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Editorial

Queridos leitores,

E com imensa alegria e gratiddo que apresento a

vocés a primeira edicao da Revista Zbrarara, criada
especialmente para marcar o Dia de Conscientizacao da
Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) e do Transtorno do
Espectro da Hipermobilidade (TEH), celebrado em 15 de
maio.

Essa conquista ndo € apenas um marco legislativo,
mas um passo gigante na visibilidade dessas condi¢cdes
raras e, muitas vezes, invisiveis.

Esta revista nasceu do desejo de informar,
sensibilizar e conectar pessoas, pacientes, familiares,
profissionais de saude e a sociedade em geral, para que
juntos possamos construir um mundo mais inclusivo e
acolhedor.

Quero agradecer de coragao aos patrocinadores e
apoiadores que acreditaram nesse projeto e tornaram
essa publicacado possivel, além dos vereadores de Nova
Odessa pelo voto unanime, ao presidente da casa o
vereador Oséias Jorge e o ex-vereador Silvio Natal,
cujo apoio foi fundamental para a aprovagéao da lei
que institui esta data tao importante.

Que esta revista seja uma voz a mais na luta por "
visibilidade, respeito e qualidade de vida para todos (
que convivem com a SED e o TEH.

Com carinho,

Arianne Rossatto Moreira N
Idealizadora da Zbrarara e Zbrashop



O QUE E COLAGENO E TECIDO CONJUNTIVO?

Para entender a Sindrome de Ehlers-Danlos, é essencial conhecer o
papel do colageno e do tecido conjuntivo.

O colageno é uma proteina abundante no nosso corpo, responsavel
por dar estrutura, firmeza e elasticidade a pele, articulagdes, vasos
sanguineos e 6rgaos. Ele funciona como uma “cola” que mantém tudo
unido. Ja o tecido conjuntivo &€ formado principalmente por colageno e
tem a fungao de sustentar, proteger e nutrir outros tecidos e 6rgaos.

Quando ha um defeito na produgao ou na estrutura do colageno,
como ocorre na SED, o corpo inteiro pode ser afetado, ja que o tecido
conjuntivo esta presente em praticamente todas as partes do organismo.
Isso explica os sintomas tao variados dessa sindrome.

QUEM FORAM EHLERS E DANLOS

A Sindrome de Ehlers-Danlos leva o nome de

dois médicos que, no inicio do século XX,
descreveram essa condigao rara: Edvard Ehlers, da
Dinamarca, e Henri-Alexandre Danlos, da Franca.
Eles observaram pacientes com pele extremamente
elastica, articulagdes hipermoéveis e fragilidade nos
tecidos, caracteristicas que se tornaram marcantes
na definicdo da sindrome.

Edvard Ehlers

Gragas as suas descobertas pioneiras, hoje temos
mais conhecimento sobre essa condigao, embora
ainda haja muito a ser feito para melhorar o
diagndstico, tratamento e qualidade de vida dos
pacientes.




A SED E SEUS SUBTIPOS

1. SED Hipermoével

. Articulagbes extremamente flexiveis,

dor cronica, fadiga, instabilidade

articular e sintomas gastrointestinais.

2. SED Classica

. Pele hiperextensivel e fragil, cicatrizes

atréficas (finas e alargadas),
articulagdes hiperméveis.

3. SED Tipo Classica
. Sem cicatrizes atréficas, mas com

pele hipermével, articulagbes instaveis

e hematomas faceis.

4. SED Vascular

. Fragilidade dos vasos sanguineos e
6rgaos internos, risco elevado de

rupturas arteriais e dissec¢oes. Pele

fina e translucida.

5. SED Cifoescoliética
. Cifoescoliose congénita,
hipermobilidade articular grave,
hipotonia (fraqueza muscular),
problemas oculares.

6. SED Artrocalasica

. Luxacbes congénitas de quadril,
hipermobilidade severa, baixa
estatura.

7. SED Dermatosparaxia
. Pele extremamente fragil, facil

formacao de hematomas, cicatrizagéo

deficiente.

8. SED Espondilodisplasica

Baixa estatura, osteoporose
precoce, cifose progressiva,
hipermobilidade articular.

9. SED Musculocontratual

10.

11.

12.

Contraturas musculares
congeénitas, pele enrugada,
hipermobilidade distal, problemas
cardiacos.

SED Miopatica

Fraqueza muscular congénita,
hipermobilidade das pequenas
articulagdes, contraturas.

SED Perodontal

Doenca periodontal grave
precoce, perda dentaria precoce,
fragilidade gengival.

SED Cardiocirculatéria
Hipermobilidade articular,
problemas cardiacos (prolapso da
valvula mitral, aneurismas), pele
elastica.

. Sindrome da Cérnea Fragil
Cérnea extremamente fina e
fragil, risco de ruptura ocular,
miopia severa.




O QUE E O TEH

O transtorno do espectro da hipermobilidade (TEH) € uma

condigdo que engloba uma série de manifestagdes clinicas associadas /

-

a hipermobilidade articular, que é a capacidade das articulaces de se }
moverem além dos limites normais. Essa condi¢éo pode variar desde

v

individuos assintomaticos até aqueles que apresentam sintomas /1

graves que impactam significativamente a qualidade de vida. \g ‘
T “"‘""\_!'\

TIPOS DE HIPERMOBILIDADE ARTICULAR e

A hipermobilidade articular é classificada de acordo com as articula¢des afetadas:

o Hipermobilidade Articular Generalizada: Presente em muitas articulacées
diferentes por todo o corpo.

» Hipermobilidade Articular Periférica: Limitada as maos e aos pés.

» Hipermobilidade Articular Localizada: Presente em uma Unica articulacao ou
grupo de articulagbes na mesma area.

PRINCIPAIS CARACTERISTICAS

. Hiperextensibilidade Articular: As articulagcdes sdo mais flexiveis do que o
normal, permitindo movimentos amplos.

. Dor Articular e Muscular: Muitas vezes, as pessoas com TEH experimentam dor
cronica nas articulacdes e nos musculos, especialmente apés atividade fisica ou
ao final do dia.

. Fadiga: A fadiga é comum devido ao esfor¢o adicional necessario para estabilizar
as articulagoes.

. Luxacoes e Entorses Frequentes: Devido a instabilidade articular, luxacdes e

entorses ocorrem com mais frequéncia.
. Problemas de Pele: A pele pode ser mais elastica

e propensa a hematomas.

8. Distarbios Gastrointestinais: Problemas como a
sindrome do intestino irritavel sdo comuns.

. Problemas Autonémicos: Sintomas como
tonturas e desmaios, que podem ser devidos a

disautonomia, sao relatados em alguns casos.



OS DESAFIOS INVISIVEIS DA
SINDROME DE EHLERS-DANLOS

Complicagcoes Musculares e Esqueléticas 0

A SED néo afeta apenas as articulagdes; os musculos também Uu
sofrem com a fragilidade do tecido conjuntivo. O enfraquecimento | \
muscular pode resultar em perda de forga e de coordenagéo ) ' \x
motora, tornando tarefas simples do cotidiano, como subir \ ~

A
escadas ou carregar objetos, um grande desafio. Com o tempo, (\ /(
isso pode levar a atrofia muscular, que, combinada com a () /
instabilidade das articulagdes, pode resultar em deformidades

O6sseas e uma mobilidade severamente limitada.

Problemas Respiratérios

A fragilidade do tecido conjuntivo também afeta os
pulmdes, podendo causar problemas respiratérios como
enfisema e até colapsos pulmonares espontaneos. A
estrutura dos pulmbes é, em muitos casos, comprometida
pela deficiéncia de colageno, o que dificulta a troca gasosa
e leva a uma respiragao mais dificil. Pacientes com SED
podem se sentir cansados e com falta de ar, mesmo
durante atividades que ndo exigem grande esforco fisico.

' 7\‘%
Cérebro e Sistema Nervoso AN f
. /2

Muitas pessoas com SED convivem com enxaquecas constantes
e sintomas neuroldgicos, como névoa cerebral, tontura e até
desmaios. A desautonomia, um problema no sistema nervoso
autébnomo, faz com que o corpo tenha dificuldade em regular a
pressao arterial e os batimentos cardiacos, resultando em
palpitagdes, fadiga extrema e intolerancia ao calor ou a longos
periodos em pé. Além disso, em subtipos mais graves da SED, ha
um risco aumentado de aneurismas e AVCs.



Sistema Urinario e Renal

A SED pode prejudicar os rins e a bexiga, resultando em
incontinéncia urinaria, prolapso da bexiga e outras
disfun¢des do trato urinario. A fragilidade do tecido
conjuntivo pode levar ao afinamento das paredes da bexiga
e a sua incapacidade de funcionar corretamente. A dor renal
também pode ocorrer, embora muitas vezes seja mal
interpretada como uma condigao separada. Além disso,
pacientes com SED apresentam maior risco de calculos
renais e infecgdes recorrentes

Problemas Endécrinos e Hormonais

A SED também pode interferir com a fungéo das
glandulas endécrinas, incluindo a tireoide. Disturbios
hormonais, como hipotireoidismo ou disfungao da
glandula adrenal, podem estar presentes em muitos
pacientes com SED. Esses desequilibrios podem afetar
o metabolismo, a energia e o equilibrio do corpo,
gerando sintomas como ganho de peso, cansago
extremo e dificuldade para regular a temperatura
corporal. Além disso, o estresse causado pela dor
crbnica pode contribuir para o agravamento de

disturbios hormonais.

Problemas Dentarios

Quem tem SED também pode enfrentar dificuldades
dentarias. O colageno comprometido pode resultar em
dentes frageis, tendéncia a caries, gengivas que sangram
facilmente e maior risco de perda dental. A doenca
periodontal também € mais comum entre pessoas com
SED. Em alguns casos, as alteracdes na mordida podem
levar a dores constantes e até dificuldades na mastigacao.



DESCUBRA SE VOCE TEM HIPERMOBILIDADE

Uma maneira de avaliar a hipermobilidade articular generalizada é com o
Beighton Score, ele consiste em nove pontos que analisam a flexibilidade
excessiva de determinadas articulagcbes. O escore é baseado na
capacidade do individuo de realizar certos movimentos, com um ponto

atribuido para cada critério positivo, totalizando um maximo de nove pontos.

CRITERIOS DO BEIGHTON SCORE

2
—=379
1 Polegares:
‘% Hiperextensao do ded
Dedos minimos: Encostar o polegar minimo além de 90°
no antebraco (1 ponto para cada lado) (1 ponto para cada lado)

Cotovelos:
Hiperextens&o maior que 10°
(1 ponto para cada lado)

Joelhos: Tronco: Tocar o chdo com
Hiperextens&o maior que 10° as palmas das maos sem
(1 ponto para cada lado) dobrar os joelhos (1 ponto)

INTERPRETAGCAO

Adultos: 2 5 pontos indicam hipermobilidade
Criancas/adolescentes: 2 6 pontos indicam hipermobilidade



O NASCIMENTO DO PROJETO ZBRARARA

Eu sou Arianne Rossatto Moreira, idealizadora da Zbrarara e da
Zbrashop, e convivo com a Sindrome de Ehlers-Danlos
\\“!!% Hipermovel. Durante minhas gestacdes, enfrentei diversas
\\ intercorréncias porque os médicos nao conheciam a sindrome, e
comigo néo foi diferente na Ultima gestacdo. Em uma consulta de
ZBRA RARA pré-natal, relatei dores na barriga e ouvi da médica que era apenas
gas. Mas eu sabia que néo era tao simples. Conhecendo minha
condicao, mergulhei em estudos sobre a SED e busquei os
profissionais certos para garantir um final de gestacdo mais seguro.
Ao compartilhar essa jornada, percebi quantas pessoas se
identificaram com minha histéria. Foi entdo que nasceu a Zbrarara,
um projeto dedicado a conscientizagéo e divulgacdo da Sindrome
de Ehlers-Danlos e do Transtorno do Espectro da Hipermobilidade.
Mais tarde, criei a Zbrashop, uma loja que transforma essa causa

ZBRASHOP

em voz, levando representatividade através de produtos
personalizados.

A CONQUISTA EM NOVA ODESSA

A criagdo do Dia de Conscientizacdo da SED e do TEH, celebrado em 15 de
maio, € uma vitdria coletiva.

Gracas a sensibilidade do presidente da Camara, vereador Oséias Jorge, e
ao apoio incondicional do ex-vereador Silvio Natal (Cabo Natal), o Projeto de Lei
81/2024 foi aprovado por unanimidade em 10 fevereiro de 2025.

Essa conquista mostra como a unido entre pacientes, familias e

representantes’piiblicos ( d e duradouras.
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IMAGEM: VEREADORES DE
NOVA ODESSA E ARAINNE
ROSSATTO AO CENTRO



DESAFIOS DIARIOS DE UMA MAE:

LUTA PELA SAUDE E INCLUSAO DOS
MEUS FILHOS RAROS

@ammarsete

Sou Paula Meireles, mae de seis filhos, e minha jornada tem sido uma‘tuta
constante. Em 2023, fui diagnosticada com doencga renal crénica, e nossa rotina
precisou mudar. Porém, o maior desafio foi descobrir que duas, talvez trés, das
minhas criangas tém condicdes raras.

Lelé, de 6 anos, convive com a Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) e a
Sindrome de Ativagdo Mastocitaria (SAM). Ela enfrenta dores, fadiga extrema e
especificagdes fisicas. Sua rotina inclui terapias e espera por cirurgias e
exames especializados, ja a escola é um desafio, com dificuldades nas
atividades fisicas e cansago excessivo.

Maria, de 11 anos, tem Transtorno do Espectro Hipermoével Pediatrico e
insuficiéncia da valvula mitral. Apés a COVID, seus sintomas pioraram, e ela
luta contra a desautonomia e o cansago extremo, dificultando a frequéncia
escolar.

Sidnei, de 2 anos, apresenta caracteristicas do TEH pediatrico.

A falta de conhecimento sobre essas condi¢des nas redes de saude e
educacao ¢ alarmante.

Precisamos urgentemente de mais conscientizagao para garantir que

essas criangas recebam o suporte necessario. s . 3




\

A LUTA COM A
SEDSUPERACAO E
ESPERANCA: MJNHA

JORNADA COM A SINDROM%
DE EHLERS-DANLOS

==

|

@sylvianeklawa

"Superagéo e Esperanca: Minha Jornada com a

Sindrome de Ehlers-Danlos
Sou Sylviane, tenho 31 anos, sou terapeuta
ocupacional e moro em Curitiba, Parana. Convivo com a
Sindrome de Ehlers-Danlos (SED), uma condigao
genética rara,e pouco conhecida na comunidade
médica. Durante anos, enfrentei dores, dificuldades
respiratérias, disautonomia severa e alergias sem
diagnéstico. Apenas em 2022 descobri a verdadeira
causa: SED. Minha condicé&o piorou, especialmente
devido a deterioragdo da coluna, exigindo uma cirurgia
complexa. Ap6s uma luta incansavel, e com o apoio de
milhares de pessoas e uma batalha judicial, consegui
realiza-la em novembro, em Sao Paulo. Apés 12 dias na
UTI, sigo em recuperagéo, um processo dificil, mas
repleto de esperanca. Minha irma gémea, Evellyn,
também apresentou sintomas recentemente, mas, com
diagnostico precoce, conseguiu manter sua rotina.
Através das redes sociais, compartilho minha histéria

para dar visibilidade a SED e ajudar outras "zebras" a
encontrar apoio. Juntos, podemos transformar essa
realidade e garantir mais acesso ao diagnéstico’ e



CAMPANHA:
MES DAS DOENCAS RARAS

ouemv;caraﬁiﬁLos No dia 10 de fevereiro de 2025, estreou o video
EHLERS

HIPERMOBILIDADE

oficial da campanha, com a participagao de
diversas pessoas que vivem essa realidade, dando
voz a essa mensagem tao importante. E o impacto
foi incrivel! Até hoje, 23 de fevereiro, ja somamos
mais de 65.927 visualizagbes (até o momento que
estava postando essa publicacdo) e uma onda de
apoio tomou conta das redes sociais. espago cheio
de representatividade e acolhimento.

A campanha ganhou for¢a com a participacao
video ativa da comunidade, que aderiu de coragao: varias
pessoas postaram fotos, videos e mensagens
usando a frase-tema e a hashtag #TehSedVejaAlem,
marcando os perfis envolvidos. Essas
demonstragdes de apoio e empatia estao reunidas
nos destaques do perfil da Zbrarara, criando um
espaco cheio de representatividade e acolhimento.

OBRIGADO!

O Dia 15 de Maio s6 se tornou realidade gracas a vocés patrocinadores e
apoiadores que acreditam na importancia da conscientizagcio sobre a
Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) e o Transtorno do Espectro da
Hipermobilidade (TEH).







