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RESUMO

O presente artigo versa sobre uma sindrome em particular
chamada Sindrome de Williams-Beuren. Esta sindrome possui
uma relacdo especifica com a musica, relagéo esta que estard no
fulcro de nossas preocupagdes durante as paginas que se
seguem. Num primeiro momento faremos uma apresentacdo da
sindrome e de suas singularidades; em seguida nos
debrucaremos sobre a especificidade que aqui estd em questdo,
ou seja, a relacdo da sindrome com o universo sonoro; por fim,
traremos um caso com o qual tivemos contato envolvendo a
educacdo musical em contexto da sindrome, e discutiremos a
respeito dos elementos que esse contato nos trouxe para pensar
essa curiosa e relevante relacdo entre arte-educacdo e o
desenvolvimento neuropsicolégico atipico.
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Notes on the way: musical language
and Williams Syndrome

ABSTRACT

The present article is about a particular syndrome, called
Williams-Beuren. This syndrome has a very specific
relationship with music, which will be at the heart of our
concerns over the following pages. Initially we will make a
presentation of the syndrome and its singularities. Then we will
focus on the uniqueness of the correlation between Williams-
Beuren and the musical world. Finally, we will discuss a case
which involves musical education in the context of this
syndrome, and discuss about the elements, brought by that
contact, that are useful to think about this curious and relevant
relationship  between art education and atypical
neuropsychological development.
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A SINDROME DE WILLIAMS-BEUREN: UMA APRESENTACAO

“Os pecados da carne ndo sdo nada, ndo passam
de moléstias a serem curadas por um médico

— se é que devem ser curadas. J& 0s

pecados da alma s&o vergonhosos .

( OSCAR WILDE?)

Breve histdrico e caracteristicas gerais

SINDROME

Do grego «slindromé»: reunido. Empregado sobretudo no meio médico para
designar um conjunto de sintomas, de signos e fendmenos diversos e insélitos na
constituicdlo material e funcional dos ¢rgdos de uma entidade clinica.
Freqiientemente ligado a uma doenga, as causas podem ser diversas e numerosas
(FEDERATION NATIONAL FRANCAISE DU SYNDROME DE WILLIAMS
ET BEUREN - FNF, 2009; tradugdo nossa).

Primeiramente descrita no ano de 1960° pelo médico neozelandés Dr. J. C. P.
Williams®, a Sindrome de Williams-Beuren, também chamada simplesmente de Sindrome de
Williams — SW, € uma desordem genética considerada razoavelmente rara — a estimativa de
que um individuo nasca portador varia entre 1/7.500 e 1/20.000 — e que freqlientemente ndo
é diagnosticada. *

! (apud ROLLEMBERG, 2001, pp. 107-8)

2 “Em 1932, Lightwood foi o primeiro a descrever o que chamou de hipercalcemia idiopatica da infincia,
levando a retardo de desenvolvimento neuropsicomotor. Em 1951, Fanconi apresentou suas observagdes em
criancas com hipercalcemia, déficit pondero-estatural, retardo mental, osteoesclerose cranial e facies tipica.
Certamente, os estudos de maior importancia foram os de Williams em 1961, que somou as caracteristicas
descritas previamente a descri¢do de anomalias cardiovasculares”. (BORRELLI et al., 1998, p. 683)

% J. C. P. Williams nasceu na década de 30. Cardiologista, descobriu a SW enquanto trabalhava no Greenlane
Hospital, em Auckland. Por conta de sua descoberta, foi indicado a um cargo na Mayo Clinic, mas nao
compareceu quando combinado. Na segunda vez em que foi chamado, no fim da década de 60, também ndo
compareceu — muito pelo contrario, desapareceu levando apenas uma mala. Procurado pela Interpol, houve
noticias de que estava em Salzburg, em 1972, quando sua mae morreu. Ainda hoje o seu paradeiro é
desconhecido.

* A SW é particularmente pouco conhecida no Brasil. A referéncia a materiais estrangeiros ao longo deste
trabalho néo se deu, sobretudo, por outro motivo que ndo a escassez de publicagbes em portugués. Ao consultar,
por exemplo, o Manual de Principios e Préaticas da AACD (FERNANDES et al., 2007), que possui uma se¢do
dedicada as sindromes mais comuns, ndo se encontra referéncia alguma & Sindrome de Wiliams-Beuren.
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Williams havia verificado que um grupo de pacientes pediatricos possuia sintomas
comuns entre si — dentre 0s quais podemos mencionar problemas cardiovasculares; rostos
com caracteristicas semelhantes; atraso mental moderado; dificuldade para ler, escrever e
efetuar operagdes matematicas (WILLIAMS; BARRATT-BOYES; LOWE, 1961). O espectro
das caracteristicas basicas que compdem a sindrome, contudo, ndo seria complementado
sendo pelo trabalho de outro pesquisador, num segundo momento: um cardiopediatra de
nacionalidade alem& chamado Alois Beuren (BEUREN; APITZ; HARMJANZ, 1962).

Hoje, tendo em vista as pesquisas possibilitadas pelas mais recentes técnicas,
sabe-se que a SW é causada pela perda de um ou mais genes do brago longo do cromossomo
7, ao que se da o nome de ‘sindrome dos genes contiguos’. Nessa regido existem dois genes
importantes para o aparecimento dos achados listados pelos médicos pioneiros no relato da
sindrome: o da elastina (ELN) — aparentemente responsavel pelos defeitos cardiacos — e 0
L1Mquinase, que est4 associado a nocdo de visdo espacial. Além disso, temos conhecimento
de que ela ndo faz distingdo quanto ao sexo — afetando, entdo, tanto homens quanto mulheres
—, € de que pode ocorrer em qualquer grupo étnico e em qualquer parte do globo. Néo €
transmitida geneticamente®, bem como tampouco tem causas ambientais, médicas ou

quaisquer influéncias de fatores psicossociais.

Caracteristicas fisicas

A maioria das criangas portadoras tem dificuldades de alimentacdo no primeiro
ano de vida (incluindo vémitos e recusa de alimentacédo), podendo mostrar grande irritacdo e
chorar excessivamente (Williams Syndrome Foundation - WSF, 2009). Elas costumam
apresentar uma face que lembra a de um duende, o que as tornam bastante identificaveis —
nariz pequeno e arrebitado; cabelo encaracolado; labios cheios; aumento do volume da regi&o

das palpebras; iris com padréo de estrela —, além de possuirem uma voz geralmente rouca.

> Essa alteracdo pode acontecer em um filho de um casal normal, mas, em alguns casos (raros), o pai ou a mée
pode ter uma forma muito leve, a qual pode nao ter sido diagnosticada antes.
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Os problemas médicos mais comumente enfrentados pelos portadores da
sindrome sdo os cardiacos, os renais e 0os odontoldgicos. As criangas com SW costumam
sofrer de um estreitamento da artéria principal imediatamente ao sair do coracdo (estenose
adrtica supravalvular®). Precisam urinar com grande freqiiéncia e tém problemas correntes de
controle do esfincter. Costumam apresentar niveis de calcio elevados no sangue
(hipercalcemia) e, além disso, falta de alguns dentes, bem como dentes curiosamente
pequenos — as vezes acompanhados de um mau fechamento da arcada. Em geral tém
problemas de coordenacdo, equilibrio e dificuldades quanto ao sono. S&o frequentemente
menores quando comparadas as alturas de seus pais; no entanto, costumam se encontrar

dentro do intervalo normal para a altura de sua idade.

Caracteristicas de personalidade

Riso freqliente, entusiasmo vivaz e sensibilidade com as emogdes dos outros sao
caracteristicas muito comuns aos portadores de SW. Sua grande sociabilidade € inegavel, uma

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

A caracteristica sociavel e falante que os individuos com a SW apresentam
conferiu-lhes a denominacdo da sindrome Cocktail Party Speech. [...]
comportamento falante, fala fluente com precisdo articulatoria, uso de frases
estereotipadas e de clichés, habito de inserir experiéncias pessoais e irrelevantes ao
contexto, além de comportamentos perseverativos (ROSSI; MORETTI-
FERREIRA; GIACHETI, 2007, p. 2).

® «Aproximadamente 75 a 80% dos casos com a SW apresentam alteracBes cardiacas, sendo as mais freqiientes a
estenose aortica, em aproximadamente 65% dos casos e a estenose da artéria pulmonar em 38% dos casos”.
(SUGAYAMA apud ROSSI; MORETTI-FERREIRA; GIACHET], 2006, p. 333).
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Seu intervalo de atencdo é bastante pequeno; sua memaria para pessoas, Nomes e
locais, contudo, é considerada excelente. Costumam possuir uma grande sensibilidade aos
sons em geral — e muitas s@o hipersensiveis a certa variedade deles como palmas ou riso alto,
batedeiras, liquidificadores —, bem como uma forte ansiedade, especialmente com

acontecimentos futuros’.

Além de geralmente apresentarem medo de altura, de escadas e de superficies
irregulares (grama, tapetes, areia), os portadores de SW costumam ter uma preocupagao
exacerbada com assuntos ou objetos especificos. E, a0 mesmo tempo em que muitos deles sdo
excessivamente amigos no que diz respeito a pessoas adultas, procurando a companhia destas,
podem mostrar uma dificuldade bastante grande em fazer e manter amizade com outras

pessoas de mesma faixa etaria.

E evidente, no entanto, que as criangas sdo diferentes umas das outras e que, desse
modo, nem todas aquelas que portam SW apresentam o conjunto total de caracteristicas que
estamos descrevendo neste trabalho, e nem com o mesmo grau de comprometimento — uma
vez que a sindrome ndo diz tudo da realidade do individuo: ndo generaliza a ponto de elidir as
particularidades. Isso faz, portanto, com que o acompanhamento de um bom profissional
represente algo extremamente relevante — ou ainda indispensdvel — para um melhor
desenvolvimento, de acordo com as suas especificidades, em toda a fase de crescimento, bem

como no que se refere a idade adulta.

Sobre aprendizagem

Os portadores de SW sdo comumente descritos como hiperativos. Eles apresentam
grandes dificuldades de aprendizagem e “mesmo na idade adulta, a grande maioria [...] tem
apenas habilidades rudimentares com leitura, escrita e aritmética” (BELLUGI et al., 1994, p.

5; traducdo nossa). Como nos adverte a Associac¢ao Brasileira:

" «“As criancas e os adultos com SW sdo freqilentemente descritos como tendo personalidade ansiosa e com
preocupacao excessiva sobre a sua pessoa e os outros”. (ABRSW, 2009)
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As criancas com SW geralmente apresentam um atraso psicomotor, mas as suas
dificuldades de aprendizagem podem variar entre “handicap” mental ligeiro e
severo. Podemos verificar nestes individuos um padrdo distinto de competéncias e
caracteristicas comportamentais e de personalidades bastante particulares. De uma
maneira geral, as criancas sdo muito socidveis e comunicativas desde a infancia,
embora de uma maneira ndo-verbal: utilizam as expressdes faciais, o contato visual
e, eventualmente, gestos para comunicar. Comecam a falar mais tarde do que o
esperado e mostram uma grande variedade no desenvolvimento da linguagem.
Comecgam a utilizar palavras simples e algumas frases, geralmente, por volta dos 18
meses. Mostram grandes facilidades em aprender cangfes e rimas infantis,
revelando uma boa memdria auditiva e sensibilidade musical. No que diz
respeito ao desenvolvimento motor, as crian¢as comecam a andar geralmente mais
tarde do que o esperado e tém dificuldades motoras (motricidade grosseira e fina) e
da coordenacdo Oculo-manual. Assim, podem levar mais tempo para aprender a
sentar e a andar e mostram dificuldades em tarefas como andar de bicicletas,
abotoar, utilizar tesouras e segurar o lapis. Tém dificuldades na orientacdo espago-
temporal, na avaliacdo de distancias e direcdes e em tarefas que incluem
processamento visual (ASSOCIACAO BRASILEIRA DA SINDROME DE
WILLIAMS — ABRSW, 2009; grifo dos autores).

E essas dificuldades eventualmente perduram na idade adulta, muito embora
grandes sucessos possam ser obtidos, ainda sob o0 jugo desses varios obstaculos a serem

enfrentados pelo portador e por aqueles que com ele convivem:

A grande maioria dos adultos com SW domina habilidades de cuidar de si e
completa a escolaridade académica e/ou vocacional. S80 empregados numa
variedade de postos (que vao de trabalhos supervisionados a trabalhos
independentes). Muitos adultos com SW moram com seus pais; outros moram em
apartamentos monitorados, e alguns sdo capazes de viver por si s6s (WILLIAMS
SYNDROME ASSOCIATION OF IRELAND - WSAI, 2009; traducéo 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 apresentam os portadores de SW, uma
relacdo intima entre eles e as questGes relativas ao universo sonoro, como ja pudemos
assinalar brevemente. Empenharemo-nos, de agora em diante, em apresentar esse laco com
um pouco mais de proximidade e afinco, ja que é justamente por essa relagdo que
consideramos ndo ser nada banal que guardamos, aqui, 0 nosso apreco, e frente a qual nos

posicionamos no presente trabalho.

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

As pessoas portadoras da Sindrome de Williams tém freqlientemente uma

“hiperacusia”, isto ¢, ttm uma sensibilidade exacerbada aos ruidos. Por outro lado,

constata-se com freqii€ncia que elas t€m “ouvido absoluto”, isto é, que sdo capazes

de identificar uma nota sem conhecer a escala, e de repetir uma peca musical depois
de té-la escutado uma Unica vez (FNF, 2009; traducéo nossa).

Antes de prosseguir a discussao, todavia, devemos levar em considera¢do um fato
mais abrangente no que diz respeito ao ruido/musica e sua ligagdo com o funcionamento
cerebral como um todo, bem como com as afec¢bes do sistema nervoso em geral, ja que,

como nos mostram Levitin et al. (2004, p. 223; tradugdo nossa):
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Dois dos quebra-cabecas ndo resolvidos na neurociéncia cognitiva concernem a base
neuroanatémica para a cognicdo musical e a arquitetura da fungdo cognitiva no
neurodesenvolvimentismo prejudicado. O interesse na neurociéncia cognitiva pela
musica, pela cognicdo, pela memdria e sua performance ocupou um papel central e
tem compelido questdes nos ultimos anos (PERETZ e COLTHEART, 2003;
SERGENT, 1993; ZATORRE, 2003). Parte da razdo para esse interesse é que a
musica ¢ marcada por suas ubiqlidade e antiguidade — todas as culturas humanas
conhecidas tém musica; alguns dos mais antigos artefatos descobertos feitos por
humanos séo instrumentos musicais (CROSS, 2001; HURON, 2001) e, nos dias de
hoje, a masica tem um papel central na vida da maioria de nés (SLOBODA, 1999).

Ja sabemos, entdo, das dificuldades e importancia de se saber a respeito das
relacBes que um individuo com desenvolvimento mental tipico mantém com a mdsica; e, mais
ainda, das dificuldades e da contigua importancia de compreender como um individuo com
desenvolvimento mental atipico se porta com relacdo a possibilidade da masica. Contudo, se
ja afirmamos, aqui, que ha certa proximidade entre os portadores de SW e o fenbmeno
musical, cabe explicitar melhor o que vem a ser essa afinidade: definir melhor o seu escopo e

as consequéncias que advém dessa relagéo.

Convergéncias

Como afirmam a partir de suas pesquisas Udwin e Yule, no website da
Williams Syndrome Association — WSA, “muitas criangas com SW tém aptidao consideravel
para MUSICA E RIMA. Ensinar através de musica, cancdes e rimas pode acelerar o processo
de aprendizagem, e encorajar talentos a tocar instrumentos musicais pode aumentar a

autoconfianga” (2009; tradugdo nossa).

Essas palavras, que vém da ciéncia, marcam o que poderia ser 0 comeco de
uma abordagem metddica dessa relacdo por demais estreita entre o portador de SW e a
musica. No entanto, ndo é banal que esse lago seja sobretudo identificavel do lado de fora da
ciéncia como tal, ja que, como se constata, “a maior parte das evidéncias a respeito das
habilidades de individuos com SW vem de relatos informais” (LEVITIN et al., 2004, p. 225;

traducdo nossa), e ndo de estudos cientificos.
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Como nos mostram as proprias consideracdes de Levitin, prosseguindo,

Até a presente data, apenas trés artigos publicados enderecam-se a sua habilidade
musical. Num estudo preliminar, Levitin e Bellugi (1998) testaram a habilidade
ritmica em uma tarefa de bater palmas em eco, e depreenderam que os portadores
de SW sdo compativeis com os de idade mental correspondente, desenvolvendo
tipicamente controles (CTLs) em sua habilidade de produzir ritmos musicais. Uma
diferenca relevante foi que, para os testes em que participantes cometeram erros, 0s
portadores de SW estiveram de longe mais propensos do que o0s de
desenvolvimento tipicamente normal de produzir erros que fossem musicalmente
compativeis com o ritmo do exemplo, o que chamamos de “saidas criativas”. Em
duplo-cego®, musicos profissionais avaliadores notaram essa diferenca sem treino, e
interpretamos esse resultado como um indice da musicalidade global da SW.

Com relacdo a escassez de estudos, podemos mencionar trabalhos realizados a
respeito — incluindo, alias, alguns provavelmente desconhecidos pelo autor, e que formam
namero maior do que trés, apesar de ndo desmentirem a precariedade quantitativa do material
em questdo —: Williams Syndrome: a Highly Musical Species (WILMOWSKI, 1996);
Musical abilities in individuals with Williams syndrome (LEVITIN e BELLUGI, 1998);
Characterizing the musical phenotype in individuals with Williams Syndrome (LEVITIN et
al.,, 2004); Music and anxiety in Williams syndrome: a harmonious or discordant
relationship? (DYKENS et al., 2005); Musical Aptitude Profile (GORDON, 1995); Primary
Measures of Music Audiation (GORDON, 1986)°; Music and language skills of children with
Williams syndrome (DON et al., 1999); Music skills and the expressive interpretation of
music in children with Williams—Beuren syndrome: pitch, rhythm, melodic imagery, phrasing,
and musical affect (HOPYAN et al., 2001).

Com esses estudos mais recentes se pdde comprovar que a expectativa informal

de que essa relacdo entre SW e musica existisse ndo era falha, e que, de fato:

as criancas portadoras dessa sindrome tém freqiientemente aptidSes musicais
desenvolvidas. Varias dentre elas t€ém “ouvido absoluto”. Ainda que ndo conhecam
o solfejo, sdo capazes [, por exemplo,] de reproduzir de ouvido uma cantiga num
instrumento musical (piano, sintetizador [...]) (ASSOCIATION BELGE
SYNDROME DE WILLIAMS — ABESW, 2009; tradu¢do nossa).

8 ‘Duplo-cego’ é um tipo de estudo realizado em seres humanos em que nem o examinado (objeto de estudo),
tampouco o examinador sabem o que estd sendo utilizado, num dado momento, como variavel.
% Os dois trabalhos de E. Gordon citados correspondem a testes de aptiddo musical.
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O que se tem feito ultimamente, ao se levar em conta o grande
desenvolvimento das tecnologias de pesquisa neuroanatdmicas, € relacionar as bases
neurofisioldgicas e anatdbmicas com essa qualidade curiosa dos portadores de SW, como nos
mostra o website da Associa¢do Espanhola:

Recentemente foi realizada uma pesquisa adicional que ratifica a possivel existéncia
de uma base bioldgica para esse talento musical. Através de estudos com
ressonancia magnética nuclear sobre os tamanhos das diferentes areas do cérebro foi
comprovado que as pessoas com SW tém um aumento relativo do plano temporal
esquerdo, similar ao que se observa nos musicos virtuoses (ASOCIACION
SINDROME WILLIAMS DE ESPANA - ASWE, 2009; traduc&o nossa).

E, além disso, tem-se procurado apontar como essa relacdo pode ser beneficiada
por um acompanhamento terapéutico que inclua a mdsica como um de seus mecanismos de
atuacdo:

Atualmente se recomenda como terapia ocupacional ideal o estudo e pratica da
musica em qualquer das suas variedades instrumentais e/ou liricas. 1sso pode ajudar
essas pessoas a conseguir uma integracdo social no futuro. Sua falta de inibicéo e
temor diante das circunstancias de exibicdo parece ser outra grande vantagem para
que atuem no palco e em frente ao publico (ASWE, 2009; traducao nossa).

N&o é por menos, inclusive, que existem instituicGes especializadas nesse tipo de
trabalho com portadores da sindrome, como a escola de musica Berkshire Hills Music
Academy'® — localizada em South Hadley, Massachussets (Estados Unidos). Além disso,
ramos de atuacdo em associacGes maiores, como da WSF, que fomentam eventos de caréater
musical destinado a integracdo de portadores, pessoas da comunidade em geral e seus

familiares™®.

19ver website da instituicdo em: www.berkshirehills.org
1 Ver website com a divulgacdo dos eventos em: www.wsf.org/family/families.htm
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A MUSICA NOS CUIDADOS DA SINDROME: UM MOMENTO QUE NAO E
QUALQUER

“A arte existe para que a verdade ndo nos destrua.”
(FRIEDRICH NIETZSCHE)

Apresentacao

Nesta altura do trabalho gostariamos de relatar uma experiéncia com uma aluna de
educacdo musical através do piano, a qual nos referiremos pelo codinome F. N&o nos
ocuparemos exatamente em fazer um estudo de caso, mas partiremos de alguns dados — tanto
colhidos em sala de aula, quanto apresentados pela familia ou pelo histérico médico-clinico
apresentado®® — em direcdo a uma elucubracio tedrica sobre os episodios que nos levaram,
num primeiro momento e de modo menos exaustivo, a pensar sobre as relacbes que a
sindrome mantém com a educacdo musical; e que, posteriormente, suscitaram a producao do

presente artigo.

O primeiro contato com F — ja tendo em vista um trabalho de musicalizacdo —
comecou quando ela tinha a idade de 5 anos. Tendo nascido portadora de SW, ¢ assistida pela
familia acuradamente desde que a sindrome foi identificada: fez e faz visitas continuas a
médicos de toda ordem (geneticistas, cardiologistas, nefrologistas, oftalmologistas, entre

outros) desde a mais tenra idade, sempre muito amparada pelos pais.

12 para que fosse construido um aparato maior para abordar as especificidades da crianca, de modo a ser
promovida uma melhor recep¢do da aluna conforme suas necessidades, os historicos foram consultados e
discutidos junto a familia logo nos primeiros encontros — em que a méde, sobretudo, explicou e argumentou 0s
pareceres médicos sobre as condicGes da filha. Esses dados de especialistas (sobre o desenvolvimento motor,
psicolégico, visual, linglistico, entre outros) serdo explicitados a partir deste momento do trabalho.
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Privilegiada pela situacdo financeira parental, bem como pela instrucdo e
esclarecimento que eles possuem a respeito da doenca, é levada a fazer atividades de diversas
naturezas, a fim de garantir seu bem-estar e desenvolvimento, como esportes orientados. Ja
tendo, entdo, conhecimento da afinidade musical que apresentam o0s portadores de SW, a
familia encaminha F as aulas de piano e musicalizacdo conforme recomendacéo dos proprios

médicos pelos quais ela havia passado.

F freqlienta desde os quatro anos, no periodo vespertino, a pré-escola do ensino
regular. Segundo os pais, sua socializacdo é muito boa: ela demonstra empatia pelas outras

criancas; gosta dos brinquedos de parquinho, de ver TV e de bonecas, um pouco.

Conforme a pontuacdo na escala de maturidade mental Columbia'®, F apresenta
uma maturidade mental que se situa na faixa dos trés anos e meio a quatro anos de idade.
Pode-se dizer que a defasagem no desempenho intelectual global que a escala indica implica
especialmente dificuldades de raciocinio ldgico-abstrato e flexibilidade mental; ou seja, de

mudar a linha de pensamento diante de mudancas na tarefa.

Essas dificuldades ja haviam sido observadas por aqueles especialistas que
freqlientou para diagnosticos e tratamento, como pudemos constatar em seus exames, numa
atividade de associacdo livre de um conjunto de figuras semanticamente relacionadas. No
entanto, quando o numero de figuras foi reduzido, F foi capaz de agrupar os estimulos
referentes a categorias naturais — frutas e animais — bem como conseguiu nomear a
categoria correspondente. E para os estimulos relativos a categorias ndo-naturais — como
meios de transporte e material escolar —, por sua vez, ela associou, mas ndo obteve éxito em

explicar verbalmente a logica de associacdo que a levou a agrupa-los. Tais observacoes

3 A escala Columbia, CMMS (Columbia Mental Maturity Scale), da autoria de B. Burgemeister, L. H. Blume e
I. Lorge, propde a avaliagdo da capacidade mental e do grau de maturidade intelectual da crianga — é voltada
para criangas entre 4 e 11 anos —; permite avaliar perturbac6es do pensamento conceptual. Foi concebida com o
intuito de ser utilizada sobretudo com criangas com deficiéncias motoras, cerebrais ou verbais. E constituida por
diversas pranchas com desenhos que reproduzem figuras geométricas, objetos, animais e vegetais com 0s quais
se tem contato no quotidiano.
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indicam que, embora seja predominante um pensamento sincrético, as habilidades conceituais

preliminares de F revelam-se com mediacdo adequada.

As funcdes motoras

F apresenta marcha independente e com equilibrio adequado. Salta com os dois
pés; mostra no¢do dos segmentos corporais no espaco; lanca bola com uma mao. Em termos
de coordenacdo motora mais fina, verifica-se um pinca bilateral, mas a preensdo do lapis é um
pouco imatura. Observa-se também uma relativa incoordenacao na realizacdo de movimentos

sequenciais associados a atividade gestual.

Quanto a habilidades percepto-gnosicas associadas aos sistemas visual e auditivo,
F nomeia e pareia figuras familiares adequadamente, mas seu tempo de reacdo é maior para
figuras visualmente mais complexas. Com relacdo a repeticdo de ritmos e melodias simples,
ela tendia a perseverar — perseveranca essa que 0S proprios exames pareciam mostrar, e que

era a nossa aposta mediante a realizacdo de uma educagdo musical adequada.

No que diz respeito a interacdo verbal, F mostra uma boa percepcdo de fonemas
quando algo de maior significado para ela estd envolvido. Isso parece indicar que o
desempenho tende a melhorar sob influéncia do componente emocional, ponto que € bastante
relevante e que foi levado fortemente em consideracdo em sala de aula, como veremos

adiante.

Funcdes visuo-construtivas

No grafismo, F apresenta garatujas, predominantemente. Contudo, com mediacao,
é capaz de completar elementos numa figura humana (cabelo, olhos e boca, na cabeca; bracos
e pernas, no tronco). Copia circulos, embora o faga sem fecha-los; tem, no entanto, grande
dificuldade para linhas cruzadas e especialmente com figuras muito anguladas. Seus tragos
indicam o desenvolvimento das fungdes visuo-contrutivas na fase de trés para quatro anos de
idade.
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Desenvolvimento das fun¢Ges de memoria e atencéo

Quando avaliada por especialistas, foi possivel observar que as habilidades
para inibir estimulos irrelevantes (atencdo seletiva) e para se manter por tempo mais
prolongado (atencdo sustentada) sdo muito influenciadas pelo grau de interesse de F na tarefa
em questdo. Em especial, foi possivel observar que as atividades com os instrumentos
musicais e as que envolvem estimulacéo tatil foram as que mais motivaram sua atencdo — o
que, em grande parte, justifica a atitude da familia de F ao escolher as aulas de piano em

detrimento a outros instrumentos musicais menos propicios.

Em termos de memdria, F relata eventos recentes e progressos (memoria
episddica), o que revela habilidades de aquisicdo e armazenamento de informacdes em longo
prazo. O desempenho em tarefas de memoria de curto prazo parece mais prejudicado em
funcdo das demandas de controle atencional, muito freqliente em portadores de SW — tanto
gue, nos materiais de divulgacdo sobre a sindrome, € muito comum haver alguma referéncia a

transtornos de hiperatividade **.

A linguagem oral

F mantém contato visual tranquilamente. Ela inicia e mantém dialogos,
respeitando decorosamente a troca de turnos de fala, e ndo apresenta alteracGes articulatorias.
Produz frases geralmente curtas, porém com estrutura adequada. Demonstra ter um

vocabulério rotineiro e define palavras concretas por funcéo e aspectos perceptuais.

1 e.9.: a guia “HIPERATIVIDADE” no website da ABRSW.
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Conhece os conceitos igual/diferente, grande/pequeno, maior/menor e nomeia e
reconhece cores, partes do corpo e formas geométricas (circulo, quadrado, triangulo e
retdngulo); no entanto, ndo reconhece as posicdes espaciais (frente, atrds, em cima, embaixo),
tampouco conceitos témporo-espaciais (antes/depois, comego/meio/fim, primeiro/tltimo) ou o
conceito de ‘mais comprido’™®. Compreende ordens simples, curtas e concretas; quando,
contudo, sdo dadas instrucdes mais complexas e/ou abstratas, relata-se que ela costuma

apresentar dificuldades de compreenséo.

A SW em sala de aula: um primeiro contato

O trabalho com F, ao se levar em conta o fato de que ndo se havia tido contato
com um portador da sindrome anteriormente, é desde o come¢o uma mescla intensa tanto do
ameacador quanto do instigante. Ameacador na medida em que forcava com que houvesse um
deslocamento, um descentramento radical do professor de seu lugar habitual de docente;
instigante, na medida em que esse tipo de desafio a docéncia é, ou deveria ser, sempre bem

vindo, quanto maior a sua radicalidade.

Os primeiros encontros com F foram bastante tranquilos. A grande sociabilidade
dos portadores de SW facilita esse encontro, sempre muito cheio de risos e de uma entrega
tocante — o que ja é, na realidade, razoavelmente comum em se tratando de criangas com
desenvolvimento tipico, mas surpreendentemente mais intensa em portadores de SW, como ja

pudemos mencionar anteriormente.

15 As criangas portadoras de SW tém dificuldade em fazer analogias (ex.: “se o cavalo ¢ grande, o rato é...”); e a0
serem solicitadas a contar uma historia relativa a figuras em seqiiéncia, ndo conseguem relacionar os fatos e nem
estabelecem causas e efeitos, apenas descrevem o que ha em cada figura, sem relaciona-las entre si.
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O trabalho comumente desempenhado com criancas na faixa etaria de F é um
trabalho de musicalizacdo, basicamente, mas que ja envolva o instrumento de uma forma que
o individuo tome conta das suas possibilidades e comece a se apropriar de uma determinada
postura frente a ele como um objeto, em primeiro lugar, de respeito; e, adiante, como algo que
pode lhe garantir uma interface com o universo musical, e, portanto, dotad-lo de novos

aparatos simbolicos para lidar com seu entorno.

Num certo nivel, a SW ndo impede a crianca de ter esse contato com um
instrumento como 0 piano — 0 instrumento em causa —, uma vez que ela é capaz de
distinguir as cores do teclado e de pressiona-lo, produzindo sons. Contudo, a indiferenciaco
de posicBes espaciais (frente, atrds, em cima, embaixo) e de conceitos témporo-espaciais
(antes/depois, comeco/meio/fim, primeiro/altimo) é um limitante bastante forte, na medida
em que a crianca possui uma dificuldade enorme em se situar nesse teclado e de fazer uso dele

em termos de progressdo/encadeamento de notas.

Vimos, portanto, ja de saida, que o trabalho de musicalizacdo possivel e
esperado/recomendado para uma crianca de desenvolvimento tipico ndo se aplica a um
portador de SW, até mesmo pelo curto periodo de aula ao qual a crianca pode submeter-se —
a hiperatividade, que, como vimos, € comum nos portadores da sindrome, impedia a
sustentacdo de uma hora de aula, o que nos impelia a definir a duracéo de meia hora, apenas, a

fim de que F néo se entediasse.

O que a crianga portadora da sindrome pede do instrumento é, portanto, de outra
ordem. Colocamo-nos, entdo, a procura de esclarecer qual o lugar que esse instrumento pode
vir a ocupar na rotina dessa crian¢a, uma vez que a entrada, 0 acesso a masica pode se dar de
diversas maneiras, ainda que algumas delas fujam da rotina a que o educador musical esta

geralmente acostumado a enfrentar.
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A seducgéo da melodia

Uma das coisas que mais fascinava F, e que foi possivel de se notar com o
desenrolar das aulas, eram melodias que ela tivesse a oportunidade de repetir. Ela canta com

prazer as cantigas infantis que sdo tocadas ao piano e é capaz de repeti-las sem dificuldade.

Ja que uma aula que tivesse como intuito fazé-la apropriar-se do instrumento nao
parecia ser 0 mais indicado, uma vez que ela, particularmente, demonstrava mais interesse e
alegria frente a um comparecimento passivo diante do instrumento, aproveitar o seu fascinio
pelas melodias e a possibilidade de repeti-las — e fazer com que ela usufruisse o som do

piano — parecia ser 0 mais adequado.

Mdsicas folcléricas (cantigas de roda, cancGes de ninar populares etc) com
padrdes bem definidos e conhecidos foram sendo utilizadas, num processo que envolvia a
execucdo ao piano realizada pela professora, e acompanhada de seu canto — que era

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

Além disso, uma pratica cénica incitada pela propria crianca tornou-se constante
nas sessdes de aula: a professora fechava o piano e a aluna batia em sua tampa, lancando a
seguinte pergunta: “Seu lobo esta?”. Ao que a professora respondia: “Sim, venha brincar
comigo! Sou um lobo, mas ndo sou mau”. Dava-Se inicio, entdo, a um jogo dialégico bastante
divertido para F, e que via seu auge na abertura da tampa do instrumento, quando o lobo,
mostrando todos os seus dentes, concedia-lhe um sorriso de oitenta e oito teclas — com as

quais era possivel se divertir com as regides do seu espectro sonoro.
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O contato de F com a musica mostrou-se sempre muito passional. Ela estabelece
com o instrumento musical uma outra relacdo, uma outra postura frente a qual aqueles
educadores que se aproximam da musicoterapia estdo mais acostumados do que propriamente
o professor de piano tradicional. Isso faz com que ele, o professor de musica, seja obrigado a
re-significar a sua pratica, e, mais ainda, a aprender a abordar seu instrumento de outra
maneira — subverter a apropriacdo e o uso do instrumento em funcao do fato de que aquele

que o utilizara, e seréa por ele tocado, € especificamente distinto do aluno tipico.

As préticas em sala de aula com F tém, portanto, se solidificado paulatinamente,
na medida em que se vai compreendendo e chegando mais perto de uma condi¢do favoravel
tanto a crianga, quanto ao instrumento — uma vez que ele prdprio dita algumas regras de
aproximacdo (sua realidade fisica, a tradicdo sedimentada através dos tempos no que diz

respeito as técnicas de execucdo, entre outros).

O piano tem sido utilizado, entdo, como um instrumento basicamente produtor de
melodias; enquanto gque seu potencial harménico € explorado como um acompanhamento para
as melodias que procuramos resgatar nos solfejos de F. Ela tem cada vez mais se interessado
por ele, e 0s pais relatam sua disposicao afoita, questionando-os com veeméncia sobre ja nao
ser hora de ir para a aula, por exemplo. Parece ser indiscutivel que o envolvimento afetivo

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

Como ressalta a Associagdo Argentina, por se tratar de um transtorno genético, a
SW

ndo tem cura, mas podem e devem tratar-se as alteracdes de salde, desenvolvimento
e conduta que cada caso apresente em particular, para assim prover os suportes
adequados para o desenvolvimento e exposi¢do das capacidades e potencialidades, e
0 éxito em uma melhor qualidade de vida [para aqueles acometidos por ela]
(ASOCIACION ARGENTINA DE SINDROME DE WILLIAMS - AASW, 2009;
traducdo nossa).

Esse tipo de consideracdo encontra-se contemplada naquilo que nos guia em sala
de aula, na medida em que a educacdo musical ndo esta necessariamente preocupada com a
formacdo de musicos profissionais — ja que a proporgdo que esse tipo de aluno representa é
bastante pequena. Além do mais, essa vertente do ensino de musica é bem pontual, uma vez
gue € apenas uma Via muito restrita dentro da gama que constitui a possibilidade do ensino

musical e suas implicacdes.

Nesse sentido, o lugar do portador da sindrome de Williams-Beuren é bastante
importante para que pensemos uma educacdo musical para além do instrumento enquanto
musicalizador®, uma vez que aquele é tdo grato & mUsica — e demanda o prazer que ela lhe
proporciona — e intensamente tdo préximo do som (uma proximidade ambigua que chega a
arrebata-los e invadi-los, e a causar-lhes alegria quase que na mesma medida em que lhes

causa sofrimento)*’.

16 Musicalizador num sentido estrito, que procurasse promover apenas a fixacdo de um certo saber objetivo a
respeito da musica, como um todo, e do instrumento, em particular.

7 «As pessoas com sindrome de Williams apresentam uma habilidade musical pouco usual. Um dos sintomas
possivelmente associados a esta qualidade é a hiperacusia, uma sensibilidade extrema ao som que faz com que
alguns sons possam ser incomodos e dolorosos”. (ASWE, 2009; tradugéo nossa)
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Isso nos possibilita pensar o instrumento musical como um possibilitador de
experiéncias estéticas, antes de mais nada; e, nesse sentido, nos abstermos do erro comumente
aceito que é acreditar na vertente limitante que afirma ser o instrumento um objeto apenas de
uma técnica e para uma técnica — aumentamos, portanto, o seu poder de alcance como

objeto de/para arte.

E como experiéncia estética, a musica é de um impacto colossal em seus efeitos
ndo-negligenciaveis para o portador de SW: “O amor pela musica e o tino musical ¢ comum
nessas criangas. Utilizar instrumentos musicais pode ser ideal para as experiéncias sociais,
para o tempo livre etc., e pode ser também associado ao ensinamento da matemaética e da
linguagem” (ASSOCIAZIONE ITALIANA SINDROME DI WILLIAMS - AISW, 2009;

traducdo nossa).

Constrigdes grandes na vida de um individuo, tais como a SW, consistem em
realidades que ditam normas bastante explicitas e especificas no que diz respeito ao ser-ai
(Dasein) no mundo. Desse modo, elas representam situacOes-limite para a questdo da
experiéncia estética, uma vez que nos levam a fazer perguntas a respeito de uma mediacao
menos truncada, menos ruidosa — e mais instantnea, mais direta — entre o individuo e o
fendmeno artistico que é capaz de ter efeito sobre ele, de arrebata-lo e questiona-lo, mais que

na vivéncia (Erlebnis), no nivel proprio da experiéncia (Erfahrung).

E o efeito dessa experiéncia possibilitada pelo ensino de musica — no caso de SW
gue tivemos a oportunidade de ilustrar nesse trabalho —, os frutos dessa pratica tém sido
inegavelmente constatdveis, uma vez que F continua sendo amparada pelo ensino
musicalizador e que seus progressos sao observaveis tanto em casa, quanto na escola; sem
falar, obviamente, na prépria relacdo com o instrumento, que tem se encaminhado de uma
forma bastante promissora. Ela tem se mostrado cada vez mais interessada e capaz de
direcionar sua atencdo para o piano nos periodos de aula; e os efeitos de um comportamento

hiperativo, portanto, tém sido abrandados gradativamente.
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A relacdo com o instrumento tem se construido de uma forma bastante cordial,
uma vez que F ndo se direciona mais ao piano como algumas vezes chegou a fazer,
percutindo-o com agressividade. O grau de sutilezas posturais tem aumentado, e F tem sido
capaz de se posicionar frente as teclas de uma maneira mais elaborada e menos passiva, 0 que
contrasta fortemente com a sua postura anterior, que trazia pouca ou nenhuma especificidade
com relacdo ao fato de estar frente a um instrumento musical — que, evidentemente, suscita
uma postura adequada e artificialmente produzida em funcéo de sua execu¢do. O piano é mais

piano, e menos lobo.

Atualmente F freqiienta o primeiro ano do ensino fundamental e tem aulas no
periodo vespertino. Em funcéo de um melhor desenvolvimento, seu tempo passado em classe
tem sido acompanhado integralmente por uma pedagoga contratada por sua familia —
exigéncia feita pela escola, que alega se preocupar, para além do desenvolvimento de F, com
um possivel comprometimento do trabalho do professor no que diz respeito aos outros alunos;
a pedagoga, portanto, tiraria parte da carga da professora titular, e faria com que ela ndo se

perdesse no trato com o restante da sala em funcdo de uma maior atengio a ser dada a F*°.

Tanto os pais quanto a pedagoga relatam uma melhora significativa de F no que
diz respeito ao nivel atencional em sala de aula, e nas suas maiores disposicdo e produtividade
com relacdo as tarefas propostas. Mais calma, atenta e com mais vontade de realizar seus
afazeres escolares, F tem encontrado menos obstaculos em seu convivio com situacBes
anteriormente aceitas com muito mais resisténcia. Os momentos de contato com a mdsica
vém representando para ela um periodo de tempo em que, mais do que se poderia pensar em
termos de distracéo e lazer, ela pode estar em contato com algo que lhe faz fixar a atencéo de

maneira mais acurada.

18 A atitude tem sido questionada pelos familiares de F, sobretudo pelo fato de que a escola ndo se comprometeu
a custear essa profissional.
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Encontramos no caso de F, entdo, uma corroboracdo as expectativas de que a
musica compareca de forma patente na sensibilizacdo perceptual, e consista, de fato, numa
parte fundamental do tratamento da SW. A musica tem um efeito significativamente maior em
portadores da sindrome, se comparado a: i) criancas com desenvolvimento tipico; e a ii)
portadores de outras sindromes mais comuns — com 0s quais ja haviamos tido a oportunidade

de contato em sala de aula.

Em contrapartida, esse efeito maximizado que a mdsica possui para um quadro de
SW nos possibilita pensar o poderio da arte para individuos de desenvolvimento atipico, bem
como as garantias que um ensino de arte pode favorecer a um portador da sindrome, em
especifico — que também sdo maximizados, uma vez que remetem diretamente a um mais-
bem-estar no mundo; que ndo lhes deveria ser, em hipotese alguma, negado em prol de um

acompanhamento pedagdgico puramente convencional.
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