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A Sindrome de Bounerville, também conhecida polesse Tuberosa é uma sindrome
rara e com poucos casos descritos na literaturagpddo de vista pedagdgico ndo encontramos
relatos que demonstrem as possibilidades da p@itagdgica no que se refere a aprendizagem e
ao desenvolvimento daqueles diagnosticados contadmyes desta sindrome. Até pouco tempo,
criancas diagnosticadas com Esclerose Tuberosaviaamvcom um diagnéstico fatalista e pouco
otimista em relagcéo as suas condi¢Bes de desemenitd escolar, sendo a escola especial a Unica
alternativa para que se pudesse garantir, com goipeemulti-profissional, ao menos, a aquisi¢éo
de alguns aspectos de seu desenvolvimento.

No entanto, desde 1994, com o impacto da Declarded&alamanca no Brasil e os
documentos nacionais posteriores, h4 uma nova st@paElucacional em pauta, para todas as
criancas, portanto também para aquelas com defiai@u sindromes especificas, mesmo que com
progndsticos pessimistas. A proposi¢ao contidaeaadbacdo de Salamanca € bastante clara:

Acreditamos e Proclamamos que:

- toda crianca tem direito fundamental & educacdojeee ser dada a
oportunidade de atingir e manter o nivel adequado agrendizagem,
toda criangca possui caracteristicas, interessésljdaales e necessidades de
aprendizagem que s&o Unicas,

- sistemas educacionais deveriam ser designados ggapras educacionais
deveriam ser implementados no sentido de se lewarcenta a vasta
diversidade de tais caracteristicas e necessidades,

- aqueles com necessidades educacionais especi@m dew acesso a escola
regular, que deveria acomoda-los dentro de umag®egida centrada na
crianga, capaz de satisfazer a tais necessid&RAS]L, 1994)

Desta forma, se instalam novas possibilidades sppetivas. Porém, ha de se observar que
a proposta de uma educacdo inclusiva quase quebmim@ uma profunda revisdo das praticas
escolares. Oliveira atenta para o fato dos

paises signatérios desses documentos, entre Blasig assumem o compromisso
politico-social de transformar os sistemas de egicc@m sistemas educacionais
inclusivos, os quais deverdo respeitar as difesertig qualquer ordem e re-
organizar o espaco escolar de forma que se gaamavivéncia na diversidade e
a democratizacdo do conhecimento.

Assim, a0 mesmo tempo que reafirmamos a funcaaiispee insubstituivel da
escola no mundo contemporéaneo, reafrmamos a ne@adssde superagdo de
velhas préticas, fundamentadas em paradigmas ratidg) que desconsideram as
diferencas culturais, sociais, étnicas, organidaesgénero ou de qualquer outra
ordem nas relag6es pedagdgicas cotidianas.

Isso nos obriga a uma reflexdo profunda das psiscolares, desde a sua
estrutura, organizacdo, planejamento, didaticapdodt disciplinas, contetdos,
formas de conhecimento, avaliacdo, populacéo,Teto o ritual escolar precisa
ser revisto. (2004)



Assim, a importancia da inser¢do de criangas cefici@cia em ambientes
comuns da escola regular, aliada a novas persped@dricas sobre o desenvolvimento infantil
(Vygotsky) poderdo significar o inicio de uma ndviatéria da propria Educacdo Especial e de
casos sobre os quais tinhamos expectativas reduzidpessimistas. Certamente esta podera ser a
histéria de criangas com Sindrome de Bournevikegaais poderdo escrever um outro capitulo
sobre as possibilidades de seu desenvolvimentosenmgenho escolar. SE, de acordo com
Vygotsky

o desenvolvimento psiquico depende das interagbediadas pelo outro e por
signos, cabe & educacdo um papel significativo tdred condugdo do
desenvolvimento da crianca. O ensino escolar paate favorecedor desse
desenvolvimento e pode levar a crianga a um estagis complexo de interagéo,
comportamento e funcionamento intelectual. (OLIVEIR002, p.22).

Além disto, no plano politico, vale destacar Mant¢a006, p. 185) quando afirma: “a
escola é a instituicdo por intermédio da qual anca se introduz no mundo publico, e dai o papel
do Estado em relacdo a todas elas. [...] cabe tiyavadiireito indispensavel da crianca a educacao
escolar”.

Considerando-se estes aspectos tedricos mencionadas importancia do suporte
pedagdgico especializado a ser oferecido para @ssaao processo de inclusao (de acordo com
Brasil, 2001), o presente trabalho esta sendo dek#sio no Centro de Estudos da Educacao e da
Salde (CEES), unidade auxiliar da Faculdade dedfiloe Ciéncias de Marilia. Trata-se, como
mencionado anteriormente, de um caso de SindronBodeneville, a qual pode apresentar como
caracteristicas crises convulsivas, retardo meataldenoma sebaceo; sendo algumas destas
caracteristicas variaveis, e ndo sendo incomungfestatdes de autismo.

O participante deste estudo € uma crianca do sedrufino, nascido no ano de 1999,
contando atualmente com sete anos de idade. Apaesaracteristicas de comportamento autistico
e auséncia da linguagem convencional, ocasionalda gfedrome, recebendo acompanhamento
multidisciplinar, desde os primeiros anos de viflste estudo busca contribuir para a analise do
desenvolvimento pedagdgico e escolar da criancgsimAsomo procedimento de coleta de dados,
realizamos suporte pedagdgico especializado, ummapee semana, nho CEES, onde buscamos
observar, acompanhar e descrever o efeito da artefo pedagdgica, a qual é realizada através de
atividades ludicas, desenhos, pinturas e colagdés, de fazer uso também de contos musicados.
Estas atividades, previstas no Planejamento Peitag8gmestral, ttm como objetivo favorecer o
aperfeicoamento psicomotor, cognitivo, linglist&gomais especificamente o desenvolvimento da
fala ou de uma comunicagéo sistematizada, conteedda e compreensiva, mesmo que apenas
funcional.

Para contribuir com o desenvolvimento geral dan¢aa o trabalho pedagdgico tem um
carater eminentemente ladico. Buscamos estimukguwdesempenho através do movimento que
visam expressar a percep¢ao de estruturas ritnmeztiante atividades corporais que propiciam o
conhecimento do corpo, bem como seu controle eag@as e, ainda, a prépria identidade pessoal.
O desenvolvimento desta atividade tem sido acomgmbinhpaulatinamente més a més, e
observamos um progresso significativo do partidipamem como a sua significativa compreensao
guando é gquestionado, tendo em suas respostazactaeentido. Em relagcdo a coordenacao motora
realizamos trabalhos com placas de alinhavo, babalém de ilustrarmos as histérias contadas
com recortes, pinturas e colagens, além de faitizagéio também com fantoches. Vale ressaltar o
significado do faz-de-conta, dos jogos e brincadaio desenvolvimento infantil. (Vygotsky, 1998;
BRASIL, 1998).

Outro procedimento adotado na realizacdo do trab#dinam as visitas a escola, a fim de
acompanhar o desenvolvimento do aluno e estabaletetinculo com a professora e toda equipe
escolar. Destaca-se aqui a preocupacdo em colapararque o processo de insercdo de L S na



escola regular possa ser realizado com as garalgiaprendizagem e desenvolvimento de acordo
com o estabelecido nas leis nacionais, uma vezoqakino esta matriculado numa Escola de
Educacéo Infantil da rede Municipal de Ensino derilida Observamos algumas dificuldades
enfrentadas pela escola e por toda equipe devidpecificidade e desconhecimento a respeito da
Sindrome de Bounerville. Apds o estudo das caliatiters especificas da crianga, visita da equipe
técnica do CEES e o estabelecimento de parceria @oescola, foi possivel enfrentar as
dificuldades iniciais, estabelecer um planejameatgoensino individualizado, com o objetivo de
direcionar as atividades que esta crianca reaéizesnola, tentando adequa-lo as suas necessidades
especiais.

Como resultado, podemos apontar que, com 0 supatiagogico especializado e a
inser¢do da crianga na escola comum, ha indicad®ggercepcdo do mundo externo, mediante a
fala, a concentracdo e a execucdo das tarefasgpagpdipesar de apresentar comportamentos
autisticos , houve melhora do participante no daueedpeito a sua interacdo com 0s outros colegas
de sala, o que contribuiu para a sua sociabilidgadprimoramento de suas atividades. A crianca
além do suporte pedagégico recebe outros atendierebmo: terapia ocupacional e
fonoaudiolégica, e a familia conta com atendimeatapéutico na area de psicologia. O trabalho
vem enriquecendo de forma significativa a reflegébre a atuacédo pedagogica e as possibilidades
escolares de casos mais especificos da educacéciabspma vez que, sobre esta sindrome em
estudo, ndo ha muitos relatos referente a atuasdagpgica especificamente. Fica a expectativa de
contribuir com a construcdo de sistemas educasionelusivos, conscientes que este deve ser um
movimento coletivo e deve, da mesma forma, seriderssio o tempo histérico. Assim, como
aponta Padilha:

O pequeno, o cotidiano, cada dia, cada aluno, cada cada escola, cada
professor, cada professora ndo estdo sozinhos asnagdes e ndo podem estar.
Somos parte de um planeta que é construido e fikspor acdes de cada um de
nés e por todos nds juntos. Somos agora, mas gatfosam e estéo incorporados
em nos. Outros virdo para se apropriarem de nadsas e acdes. ( 2004, p. 118)

Que néo se perca a nocao de coletivo, o temparibs® a idéia de transformacéo radical
do projeto politico pedagdgico de cada escola sttuicdo de uma escola publica de qualidade
para todos, portanto, inclusiva.

Bolsa: Proex
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