie Patrik.'?®

Jej organizované podujatia

Federacia na svojej internetovej stranke zdruzuje vsetky informécie ohladom
organizovanych podujati regiondlnych  spolo¢nosti. Informuje o najnovsich
informécidch z pravnych, medicinskych a vzdeldvacich oblasti. Zdruzuje vSetky
potrebné informécie o Specialnej starostlivosti o diet'a s WS: kde sa mdze rodi¢ obratit’,
ktoré spolo¢nosti sa zaoberaji s postihnutymi detmi, aké su formélne kroky pri

zaSkoleni postihnutého dietat’a a iné.
Francuazska spolo¢nost’ WS
Vznik a histéria

Spolo¢nost’ zalozili v Parizi v roku 2003 rodi¢ia

s dietatom s WS. Jej cielom je zdruzenie rodin

postihnutych  deti sWS, ich  pomoc

Logo &. 15 a poskytovanie  potrebnej podpory, pomoci
a informéacii."® Hlavnymi ciel'mi tejto mimovlddnej organizacie su ziskavanie
finan¢nych zdrojov pre rodiny, pre podporu vyskumov, organizacia odbornych podujati

a komunikécia s inymi organizaciami.

128 Federacia WS vo Francuzsku. [online]. [cit. 2012-05-16]. Dostupné z: http:/www.williams-
france.org/fr/syndrome-de-williams.php

129 gpoloénost WS  vo  Francuzsku. [online].  [cit.  2012-05-16].  Dostupné  z:
http://www.autourdeswilliams.org/j/
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Jej organizované podujatia

Spolo¢nost’ organizuje verejné podujatia s cielom zvySenia povedomia o spolo¢nosti
a 0 syndrome formou Sportovych sit'azi, reklamnych kampani a beneficnych podujati.
Okrem propagacnych podujati organizuje aj pobyty pre Clenov spolo¢nosti, pre rodiny
s dietatom s WS, kde sa konaji odborné diskusie medzi rodi¢mi a odbornikmi

a zabavné aktivity a vylety pre deti.

Nemecka spolo¢nost’ WS

Q Vznik a histéria
Prvé stretnutie rodi¢ov s dietatom s WS sa v Nemecku konalo
s uz v roku 1989, avsak spolo¢nost’ bola zalozena neskor, v roku

Logo &. 16 1992. Tento rok oslavuju 20. vyro¢ie.”*® V spolo¢nosti je
registrovanych takmer 500 rodin z celého uzemia Nemecka.
Z dévodu prehladnosti aucinného fungovania je spolocnost’ rozdelend na 16

regionalnych celkov.

Jej organizované podujatia

Spoloc¢nost’ organizuje kazdy rok niekol’ko podujati pre jej regiondlne celky, aby mali
priestor a moznost’ sa stretnit’ a vymienat skusenosti. Tieto stretnutia su zvlast' pre
rodiny, kde sa programy orientuji na zabavu a turistiku azvlast pre vedenie
regionalnych celkov, kde sa preberajii organiza¢né a finanéné zalezitosti. Spolo¢nost’
organizovala v roku 2009 v meste Hessen odborny workshop s nazvom ,, Musik macht
stark! Musikalische Improvisation zur Stdrkung der Personlichkeit fiir Kinder mit dem
Williams-Beuren-Syndrom “ (Hudba ndm da silu! Hudobna improvizacia posiliuje
osobnost deti s WS). Odbornd prednaska v uvodnej Casti workshopu pojednavala
0 mimoriadnej muzikalite deti s WS na zaklade znamej publikacie v tejto téme od
Olivera Sacksa s nazvom Musicophilia. Poukazala na skuto¢nost, Ze mimoriadnu tizbu
deti sWS khudbe mozno vyuzit formou volnej improvizacie na posilnenie
sebavedomia arozvoj kreativity. V ramci prednasky odzneli aj praktické navody
anapady, ako hudbu, MT a improvizaciu praktizovat’ v kazdodennom zivote dietata

s WS. Po odbornej prednaske nasledovala praktickd demonstracia teoretickych

130 Spoloénost WS v Nemecku. [online]. [cit. 2012-05-17]. Dostupné z: http://www.w-b-

s.de/verband.html
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poznatkov formou dvojhodinovej hudobnej dielne pre deti.™*' Spolo¢nost na svojej
internetovej stranke uvadza aj odborné S§tidie a najnovsie vysledky vyskumov
Williamsovho syndromu. V ramci tychto publikacii je uvedeny aj vyskum Dr. Martiny
Wengenrothovej snazvom Neue Heidelberger Musikalitits-Studie ajeho vysledky.
Vyskum sa zameriava na genetické zaklady hudobnosti, skima, ¢i hudobné nadanie
atalent su vrodené, geneticky dané, alebo ziskané prostrednictvom vplyvu okolia
a neustalym cvicenim. Samotny vyskum a jeho vysledky povodne neboli zamerané na
skimanie Tudi s WS. Vysledky vyskumov vSak priniesli jedine¢né¢ a doposial
nepoznané vysledky aj do problematiky hudobnosti 0sob s WS. V ramci skiimania tejto
problematiky sa vyskumnici obratili na 'udi s WS, nakol’ko je uz vSeobecne zndma ich
neobvykla citlivost pre zvuky aich mimoriadny zaujem o hudbu. Pomocou
neurologickych diagnostickych metéd porovnavali mozog, aktivitu a velkost jej
jednotlivych ¢asti u 'udi bez hudobného vzdelania, profesionalnych hudobnikov a l'udi
s WS. Vysledky vyskumu ukdzali vyrazné rozdiely vo velkosti sluchovej k(?)ry132
skimanych os6b. Tato cast mozgu bola unehudobnikov najmens$ia v porovnani
s hudobnikmi a osobami s WS. Profesionalni hudobnici a osoby s WS ju mali skoro
v rovnakej velkosti. Tato informacia ma mimoriadny vyznam hlavne preto, lebo osoby
S WS maju celkovy objem mozgu o 24% mensi v porovnani s beznou populaiciou.133
Tieto vysledky sc€asti vysvetl'uji mimoriadnu hudobnost’ 'udi s WS. Dokazuju iba ich
predpoklad na kvalitné spracovanie sluchovych vnemov, ¢o méze viest k mimoriadnym
hudobnym schopnostiam, ¢o vSak stidle nevysvetluje mimoriadny zaujem a vztah
k hudbe. Vysledky vyskumu st napriek tomu v Eurdpe jedine¢né a mimoriadne
prinosné. Nikto iny doteraz v Eurdpe neskumal fyziologické zaklady mimoriadnych

hudobnych schopnosti deti s WS.
Belgicka spolo¢nost’ WS

.’1 ;‘Eﬂ Vznik a histéria

Association belge du  Spolo¢nost’ vznikla v roku 1991. Zalozili ju rodicia deti
syndrome de williams

)
Logo ¢. 17

sSWS, aby mali priestor na vymenu informécii

131 gpolotnost WS v Nemecku. [online]. [cit. 2012-05-17]. Dostupné z: http://www.w-b-

s.de/verband.html

132 sluchové koéra: Gast mozgu v spankovom laloku, kde sa spracovavaju sluchové vnemy

133 Spolotnost WS v Nemecku. [online]. [cit. 2012-05-17]. Dostupné z: http://www.w-b-
s.de/verband.html
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a skusenosti.*** Ich hlavnym cielom okrem podpory oséb s WS je spolupraca s lekarmi
a inymi odbornikmi pre ziskavanie stidle novych poznatkov o syndréme prostrednictvom

podpory vyskumov a organizovania odbornych seminédrov a konferencii.

Jej organizované podujatia:
O organizovanych podujatiach spolo¢nosti informuje internetova stranka spolocnosti

sporadicky, uvadza iba niekol’ko spolo¢nych vyletov ¢lenov spolo¢nosti.

Flamska spolo¢nost’ WS

Vznik a histéria
Okrem belgickej spoloCnosti sa

v Belgicku  zalozila  zvlast  aj

Logo ¢. 18 flamska, takisto v roku 1991 rodi¢mi
deti sWS scielom poskytnutia
podpory pre deti s WS a pomoci pri integracii do spolo¢nosti. Motto spolocnosti ,, Wij

Bouwen Samen “(Budujme spolu!) inSpirovala aj ich vlastné logo.135

Jej organizované podujatia

Spoloc¢nost’ vydava niekol'ko propaga¢nych materidlov, ktoré je mozné stiahnut’ na ich
internetovej stranke vo formate PDF, ktoré poskytuji najddlezitejSie informécie pre
rodi¢ov, pre pedagogov, lekarov, zamestnavatelov a vSetkym zdujemcov o WS. Do
roku 2008 neorganizovali Ziadne vlastné podujatia, poskytovali iba moznost’ zucastnit’
sa podujati zahrani¢nych spolocnosti. Prvé vlastné stretnutie vSetkych rodin navrhli
v roku 2008 v ramci tzv. rodinné¢ho dna. Toto podujatie sa organizuje od toho roku raz
ro¢ne, vtedy maji moznost’ sa stretnit’ rodiny s dietatom s WS v radmci celodenného
programu. Tieto stretnutia maji skor neformalny charakter, sluzia pre zabavu rodin,
podporuju ich vzijomni komunikiciu a vymenu skusenosti. Do programu tychto
stretnuti sa zarad’uje vzdy aj hudobny program formou koncertu pozvanych miestnych
hudobnych umelcov. Okrem tychto koncertov organizuje spolo¢nost’ raz za rok aj
navstevu koncertu, muzikalu alebo opery. V ramci tychto podujati mali deti moznost’ si

vypocut’ muzikdl Robin Hood v roku 2012, koncert Belgickej filharménie venovany

134 Spolo¢nost WS v Belgicku. [online]. [cit. 2012-05-17]. Dostupné z:
http://www.syndromedewilliams.be/

1% Flamska Spolotnost WS v Belgicku. [online]. [cit. 2012-05-17]. Dostupné z:
http://www.williamsbeuren.be/
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detom v roku 2011, kde do programu boli zaradené najznamejsie diela pre deti, ako
Karneval zvierat od Camillea Saint-Saénsa alebo hudobna rozpravka Peter a vlk od
Sergeja Prokofjeva. V roku 2010 sa uskutocnila prezentacia CD nosica kapely The
Husband s nazvom Portrets, podujatic organizovala kapela spolu so spolo¢nost’ou.
Zakladatel'om a zaroven aj spevakom kapely je Mark Fanks, ktorého syn Karel ma WS.
Karel hrd na bubnoch a pri prilezitosti vzniku nového CD pripravili kapela a Karel
spolo¢nu produkciu, ktort prezentovali na benefi¢nom koncerte, kde bol predstaveny
novy album kapely. Kapela venovala vSetky ziskané peniaze zo vstupného a nakupu CD

spolo¢nosti.

Dénska spolo¢nost’ WS

Vznik a historia

Danska spolo¢nost’ bola zalozena vroku 1991 adnes ma

136

priblizne 90 ¢lenov.”™ Jej hlavnym cielom je ochrana zaujmov

0s0b s WS a ich rodin, ich podpora a pomoc.

Logo ¢. 19

Jej organizované podujatia
Spolo¢nost’”  vydava vlastné noviny snazvom , Nyhedsbreve (Spravodajca)
a propagacné materidly formou informacnych brozur. Organizované podujatia

spolocnosti sa orientuji na vikendové stretnutia vSetkych ¢lenov spolo¢nosti raz ro¢ne.

V predchadzajicom texte sme charakterizovali vSetky spolo¢nosti FEWS, ich
histériu a aktivity. Zameriavali sme sa hlavne na aktivity spojené s hudbou. Dalej
uvadzame ostatné spolocnosti, ktoré v Eurdpe funguju, ale nie st ¢lenmi FEWS. Je ich
pat: uz spomenuté Styri krajiny, ktoré planuju v najblizSej dobe pristapit’ k FEWS,
Finsko, Grécko, Izrael a Svajéiarsko aRusko. V nasledujucich odsekoch
charakterizujeme z uvedenych spolo¢nosti dve — Association suisse de Williams-Beuren
— Schweizerische Vereinigung Williams-Beuren Syndrom (Svajéiarsko) a Cuuapom
Yunesimca Accormaruun Poccun  (Rusko). Dévodom, preCo sa zameriavame
z uvedenych spolo¢nosti prave na tieto je, ze st v kontakte s FEWS a WSF (Williams
Syndrome Foundation v USA) a poskytujii o svojej ¢innosti informacie cez vlastné

internetové stranky.

138 Spolocnost’ WS v Dansku. [online]. [cit. 2012-05-17]. Dostupné z: http://www.williams-syndrom.dk
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Svajéiarska spolo¢nost’:

Vznik a historia:

Spolo¢nost’ zalozili rodi¢ia deti s WS vroku 2000. Ich
hlavnym ciel'om bola vymena skiisenosti o potrebnej lekarske;j
a socialnej pomoci pre ich deti aposkytovanie vzajomnej
podpory.™*’

’-‘JU-‘ !
@@i—_{t—j] s WS a 0 podporu ich zaclenovania sa do spoloc¢nosti.

Usiluji sa o vSestranny individudlny rozvoj deti

Logo ¢. 20 Jej organizované podujatia:
Spolo¢nost’ organizuje niekol’ko podujati pre svojich c¢lenov
formou letnych taborov a vikendovych stretnuti za rok. Tieto podujatia sa organizuju

s cielom zdruzovania rodin, kde program je orientovany na rekreédciu, oddych a zébavu.
Ruska spolo¢nost’:

Vznik a histéria:

Ruska spolo¢nost’ udrziava kontakt s osobami s WS aich rodinami prostrednictvom
webového fora. Forum obsahuje vSetky potrebné informacie o WS a poskytuje priestor
pre vzajomnu komunikaciu rodin.**® Spolo¢nost” prave inovuje vlastnu internetovu
stranku a pripravuje nové logo. Podl'a predbeznych informacii jej nové logo bude

obsahovat’ aj hudobny motiv.

Jej organizované podujatia:

V ramci priebehu prerdbania internetovej stranky ma spolo¢nost obmedzené
organiza¢né moznosti a zaroven sme nenasli ani zdznamy o podujatiach organizovanych
V minulosti. Spolo¢nost’ ponuka diskusné forum s nazvom ,, hudobné deti“, kde rodicia
pisu vlastné skusenosti a pripomienky o hudobnych schopnostiach svojich deti. Rodicia

vo viacerych pripadoch pridavaja k prispevkom aj vlastné, doméce videonahravky.

V procese ziskavania informacii o spolo¢nostiach sme vyhladavali aj ostatné

spolo¢nosti mimo Europy. Nasli sme dokopy sedem krajin, ktoré maju vlastné

137 Spolo¢nost WS vo Svajéiarsku. [online]. [cit. 2012-05-17]. Dostupné z: http://www.williams-
syndrome.ch/
138 Spolocnost’ WS v Rusku. [online]. [cit. 2012-05-18]. Dostupné z: http://www.williamsjon.okis.ru/
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spolo¢nosti Williamsovho syndromu. V porovnani tohto poctu s poftom spolocnosti
v Eur6pe moZeme konStatovat’, Ze najprepracovanejsia siet’ spolo¢nosti WS je v Eurdpe.
e Spolo¢nosti WS mimo Eurdpy st v nasledujucich krajinach:
e Argentina: Asociacion Argentina de Sindrome de Williams -

http://www.welcome.to/aasw

e Australia: Williams Syndrome Support Group of Victoria

http://home.vicnet.net.au/~wsfsq/,

Williams Syndrome Association of South Australia,

Williams Syndrome Assotioation of New South Wales
e Japonsko: Williams Syndrome Assotiation of Japan
e Juhoafricka Republika: Williams Syndrome Association of South Africa
e Kanada: The Canadian Assotioation for Williams Syndrome -

http://www.caws.can.org

e Novy Zéland: Williams Syndrome Assotiation of New Zealand
e Spojené Staty Americké: Williams Syndrome Foundation (Texas) -

http://www.wsf.org/,

e Williams Syndrome Association (Michigan) - http://www.williams-syndrome.org/

Z hladiska skimanej problematiky nie je podstatné podrobne charakterizovat vsetky
spolo¢nosti, naSu pozornost’ sustred'ujeme iba dve znich: Williams Syndrome
Foundation a Williams Syndrome Assotiation v USA. Tieto spolo¢nosti v oblasti
hudobného vzdelavania deti s WS a vyskumu hudobnych schopnosti oséb s WS

prinasaji pozoruhodné vysledky a poznatky.

Americké spolo¢nosti

V Spojenych Statoch americkych existuji dve spolo¢nosti, ktoré vzdjomne
spolupracuju. Jedna z nich je zdruzenie (Williams Syndrome Assotiation) a druha je
nadacia (Williams Syndrome Foundation). Zasadnym rozdielom medzi uvedenymi
spolocnostami je iba ich organiza¢nad forma a nazov. Organiza¢nd forma ,,zdruZenie*
znamena, ze moze mat’ neobmedzené mnozstvo c¢lenov, rodi¢ov a odbornikov,
,hadacia®“ nema vlastnych ¢lenov, iba spravnu radu, ktorej ¢lenovia v tomto pripade su
C¢lenmi aj zdruzenia. Kym cielom zdruzenia je naozaj zdruZzovanie rodin

a organizovanie programov pre deti s WS aich rodiny, nadacia sa zameriava skor na
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ziskavanie finanénej podpory, podporu vyskumnych projektov a poskytovanie pomoci

pri zaclefiovani os6b s WS do spolo¢nosti.

Nadacia WS

/\ Vznik a histoéria:
/@?\ Williams Syndrome Foundation vznikla v State Texas
WSF vroku 1989. Usiluje sa o0 poskytovanie aktualnych

informacii o syndrome a 0 neustalu podporu oséb s WS

Logo ¢. 21 aich rodin. Hlavné ciele nadicie st v stlade s tymto
usilim. Ich hlavnymi cielmi je poskytovanie finan¢nej

a organizacnej podpory vyskumnych projektov, organizovanie letnych hudobnych
taborov (Music Camp), zakladanie Hudobnej Akadémie (Music Academy) a financna
podpora 3tudentov akadémie formou 3tipendii.™®® Nadacia tGzko spolupracuje
s hudobnou skolou Berkshire Hill Music Academy (Hudobna Akadémia Berkshire Hill),
s centrom pre postihnutych Vanderbilt Kennedy Center, ktoré organizuje letné tabory
pre osoby s WS. Podporuje d’alej aplikaciu $pecialnej vychovno-vzdelavacej koncepcie
snazvom Turned in to Learning - Music for Special Education (Smerom K uceniu -

Hudba pre Specidlne vzdelavanie).

Wiliams Syndrome Music Camp

V organizacii spolo¢nosti Vanderbilt Kennedy Center sa
realizuje uz 6smy rok vlete hudobny tdbor pre deti
a mladez s WS a s inym typom postihnutia. Tabor poskytuje

priestor jeho ucastnikom v ramci jedného tyzdna sa venovat’

Logo &. 22 iba hudobnym aktivitam formou nastrojovej hry, hlasovej
vychovy, komornej hry, komorného spevu a skladatel'ske;j

tvorby individualne, v skupinach a spolu s profesionalnymi hudobnikmi.**

139 Nadacia WS v USA. [online]. [cit. 2012-05-18]. Dostupné z: http://www.wsf.org/
40 Vanderbilt ~ Kennedy  Center.  [online].  [cit.  2012-05-18].  Dostupné  z:
http://kc.vanderbilt.edu/site/services/disabilityservices/page.aspx?id=11
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Turned in to Learning - Music for Special Education

ek

Turned in to Learning

je Specialny vychovno-

" vzdelavaci Studijny
Logo &. 23 plan vytvoreny
pre hudobné

vzdelavanie deti sWS, sautizmom, s Downovym syndromom, pre mentalne
postihnutych a pre vSetkych s poruchami ucenia. Koncepcia vychadza z Mozartovho
efektu™* a predpoklada rozvoj rozumovych schopnosti prostrednictvom pravidelného
muzicirovania a hudobného vzdelavania deti. Studijny plan vypracovali Jeremy Jensen
a Michelle Lazar v roku 2004.'* Sucastou koncepcie st vlastné didaktické pomécky,
ucebnice aCD nosi¢e s vlastnymi piesnami a metodicky spracované ucivo pre
predSkolské zariadenia, zdkladné a stredné¢ Skoly. Vyuclovanie na zaklade tohto
Studijného planu si vyzaduje absolvovanie certifikovaného kurzu a ziskavanie

kvalifikacie.

Asociacia WS

v Vznik a historia

Associacia vznikla v roku 1982 v meste San Diego

(California) pre osoby sWS aich rodiny. Clenovia

spolocnosti st rodicia, lekari, pedagdgovia, terapeuti
a vyskumnici. Su v kontakte s takmer 5000 rodinami.
Logo ¢. 24 Ich hlavnym cielom je poskytnut’ osobam s WS

potrebnti medicinsku, psychologicku a socialnu pomoc a podporu.**®

Jej organizované podujatia
e Stretnutie rodin. Raz za dva roky sa organizuje pre rodiny spolo¢ny pitdiovy
pobyt vzdy inej Casti krajiny. Tieto stretnutia sa zameriavaji najmé na rekreacné

a zabavné aktivity zvlast' pre deti, mladez a dospelych s WS a pre rodi¢ov. Na

11 Mozartov efekt - potuvanie Mozartovej Sonaty pre dva klaviry &loveku vylepSuje priestorova
predstavivost. Charakteristika syndromu sa neskor zovSeobecnila a predpokladalo sa zvySenie 1Q pri
pravidelnom poctivani Mozartovej hudby.

2 Turned Into Learning. [online]. [cit. 2012-05-18]. Dostupné z: http://www.tunedintolearning.com/

143 Asociacia WS v USA. [online]. [cit. 2012-05-18]. Dostupné z: http://www.williams-syndrome.org/
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poslednom organizovanom stretnuti v roku 2011 sa zucastnilo az 1300 rodin. Tento
rok sa planuje stretnutie v mesiaci jul v Bostone.

e Medzinarodné odborné konferencie. Spolo¢nost’ spija vyssie spomenuté rodinné
stretnutia aj S medzinarodnymi odbornymi konferenciami, kde sa prezentuju
najnovsie vyskumné projekty a ich vysledky.

o  Workshopy pre dospelych. Raz ro¢ne v rdmci 3-4 diového workshopu sa venuje
spolo¢nost’ dospelym s WS nad 31 rokov.

- Letné tabory. Letné tabory su organizované kazdoro¢ne pre péat’ vekovych kategorii:

pre deti vo veku 6-12 rokov, rekreacny tabor pre osoby vo veku 13-30 rokov, pre

mladez vo veku 13—17 rokov, dospelych v rokoch 18-30 rokov a pre dospelych nad 31

rokov. Tieto tabory poskytuju rozne rekreaéné programy, druhy animoterapie®**

(hipoterapie a lamaterapia), arteterapiu a MT.

o Stipendijné programy. Spolo¢nost’ sa usiluje o poskytnutie finanénej podpory
Studia osob s WS a vyskumnych projektov zaoberajtcich sa vyskumom WS.

e Publikacna cinnost’. Spolocnost’ sa spolupodiela na vydani vSetkych kniznych
publikacii,  videonahravok, prispevkov  aclankov v USA, ktoré sa
zaoberaju problematikou WS.

¢ Regionilne konferencie. Spolo¢nost’ organizuje raz za rok jednodnova konferenciu
Vv niektorom z jej 16 regionov pre rodicov s dietatom s WS, kde sa prezentuju

najnovsie poznatky a praktické rady.

4.6 Zhrnutie a hodnotenie vysledkov vyskumu

V predchéadzajucej podkapitole sme sumarizovali dostupné informacie o ¢innosti
vybranych eurdpskych a mimoeurdpskych spolocnosti WS. Z uvedenych informacii
vyplyva, Ze u vacsSiny spolo¢nosti je uritd forma hudobnych aktivit pritomnd v ramci
organizovanych podujati spolo¢nosti. MozZnosti, ktoré spoloc¢nosti pontkaji, maji
Siroku variabilitu, od hudobného vzdelavania, cez navstevovanie hudobnych podujati
a ucinkovanie v orchestroch a ansambloch az po muzikoterapeutické stretnutia. Tieto
moznosti zavisia od financnych, organizacnych a persondlnych podmienok spolo¢nosti.

Deti s WS maji v mnohych pripadoch znacne obmedzené moznosti ziskavat’ v§eobecné

% Animoterapia je lie¢enie pomocou zvierat.
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alebo hudobné vzdelanie a st odkazané jedine na tie aktivity, ktoré im tieto spolo¢nosti
pontkaju.

Po preskiimani cielov a ¢innosti vsetkych spolo¢nosti vyberového suboru
modzeme odpovedat’ na stanovené vyskumné otazky:

Vyskumna otazka €. 1 Aké su moznosti prace s detmi s WS?

Zistili sme, Ze organizovanu formu prace s detmi s WS zabezpecuju spolo¢nosti
WS, mimovladne, neziskové organizacie po celom svete. Spolocnosti WS funguji ako
stcast tzv. tretieho sektora (vysvetlenie pojmu vid’ v poznamke 81). Spolo¢nosti WS je

na celom svete 28, z toho 19 v Eurdpe a 9 mimo Eurdpy.

M spoloc¢nosti WS v Eurdpe

i spolo¢nosti WS mimo
Eurdpy

Graf ¢. 1: Spolo¢nosti WS v Eurdépe a mimo Eurdpy

Ich hlavnym cielom je podporovanie, pomoc, rozvijanie Schopnosti a celkového
stavu osob s WS, ich integracia do spolo¢nosti, podpora vedecko-vyskumnych
projektov a zvySovanie informovanosti odbornej i laickej verejnosti o problematike WS.
Splnenie tychto cielov tvori napln prace spolo¢nosti, organizuji mnozstvo podujati
a programov pre deti s WS aj pre ich rodi¢ov. Organizované programy spolo¢nosti sme

zhrnuli v nasledujucej tabul’ke:

Iba pre deti Iba pre rodicov Spolocne pre rodicov
a pre deti
rekondi¢no-rehabilitacné konzultacie spolo¢né pobyty
pobyty s odbornikmi
letné tabory konferencie letné tabory
a seminare

Tabul’ka ¢. 5: Organizované programy spolo¢nosti WS

Vicsina spolo¢nosti organizuje pobyty pre svojich ¢lenov formou rekondi¢no-
rehabilitaénych pobytov alebo tdborov. Niektoré spolo¢nosti organizuju tieto pobyty iba
pre deti, nicktoré pre deti spolu s ich rodi¢émi. Praca s detmi s WS sa realizuje v ramci

letnych taborov, rekondi¢no-rehabilitaénych pobytov a spolocnych rodinnych pobytov
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Vv spolupraci odbornikov a dobrovolnikov. Konkrétne je stanoveny rozvrh dennych
a vecernych programov pobytu, kde denné programy su zamerané na vSeobecny rozvoj
fyzického a psychického stavu deti aveterné skor na oddych a zabavu. Ucast na
dennych programoch je véc¢Sinou povinna pre deti, veCerné programy su skor
dobrovol'né na zaklade ich zdujmu. V nasledujtcej tabulke zhrnieme najcastejsSie formy

dennych a vecernych aktivit pobytov:

Denné programy Vecerné programy
terapeutické stretnutia zabavné programy
terapeutické hry koncerty

Sporové aktivity tanecné programy
vol'nocasové aktivity oddychové programy

Tabulka ¢. 6: Programy pobytov spolo¢nosti WS

V ramci terapeutického stretnutia sa do programu zarad’uji rézne druhy terapii,
hlavne muzikoterapia, arteterapia, pohybova terapia a animoterapia. Terapie su
vedené Skolenymi a skisenymi odbornikmi, ktorym pri praci pomahaji dobrovolnici
alebo rodinni prislusnici. Terapie sa realizuji na spolo¢nych pobytoch a v niektorych
spolo¢nostiach  (napr.  spolo¢nost’ v Spanielsku  a v Mad’arsku) s tyzdennou
pravidelnostou pocas celého roka. Terapeutické hry si sthrnnym oznacenim vSetkych
hier, ktoré ur¢itym spésobom prispievaju k rozvoju psychického a fyzického stavu deti.
Tieto hry sa zameriavaju hlavne na logiku, komunikaciu, rozvoj jemnej a hrubej
motoriky deti s WS. Ich priebeh riadia a usmeriiuji herni terapeuti, dobrovolnici alebo
rodi¢ia. V ramci Sportovych aktivit sa v praci s detmi s WS uprednostituje hlavne
plavanie (Specidlne plavanie alebo hydroterapia) a loptové hry. V rdmci programov vo
volnom case a vecCernych programov sa podujatia spolocnosti vyznacujii vysokou
variabilitou, kazda spolo¢nost’ organizuje tieto programy podla vlastnych moznosti
a potrieb.

Vyskumna otazka €. 2 Aké su moznosti vyuzitia hudby v praci s detmi s WS?

Z preskimanych 19 spolo¢nosti sa V ¢innosti 12 spolo¢nosti nachadzaju
hudobné aktivity. Hudobné aktivity sa realizujt formou riadenej muzikoterapie, alebo
riadenej muzikoterapie doplnenej o hudobné vzdelavanie. V nasledujucej tabulke

zhrnieme, ktoré spolo¢nosti ponukaji hudobné aktivity pre ich ¢lenov:
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hudobné

aktivity pritomné nepritomné
Mad'arsko Rumunsko
Slovensko Francuzsko
Cesko Nemecko
frsko Belgicko- francuzska spolocnost
Anglicko Déansko
Svédsko Svajéiarsko
Spanielsko Rusko
Holandsko
Taliansko
Norsko
Belgicko - flimska spolo¢nost’
Spojené Staty americké

Tabulka ¢. 7: Hudobné aktivity v spolo¢nostiach

Formy hudobnych aktivit v jednotlivych krajinach sme znéazornili v nasledujuce;j

tabulke:

forma hudobnej aktivity

krajina muzikoterapia tabor hra navsteva vzdelavanie
v Kkapele podujati
Mad'arsko v v v
Slovensko v
Cesko v
irsko v v v
Anglicko v
Svédsko v v v
Spanielsko v v
Holandsko v
Taliansko v
Nérsko v v
Belgicko- v
Flamska
spol.
Spojené v v
Staty
americké
Tabul’ka &. 8: Hudobné aktivity spolognosti**
% Vysvetlenie foriem hudobnych aktivit: muzikoterapia — ako forma terapie pod vedenim

muzikoterapeuta, tabor — letny hudobny tabor zamerany na hudobné aktivity, hra v kapele — u¢inkovanie
v hudobnej kapele, v orchestri alebo sibore ako forma rekreativnej MT, navsteva podujati — pasivna
forma MT, hudobné vzdeldvanie—institucionalizovana forma hudobného vzdeldvania.
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Z 12 krajin vyberového suboru (na zaklade tabulky ¢. 3), ktoré do svojho programu
organizovanych podujati zarad’'ujii hudobné aktivity, 5 spolo¢nosti sa zameriava iba na

muzikoterapiu a 7 spolo¢nosti k MT aj moznostami hudobného vzdelavania:

B muzikoterapia

i muzikoterapia+hudobné
vzdeldvanie

Graf ¢. 2: Hudobné aktivity spolo¢nosti

Vyuzitie hudby v ramci organizovanych podujati formou muzikoterapie uskutocniuju

spolo¢nosti WS v nasledujucich krajinach:

¢ Slovensko, e Belgicko,
e Cesko, e Anglicko,
e Taliansko, e Norsko.

e Holandsko,
MT z hl'adiska jej foriem podla poctu klientov, aplikovanych metod a aktualnych
smerov MT uvedenych v podkapitole 2.2 Muzikoterapia pontikaji uvedené spolo¢nosti

nasledujtce:

MT podPla poétu  MT podPa

klientov apl. metéd TSI

ind. skup. hrom. akt. rec. antropozofickda Orffovska rekreativna

Slovensko VvV v v v v

Cesko v v v v v v

Taliansko v v 4 v

Holandsko 4 4 v
Anglicko v v v
Noérsko v v v v v v

Belgicko 4

Tabulka ¢. 9: MT v spolo¢nostiach
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Slovenska a ¢eska spolo¢nost’ v ramci letnych tdborov tzko spolupracuju a pozyvaju
Ceskych muzikoterapeutov do svojich tdborov. Zabezpecuju tak rdznorodi
muzikoterapiu z hladiska jej charakteru az hladiska pristupu muzikoterapeutov.
Doteraz spolupracovali s 11 muzikoterapeutmi. Holisticki MT Lubomira Holzera
mozeme zaradit’ do antropozofického smeru pedagogickej MT na zéklade jej hlavnych
znakov uvedenych v teoretickej Casti prace. Ostatni muzikoterapeuti sa zameriavali na
rozne formy MT podla poctu klientov a aplikovanych muzikoterapeutickych metod.
Variabilitu aplikovanych foriem MT v tychto spolo¢nostiach mozno povazovat' sa
pozoruhodnt, okrem Spolo¢nosti v Norsku v ramci europskych krajin pontkaja najviac
foriem MT. Talianska spolo¢nost’ zabezpeCuje muzikoterapiu v ramci svojich pobytov
organizovanych pre deti s WS a ich rodiny. V ramci tychto terapeutickych stretnuti sa
zameriavaju na orffovski MT formou individuélnej a skupinovej, aktivnej i pasivnej
MT. Holandska spolo¢nost’ sa opiera o rekreativnu muzikoterapiu, jej kapelu The
Garden of Love op Pinkop tvoria hudobnici so zriedkavym genetickym ochorenim
ainym postihnutim. O muzikoterapeutickych stretnutiach organizovanych talianskou
spolocnostou vieme velmi malo, z fotogalérie dedukujeme, ze =zahffia hru na
hudobnych nastrojoch, spev a hudobno-pohybové aktivity. Flamska spolo¢nost’ sa
hlavne zameriava na receptivnu muzikoterapiu formou pravidelnych navstev
koncertnych podujati a hudobnych festivalov. Anglicka spoloénost’ vyuziva v ramci
Specidlnej starostlivost’ deti s WS rekreativnu MT formou aktivnej skupinovej MT. Deti
maju moznost’ u¢inkovat’ v zbore MiXiT, ktorého desat’ ¢lenov tvoria zdravi 'udia spolu
S l'ud'mi s réznym typom postihnutia. Hlavnou ideou zboru je spojit’ a integrovat’ 'udi
zijucich s postihnutim so zdravou populaciou. Flamska spolo¢nost’ pravidelne
organizuje navstevu koncertnych podujati, hudobnych festivalov. Zabezpecuje tak jej
¢lenom pasivnu, receptivou MT.
Vyuzitie hudby vramci organizovanych podujati formou muzikoterapie

a hudobného vzdelavania uskuto¢iiuju spolo€nosti nasledujucich krajin:

e Madarsko,

o Irsko,

e Svédsko,

e Spanielsko,

e USA.
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Z hl'adiska foriem MT ponukaju uvedené spolo¢nosti nasledujuce moznosty uplatnenia

MT a hudobného vzdelavania:

MT podl’a po¢tu  MT podla MT smery Hud. vzdel.
klientov apl. metod
ind. skup. hrom. akt. rec. antrop. Orff. rekr. Ulwila Institacia
Mad'arsko v v v v v v v v
Irsko v v v v v v v v
Spanielsko ¥ YV v v v v
USA v v v v v v v v

Tabulka ¢. 10: MT a hudobné vzdeldvanie v spolo¢nostiach

Mad’arska spolo¢nost’ organizuje pravidelné muzikoterapeutické stretnutia formou
Specidlneho hudobného vzdeldvania, umoziuje detom s WS navstevovat’ MT inStitiicie
Bdrczi Gusztav Ovoda, Altaldnos Iskola és Készségfejleszté specidlis Szakiskola.
Organizuji letné tabory s muzikoterapiou a zalozili si vlastnd hudobna skupinu
s nazvom Csillagfény. V ramci MT aplikuji skupinovl a hromadnu, aktivnu a pasivnu
MT avramci hudobného vzdeldvania adaptuji prvky metddy Ulwila. V europskom
kontexte usilie tejto spoloc¢nosti je pozoruhodné, pretoze umoziuje detom niekolko
moznosti hudobnych aktivit pod vedenim jedného s$koleného odbornika. Irska
organizacia je jedna z najaktivnejSich v Europe, organizuje kazdy rok hudobny tabor
pre irske deti a medzinarodny hudobny tdbor s moZnost'ou Ucasti z kazdej eurdpskej
krajiny. V ramci tychto taborov zabezpecuju individualnu vyucbu nastrojovej hry alebo
spevu aj s metddou Ulwila, kolektivne hodiny, tanec a hudobno-pohybové aktivity.
Finalnym vysledkom tyzdiovej prace je vlastny hudobno-dramaticky projekt alebo
koncert. Cinnost’ irskej spolo¢nosti je mimoriadne pozoruhodna, nakol’ko svoju podporu
muzikality deti s WS zabezpecuju aj pre deti z inych krajin. Okrem vlastného irskeho
tabora organizujl aj tabor s medzinarodnou tcastou. Svédska spolo&nost’, podobne ako
irska, organizuje kazdy rok hudobné tabory pre Svédske deti s WS, kde zabezpecuji
vSetky formy MT. Tieto pobyty organizuju spolo¢ne s institiciou Furuboda High
School. Furuboda High School je vysoka Skola pre hudobné vzdeladvanie postihnutych,
kde pontikaju niekol’ko certifikovanych kurzov. Takato forma hudobného vzdelavania
0so6b s WS je v Eurdpe ojedinela, je jedinou moznost'ou pre ziskavanie vysokoskolskej
kvalifikacie v odbore hudby. Spanielska spolo¢nost’ spolupracuje
s muzikoterapeutkou, ktora je zaroven aj lingvistkou avo svojom pristupe spaja

muzikoterapiu s rozvojom komunikaénych a jazykovych schopnosti deti s WS. V ramci
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muzikoterapie zaroven vyucuje hru na néstroji formou individudlnych vyucovacich
hodin. Za najvacsi prinos povazujeme komplexny pristup muzikoterapeutky spojenim
niekol’kych foriem muzikoterapie shudobnym vzdelavanim deti. Spolo¢nosti
V Spojenych Statoch americkych ponukaju komplexni muzikoterapeuticku
starostlivost pre osoby s WS — organizuju hudobné tabory, aplikuju Specialnu
pedagogicku metdédu Turned in to learning — Music for Special Education) a ponukajt

moznost’ hudobného vzdelavania v institacii Berkshire Music Academy.
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Zaver

Témou predlozenej dizertatnej prace je uplatnenie avyuzitie hudby
a hudobnych aktivit v rdmci Specialnej starostlivosti o deti s WS. Jej hlavnym cielom
bolo preskimat’ uplatnenic hudby, ako aj sposoby a formy muzikoterapeutickej
a hudobno-vzdelavacej prace a hudobnych aktivit s detmi s WS V ¢innosti spolo¢nosti
Williamsovho syndromu doma iV zahrani¢i so zvla§tnym zretelom na spolo¢nosti na
Slovensku, v Cesku a Mad’arsku. V dizertanej praci sme poskytli komplexny obraz
o0WS zhladiska psychologie vratane etiologie, patogenézy, psychologického
a osobnostného profilu jedinca s WS. Prezentovali sme najvyznamnejsie dnes dostupné
vedecké poznatky tykajice problematiky WS a priblizili sme hudobné schopnosti
a muzikalitu deti s WS vychadzajiic z ich mimoriadne pozitivneho vztahu k hudbe.
Sumarizovali sme udaje 0 fyziologickych predpokladoch hudobnych schopnosti deti
s WS a vysledkoch najvyznamnejsich vyskumov v tejto problematike. V teoretickej
Casti prace sme zhrnuli vsetky aplikované formy hudobnych aktivit a navrhli sme
mozné aplikovatelné hudobno-vzdelavacie metdédy a techniky pre vychovno-
vzdelavaciu a terapeuticka ¢innost’ s detmi s WS v ramci ich S$pecialnej starostlivosti.
Zmapovali sme ¢innost’ vSetkych existujiicich spolo¢nosti a neziskovych organizacii
WS v Eurépe avybranych spolo¢nosti mimo Eurdpy, ako jednej z moznosti
organizovanej formy prace s detmi s WS.

Williamsov syndrém je geneticky podmieneny syndrom postihujuce viaceré
organy charakterizovany klasickou triddou klinickych priznakov: typickad tvar (tzv.
Skriatkovska tvar), supravalvuldrna aortdlna sten6za (SVAS — zriedkavd srdcova
porucha) a mentalna retardacia (I'ahkého az stredného stupna). Syndrom bol prvykrat
medicinsky popisany Vv roku 1961, ale az vroku 1993 bol odhaleny jeho geneticky
povod sposobeny nedostatkom elastinového génu dlhého ramienka 7. chromozoému.
Povazuje sa za mimoriadne zriedkavy syndrom, jeho vyskyt sa odhaduje v pomere
jedno na 20 — 50 000 zivonarodenych deti. Na Slovensku mame informacie o 35 rodin
s dietatom postihnutym s WS. Syndrom sa vyznacuje Specifickym osobnostnym,
behavioralnym a psychologickym profilom. Jedine pri WS st pritomné pri nedostatkoch
aj silné stranky, resp. relativne dobre zachované stranky v osobnostnom profile. Medzi
tie patria pozoruhodne dobré verbalne akomunikacné schopnosti, priatel'skost’
a spolo¢enskost’, mimoriadna dlhodoba paméat” a nadmerny zaujem deti s WS o hudbu

a dobré hudobné citenie. Pri Ziadnom inom vrodenom postihnuti neboli zaregistrované
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podobné charakteristiky. WS je =z hladiska hudobnosti a hudobnych schopnosti
jedineénym  syndromom oznafeny aj ako ,spievajuci syndrom“ alebo
Hhypermuzikalita®“. Deti s WS uz od utleho veku prejavuju zaujem o hudbu, napriek
poruchdm pozornosti sa dokazu sustredit’ na pocuvanie hudby alebo na hudobné
¢innosti dlhé hodiny, napriek poruchdm jemnej a hrubej motoriky dokazu hrat’ na
hudobnom néstroji, vedia naspamét’ mnozstvo piesni, v niektorych pripadoch ovladaju
aj piesne v cudzich jazykoch. Medzi nimi je relativne Casty vyskyt absolutneho sluchu,
asi 40% deti s WS ma absolttny sluch. Mimoriadne hudobné schopnosti a emocionalne
prezivanie hudby deti s WS ma svoje fyziologické predpoklady. Osoby s WS maji
V porovnani s beznou detskou populdciou nadpriemernu citlivost’ sluchu na urcité
frekvencie anizsi absolutny prah sluchu (hyperacusis). Odlisnd je aj ich Struktira
mozgu, pomer velkosti jednotlivych Casti mozgu, koncentrdcia neuréonovych buniek
a mozgova ¢innost’. Mozog jednotlivca s WS zapdja viac nervovych spojov a $irsi subor
nervovych Struktur pri vnimani hudby, pri ¢om je dobre zachovana vel'kost’ limbického
systému, mimoriadne sa aktivizuje aj amygdala. Tieto fyziologické predpoklady
vysvetl'uju mimoriadnu pritazlivost’ k hudbe deti s WS.

Napriek mimoriadnej hudobnosti maju deti s WS zna¢ne obmedzené moznosti
v oblasti hudobnych aktivit. To, akou formou sa moéze venovat hudbe, zavisi od
celkového zdravotného, fyzického a mentidlneho stavu dietata. Vo vSeobecnosti
mdzeme vymedzit’ dve formy hudobnych aktivit pre deti s WS: hudobné vzdelavanie
a muzikoterapia. V sucasnej hudobnej pedagogike pozname iba jednu hudobno-
vzdelavaciu metddu, ktord je ur¢end na hudobné vzdelavanie postihnutych deti. Nazyva
sa metoda Ulwila, Castokrat oznaCena aj ako metoda farebnych not, alebo metoda
systemu farebnych not a hudobnych nastrojov. Zakladnym pilierom tejto metody je
vlastny systém notacie s geometrickymi tvarmi a zakladnymi farbami aktomu
vytvorené Specidlne hudobné ndstroje. Metéda Ulwila na vyjadrenie vysky téonov
V jednotlivych oktavach pouZiva farebné kruhy, na oznalenie dizky nét a pomléiek
jednoduché geometrické tvary (vid’ obrazky ¢. 9, 10, 11). Z hudobnych nastrojov sa
vyuzivaju najmid melodické a rytmické ndastroje Orffovho inStrumentara, na
melodickych nastrojoch su jednotlivé tony oznacené prislusnymi farbami (vid’ obrazky
¢. 14, 15, 16, 17). Metdéda Ulwila pozostava zo siedmich zékladnych oblasti
muzikoterapie a hudobného vzdelavania: spev, poctvanie hudby, hudobné divadlo,
tanec, komponovanie, vyroba hudobnych ndastrojov a hra na hudobnom néstroji.

Metoda vznikla z prvkov zndmych hudobno-vzdelavacich koncepcii sucasnej hudobnej
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pedagogiky, ktoré su prispdsobené Specidlnym potrebam postihnutych deti a doplnené
0 pouzivanie $pecialnej notacie. Metdoda Ulwila sa v hudobnom vzdelavani deti s WS
Gispesne vyuziva V Madarsku, Svédsku a frsku. Muzikoterapia, ako terapeuticka
metdda vyuziva posobenie hudby k zlepSeniu a udrziavaniu zdravia uz od staroveku.
V stcasnosti je muzikoterapia najcastejSou formou uplatnenia hudby a hudobnych
aktivit v praci s detmi s WS. V pripade oséb s WS spiiia hlavne funkciu tercialnej
prevencie, pretoze dosledkom syndromu su irevezibilné telesné a mentidlne zmeny
v organizme. V muzikoterapeutickej praci s detmi s WS je idealne vyuzit' vsetky formy
muzikoterapie (formy MT vid’ na str. 47 — 49) spolu so zédkladnym prvkom aktivnej
muzikoterapie, muzikoteraputickou hrou. Jaroslava Zeleiova a Elena Amtmannova vo
svojich publikaciach uvadzaji mnozstvo muzikoterapeutickych hier triedenych podla
nametov a podla zloziek aktivnej muzikoterapie. Zostavili sme z tychto zoznamov
vlastnii zbierku s muzikoterapeutickymi hrami, ktoré sa zameriavaji na Specidlne
potreby deti s WS (zoznam hier uvadzame na str. 49 — 51, popis ich priebehu v prilohe
BlaB2).

WS sa povazuje za mimoriadne zriedkavé genetické ochorenie, preto deti s WS
aich rodiny st odkdzané na podporu neziskovych, mimovladnych organizicii. Tie
oznacujeme na Slovensku sthrnnym nazvom treti sektor, do ktorého patria organizacie,
spolo¢nosti, ob¢ianske zdruzenia, asocidcie a nadacie. Pre ich ekonomiku je typické
ziskavanie finan¢nych prostriedkov zo stkromnych zdrojov, grantov a projektov
a hybnou silou pre ich ¢innost’ je vyuzivanie prace dobrovolnikov. Od vzniku prvych
poznatkov 0 WS sa po celom svete zacali zakladat’ mimovladne organizacie pre
podporu rodin s dietatom s WS a pre zvySovanie informovanosti Sirokej verejnosti
0 WS. Spolocnosti zakladali vidc¢Sinou rodicia s dietatom s WS alebo lekari. Tieto
spolo¢nosti sa zdruzovali do vicSich celkov a dnes existuje vzajomne prepojena siet
spoloc¢nosti v Eurdpe aj mimo Eurdpy. Zistili sme, Ze v Eurdpe existuje 19 spolo¢nosti,
z ktorych 16 zdruzuje celoeurdpska federdicia FEWS a mimo Europy dalSich 9
spolocnosti.

Vo vyskumnej casti prace sme splnili hlavny ciel' dizertatnej prace.
V kvalitativnom vyskume sme sa zameriavali na spolocnosti WS a preskimali sme
uplatnenie hudby, ako aj sposoby a formy muzikoterapeutickej a hudobno-vzdelavacej
prace a hudobnych aktivit s detmi s WS vo vybranych eurdpskych a mimoeurdpskych
spolo¢nostiach WS so zvlastnym zretefom na spoloénosti na Slovensku, v Cesku

a Mad’arsku. Na zaklade hlavného ciel'a vyskumu boli stanovené vyskumné otazky,
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tykajlice sa moznosti prace s detmi s WS ako aj vyuzitia hudby v praci Specialnej
starostlivosti o deti s WS. Vyberovy subor vyskumu tvorilo 19 spolo¢nosti, 18
europskych ajedna mimoeurdpska. Spolo¢nosti organizuji mnozstvo programov
a podujati pre ich ¢lenov, pre deti s WS a ich rodiny. Medzi najcastejSie organizované
podujatia spolo¢ne pre rodiny s dietatom s WS su vikendové pobyty a letné tabory.
Zvlast pre rodiCov su venované odborné programy, ako semindre, konferencie
a konzultacie s odbornikmi. Pradca sdetmi sa realizuje hlavne vrdmci dennych
programov podujati organizovanych iba pre deti, ktorymi s rekondi¢no-rehabilitaéné
pobyty aletné tabory. Denné programy tychto podujati st najéastejSie terapeutické
stretnutia, terapeutické hry, Sportové a vol'noCasové aktivity. V ramci terapeutického
stretnutia sa do programu zaraduju rozne druhy terapii, hlavne muzikoterapia,
arteterapia, pohybova terapia a animoterapia. Terapie st vedené $kolenymi odbornikmi,
ktorym pri praci pomahaju dobrovolnici alebo rodinni prislusnici. Terapeutické hry su
sthrnnym oznacenim vSetkych hier, ktoré uréitym spdsobom prispievaju k rozvoju
psychického a fyzického stavu deti. Tieto hry sa zameriavaju hlavne na logiku,
komunikéciu, rozvoj jemnej ahrubej motoriky deti s WS. Ich priebeh riadia
a usmernuji herni terapeuti, dobrovolnici alebo rodi¢ia. V ramci Sportovych aktivit sa
Vv praci sdetmi s WS uprednostiiuje hlavne plavanie (Specidlne plavanie alebo
hydroterapia) aloptové hry. Vramci programov vo volnom cCase a vecernych
programov sa podujatia spolo¢nosti vyznacuju vysokou variabilitou, kazda spolo¢nost’
organizuje tieto programy podla vlastnych moznosti a potrieb. Na zaklade
prestudovania dostupnych informacii o praci s detmi s WS v rdmci podujati spolo€nosti
sme zistili, Ze z preskimanych 19 spoloénosti 12 (spolognost’ na Slovensku, v Cesku,
Madarsku, Irsku, Svédsku, gpanielsku, Holandsku, Taliansku, Norsku, Belgicku
a v USA) uplatituji hudbu formou riadenej muzikoterapie, alebo riadenej muzikoterapie
doplnenej o hudobné vzdelavanie. Z hladiska foriem MT podla poctu klientov
ponukaju spolo¢nosti individudlnu, skupinova a hromadnu, podla aplikovanych
muzikoterapeutickych metéd aktivnu aj pasivnu. Z aktudlnych smerov pedagogicky
orientovanej MT uplatiiuju najma orffovsku a rekreativnu MT a Vv niektorych pripadoch
(spolo¢nosti na Slovensku a Cesku) antropozoficki MT. Muzikoterapeutickli pracu
slovenskej a ceskej spolo¢nosti WS mozno povazovat za pozoruhodnu, doteraz
spolupracovali s 11 muzikoterapeutmi. V ramci ich letnych taborov a spolo¢nych
pobytov zabezpecuju réznorodi MT z hladiska jej charakteru a z hl'adiska pristupu

muzikoterapeutov. Madarska spolo¢nost’ organizuje MT spolu s hudobnym
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vzdelavanim  prostrednictvom  niektorych  prvkov metdédy Ulwila v ramci
muzikoterapeutickych stretnuti tyzdennou pravidelnostou a pocas letnych taborov. Deti
spolo¢nosti maji moznost’ navstevovat’ okrem stretnuti organizovanych spolocnostou aj
MT v Specialnej Skole v Budapesti. Z ¢lenov spolo¢nosti pod vedenim muzikoterapeuta
spolo¢nosti a Specialnej Skoly bola zalozenad aj ich vlastnd hudobna skupina Csillagfény
vroku 2009, ktora pravidelne koncertuje pocas celého roka. V uplatiovani MT
a hudobného vzdelavania si mimoriadne aktivne spolo¢nosti v frsku a Svédsku, kde
pravidelne organizujui letné hudobné tdbory s medzinirodnou ucastou. Cely program
tychto taborov je venovany umeniu, hlavne hudbe a hudobnym aktivitdm na zaklade
individualnych potrieb prihlasenych deti. Do ich programu sa zaraduju individudlne
hodiny hry na néstroji alebo spevu, kolektivne hodiny komornej hry a zborového spevu
a hudobno-pohybové aktivity. Vyslednym projektom tyzdhovej prace si vlastné
predstavenia a koncerty deti pre ich rodicov, ktoré sa realizuji v ramci vecernych
programov tabora. frska spolo¢nost’ vydala CD s ndzvom The Williams Family Album
so Styrmi piesiami, ktorych hudbu aj text zlozili a nahrdvali deti s WS. Anglicka
a holandska spolo¢nost’ uprednostiiuje rekreativnu MT. Spolo¢nost’ v Anglicku tzko
spolupracuje so zborom MiXiT, ktorého ¢lenov tvoria zdravi I'udia spolu s postihnutymi
aich hlavnou ideou je spojit' aintegrovat’ l'udi Zijicich s postihnutim. Holandska
spolocnost’ si zalozila vlastni kapelu The Garden of Love op Pinkpop pozostavajicu
Z ¢lenov so zriedkavym ochorenim alebo s inym postihnutim. Flamska spolo¢nost’ WS
v Belgicku sa zameriava na pasivnu formu MT formou pravidelnych navstev
hudobnych podujati, festivalov a koncertov. Vysoko mozno ocenit’ usilie a ¢innost’
uvedenych spolo¢nosti a mozno konstatovat’, Ze z hl'adiska muzikoterapie a hudobnych
aktivit sa vyznacuje Europska federacia WS (FEWS) komplexnost'ou a réznorodostou.
Vécsina spolo¢nosti WS voli ako moznost’ uplatnenia hudby prave muzikoterapiu.
Vyzdvihujeme vsak, Ze hudobné schopnosti deti s WS a ich mimoriadny vzt'ah k hudbe
Vv niektorych pripadoch vyzaduji okrem terapeutického pristupu aj moznost’ aktivneho
muzicirovania, resp. moznost’ hudobného vzdelavania.

Prinosom predloZenej dizertacnej prace je predovsetkym sumarizacia vSetkych
dostupnych teoretickych a praktickych poznatkov o detoch s WS a praci s nimi
v roznych castiach Eurdpy a Vv krajindich mimo Eurdpy. Prinos prace vidime dalej
Vv prezentacii realizovanych metéd MT v praci sdetmi s WS avnadvrhu moznych
sposobov hudobno-vzdelavacej prace s nimi. Dizertacna praca predstavuje a popisuje

ako prva na Slovensku metédu Ulwila, ako dnes jedinli zndmu metdédu hudobného
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vzdelavania deti s roznym typom postihnutia. Praca preto méze byt podnetna nielen pre
tych, ktori pracuju s detmi s WS, ale aj s detmi s inym mentalnym postihnutim vobec.

Dizerta¢na praca s nazvom Hudba v prdci s detmi s Williamsovym syndréomom je
na Slovensku prva vedecka praca, ktora sa zameriava na spracovanie problematiky
hudobnych schopnosti deti s WS a uplatnenie hudby, spésobov a foriem hudobno-
vzdelavacej a muzikoterapeutickej prace s detmi s WS. Vysledky prace a vyskumu
poskytuji komplexny obraz o tejto problematike a pre dalSie rozvijanie predlozenej
témy ponukaji niekol’ko moznych alternativ teoretického a aplikovaného vyskumu.
Prinosné by bolo preskimat’ vramci teoretického vyskumu vplyv a dopad
muzikoterapie a hudobného vzdelavania na celkovy rozvoj osobnosti deti s WS.
Zaujimalo by nas, ¢i pravidelné uplatnenie hudby zlepSuje vykony deti s WS vo
viacfaktorovom inteligenc¢nom teste, prostrednictvom ktorého je mozné merat’ Groven
logického myslenia, jazykovych, matematickych, pamétovych a inych schopnosti a
uroven kreativity. Povazujeme za prinosné a dolezité aj aplikovanie hudobného
vzdeladvania prostrednictvom metédy Ulwila v muzikoterapeutickej prace slovenskej
a Ceskej spolocnosti. V ramci navstevy ich letného tabora bola metéda spomenuta
arodi¢ia deti s WS prejavili mimoriadny zaujem o tito metddu. V rdmci letnych
taborov vidime priestor arealne moznosti na predstavenie a prakticku aplikaciu
zakladnych prvkov tejto formy hudobného vzdeldvania.

Dizertaénl pracu venujeme predovietkym Slovenskej a Ceskej spoloénosti WS,
pre ich vSetkych ¢lenov a rodiCom dietata s WS. Ziskané poznatky prace modzu
poskytnut’ informacie, praktické rady a inSpiracie pre vSetkych odbornikov, pedagogov,

muzikoterapeutov, rodicov a dobrovolnikov, ktori sa zaujimaji a staraju o deti s WS.
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