ZBRA RARA

CONSCIENTIZAGAO SOBRE v
DOENCAS RARAS

SED

A ESCOLA

Entendendo sinais e desafios
no ambiente escolar

H_ GUIA PARA PROFESSORES
1 E EQUIPES ESCOLARES

PN
(==} COMPREENDER

IDENTIFICAR

@ ACOLHER

ACOLHER
OUVIR
RESPEITAR
INCLUIR

@ FAZER A

DIFERENCA

Informagdo também é inclusao. "
Juntos podemos construir uma escola mais consciente e acolhedora. . VERSAO 1

2026



SED NA ESCOLA
Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

Oqueéa
Sindrome de
Ehlers-Danlos?

A Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) é um grupo de condi¢des

genéticas que afetam o tecido conjuntivo, responsavel por dar -
suRorte ? estabilidade a dlferer)tes par?es~do corpo, como 0 E e
articulagBes, pele, vasos sanguineos e érgaos.

E uma condigéo que afeta o
corpo todo e pode impactar
como a crianga se sente e
se movimenta no dia a dia,
inclusive na escola.

Essas alteraces estdo relacionadas principalmente ao colageno,
uma proteina fundamental para a resisténcia dos tecidos.

O que pode acontecer?

Quando o coladgeno ndo funciona corretamente, algumas pessoas podem apresentar:
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Articulagdes Instabilidade Do Fadiga LesGes Condigdo
muito flexiveis articular musculoesquelética frequentes genética
Os movimentos As articulagoes Dores podem ocorrer Cansago maior que Hematomas, cortes e A SED é genética,
podem ser maiores podem sair do lugar em musculos, outras criangas, lesées podem surgir ou seja, ndo é
que o esperado. com mais facilidade. articulagGes e coluna.  mesmo apos pequenas  com mais facilidade. causada por algo que
atividades. a crianga fez.
Cada pessoa é tinica
\ \ / P Importante saber
8 Os sintomas variam muito de uma pessoa para outra. N infe -
Algumas criangas tém poucos sintomas, enquanto A SED ndo tem cura, mas com informagéo,
outras podem ter mais dificuldades no dia a dia. apoio e acompanhamento adequados, a crianca
Por isso, é tdo importante conhecer, observar podeiterimalsiquialidadede;vicae/panticipar
¢ acolher cada crianga das atividades escolares de forma mais segura
@ e confortavel.
°
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SED NA ESCOLA

Por que a escola
precisa conhecer

a SED?

A crianga passa grande parte do dia na escola.
Por isso, muitos sinais da Sindrome de Ehlers-Danlos (SED)

podem aparecer ou se tornar mais evidentes durante as

atividades escolares.

Quando professores e equipes escolares compreendem melhor

essa condigao, é possivel criar um ambiente mais acolhedor,

seguro e respeitoso.

Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

Conhecimento gera empatia.

E empatia transforma a experiéncia
da crianga na escola.

Quando a escola esta informada, ela pode:

Evitar interpretacoes
equivocadas

P

Compreender que comportamentos
ou dificuldades podem estar
relacionados a sintomas fisicos

e ndo a falta de interesse,

vontade ou esforgo.

Quando a crianga se sente
compreendida e respeitada,
ela participa mais, aprende
com mais seguranga e se
sente pertencente.

Reduzir situagdes
de dor e lesGes

Pequenas atitudes no dia a dia
podem prevenir lesGes, crises de dor
e sobrecarga do corpo.

Fortalecer o vinculo entre
escola, familia e servigos
de saide

O didlogo e a parceria ajudam

a encontrar as melhores estratégias
para cada crianga, respeitando suas
necessidades individuais.

Ajudar a identificar
sinais importantes

Observar sinais recorrentes
pode orientar a familia a buscar
avaliagdo médica e apoio
especializado.

Contribuir para uma
educagao inclusiva
e humanizada

Informagé@o é o primeiro passo
para uma escola que valoriza
a diversidade e cuida de
cada estudante.

Cada crianga com SED ¢ tnica.
Importante lembrar: Os sinais, desafios e necessidades podem ser diferentes,
N mesmo entre criangas que tém o mesmo diagndstico.
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fazem a diferenga. ()



SED NA ESCOLA
Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

Sinais que podem
aparecer na escola

Os sinais da Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) podem variar
muito de uma crianga para outra. Alguns podem ser percebidos
durante as atividades escolares ou ao longo do dia.

Observe sinais como:

Atencdo: Esses sinais ndo significam necessariamente
que a crianga tem SED, mas podem indicar que algo
merece atengio e acompanhamento.

Queixas de dor nas
pernas, joelhos, costas,
pescogo ou outras
partes do corpo
durante o dia.

Cansago maior que
outros alunos, podendo
parecer sonoléncia
ou exaustao.

Dificuldade em
atividades fisicas

Cansago répido,
dor ou dificuldade
para acompanhar

as atividades.

Dificuldade para ficar
muito tempo na mesma
posigdo

Inquietagéo, necessidade
de se mexer ou trocar
de posigdo com
frequéncia.

Entorses
frequentes

Torgdes, luxagGes ou
estiramentos que
acontecem com mais
facilidade.

Rigidez ou dor apds
ficar em uma posicao

Desconforto ao levantar
depois de ficar sentado

ou apds atividades
prolongadas.

Escutar faz toda a diferencga

A crianga conhece o préprio corpo melhor do que ninguém.
Ouvir o que ela relata é um passo importante para garantir
seu bem-estar na escola.

v/

\\\‘ PROJETO i
s\ ZBRARARA Informag@o e ateng3o hoje
ZBRA RARA promovem bem-estar amanha. Q)

Quedas
recorrentes

Quedas mais frequentes
que outras criangas,
mesmo em situagoes

simples.

Necessidade de pausas
ou hidratagéo
Pode precisar beber dgua
com frequéncia ou fazer
pausas para descansar.

A crianga ndo esta exagerando.
Leve a sério o que ela sente.
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SINAIS NA INFANCIA ‘&

Os sinais podem mudar com a idade e se tornar
mais evidentes com o aumento das exigéncias escolares.

PRIMEIROS ANOS /
PRE-ESCOLA

Alguns sinais podem aparecer

desde cedo:

Hipermobilidade
excessiva

Quedas frequentes
no parquinho

Dificuldade
de equilibrio

Posicdes incomuns
(ex: sentar em W)

Maior flexibilidade
que outras criancas

IDADE ESCOLAR

(FUNDAMENTAL)

Com o crescimento, os sinais
podem mudar:

Entorses
frequentes

Dor recorrente
(as vezes chamada de
“dor de crescimento”)

Fadiga

Dificuldade em
atividades fisicas

Dificuldade
na escrita

Cada crianga é Unica. Observar e compreender os sinais
ajuda a oferecer o apoio certo no momento certo.




SED NA ESCOLA
Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

Escrita e
coordenacao
motora

Algumas criangas com Sindrome de Ehlers-Danlos (SED)
podem apresentar dificuldades relacionadas a coordenagéo
motora fina, responsével pelos movimentos das maos, dedos

e punhos.

A hipermobilidade pode afetar as articulagées das maos
e dos punhos, deixando esses movimentos mais
cansativos e, as vezes, dolorosos.

Isso pode causar:

\‘ 4
7 f
w Dor ao escrever por longos periodos

o
o
————— = ——— @ Escrita mais lenta
o
o
o

Dor ou cansacgo nas maos ao escrever

Dificuldade para segurar o lapis ou caneta

Fadiga nas méos e nos dedos Letra irregular ou instavel

Dificuldade para copiar do quadro

. . Fadiga apds atividades que exigem
Dificuldade para segurar o lapis ou caneta 3
movimentos finos

! @ Dicas de apoio
77777 ‘ Permitir mais tempo para atividades escritas

\
1
i
© i
. i 1
,(127(/ Letra irregular, tremida ou pouco legivel ‘ @ Aceitar letra menos legivel em alguns momentos !
i @ Oferecer alternativas (digitais ou orais) 1
1 1
! @ Respeitar pausas para descanso das maos |
| 1
{ @ Evitar longos periodos de cépia i
{ continua do quadro )
\ /
A0 é 1 i
Nao é falta de esforgo. ! Com compreenséo e pequenas
! -~
Essas dificuldades ndo estdo relacionadas  falta de atengéo, i adaptagdes, ela pode aprender,
desinteresse ou preguica. A crianca esta se esforgando, | sedesenvolver e mostrar todo
! 5
mas seu corpo funciona de maneira diferente. ! i=eulpotenciay
o
.
& .
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 OUTROSSINAIS &
“  IMPORTANTES

/
7= Além da hipermobilidade e da dor, outras caracteristicas
< % podem estar presentes na Sindrome de Ehlers-Danlos.

PELE MAIS ELASTICA

A pele pode se esticar mais
gue o comum.

PELE MAIS FRAGIL

Pode machucar com facilidade
e ser mais sensivel.

HEMATOMAS FREQUENTES

Hematomas podem aparecer com
facilidade, mesmo sem grandes impactos.

CICATRIZACAO DIFERENTE

A cicatrizagdo pode ser mais lenta
ou formar marcas diferentes.

NEM TODA CRIANGA FLEXIVEL
TEM SINDROME DE EHLERS-DANLOS.

A avaliagdo deve considerar o conjunto de sinais,
o histérico da crianga e, quando necessario,
a orientagao de um profissional de saude.

LEMBRE-SE:

Observar com atencio, acolher e adaptar o ambiente | [

0 0o
faz toda a diferenca no bem-estar da crianca. oo l oo
oy El 20,

|
|
I
I
[

Pequenas atitudes criam grandes mudangas. '




SED NA ESCOLA
Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

Disautonomia:

quando o corpo tem
dificuldade de regular
funcoes importantes

Muitas criangas com Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) podem
apresentar disautonomia, que afeta o funcionamento do sistema

nervoso auténomo.

Esse sistema é responsavel por regular fungdes que acontecem
automdticamente no corpo, como batimentos cardiacos, pressdo

arterial, temperatura e digestéo.

Na disautonomia, o corpo tem dificuldade
de ajustar essas fungbes de acordo com
as necessidades do momento.

Isso pode impactar diretamente o dia a

dia da crianga na escola.

Sinais que podem aparecer na escola

Tontura Pré-desmaio Fadiga intensa
Sensagao de cabega Sensagao de que vai Cansago desproporcional
leve ou giro, ao ficar desmaiar, visdo escura as atividades realizadas,

em pé ou durante ou embacada, fraqueza mesmo apds pequenos
as atividades. repentina. esforgos.

Como isso pode impactar na escola?

@ Pode precisar de pausas com mais frequéncia

@ Pode ter variacio de energia ao longo do dia

@ Pode se distrair ou perder o foco com mais facilidade
@

Pode ter dias bons e dias mais desafiadores
sem motivo aparente v

Esses sinais ndo sdo frescura nem falta de vontade.
Sdo respostas reais do corpo da crianga.

&
N PROJETO % -
\ ZBRARARA Informagdo e acolhimento

ZBRA RARA fazem a diferenga. @
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|
Intolerdncia Batimentos Dificuldade de
ao calor acelerados concentragio
Pode se sentir mal Coragdo acelerado Dificuldade para focar,
em ambientes quentes ou sensagio de lembrar ou acompanhar
ou abafados. palpitacGes. as explicagdes.

Pequen

as atitudes fazem diferencga

@ Permiti
@ Oferec

r pausas quando necessario

er agua com frequéncia

Q Compreender que o rendimento pode variar ao longo do dia
@ Observar o ambiente (calor excessivo pode piorar os sintomas)

@ Manter comunicagdo com a familia

@

Com apoio e compreensdo, a crianga consegue
participar e aprender no seu ritmo.
Acolher é incluir!

©



SED NA ESCOLA

Neurodivergeéncia:
compreender para
acolher melhor

Algumas criangas com Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) podem

Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

também apresentar caracteristicas de neurodivergéncia,

como TDAH, TEA ou alta sensibilidade.

Isso ndo acontece com todas as criangas, mas pode fazer parte

da experiéncia de algumas delas.

TDAH

(Transtorno do Déficit
de Ateng3o com ou
sem Hiperatividade)

Pode causar dificuldade de atengao,
impulsividade e inquietagdo.

Pode haver:

Dificuldade para manter o foco

em tarefas ou explicagdes

@ Esquecimento de instrugdes
ou materiais

@ |Inquietagio motora

@ Impulsividade nas respostas

ou nas agoes

"

?

\

Com estrutura, rotina e apoio,
a crianga consegue se organizar
e aprender de forma incrivel!

Como isso pode aparecer na escola?

“Neurodivergente” significa que o cérebro funciona
de maneiras diferentes. Essas diferencas nao sao defeitos

e nao definem a inteligéncia ou o potencial da crianga.

Informag&o, compreensao e respeito fazem toda a diferenga!

TEA

(Transtorno do
Espectro Autista)

Pode envolver diferencas na comunicagao,
na interagio social e na forma de perceber
e processar o mundo.

Pode haver:

Dificuldade em interagdes sociais
Preferéncia por rotinas e previsibilidade
Interesses especificos e intensos

Sensibilidade a mudancas

0000

Comunicagéo verbal ou néo verbal
diferente

Acolher as diferencas e respeitar o tempo i
da crianga ajuda a criar um ambiente

seguro e inclusivo.

0 que a escola pode fazer?

Observar, acolher e respeitar as diferencas é o primeiro passe para incluir.

Quando a escola e a familia trabalham juntas, a crianga se sente compreendida

e consegue desenvolver todo o seu potencial.

\\\\% PROIJETO
ZBRARARA

ZBRA RARA

Informagao e acolhimento
fazem a diferenca. @

D)

i

Muita comum na SED e também em outras
condigdes neurodivergentes.

Pode haver:

Desconforto com barulhos, luzes,
cheiros ou texturas

Facil sobrecarga em ambientes
barulhentos ou cheios

Reacdes intensas a estimulos que
outras pessoas quase nao percebem

Pequenocs ajustes podem evitar
sobrecarga e melhorar o bem-estar
da crianga.

Cada crianga € tnica.

‘. % 0 apoio certo faz

toda a diferencal
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Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

Alimentacaoe
ativacao mastocitaria v

Mastdcito:
célula do sistema
imunoldgico que
participa de
reagbes alérgicas
e inflamatérias.

Algumas criancas com Sindrome de Ehlers-Danlos

também podem apresentar Sindrome de Ativagéo
Mastocitéria (SAM).

Os mastoécitos sdo células do sistema imunolégico
que participam de rea¢Ges inflamatérias e alérgicas.

Quando estdo mais ativos, podem causar diferentes
sintomas no dia a dia.

Pode causar:

Reagoes a Dor Nausea Coceiraou | Intolerancias
determinados abdominal urticaria alimentares
alimentos
Alguns alimentos podem Desconforto ou dor Sensagdo de enjoo Coceira na pele, Dificuldade para
desencadear reagdes do na barriga, que pode ou vontade de manchas vermelhas digirir ou reagir a
sistema imunolégico. acontecer apds as vomitar. ou “vergbes”. certos alimentos.
refeigdes.

Importante Ser)
Algumas criangas podem precisar de restrigGes ou e cuidado
fazem toda a

adaptagdes alimentares.
diferenca!

E importante respeitar as orientagges da familia
e dos profissionais de saide.

(b Observar e acolher é o primeiro
passo para incluir e garantir o
bem-estar de cada crianga.

Cada crianga é Unica.
Atengdo, compreensdo e respeito ajudam a criar um ambiente
escolar mais seguro e acolhedor para todos. |

&
\\ PROJETO - N T L3
nformagéo e acolhimento & °
ZBRARARA L

ZBRA RARA fazem a diferenca. (p : ’
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SED NA ESCOLA
Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

¢

Nio é drama,

€ uma condigdo
real que merece
respeito.

Nio é preguica,
€ dor ou cansago
que nio aparece
por fora.

Interpretacoes

erradas:
0 que nao é preguica,
teimosia ou drama

Nao é teimosia,
€ um corpo que

ST N3o é falta de
recisa de mais
5 atencdo, é
e 3 tempo ou de
Alguns comportamentos ou limitagdes da crianga com it foitia sobrecarga ou
Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) podem ser mal ity dificuldade de
interpretados no dia a dia escolar. processar
estimules.

Na maioria das vezes, ndo é falta de vontade. @
@]

E o corpo que funciona de um jeito diferente.

i

Compreender € o primeiro passo para incluir!

Exemplos de interpretagdes que podem acontecer ——

“Ela ndo quer fazer
as coisas”

“Ele é teimoso” Ela faz

“Ele ndo presta
atengdo”

“Ela é preguigosa”

=

Na verdade...

Ela pode estar com dor,
fadiga intensa, tontura
ou o corpo precisando
de mais recuperagao.

7

Na verdade...

Ele pode precisar de mais
tempo para entender,
organizar as ideias ou
realizar a tarefa de outra

v

forma.

Na verdade...

0 que ela sente é real.
A dor, 0 mal-estar ou a
sobrecarga sensorial
podem ser muito
desafiadores.

Na verdade...
Ele pode ter dificuldade

de concentragdo por
dor, fadiga, ansiedade

/)

ou sobrecarga de
estimulos.

Na verdade...
Ela pode ter limitagdes

fisicas, dor, inseguranca
ou precisar de adaptagdes

®

para conseguir.

O que ajuda a mudar isso?

Cada crianga se esforga
todos os dias, do jeito
que consegue.

o Acolher é transformar!

Quando a escola compreende as
diferengas, a crianga se sente pertencente,

Acolher antes de julgar

Observar e ouvir com atengdo
. N confiante e capaz.
Perguntar com respeito Com empatia e compreenso,

2 escola se torna um lugar Juntos, podemos construir um ambiente

mais seguro para aprender

Oferecer apoio e adaptagoes
mais justo e acessivel para todos!

v
RRA

Confiar nas informagées da familia

000000

ik . @ crescer.
Valorizar cada pequena conquista

Lembre-se: por trds de cada comportamento
existe um motivo. Compreensdo muda tudo!

PROJETO

ZBRARARA ® .-

Informagao e acolhimento
fazem a diferenga. qp
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SED NA ESCOLA

Adaptacoes que
fazem a diferenca N

Pequenas mudancas podem
promover inclusdo, seguranca
e bem-estar para todos!

Cada crianga é Unica, por isso as adaptagdes devem ser
pensadas de forma individualizada e com apoio da familia

e dos profissionais de salde.

Ambiente
confortavel

Permitir mudancas de posicao,
uso de almofadas, apoio lumbar

OU outros recursos que tragam

conforto.
V) Apoio nas
m interagdes
sociais

Promover um ambiente
acolhedor, incentivar o respeito
as diferencas e apoiar a crianca

nas interagoes.

Pequenas atitudes geram grandes transformacdes.

Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar

Pausas
programadas

Permitir pequenas pausas
para descanso, alongamento,
hidratagdo ou uso do banheiro

sem criticas ou punigdes.

Comunicagdo
clara e
acolhedora
Explicar combinados de forma
clara, usar uma comunicagao
positiva e validar os sentimentos

da crianca.

Nao existe uma tnica forma de incluir.
Lembre-se: O mais importante é observar, escutar, adaptar e caminhar junto!
Quando a escola acolhe, toda a turma aprende.

Com respeito, empatia e adaptagdes adequadas,
a escola se torna um lugar onde todas as criangas
podem crescer e aprender juntas! (p

W
V PROJETO
ZBRA RARA ZBRARARA

Informagao e acolhimento
fazem a diferenca. (p

™ Flexibilidade
nas atividades

Adaptar prazos, quantidade

de tarefas ou forma de entrega
conforme a necessidade

da crianga.

Compreensio
e paciéncia
Entender que alguns dias

serdo mais dificeis que outros.
Empatia e paciéncia fazem

toda a diferencal

v

Incluir é
compreender,
respeitar e criar
caminhos para
que todos
possam
aprender e
participar!

Materiais
€ recursos
acessiveis

Cadernos mais leves, apoio
para escrita, uso de tecnologia
assistiva ou outros recursos

que facilitem a participagao.

Trabalho
em parceria

4

Manter didlogo constante com
a familia e a equipe de saiide

para alinhar estratégias e

apoiar a crianga.

Cada crianga tem potencial.

0o e
..‘ Quando incluimos, todos avangamos!
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SED NA ESCOLA
Entendendo sinais e desafios no ambiente escola

Um ambiente acolhedor
transforma vidas 9

A inclusdo acontece quando a escola
valoriza a crianca como ela é e oferece
o apoio que ela precisa para aprender,
participar e se desenvolver.

Pequenas atitudes diarias constroem um
ambiente mais respeitoso, seguro e acolhedor
para todas as criangas.

g2 9

Respeitar Ouvir Incentivar
o tempo com atengao autonomia
de cada um

- Escutar a crian i
Cada crianga tem seu ) Oferecer apoio sem

ritmo. Respeitar
o tempo de resposta,
de realizagdo das
atividades e de

e a familia ajuda fazer por ela.

a entender suas Incentivar pequenas
necessidades reais conquistas didrias
fortalece a confianga

e a independéncia.

e a construir
adaptagio faz toda estratégias que

a diferenca.

: 0 O que evitar

funcionam.

o Comparar a crianga Q Fazer atividades | € Ignorar sinais de dor
‘ ou desconforto,

com outras. por ela.

ce

Inclusido nao é favor, é direito!

Quando a escola se une a familia e aos profissionais de satde,

a crianga se sente segura, pertencente e capaz de ir cada vez mais longe.

PROJETO

ZBRARARA

A

ZBRA RARA

Informagao e acolhimento
fazem a diferenga. @

N

empatia e
respeito

Falar sobre
diversidade, acolher
as diferengas e
combater qualquer
forma de preconceito
é papel de todos.

Atitudes que fazem a diferenca no dia a dia

Acolher
é enxergar
potencial,
nio limitagdes.

Cada crianca
precisa de
compreensio,
respeito e
oportunidades.

282

Incluir de
verdade

L §

Celebrar
conquistas

€ Rotular ou limitar
suas capacidades.

Ele ndo
consegue.

Ela é
dificil.

Incluir é garantir
participagdo ativa
nas atividades,
nas decisoes e
nas relagges do
grupo.

Um ambiente acolhedor hoje,
forma adultos mais empéticos amanh.

Reconhecer cada
avango, por menor
que parega, motiva

€ mostra para a

crianga que ela

é capaz!

€ Expor a crianga
na frente dos colegas.
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Entendendo sinais e desafios no ambiente escolar
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Juntos,
podemos criar
caminhos mais
| acessiveis e
acolhedores
para todos!

Recursos e apoio:
ninguém precisa fazer
isso sozinho!

A escola, a familia e os profissionais de saide
podem caminhar juntos para garantir inclusao,
aprendizado e bem-estar para a crianga com
Sindrome de Ehlers-Danlos.

Existem pessoas, servicos e materiais que podem
orientar, acolher e apoiar essa jornada.

& O

Familia

E quem conhece melhor a

crianga. O didlogo aberto

com a escola é essencial

para alinhar necessidades
e estratégias.

Professores
e equipe escolar

Com informagio e apoio,
podem adaptar atividades,
observar sinais e promover

um ambiente mais
inclusivo.

Dica importante

Registros, relatdrios e orientagdes médicas podem
ajudar a escola a compreender melhor as necessidades
da crianga e planejar adaptag6es adequadas.

@

Associagdes e institutos
sobre Sindrome de
Ehlers-Danlos (SED)
Busque grupos e sites
confidveis.

Lembre—se: A informagdo conecta, o apoio fortalece
e a inclusdo transforma! @

ZBRA RARA

P
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Grupos de apoio
para familias

Trocar experiéncias
fortalece e acolhe.

Informagdo e acelhimento

fazem a diferenga. @

Profissionais
de salide

Médicos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais,
nutricionistas e psicélogos
podem orientar e oferecer

recursos importantes.
{9
N\

Onde buscar apoio e informacgao?

Profissionais
da salde

Pega orientagdes
e materiais indicados.

Servigos
e instituicbes
de apoio

Associagoes, grupos de
apoio e projetos sociais
oferecem informagao,
acolhimento e troca
de experiéncias.

garantir direitos
e oportunidades!

Materiais
e informacGes
confidveis

Buscar fontes seguras
ajuda a entender melhor
a SED e a encontrar
estratégias adequadas
para cada crianga.

Compartilhar informagges
ndo é uma obrigagdo,
€ uma ponte para

v

=]

Cursos e formagdes
para educadores

Conhecimento gera
praticas mais inclusivas.

(%

Servigos publicos
de saide e educagio

Procure os recursos
da sua regido.



Referéncias L[
cientificas

Material baseado em evidéncias cientificas
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Malfait F. et al.

The 2017 International Classification of the Ehlers-Danlos Syndromes
American Journal of Medical Genetics, 2017

Tinkle B. et al.

Hypermobile Ehlers-Danlos Syndrome and Hypermobility Spectrum Disorders
American Journal of Medical Genetics, 2017

Hakim A., Grahame R.

Joint hypermobility and related disorders
Rheumatology

Castori M.

Ehlers-Danlos Syndrome, Hypermobility Type
American Journal of Medical Genetics

The Ehlers-Danlos Society

Educational resources on Ehlers-Danlos Syndromes
www.ehlers-danlos.com

A informacgao de qualidade é essencial para melhorar \/
o reconhecimento e o cuidado com pessoas com
Sindrome de Ehlers-Danlos.

Agda Queiroz

-
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Revisao técnica —§ |
Revisado por = i
Agda Queiroz, Neuropsicopedagoga e mae Sediana — Q i
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Informagao e acolhimento e 9

fazem a diferenca. @



Sobreo ¥ g
Projeto Zbrarara

Informacgado, conscientizacdo e acolhimento sobre
Sindrome de Ehlers-Danlos.

(@)
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NOSSO PROPOSITO

O Projeto Zbrarara é uma iniciativa dedicada a conscientizagio sobre
a Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) e o Transtorno do Espectro da
Hipermobilidade (TEH).

Seu objetivo é ampliar o acesso a informacdo de qualidade e contribuir
para o reconhecimento dessas condigoes, especialmente em ambientes
como escolas e servigos de saude.

COMO ATUAMOS

O projeto desenvolve:

® materiais educatives acessiveis

e conteludos informativos baseados em evidéncias
e acdes de conscientizagdo em escolas e eventos

® iniciativas voltadas & realidade de pacientes e familias

NOSSO DIFERENCIAL

Este material foi desenvolvido a partir da vivéncia direta com a condicio,
aliado ao estudo de referéncias cientificas e reviséo técnica.

A proposta é traduzir conteidos complexos em uma linguagem clara,
acessivel e aplicavel no dia a dia.

QUEM IDEALIZOU )

O projeto foi idealizado por Arianne Rossatto Moreira, V""‘é’mm ?w o
paciente com Sindrome de Ehlers-Danlos Hipermével (SEDh), gﬂ““ mtfaﬂm‘? ’
com o objetivo de ampliar a conscientizagao sobre doengas @
raras no Brasil.

-

ONDE ENCONTRAR

Acesse nossos conteldos, materiais e projetos:

@ zbrarara.com.br

Informagao acessivel, baseada em evidéncia
e conectada com a realidade de quem vive a condigao.

\J
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ZBRARARA
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Aviso
importante

Leia com atengao

\\ Este material tem carater informativo e educativo.
e

Ele ndo substitui avaliacdo, diagndstico ou
acompanhamento realizado por profissionais de satde.

Em caso de duvidas ou presenca de sintomas,
é fundamental buscar orientacdo com profissionais qualificados.

Uso do material

Este material pode ser compartilhado gratuitamente
@ para fins educativos.

E permitida a impressao e distribuigdo, desde gue o contetido
seja mantido integralmente e com os créditos do Projeto Zbrarara.

@ Nao é permitido:
= © =i

Alterar Remover Utilizar este material
o contetdo os créditos para fins comerciais

7 =y
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er(ﬁ,1 ‘ A informac3o correta é uma ferramenta importante C - ‘

para melhorar o cuidado e a qualidade de vida.
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\\‘ PROJETD Cartilha educativa
\ Informagao e acolhimento
ZBRA RARA ZBRARARA fazem a diferenca. @ E@
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A informacao

transforma
realidades.

Qo

Conscientizar é o primeiro passo
para o cuidado e a inclusao.

PROJETO

ZBRARARA

Informag&o e acolhimento
fazem a diferenca. (D

Acesse nossos

materiais e projetos: EjrsEE
i
. [ :
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E 1 zbrarara zbrashop
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Escanei me Escanei me

N
Informacao acessivel, QQ ® [ ]
@ baseada em evidéncia S Juntos por mais (p "
e conectada com a realidade (@) (@) conhecimento,

de quem vive a condigdo.

Y Y empatiaeinclusio./\—/ o



