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RESUMO

O presente artigo versa sobre uma sindrome emcylarti
chamada Sindrome de Williams-Beuren. Esta sindipossui
uma relacéo especifica com a musica, relacdo estasiara no
fulcro de nossas preocupac¢des durante as paginasseu
seguem. Num primeiro momento faremos uma apresente
sindrome e de suas singularidades; em seguida nos
debrucaremos sobre a especificidade que aqui estfuestdo,
ou seja, a relacdo da sindrome com o universo eppor fim,
traremos um caso com o qual tivemos contato enmdivea
educacdo musical em contexto da sindrome, e dismds a
respeito dos elementos que esse contato nos tpauaepensar
essa curiosa e relevante relacdo entre arte-educac®
desenvolvimento neuropsicologico atipico.

PALAVRAS-CHAVE
Sindrome de Williams-Beuren; Educa¢do musical;dian

Notes on the way: musical language
and Williams Syndrome

ABSTRACT

The present article is about a particular syndronalled
Williams-Beuren. This syndrome has a very specific
relationship with music, which will be at the heast our
concerns over the following pages. Initially we lwilake a
presentation of the syndrome and its singularitigsen we will
focus on the uniqueness of the correlation betw&@hams-
Beuren and the musical world. Finally, we will diss a case
which involves musical education in the context tois
syndrome, and discuss about the elements, broughthdt
contact, that are useful to think about this cus@nd relevant
relationship  between art education and atypical
neuropsychological development.

KEYWORDS
Williams-Beuren syndrome; Music teaching; Piano
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A SINDROME DE WILLIAMS-BEUREN: UMA APRESENTACAO

“Os pecados da carne ndo sao nada, ndo passam
de moléstias a serem curadas por um médico
— se é que devem ser curadas. Ja os
pecados da alma sdo vergonhosos”.
( OSCAR WILDE)

Breve histérico e caracteristicas gerais

SINDROME

Do grego «sundromé»: reunido. Empregado sobretwlaneio médico para
designar um conjunto de sintomas, de signos e fendmdiversos e insélitos na
constituicdo material e funcional dos Orgdos de uemtidade clinica.
Freqlientemente ligado a uma doenca, as causas [sedegiversas e numerosas
(FEDERATION NATIONAL FRANGCAISE DU SYNDROME DE WILLIAVS
ET BEUREN- FNF, 2009; traducdo nossa).

Primeiramente descrita no ano de 1pelo médico neozelandés Dr. J. C. P.
Williams®, a Sindrome de Williams-Beuren, também chamadplssmente de Sindrome de
Williams — SW, é uma desordem genética considerartzavelmente rara — a estimativa de
que um individuo nasca portador varia entre 1/7é&5Q20.000 — e que freqientemente néo
é diagnosticad&.

! (apudROLLEMBERG, 2001, pp. 107-8)

2 “Em 1932, Lightwood foi o primeiro a descrever veqchamou de hipercalcemia idiopatica da infancia,
levando a retardo de desenvolvimento neuropsicam@&im 1951, Fanconi apresentou suas observacdes em
criangas com hipercalcemia, déficit podndero-estituretardo mental, osteoesclerose cranial e fafpgsa.
Certamente, os estudos de maior importancia forameoWilliams em 1961, que somou as caracteristicas
descritas previamente a descri¢cdo de anomaliameastulares”. (BORRELLI et al., 1998, p. 683)

%J. C. P. Williams nasceu na década de 30. Cagiitéy descobriu a SW enquanto trabalhava no Gaeenl
Hospital, em Auckland. Por conta de sua descobéstaindicado a um cargo na Mayo Clinic, mas néo
compareceu quando combinado. Na segunda vez erfoigabamado, no fim da década de 60, também nao
compareceu — muito pelo contrario, desaparecewntiEvapenas uma mala. Procurado pela Interpol, houve
noticias de que estava em Salzburg, em 1972, quandomae morreu. Ainda hoje o seu paradeiro é
desconhecido.

4 A SW é particularmente pouco conhecida no Brasiteferéncia a materiais estrangeiros ao longoedest
trabalho ndo se deu, sobretudo, por outro motiwriio a escassez de publicacdes em portugués.niolizw,

por exemplo, dManual de Principios e Praticas da AAGQBERNANDESet al, 2007), que possui uma secao
dedicada as sindromes mais comuns, néo se encefetr@ncia alguma a Sindrome de Wiliams-Beuren.
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Williams havia verificado que um grupo de pacieqediatricos possuia sintomas
comuns entre si — dentre os quais podemos mencjoatemas cardiovasculares; rostos
com caracteristicas semelhantes; atraso mental remmedificuldade para ler, escrever e
efetuar operacdes matematicas (WILLIAMS; BARRATT-BES; LOWE, 1961). O espectro
das caracteristicas basicas que compdem a sindaonijdo, ndo seria complementado
sendo pelo trabalho de outro pesquisador, num degoromento: um cardiopediatra de
nacionalidade aleméa chamado Alois Beuren (BEURERITX; HARMJANZ, 1962).

Hoje, tendo em vista as pesquisas possibilitad#ss pwais recentes técnicas,
sabe-se que a SW é causada pela perda de um ogenasdo braco longo do cromossomo
7, ao que se da o nome de ‘sindrome dos geneguosti Nessa regido existem dois genes
importantes para o aparecimento dos achados Istaelos médicos pioneiros no relato da
sindrome: o da elastina (ELN) — aparentemente resp@l| pelos defeitos cardiacos — e o
L1Mquinase, que esta associado a no¢do de visaciakpAlém disso, temos conhecimento
de que ela nédo faz distincdo quanto ao sexo —wfeta&ntao, tanto homens quanto mulheres
—, e de que pode ocorrer em qualquer grupo étniem equalquer parte do globo. Nao é
transmitida geneticamentebem como tampouco tem causas ambientais, médiuas

guaisquer influéncias de fatores psicossociais.

Caracteristicas fisicas

A maioria das criangas portadoras tem dificuldadesalimentacdo no primeiro
ano de vida (incluindo vomitos e recusa de alimgidp podendo mostrar grande irritacao e
chorar excessivamente (Williams Syndrome FoundatioW/SF, 2009). Elas costumam
apresentar uma face que lembra a de um duendes asgtornam bastante identificaveis —
nariz pequeno e arrebitado; cabelo encaracolabdimsi&@heios; aumento do volume da regido
das palpebras; iris com padréo de estrela —, a#époslsuirem uma voz geralmente rouca.

® Essa alteragdo pode acontecer em um filho de sal narmal, mas, em alguns casos (raros), o pai mée
pode ter uma forma muito leve, a qual pode nésider diagnosticada antes.
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Os problemas médicos mais comumente enfrentadogs pgbrtadores da
sindrome sdo os cardiacos, os renais e 0s odoictmdO\s criancas com SW costumam
sofrer de um estreitamento da artéria principaldiat@mente ao sair do coracdo (estenose
aortica supravalvuldy. Precisam urinar com grande freqiiéncia e téml@muds correntes de
controle do esfincter. Costumam apresentar nivess cdilcio elevados no sangue
(hipercalcemia) e, além disso, falta de alguns edgnbem como dentes curiosamente
pequenos — as vezes acompanhados de um mau fethadeerarcada. Em geral tém
problemas de coordenacdo, equilibrio e dificuldagiésnto ao sono. Sao frequientemente
menores quando comparadas as alturas de seusnpaeytanto, costumam se encontrar

dentro do intervalo normal para a altura de sudada

Caracteristicas de personalidade

Riso frequente, entusiasmo vivaz e sensibilidase as emoc¢des dos outros sé&o
caracteristicas muito comuns aos portadores deSsid/grande sociabilidade é inegavel, uma

vez que, na presenca de estranhos, eles se sextessigamente a vontade, por exemplo.

A caracteristica sociavel e falante que os indesdeom a SW apresentam
conferiu-lhes a denominagdo da sindron@ocktail Party Speech [...]
comportamento falante, fala fluente com precisaiicidatoria, uso de frases
estereotipadas e de clichés, habito de inserirrmuras pessoais e irrelevantes ao
contexto, além de comportamentos perseverativos S0 MORETTI-
FERREIRA; GIACHETI, 2007, p. 2).

& “Aproximadamente 75 a 80% dos casos com a SW enqias alteracdes cardiacas, sendo as mais fregignte
estenose adrtica, em aproximadamente 65% dos eaaosstenose da artéria pulmonar em 38% dos casos”.
(SUGAYAMA apudROSSI; MORETTI-FERREIRA; GIACHETI, 2006, p. 333).
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Seu intervalo de atencdo € bastante pequeno; su@maepara pessoas, homes e
locais, contudo, é considerada excelente. Costup@seuir uma grande sensibilidade aos
sons em geral — e muitas sao hipersensiveis avarttade deles como palmas ou riso alto,
batedeiras, liquidificadores —, bem como uma foaesiedade, especialmente com

acontecimentos futurés

Além de geralmente apresentarem medo de altur@sdadas e de superficies
irregulares (grama, tapetes, areia), os portaddeeSW costumam ter uma preocupacéo
exacerbada com assuntos ou objetos especificas. lBesmo tempo em que muitos deles séo
excessivamente amigos no que diz respeito a peadalias, procurando a companhia destas,
podem mostrar uma dificuldade bastante grande eer fa manter amizade com outras

pessoas de mesma faixa etaria.

E evidente, no entanto, que as criangas sdo diéesremas das outras e que, desse
modo, nem todas aquelas que portam SW apresentamjunto total de caracteristicas que
estamos descrevendo neste trabalho, e nem commaggau de comprometimento — uma
vez que a sindrome néo diz tudo da realidade deithoh: ndo generaliza a ponto de elidir as
particularidades. Isso faz, portanto, com que amgamhamento de um bom profissional
represente algo extremamente relevante — ou aind@spensavel — para um melhor
desenvolvimento, de acordo com as suas especdiesd@m toda a fase de crescimento, bem

como no que se refere a idade adulta.

Sobre aprendizagem

Os portadores de SW sdo comumente descritos cquamltivos. Eles apresentam
grandes dificuldades de aprendizagem e “mesmoadeiddulta, a grande maioria [...] tem
apenas habilidades rudimentares com leitura, aserdritmética” (BELLUGI et al., 1994, p.

5; traducdo nossa). Como nos adverte a Associagiildira:

" “As criangas e os adultos com SW sdo freqiienteameescritos como tendo personalidade ansiosa e com
preocupacéo excessiva sobre a sua pessoa e o8 o ABRSW, 2009)
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As criangas com SW geralmente apresentam um apsisomotor, mas as suas
dificuldades de aprendizagem podem variar entrexdicap” mental ligeiro e
severo. Podemos verificar nestes individuos umaeadistinto de competéncias e
caracteristicas comportamentais e de personalidaagtante particulares. De uma
maneira geral, as criancas sdo muito sociaveisnmumicativas desde a infancia,
embora de uma maneira ndo-verbal: utilizam as egpes faciais, o contato visual
e, eventualmente, gestos para comunicar. Comecétaramais tarde do que o
esperado e mostram uma grande variedade no degemsolo da linguagem.
Comecam a utilizar palavras simples e algumasdraggalmente, por volta dos 18
meses.Mostram grandes facilidades em aprender cancfes énras infantis,
revelando uma boa memoria auditiva e sensibilidadenusical. No que diz
respeito ao desenvolvimento motor, as criancas camea andar geralmente mais
tarde do que o esperado e tém dificuldades moforasicidade grosseira e fina) e
da coordenacdo Oculo-manual. Assim, podem levas @anpo para aprender a
sentar e a andar e mostram dificuldades em tarda® andar de bicicletas,
abotoar, utilizar tesouras e segurar o lapis. T#ituttades na orientacdo espaco-
temporal, na avaliacdo de distancias e dire¢Oesme tarefas que incluem
processamento visual (ASSOCIACAO BRASILEIRA DA SIRDME DE
WILLIAMS — ABRSW, 2009; grifo dos autores).

E essas dificuldades eventualmente perduram ke iddulta, muito embora
grandes sucessos possam ser obtidos, ainda sojo ad@sses varios obstaculos a serem

enfrentados pelo portador e por aqueles que corpalgvem:

A grande maioria dos adultos com SW domina hallkdade cuidar de si e
completa a escolaridade académica e/ou vocaciddah empregados numa
variedade de postos (que vao de trabalhos superaios a trabalhos
independentes). Muitos adultos com SW moram cors pais; outros moram em
apartamentos monitorados, e alguns sao capazewatepor si sos (WILLIAMS
SYNDROME ASSOCIATION OF IRELAND-WSAI, 2009; tradug&o nossa).
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A MUSICA E O PORTADOR DE SW

“Pessoas com Sindrome de Williams
falam freqlientemente de um
sentimento natural de que a musica
faz parte do seu ser.”
(WSA, 2009)

Sensibilidades

Constata-se, dentre as caracteristicas que apaes@st portadores de SW, uma
relacdo intima entre eles e as questdes relativagnazerso sonoro, como ja pudemos
assinalar brevemente. Empenharemo-nos, de agodicene, em apresentar esse lago com
um pouco mais de proximidade e afinco, ja que éafuente por essa relacdo que
consideramos ndo ser nada banal que guardamos,0aqosso apreco, e frente a qual nos

posicionamos no presente trabalho.

Como podemos visualizar na pagina que a Federagdmmal Francesa de SW
disponibiliza na Internet:

As pessoas portadoras da Sindrome de Williams tégudéntemente uma

“hiperacusia”, isto €, ttm uma sensibilidade eXaa#a aos ruidos. Por outro lado,

constata-se com freqiiéncia que elas tém “ouvidolatos, isto €, que sdo capazes

de identificar uma nota sem conhecer a escalafepdir uma peca musical depois
de té-la escutado uma Unica vez (FNF, 2009; traxng&sa).

Antes de prosseguir a discusséo, todavia, devegnas €ém consideragao um fato
mais abrangente no que diz respeito ao ruido/miesisaa ligacdo com o funcionamento
cerebral como um todo, bem como com as afeccdesstma nervoso em geral, ja que,

como nos mostram Levitin et al. (2004, p. 223; @b nossa):

© ETD — Educacéo Tematica DigitalCampinas, v.11, n.1, p.123-147, dez. 2009 — ISBRB-2592. 12¢



ARTIGO

@O\ETD

Educacéo Tematica Digital

Dois dos quebra-cabecas ndo resolvidos na neuoiiéognitiva concernem a base
neuroanatémica para a cognicdo musical e a anguiteta funcdo cognitiva no
neurodesenvolvimentismo prejudicado. O interess@euaociéncia cognitiva pela
musica, pela cognicdo, pela memoéria e sua perfarenaoupou um papel central e
tem compelido questbes nos ultimos anos (PERETZCOLTEIEART, 2003;
SERGENT, 1993; ZATORRE, 2003). Parte da razdo pas® interesse € que a
musica € marcada por suas ubiqlidade e antiguidadiedas as culturas humanas
conhecidas tém mudsica; alguns dos mais antigofatm$edescobertos feitos por
humanos séo instrumentos musicais (CROSS, 2001;0NJR001) e, nos dias de
hoje, a musica tem um papel central na vida danmaie nés (SLOBODA, 1999).

Ja sabemos, entdo, das dificuldades e importareciaedsaber a respeito das
relacées que um individuo com desenvolvimento néipiao mantém com a masica; e, mais
ainda, das dificuldades e da contigua importaneig@aimpreender como um individuo com
desenvolvimento mental atipico se porta com relacpossibilidade da musica. Contudo, se
ja afirmamos, aqui, que ha certa proximidade eofreportadores de SW e o fendmeno
musical, cabe explicitar melhor o que vem a sea afisidade: definir melhor o seu escopo e

as consequéncias que advém dessa relacao.

Convergéncias

Como afirmam a partir de suas pesquisas Udwin &, Yoo website da
Williams Syndrome Association — WSA, “muitas criaagcom SW tém aptidao consideravel
para MUSICA E RIMA. Ensinar através de musica, 6a@sge rimas pode acelerar o processo
de aprendizagem, e encorajar talentos a tocarumstritos musicais pode aumentar a

autoconfianga” (2009; tradugao nossa).

Essas palavras, que vém da ciéncia, marcam o a@pexig@ ser o comeco de
uma abordagem metodica dessa relacdo por demagsteesintre o portador de SW e a
musica. No entanto, ndo é banal que esse laceagjatudo identificavel do lado de fora da
ciéncia como tal, ja que, como se constata, “a madote das evidéncias a respeito das
habilidades de individuos com SW vem de relatosrméis” (LEVITIN et al., 2004, p. 225;

traducao nossa), e nao de estudos cientificos.
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Como nos mostram as proprias consideracdes dan,guibsseguindo,

Até a presente data, apenas trés artigos publicantberecam-se a sua habilidade
musical. Num estudo preliminar, Levitin e Bellugi998) testaram a habilidade
ritmica em uma tarefa de bater palmas em eco, eelegieram que os portadores
de SW sdo compativeis com os de idade mental pomdente, desenvolvendo
tipicamente controles (CTLs) em sua habilidade melywir ritmos musicais. Uma
diferenca relevante foi que, para os testes enpgu&ipantes cometeram erros, 0s
portadores de SW estiveram de longe mais properdmsque o0s de
desenvolvimento tipicamente normal de produzir £igoe fossem musicalmente
compativeis com o ritmo do exemplo, o que chamatkeosaidas criativas”. Em
duplo-cegd, musicos profissionais avaliadores notaram edseedica sem treino, e
interpretamos esse resultado como um indice decaligkide global da SW.

Com relacdo a escassez de estudos, podemos menicadralhos realizados a
respeito — incluindo, alias, alguns provavelmergscdnhecidos pelo autor, e que formam
namero maior do que trés, apesar de ndo desmerdimacariedade quantitativa do material
em questdo —MWilliams Syndrome: a Highly Musical Speci@&/ILMOWSKI, 1996);
Musical abilities in individuals with Williams syrame (LEVITIN e BELLUGI, 1998);
Characterizing the musical phenotype in individuaish Williams SyndroméLEVITIN et
al., 2004); Music and anxiety in Williams syndrome: a harmosioar discordant
relationship?(DYKENS et al., 2005)Musical Aptitude Profildf GORDON, 1995)Primary
Measures of Music Audiatigq@ORDON, 1986} Music and language skills of children with
Williams syndromgDON et al., 1999); Music skills and the expressive interpretation of
music in children with Williams—Beuren syndromecipj rhythm, melodic imagery, phrasing,
and musical affedfHOPYAN et al., 2001).

Com esses estudos mais recentes se pode compre/ar expectativa informal

de que essa relacao entre SW e musica existissra&alha, e que, de fato:

as criancas portadoras dessa sindrome tém freqiemtie aptiddes musicais
desenvolvidas. Varias dentre elas tém “ouvido altsbl Ainda que ndo conhecam
o solfejo, sdo capazes [, por exemplte] reproduzir de ouvido uma cantiga num
instrumento musical (piano, sintetizador [...) @GCIATION BELGE
SYNDROME DE WILLIAMS — ABESW, 2009; tradugdo nossa)

8 ‘Duplo-cego’ é um tipo de estudo realizado em Sénemanos em que nem o examinado (objeto de estudo)
tampouco o examinador sabem o que esta sendadtlinum dado momento, como variavel.
° Os dois trabalhos de E. Gordon citados correspordtestes de aptiddo musical.
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O que se tem feito ultimamente, ao se levar emtacom grande
desenvolvimento das tecnologias de pesquisa neattaitas, € relacionar as bases
neurofisiolégicas e anatdmicas com essa qualidadesa dos portadores de SW, como nos
mostra ovebsiteda Associacao Espanhola:

Recentemente foi realizada uma pesquisa adiciartafifica a possivel existéncia
de uma base biolégica para esse talento musicabvéd de estudos com
ressonancia magnética nuclear sobre os tamanhabfei@ntes areas do cérebro foi
comprovado que as pessoas com SW tém um aumeatvageiio plano temporal
esquerdo, similar ao que se observa nos musicdsoses (ASOCIACION
SINDROME WILLIAMS DE ESPANA - ASWE, 2009; traducamssa).

E, além disso, tem-se procurado apontar como etsgio pode ser beneficiada
por um acompanhamento terapéutico que inclua acam@simo um de seus mecanismos de
atuacgao:

Atualmente se recomenda como terapia ocupaciomal id estudo e préatica da
musica em qualquer das suas variedades instruraeritai liricas. Isso pode ajudar
essas pessoas a conseguir uma integragéo sodialuno. Sua falta de inibigéo e
temor diante das circunstancias de exibigdo paseceutra grande vantagem para
qgue atuem no palco e em frente ao publico (ASWB928aducéo nossa).

N&o € por menos, inclusive, que existem institigéspecializadas nesse tipo de
trabalho com portadores da sindrome, como a estwlanusicaBerkshire Hills Music
Academ}® — localizada em South Hadley, Massachussets (&stabhidos). Além disso,
ramos de atuacdo em associagfes maiores, como Bags fomentam eventos de carater
musical destinado a integracdo de portadores, gesda comunidade em geral e seus

familiares™.

0Ver websiteda instituicio emavww.berkshirehills.org
M Verwebsitecom a divulgacdo dos eventos emvw.wsf.org/family/families.htm

© ETD — Educacéo Tematica DigitalCampinas, v.11, n.1, p.123-147, dez. 2009 — ISBRB-2592. 132



ARTIGO

@O\ETD

Educacéo Tematica Digital

A MUSICA NOS CUIDADOS DA SINDROME: UM MOMENTO QUE N AO E
QUALQUER

“A arte existe para que a verdade n&o nos destrua
(FRIEDRICH NIETZSCHE)

Apresentacao

Nesta altura do trabalho gostariamos de relataraxperiéncia com uma aluna de
educacdo musical através do piano, a qual nosirezfers pelo codinome F. Ndo nos
ocuparemos exatamente em fazer um estudo de cas@artiremos de alguns dados — tanto
colhidos em sala de aula, quanto apresentadodgmliéa ou pelo histérico médico-clinico
apresentadd — em direcdo a uma elucubracao tedrica sobre isédips que nos levaram,
num primeiro momento e de modo menos exaustivoeressgy sobre as relagbes que a
sindrome mantém com a educac¢édo musical; e quesrjposiente, suscitaram a producdo do

presente artigo.

O primeiro contato com F — ja tendo em vista urbahao de musicalizacdo —
comecou quando ela tinha a idade de 5 anos. Teastidio portadora de SW, é assistida pela
familia acuradamente desde que a sindrome foiiidaata: fez e faz visitas continuas a
médicos de toda ordem (geneticistas, cardiologistafrologistas, oftalmologistas, entre

outros) desde a mais tenra idade, sempre muitoraoggaelos pais.

12 para que fosse construido um aparato maior pasedabas especificidades da crianca, de modo a ser
promovida uma melhor recep¢cdo da aluna conforms seaessidades, os histéricos foram consultados e
discutidos junto a familia logo nos primeiros ertoasi— em que a mae, sobretudo, explicou e arguuerd
pareceres médicos sobre as condigfes da filhas Esslos de especialistas (sobre o desenvolvimeotorm
psicolégico, visual, linglistico, entre outros)aeexplicitados a partir deste momento do trabalho.
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Privilegiada pela situacdo financeira parental, beomo pela instrucdo e
esclarecimento que eles possuem a respeito daalcefeyada a fazer atividades de diversas
naturezas, a fim de garantir seu bem-estar e delsémento, como esportes orientados. Ja
tendo, entdo, conhecimento da afinidade musical aguresentam os portadores de SW, a
familia encaminha F as aulas de piano e musicalizagnforme recomendacao dos proprios

meédicos pelos quais ela havia passado.

F freqUenta desde os quatro anos, no periodo VEspea pré-escola do ensino
regular. Segundo o0s pais, sua socializacédo é rbo#o ela demonstra empatia pelas outras

criangas; gosta dos brinquedos de parquinho, déWerde bonecas, um pouco.

Conforme a pontuacdo na escala de maturidade m@atainbid®, F apresenta
uma maturidade mental que se situa na faixa dgsatmés e meio a quatro anos de idade.
Pode-se dizer que a defasagem no desempenho tinétlglobal que a escala indica implica
especialmente dificuldades de raciocinio logicaralbs e flexibilidade mental; ou seja, de

mudar a linha de pensamento diante de mudancaseia.t

Essas dificuldades ja haviam sido observadas paeles especialistas que
freqUentou para diagnosticos e tratamento, comermuad constatar em seus exames, numa
atividade de associacao livre de um conjunto derdigg semanticamente relacionadas. No
entanto, quando o numero de figuras foi reduziddpiFcapaz de agrupar os estimulos
referentes a categorias naturais — frutas e animaiem como conseguiu nomear a
categoria correspondente. E para os estimulodvadaa categorias nao-naturais — como
meios de transporte e material escolar —, por sgaela associou, mas nao obteve éxito em

explicar verbalmente a logica de associacdo queveula agrupa-los. Tais observacdes

13 A escala Columbia, CMMS (Columbia Mental Maturyale), da autoria de B. Burgemeister, L. H. Bleme
I. Lorge, propde a avaliacdo da capacidade mental grau de maturidade intelectual da crianca —eltada
para criancas entre 4 e 11 anos —; permite ayadidurbacées do pensamento conceptual. Foi corecebid o
intuito de ser utilizada sobretudo com criancas defitiéncias motoras, cerebrais ou verbais. Etitafga por
diversas pranchas com desenhos que reproduzeradigeométricas, objetos, animais e vegetais coguais
se tem contato no quotidiano.
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indicam que, embora seja predominante um pensarsemi@tico, as habilidades conceituais

preliminares de F revelam-se com media¢ao adequada.

As funcdes motoras

F apresenta marcha independente e com equilibequadio. Salta com os dois
pés; mostra no¢cdo dos segmentos corporais no esdpaca bola com uma mao. Em termos
de coordenacdo motora mais fina, verifica-se urggpbilateral, mas a preensao do lapis € um
pouco imatura. Observa-se também uma relativa ideo@cado na realizagdo de movimentos

sequenciais associados a atividade gestual.

Quanto a habilidades percepto-gnésicas associadassiemas visual e auditivo,
F nomeia e pareia figuras familiares adequadamerds,seu tempo de reacdo € maior para
figuras visualmente mais complexas. Com relacéepaticdo de ritmos e melodias simples,
ela tendia a perseverar — perseveranga essa qUéfs exames pareciam mostrar, e que

era a nossa aposta mediante a realizacéo de ummacédumusical adequada.

No que diz respeito a interacdo verbal, F mostra boa percepcdo de fonemas
gquando algo de maior significado para ela esta leim Isso parece indicar que o
desempenho tende a melhorar sob influéncia do coempe emocional, ponto que é bastante
relevante e que foi levado fortemente em consideragm sala de aula, como veremos

adiante.

Funcgdes visuo-construtivas

No grafismo, F apresenta garatujas, predominantem€ontudo, com mediacao,
é capaz de completar elementos numa figura huncabaI|p, olhos e boca, na cabecga; bragos
e pernas, no tronco). Copia circulos, embora o $aga fecha-los; tem, no entanto, grande
dificuldade para linhas cruzadas e especialmente faguras muito anguladas. Seus tracos
indicam o desenvolvimento das fungdes visuo-conaistna fase de trés para quatro anos de
idade.
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Desenvolvimento das funcdes de memaria e atengao

Quando avaliada por especialistas, foi possiveemtar que as habilidades
para inibir estimulos irrelevantes (atencdo sedgtig para se manter por tempo mais
prolongado (atencao sustentada) sdo muito inflaeasi pelo grau de interesse de F na tarefa
em questdo. Em especial, foi possivel observar apuatividades com o0s instrumentos
musicais e as que envolvem estimulacdo tétil fosamque mais motivaram sua aten¢cdo — o
que, em grande parte, justifica a atitude da fanmdé F ao escolher as aulas de piano em

detrimento a outros instrumentos musicais mengsi @is.

Em termos de memodria, F relata eventos recentesogrgssos (memoria
episodica), o que revela habilidades de aquisicéitnazenamento de informacdes em longo
prazo. O desempenho em tarefas de memadria de pratw parece mais prejudicado em
funcdo das demandas de controle atencional, n@itfiénte em portadores de SW — tanto
que, nos materiais de divulgacao sobre a sindrémmjito comum haver alguma referéncia a

transtornos de hiperatividade

A linguagem oral

F mantém contato visual tranquilamente. Ela inigiamantém dialogos,
respeitando decorosamente a troca de turnos deefao apresenta alteracdes articulatorias.
Produz frases geralmente curtas, porém com esruagliequada. Demonstra ter um

vocabulario rotineiro e define palavras concretasfyncéo e aspectos perceptuais.

4 e.g: a guia “HIPERATIVIDADE” nowebsiteda ABRSW.
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Conhece os conceitos igual/diferente, grande/pegumaior/menor e nomeia e
reconhece cores, partes do corpo e formas geoa®t(wrculo, quadrado, triangulo e
retangulo); no entanto, ndo reconhece as posigpexiais (frente, atrds, em cima, embaixo),
tampouco conceitos témporo-espaciais (antes/depmisgeco/meio/fim, primeiro/ultimo) ou o
conceito de ‘mais comprid?. Compreende ordens simples, curtas e concretas)dqu
contudo, sdo dadas instru¢cdes mais complexas dysimatas, relata-se que ela costuma

apresentar dificuldades de compreensao.

A SW em sala de aula: um primeiro contato

O trabalho com F, ao se levar em conta o fato @endo se havia tido contato
com um portador da sindrome anteriormente, € desieneco uma mescla intensa tanto do
ameacador quanto do instigante. Ameacador na medidgue forcava com que houvesse um
deslocamento, um descentramento radical do prafesseseu lugar habitual de docente;
instigante, na medida em que esse tipo de desafar@ncia é, ou deveria ser, sempre bem

vindo, quanto maior a sua radicalidade.

Os primeiros encontros com F foram bastante tréosjiA grande sociabilidade
dos portadores de SW facilita esse encontro, sempit® cheio de risos e de uma entrega
tocante — o0 que ja é, na realidade, razoavelmesteum em se tratando de criancas com
desenvolvimento tipico, mas surpreendentemente intaissa em portadores de SW, como ja

pudemos mencionar anteriormente.

15 As criancas portadoras de SW tém dificuldade emrfanalogias (ex.: “se o cavalo é grande, o rat);& ao
serem solicitadas a contar uma historia relatifiguaas em sequiéncia, ndo conseguem relacionatas ¢ nem
estabelecem causas e efeitos, apenas descrevesrhé g cada figura, sem relaciona-las entre si.
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O trabalho comumente desempenhado com criancaaixe dtaria de F é um
trabalho de musicalizacdo, basicamente, mas gelev@va o instrumento de uma forma que
o individuo tome conta das suas possibilidadesmeece a se apropriar de uma determinada
postura frente a ele como um objeto, em primeigadude respeito; e, adiante, como algo que
pode |Ihe garantir uma interface com o0 universo oalisie, portanto, dota-lo de novos

aparatos simbdlicos para lidar com seu entorno.

Num certo nivel, a SW nao impede a crianca de $se eontato com um
instrumento como 0 piano — 0 instrumento em causauma vez que ela é capaz de
distinguir as cores do teclado e de pressionartigyzindo sons. Contudo, a indiferenciagéo
de posicdes espaciais (frente, atras, em cima, ir@)ba de conceitos témporo-espaciais
(antes/depois, comeco/meio/fim, primeiro/altimoum@ limitante bastante forte, na medida
em gue a crianca possui uma dificuldade enormeeesiiigar nesse teclado e de fazer uso dele

em termos de progressao/encadeamento de notas.

Vimos, portanto, ja de saida, que o trabalho desicalizacdo possivel e
esperado/recomendado para uma crianca de desengotei tipico ndo se aplica a um
portador de SW, até mesmo pelo curto periodo deaubual a crianca pode submeter-se —
a hiperatividade, que, como vimos, € comum nosapdores da sindrome, impedia a
sustentacdo de uma hora de aula, o que nos ingpeééinir a duracdo de meia hora, apenas, a

fim de que F ndo se entediasse.

O que a crianca portadora da sindrome pede daimetito €, portanto, de outra
ordem. Colocamo-nos, entdo, a procura de esclageedo lugar que esse instrumento pode
vir a ocupar na rotina dessa crianga, uma vez gurada, 0 acesso a musica pode se dar de
diversas maneiras, ainda que algumas delas fujarotiuie a que o educador musical esta

geralmente acostumado a enfrentar.
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A seducao da melodia

Uma das coisas que mais fascinava F, e que foivebsde se notar com o
desenrolar das aulas, eram melodias que ela tigespertunidade de repetir. Ela canta com

prazer as cantigas infantis que sdo tocadas ao pi@rcapaz de repeti-las sem dificuldade.

Ja que uma aula que tivesse como intuito fazésapapar-se do instrumento nao
parecia ser o mais indicado, uma vez que ela,cpdatmente, demonstrava mais interesse e
alegria frente a um comparecimento passivo diaotmstrumento, aproveitar o seu fascinio
pelas melodias e a possibilidade de repeti-las fazer com que ela usufruisse o som do

piano — parecia ser o mais adequado.

Musicas folcloricas (cantigas de roda, canc¢les idar npopulares etc) com
padrbées bem definidos e conhecidos foram sendizad#ls, num processo que envolvia a
execucdo ao piano realizada pela professora, e pmrdrada de seu canto — que era

simultaneado pelo canto de F, a qual se contentanta com todo o processo.

Além disso, uma prética cénica incitada pela pedprianca tornou-se constante
nas sessoes de aula: a professora fechava o piarauea batia em sua tampa, lancando a
seguinte pergunta: “Seu lobo esta?”. Ao que a psoi@ respondia: “Sim, venha brincar
comigo! Sou um lobo, mas ndo sou mau”. Dava-séinénitdo, a um jogo dialégico bastante
divertido para F, e que via seu auge na abertur@rdpa do instrumento, quando o lobo,
mostrando todos os seus dentes, concedia-lhe umosde oitenta e oito teclas — com as

quais era possivel se divertir com as regides d@spectro sonoro.
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O contato de F com a musica mostrou-se sempre rpa#sional. Ela estabelece
com o instrumento musical uma outra relacdo, umsaopostura frente a qual aqueles
educadores que se aproximam da musicoterapia msi&acostumados do que propriamente
o professor de piano tradicional. Isso faz com geeo professor de musica, seja obrigado a
re-significar a sua pratica, e, mais ainda, a ajmem abordar seu instrumento de outra
maneira — subverter a apropriacdo e o uso do msinto em funcéo do fato de que aquele

gue o utilizara, e sera por étecadq € especificamente distinto do aluno tipico.

As préticas em sala de aula com F tém, portanteplksdificado paulatinamente,
na medida em que se vai compreendendo e chegarnid@ene de uma condicdo favoravel
tanto a crianga, quanto ao instrumento — uma vezaj@ proprio dita algumas regras de
aproximacado (sua realidade fisica, a tradicdo smumwla através dos tempos no que diz

respeito as técnicas de execucao, entre outros).

O piano tem sido utilizado, entdo, como um instmitmdasicamente produtor de
melodias; enquanto que seu potencial harménicp®rxo como um acompanhamento para
as melodias que procuramos resgatar nos solfejés Bl tem cada vez mais se interessado
por ele, e os pais relatam sua disposi¢éo afaiestepnando-os com veeméncia sobre j4 ndo
ser hora de ir para a aula, por exemplo. Parecendiscutivel que o envolvimento afetivo

trata-se de um suporte indispensavel nessa relacao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Como ressalta a Associacdo Argentina, por se tdgtarm transtorno genética,
SW

nao tem cura, mas podem e devem tratar-se ascéisrde salde, desenvolvimento
e conduta que cada caso apresente em particular,agaim prover os suportes
adequados para o desenvolvimento e exposig@a@apacidades e potencialidades, e
0 éxito em uma melhor qualidade de vida [para @&guelcometidos por ela]
(ASOCIACION ARGENTINA DE SINDROME DE WILLIAMS - AASW, 2009;
traducdo nossa).

Esse tipo de consideracédo encontra-se contempéglalam que nos guia em sala
de aula, na medida em que a educacdo musical tloeessariamente preocupada com a
formacao de musicos profissionais — ja que a p@mwrue esse tipo de aluno representa €
bastante pequena. Além do mais, essa vertentesilwoeshe musica é bem pontual, uma vez
que € apenas uma via muito restrita dentro da gpraaconstitui a possibilidade do ensino

musical e suas implicacdes.

Nesse sentido, o lugar do portador da sindrome tdleaWs-Beuren € bastante
importante para que pensemos uma educa¢do musicalagtm do instrumento enquanto
musicalizado?®, uma vez que aquele é tdo grato & musica — e dEmmprazer que ela lhe
proporciona — e intensamente tao préximo do soma(proximidade ambigua que chega a
arrebata-los e invadi-los, e a causar-lhes alegrase que na mesma medida em que lhes

causa sofrimentd.

6 Musicalizador num sentido estrito, que procurgs®enover apenas a fixacdo de um certo saber objativ
respeito da musica, como um todo, e do instrumemtoparticular.

17 «pAs pessoas com sindrome de Williams apresentam habilidade musical pouco usual. Um dos sintomas
possivelmente associados a esta qualidade é abipséa, uma sensibilidade extrema ao som que fazque
alguns sons possam ser incOmodos e dolorosos”. BAA009; traducdo nossa)
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Isso nos possibilita pensar o instrumento musiceha um possibilitador de
experiéncias estéticas, antes de mais nada; & sessdo, nos abstermos do erro comumente
aceito que é acreditar na vertente limitante giremafser o instrumento um objeto apedeas
uma técnica gara uma técnica — aumentamos, portanto, o seu podexlcd®ce como

objeto de/para arte.

E como experiéncia estética, a musica é de um immatossal em seus efeitos
nao-negligenciaveis para o portador de SW: “O apetet musica e o tino musical € comum
nessas criancas. Utilizar instrumentos musicaise g&t ideal para as experiéncias sociais,
para o tempo livre etc., e pode ser também assb@adensinamento da matematica e da
linguagem” (ASSOCIAZIONE ITALIANA SINDROME DI WILLAMS - AISW, 2009;

traducao nossa).

Constricbes grandes na vida de um individuo, tarmcca SW, consistem em
realidades que ditam normas bastante explicitaspec#dicas no que diz respeito ao ser-ai
(Dasein no mundo. Desse modo, elas representam situdigiies-para a questdao da
experiéncia estética, uma vez que nos levam a farguntas a respeito de uma mediacao
menos truncada, menos ruidosa — e mais instantémaga, direta — entre o individuo e o
fendbmeno artistico que é capaz de ter efeito selbrade arrebata-lo e questiona-lo, mais que

na vivéncia Erlebnig, no nivel préprio da experiénciarahrung.

E o efeito dessa experiéncia possibilitada pel;merde musica — no caso de SW
que tivemos a oportunidade de ilustrar nesse tiabal, os frutos dessa pratica tém sido
inegavelmente constataveis, uma vez que F contserado amparada pelo ensino
musicalizador e que seus progressos sdo obsertaméisem casa, quanto na escola; sem
falar, obviamente, na propria relacdo com o insémtm, que tem se encaminhado de uma
forma bastante promissora. Ela tem se mostrado eadamais interessada e capaz de
direcionar sua atenc&o para o piano nos periodasilde e os efeitos de um comportamento

hiperativo, portanto, tém sido abrandados gradaigrde.
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A relacdo com o instrumento tem se construido da forma bastante cordial,
uma vez que F ndo se direciona mais ao piano cdgumas vezes chegou a fazer,
percutindo-o com agressividade. O grau de sutilppaturais tem aumentado, e F tem sido
capaz de se posicionar frente as teclas de umainman&s elaborada e menos passiva, 0 que
contrasta fortemente com a sua postura anterierfrqaia pouca ou nenhuma especificidade
com relacdo ao fato de estar frente a um instrumenisical — que, evidentemente, suscita
uma postura adequada e artificialmente produzidéuegéo de sua execuc¢éo. O piano € mais

piano, e menos lobo.

Atualmente F frequenta o primeiro ano do ensinalfmental e tem aulas no
periodo vespertino. Em funcdo de um melhor desgmaehto, seu tempo passado em classe
tem sido acompanhado integralmente por uma pedagogaatada por sua familia —
exigéncia feita pela escola, que alega se preocppea além do desenvolvimento de F, com
um possivel comprometimento do trabalho do profass@ue diz respeito aos outros alunos;
a pedagoga, portanto, tiraria parte da carga degswora titular, e faria com que ela nao se

perdesse no trato com o restante da sala em falecdma maior atencéo a ser dada®a F

Tanto os pais quanto a pedagoga relatam uma meligdicativa de F no que
diz respeito ao nivel atencional em sala de autasesuas maiores disposicéo e produtividade
com relacdo as tarefas propostas. Mais calma,aatembm mais vontade de realizar seus
afazeres escolares, F tem encontrado menos olustaenl seu convivio com situacbes
anteriormente aceitas com muito mais resisténciamOmentos de contato com a musica
vém representando para ela um periodo de tempauemmmupis do que se poderia pensar em
termos de distracao e lazer, ela pode estar ematootim algo que lhe faz fixar a atencéo de

maneira mais acurada.

'8 A atitude tem sido questionada pelos familiare§ deobretudo pelo fato de que a escola ndo sercomepeu
a custear essa profissional.
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Encontramos no caso de F, entdo, uma corroboreg@x@ectativas de que a
musica compareca de forma patente na sensibilizag&®ptual, e consista, de fato, numa
parte fundamental do tratamento da SW. A musicautenefeito significativamente maior em
portadores da sindrome, se comparado a: i) criaogas desenvolvimento tipico; e a ii)
portadores de outras sindromes mais comuns — c@uais ja haviamos tido a oportunidade

de contato em sala de aula.

Em contrapartida, esse efeito maximizado que acagmssui para um quadro de
SW nos possibilita pensar o poderio da arte pati@ioluos de desenvolvimento atipico, bem
como as garantias que um ensino de arte pode t®roeeum portador da sindrome, em
especifico — que também sdo maximizados, uma veza@metem diretamente a um mais-
bem-estar no mundo; que ndo lhes deveria ser, patese alguma, negado em prol de um

acompanhamento pedagdgico puramente convencional.
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