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ARTIGO de RevIsãO

RESUMO - Algumas lacunas presentes no sistema educacional não 
contemplam reflexões fundamentais sobre os transtornos de aprendizagem 
relacionados a diferentes síndromes estudadas e sobre aportes necessários 
para a recepção da população sindrômica nas escolas. Fazendo uma revisão 
da literatura, tipo narrativa, este artigo aborda a necessidade de atenção 
à inclusão integrativa das pessoas com síndrome de Ehlers Danlos-Tipo 
Hipermobilidade (SED-TH), doença hereditária do tecido conjuntivo, e 
da benigna Hipermobilidade Articular (HA), pelo fato de alguns estudos 
tecerem considerações sobre a associação existente entre estas condições 
e possíveis transtornos de aprendizagem e as limitações apresentadas 
pelas pessoas com SED-TH e HA. Além de indicar a prevalência e o 
desconhecimento sobre a síndrome, é apontada a necessidade de um estudo 
populacional em escolas, visando sua identificação e divulgação. Por meio 
da integração entre Educação e Saúde e uma abordagem multidisciplinar, 
seria possível definir estratégias e meios de oferecer atenção diferenciada 
nas escolas aos sindrômicos e hipermóveis, oportunizando a integração 
social e impulsionando a aprendizagem, para evitar estigmatizar pessoas 
nestas condições. A informação e capacitação de educadores, de outros 
profissionais envolvidos e de familiares são estratégias-chave nesse processo 
de recepção e integração destes educandos nas escolas e a apresentação de 
questionários de autoavaliação, guias e manuais voltados para informação 
de profissionais da área da educação no que se refere à SED-TH e HA 
destacam-se como possíveis ferramentas, assim como o estabelecimento de 
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parcerias para atendê-los e a utilização das redes públicas de formação de 
professores para a divulgação e capacitação sobre a SED-TH e HA.

UNITERMOS: Hipermobilidade Articular. Síndrome de Ehlers-Danlos-
Tipo Hipermobilidade. Inclusão (Educação). Formação e Integração de Pro-
fissionais da Educação e Saúde. 

INTRODUÇÃO
Embora descrita pela primeira vez em 1892 

em Moscou, o histórico médico da síndrome de 
Ehlers Danlos (SED) começa com a descrição da 
síndrome por Edward Ehlers em 1900, em Cope-
nhague. Apesar da frequência de casos, diversos 
fatores associados bloquearam a identificação da 
SED, o que fomentou, inclusive, uma confusão 
da síndrome com outras afecções. Alexandre 
Danlos, em 1908, foi quem apresentou alguns 
sinais característicos da SED1. Ambos, Ehlers e 
Danlos, deram nome à síndrome. 

De acordo com Hamonet et al.1, Dr. Grahame, 
Dr. Bravo e Dr. Bulbena estavam entre os primei-
ros a fazer uma mudança na percepção clínica da 
síndrome, pois, progressivamente, apresentaram 
manifestações da doença e fizeram a ponte entre 
a síndrome da Hipermobilidade Articular (SHA) 
e a síndrome de Ehlers Danlos-Tipo Hipermobi-
lidade (SHA-TH), à medida que foram sendo 
en contradas limitações funcionais que eram a 
causa de incapacidades. 

Os autores afirmam, ainda, que a SED aparece 
como uma entidade clínica confiável, caracteri-
zada por padrões de identificação dos sintomas 
clínicos, com muito valor para o diagnóstico, 
principalmente, quando tomados em conjunto 
com a existência de casos semelhantes na fa-
mília. Defendem que, embora seja conhecida 
como uma síndrome, é de fato uma doença cujo 
diagnóstico pode ser feito com base em um con-
junto de manifestações clínicas1.

A Hipermobilidade Articular (HA) é conside-
rada benigna e não é um problema médico 
quando apresentada isoladamente, mas quando 
acompanhada por sintomas (articulares e não 
articulares) que ocorrem, principalmente, devido 

à fragilidade dos tecidos conjuntivos, pode sina-
lizar a presença de uma Doença Hereditária do 
Tecido Conjuntivo (DHTC)². DHTC é um grupo 
de distúrbios genéticos que afetam proteínas 
deste tecido e inclui classicamente a síndrome de 
Marfan, síndromes de Ehlers-Danlos, osteogê-
nese imperfeita e síndrome de Hipermobilidade 
Articular (SHA)2,3. 

As características clínicas da SHA se sobre-
põem às observadas em SED-TH e, apesar de não 
ser consenso, alguns especialistas consideram 
ser a mesma condição2,4. O fato é que a SED-TH 
e SHA são consideradas doenças hereditárias 
sobrepostas do tecido conjuntivo5. A síntese de 
colágeno anormal caracterizando SHA/SED-TH 
afeta todas as estruturas de suporte do corpo (li-
gamentos, pele, músculos) e pesquisas recentes 
enfatizam sua natureza multissistêmica2. 

A natureza hereditária da SED foi reconhecida 
desde o início e conduziu às tentativas de identi-
ficação e de classificação baseadas em mutações 
de vários colágenos, associando um ou vários 
tipos de colágeno com um conjunto de manifes-
tações clínicas. Até agora, no entanto, nenhuma 
mutação específica de colágeno foi encontrada1. 
Porém, a classificação dos diversos tipos de SED 
tem evoluído. Na classificação mais conhecida, de 
Villefranche1,6, foram distinguidas seis formas e a 
SED-Tipo Hipermóvel é uma delas. As diferenças 
clínicas entre os tipos são tênues¹ e o diagnóstico 
da SED-TH permanece clínico, na ausência de 
um teste biogenético de confirmação².

Devido às inúmeras variantes da SED e aos 
diversos graus de comprometimento, há certa 
dificuldade em generalizar as dificuldades apre-
sentadas por cada paciente. Contudo, as manifes-
tações mais frequentes comprometem a pele, as 
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articulações, o trato gastrointestinal, o sistema 
vascular e o oftalmológico. A hipermobilidade ar-
ticular é a característica mais notável e pode ser 
localizada ou generalizada. Em virtude da frou-
xidão ligamentar, as crianças podem apresentar 
dores articulares crônicas, artrose precoce, sublu-
xações ou mesmo luxações, torções frequentes 
e tendinites recorrentes7. 

A disfunção temporomandibular (DTM) tam-
bém é comum e esta articulação costuma ser 
instável7. Informação estas que estão no guia 
original “An Educator’s Guide:Meeting the needs 
of the Ehlers Danlos child”/“An Parent’s Guide: 
helping your child succeed at school”, de 2003, da 
Ehlers-Danlos Nacional Fundation7, criado para 
orientar pais e educadores sobre a síndrome.

Há um desconhecimento sobre a HA e 
SED-TH, tanto no âmbito da saúde quanto nas 
instituições escolares que recebem regularmen-
te alunos com necessidades especiais. Falta 
divulgação e conhecimento sobre a síndrome 
para subsidiar a inclusão socioeducacional e 
na assistência aos pacientes8. Hamonet et al.1 
confirmaram que, inclusive, um número muito 
grande de pacientes continua sendo privado de 
diagnós tico. Baeza-Velasco et al.2 indicaram que 
fi sio terapeutas, com probabilidade considerável 
de encontrar pacientes com SED-TH e HA, não 
são familiarizados com os critérios de diagnós-
tico desta síndrome.

Miller et al.8 sugeriram a realização de estudo 
populacional em escolas para a identificação 
de alunos sindrômicos e hipermóveis, devido a 
pre valência, queixas e limitações descritas em 
pesquisas, visando a identificação de possíveis 
associações com transtornos de aprendizagem. 
Foi sugerido ainda buscar apoio em políticas pú-
blicas atualizadas, articulando Educação e Saúde 
na assistência a estas pessoas com necessidades 
especiais na faixa etária escolar. A consolidação 
dessa sinergia entre saberes da educação e da 
saúde contribuiria com a melhoria da qualidade 
de vida e com o processo de aprendizagem destes 
alunos, pois o desconhecimento sobre a SED e 
HA no sistema educacional favorece a condução 
inadequada no atendimento às necessidades 
manifestadas8. 

No processo educativo de qualidade espera-se 
que haja igualdade de oportunidades inclusivas, 
mas, com soluções diferenciadas de acordo com 
as peculiaridades dos alunos. Porém, face à com-
plexidade do tema, o trabalho inclusivo con tinua 
sendo obscuro em muitos aspectos. Isto requer 
reflexões tanto para a formulação do diagnóstico 
quanto para a orientação de práticas educativas 
mais adequadas. É preciso entender que alguns 
alunos necessitam atenção de natureza clínica, 
educacional e social. Seus professores também 
precisam de orientação específica para viabilizar 
o êxito do processo de aprendizagem9. 

Quando se fala em inclusão social, seja qual 
for seu segmento, é no contraponto unicidade/
diversidade que precisam estar fundadas as nossas 
bases de ação10,11. Pessoas com necessidades 
especiais terão uma vida mais significativa e 
produtiva se participarem da comunidade em 
que vivem. Não devem ser vistas como objetos 
de estudos ou depositárias passivas das decisões 
terapêutico-educacionais, pois são consumidoras 
dos serviços que se tem a oferecer e a partir desta 
perspectiva, devem ser auxiliadas na difícil tarefa 
de quebrar as barreiras físicas, afetivas e sociais 
que as impedem de viver plenamente. Os profissio-
nais da educação podem oferecer àquelas pessoas 
que aceitam o desafio parte da compreensão de 
sua situação psicossocial e a instrumentalização 
para lutar por condições de vida mais amplas12,13.

Hoje se entende a importância que a inter-
venção pedagógica tem juntamente com o aten-
di mento clínico e social, numa abordagem 
biopsicossocial. Pode-se afirmar que uma análise 
retrospectiva da história da Educação evidencia 
que sua trajetória acompanha a evolução da 
conquista dos direitos humanos e igualmente 
podemos dizer que na Educação nada é tão desi-
gual quanto oferecer oportunidades iguais aos 
que são desiguais9. 

Desta reflexão, algumas questões emergiram: 
como as escolas poderiam auxiliar seus alunos 
com HA e SED-TH? Como integrar escola, pro-
fissionais da saúde e familiares?

Para discorrer sobre o tema-título e trazer luz 
sobre as questões colocadas acima, foi utilizada 
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a metodologia referenciada como revisão da 
literatura-tipo narrativa, sem critérios sistemati-
zados para a busca e para as análises, como fa-
cilitadora do desenvolvimento do tema.

DESENVOLVIMENTO E DISCUSSÃO 
Com a aceitação política e a proposta de Edu-

cação para Todos14 produzida na Conferência 
Mundial da UNESCO, realizada na Tailândia, 
em 1990, foi assumido o compromisso que 
deter minou uma transformação do sistema 
educacional, com o intuito de acolher, indistin-
tamente, a todos. Com a proposta da Declaração 
de Sala manca15, em 1994, o Brasil, por exemplo, 
se com prometeu com a construção de um sistema 
educacional inclusivo, especificamente no que 
se refere à população de alunos com necessida-
des educativas especiais.

O Plano Nacional de Educação (2001) incluiu 
a essa discussão alguns pressupostos: cada aluno 
é um e é único, diferenciando-se dos demais por 
suas particularidades, habilidades, interesses e 
necessidades; devendo ser oferecidas oportuni-
dades de aprendizagem respeitadas as diferen-
ças específicas; as escolas regulares devem evo-
luir para uma orientação inclusiva, combatendo 
atitudes discriminatórias e segregacionistas16,17.

No início do século XXI, a política de Educa-
ção Especial assume uma perspectiva inclusiva, 
estabelece uma relação mais definida com a 
Educação Básica e inicia um processo de propo-
sições com a Educação Superior, movimento que 
vem sendo incrementado no bojo das inicia-
tivas de expansão do atendimento. É visível o 
crescimento e consolidação da temática política 
edu cacional, na organização de uma agenda de 
pesquisa. Porém, destaca-se a inexpressiva pro-
dução sobre política de formação de professores 
e políticas curriculares18. 

A educação especial deve perpassar todos os 
níveis, etapas e modalidades e realizar o atendi-
mento educacional especializado. O Atendimento 
Educacional Especializado é definido como con-
junto de atividades, recursos de acessibilidade 
e pedagógicos organizados institucionalmente, 
prestado de forma complementar ou suplementar 
à formação dos alunos no ensino regular19.

Recentemente, a meta de no 4, do Plano Na-
cional de Educação do decênio 2014-2024 propõe 
universalizar o acesso à educação básica e ao 
atendimento educacional especializado, prefe-
rencialmente na rede regular de ensino, com a 
garantia de salas de recursos multifuncionais, 
escolas ou serviços especializados, públicos ou 
conveniados e para a população de 4 a 17 anos, 
o atendimento escolar aos estudantes com defi-
ciência, transtornos globais do desenvolvimento 
e altas habilidades ou superdotação20.

Educação e Saúde são áreas indissociáveis 
no atendimento a essas pessoas com alguma 
necessidade especial, porém a ausência de di-
álogo entre essas áreas é sentida na formulação 
das políticas públicas e ações governamentais 
de atenção à pessoa, assim como na organi-
zação da prestação de serviços terapêuticos e 
educacionais11. 

A escola, espaço interativo por excelência, tem 
um importante papel no desenvolvimento do 
educando, oportunizando a integração social, 
im pulsionando a aprendizagem, criando zonas 
de desenvolvimento proximal, propiciando as 
com pensações às deficiências e necessidades 
especiais21. Reconhecer e ressignificar a diferen-
ça é uma necessidade que se impõe na busca do 
acesso à educação de qualidade para a maioria 
daquelas pessoas cujas necessidades educativas 
especiais ainda não estão contempladas. O de-
senvolvimento de suas habilidades adaptativas 
e a vida na escola constituem uma significativa 
oportunidade de crescimento pessoal e social e 
não devem trazer fatores impeditivos ao seu 
de senvolvimento global16. 

Apesar da prática clínica revelar uma elevada 
frequência de SED-TH e HA, a heterogeneidade 
dos sistemas de avaliação não permite conhecer 
a real prevalência da síndrome. No entanto, al-
guns dados estão disponíveis. Grahame & Hakim3 
relataram prevalência de 45% em pacientes de 
uma clínica reumatológica na Inglaterra. Bravo 
& Wolff22 observaram prevalência de 39% no 
Chile e estima-se que 1 milhão de pessoas são 
afetadas na França1.

A SED BRASIL, Associação Brasileira de 
Sín drome de Ehlers-Danlos e Hipermobilidade, 



Pessoas com síndrome de ehlers danlos e hiPermobilidade articular nas escolas

Rev. Psicopedagogia 2018; 35(107): 217-30

221

sem fins lucrativos, de caráter social e educacio-
nal, criada para divulgar e orientar pacientes, 
fami liares dos sindrômicos, profissionais da área 
médica e outros interessados sobre a SED e HA, 
publicou comunicado no qual afirma que pacien-
tes de SED não são considerados pessoas com 
deficiência e não têm direitos diferenciados no 
Brasil. Entretanto, a SED BRASIL indica neste 
comunicado que na realidade a síndrome pode 
gerar, sim, necessidades especiais23.

Os médicos ainda têm dificuldade de realizar 
uma abordagem sistêmica e holística e fazer um 
diagnóstico com base em sintomas clínicos da SED. 
Porém, as alterações causadas pela síndrome 
são responsáveis pelas numerosas manifesta-
ções clí nicas como dores difusas, problemas com 
a vigilância, hipermobilidade articular, fadiga, 
fra gilidade da pele, hemorragias, problemas di-
gestivos e respiratórios, disautonomia, distúrbios 
proprioceptivos, distonia, problemas bucais e 
dentais e dificuldades cognitivas¹. Desta forma, 
a pessoa com a SED-TH tem diversas queixas, 
limitações na realização de atividades diárias, 
redução da força muscular e da propriocepção, 
além de cinesiofobia e dor5.

Castori et al.24 concluíram que o nível de con-
senso para o diagnóstico de SED-TH e SHA esta-
va abaixo do indicado para a tomada de decisão 
clínica e realização de diagnósticos e recomen-
daram o treinamento intensivo de profissionais, 
implementação de testes específicos e critérios, 
nacionais e internacionais, de diagnóstico. 

Miller et al.8 indicaram alguns estudos rea-
lizados e publicados sobre o assunto que são sig-
nificativos para o campo da Educação e da Saúde, 
como a apresentação de um questionário comple-
mentar de Hakim & Grahame25, para detectar 
HA em pacientes com dor; um guia sobre SHA e 
SED-TH para profissionais de saúde de Hakim26; 
a indicação de atividades físicas para qualidade 
de vida dos pacientes com HA e SED-TH26,27; a 
possível relação entre SED-TH e TDAH27, além 
de possíveis comorbidades pela associação entre 
SHA e outros transtornos, como o Transtorno do 
Desenvolvimento da Coordenação28 e o Trans-
torno de Ansiedade29.

Estudos realizados por Sanches30 sugerem 
que a SHA tem mais indicadores de associação 
com a ansiedade do que a HA vista isoladamente. 
Para a autora, a ansiedade desempenha um pa-
pel significativo nos sintomas extra-articulares 
da SHA, apesar de não ser o único fator relevante 
nesta condição clínica.

A associação de TDAH com outras condições 
clínicas encontra-se entre 30 e 50% dos casos e 
são habitualmente avaliadas por profissionais 
de diversas áreas da atenção à saúde, tais como 
fonoaudiólogos, psicólogos e terapeutas ocupa-
cionais31. É reconhecida e proposta a necessidade 
de uma abordagem multidisciplinar na avaliação 
clínica e na criação de modelos adequados no 
diagnóstico e intervenção no transtorno, con-
siderando que, geralmente, isto se faz na faixa 
etária escolar31. 

Existe referência de que crianças com SED-TH/
SHA podem exibir dispraxia, dificuldade em 
realizar movimentos voluntários coordenados, 
além de dislexia32 e reforça a possibilidade de 
existir diagnósticos associados também neste 
caso. Crianças com SED costumam ter pouco 
equilíbrio, caem e deixam objetos caírem de 
suas mãos com facilidade1. Podem ser inquietas, 
não por indisciplina, mas por não se sentirem 
confortáveis por causa das dores no corpo e ne-
cessitam se movimentar para aliviar esses sinto-
mas. Portanto, não devem executar uma mesma 
atividade, usando os mesmos grupos musculares 
e articulações por muito tempo; nem, tampouco, 
exercícios de repetição que possam trazer des-
gaste às articulações, levando à intensificação 
de um possível quadro de dor e/ou lesões33. 

Alguns dos principais sintomas observados 
em um estudo com 644 pacientes poderiam ser 
listados e confirmados como agravantes para 
um educando com SED-TH, considerando as 
normas e a rotina das escolas do vigente siste-
ma educacional. Entre eles, podemos destacar: 
fadiga e problemas com a vigilância (98%), com 
períodos de sonolência e sensação de cansaço; 
distúrbios proprioceptivos (98%), com dificuldade 
em perceber o corpo e de garantir o controle dos 
movimentos, caindo e soltando coisas¹.
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O aumento da elasticidade articular em mo-
vimentos passivos e hipermobilidade em movi-
mentos ativos nas pessoas com SED-TH/SHA e 
HA34 favorece a artralgia, dor em uma ou mais 
articulações. Causam sérios impactos na quali-
dade de vida dos indivíduos9,35 e testes para sua 
identificação ainda não fazem parte do exame fí-
sico rotineiro9. As manifestações extra-articulares 
associadas são as desordens de ansiedade, como 
síndrome do pânico e agorafobia, entre outras9,29. 

Bathen et al.5 afirmam que ainda há falta de 
abor dagens de tratamento, baseadas em evidên-
cias, e que apenas alguns estudos têm mostrado 
efeito da fisioterapia. Apontam que o tratamento 
multidisciplinar não foi descrito e nem avaliado 
suficientemente para as pessoas com a síndrome. 
Um estudo piloto com 12 mulheres, organizado 
pelos autores, investigou se um programa de rea-
bilitação multidisciplinar, de aproximadamente 
quatro meses, que combina a terapia física e a 
terapia cognitiva-comportamental (TCC) era 
seguro e eficaz no caso da SED-TH e SHA5. No 
final, foram registradas alterações significativas 
no desempenho percebido de atividades diárias, 
no aumento da resistência e força muscular e 
uma redução considerável da cinesiofobia. Hou-
ve pequenas mudanças na dor autopercebida e 
os participantes relataram ainda maior disposi-
ção e participação na vida diária5. 

É sabido que a experiência de dor pode ser 
modulada por fatores psicológicos, emocionais 
e cognitivos e, por isso, os pacientes com per-
turbações hereditárias do tecido conjuntivo têm 
tendência a sofrer de ansiedade patológica e 
outras emoções negativas, assim como uma melhor 
interocepção (percepção a estímulos e variações 
no interior do corpo) e amplificação somatos-
sensorial1. 

A posição sentada durante horas nos bancos 
escolares não é recomendada para as pessoas 
com SED-TH e HA8. Existem, inclusive, diversas 
indicações sobre os benefícios da prática diver-
sificada de exercícios físicos para portadores de 
hipermobilidade que apresentam fadiga e dores 
crônicas26,32,36. 

Na expectativa de superar dificuldades no 
diagnóstico, Hakim & Grahame25 apresentaram, 

em 2003, o The five part-questionnaire for identi-
fying hypermobility (Fig. 1). É um questionário 
com cinco questões autoaplicáveis, no formato 
Sim/Não, em que a presença de, no mínimo, 
duas respostas “Sim” identifica história prévia ou 
atual de HA e tem sido aplicado na população in-
glesa, com resultados concordantes com o escore 
de Beighton, pois identificou corretamente 84% 
dos indivíduos com sensibilidade de 77%-85% e 
especificidade de 89%9,25. O escore de Beighton é 
o método mais usado para o diagnóstico de HA9.

Um estudo de Moraes et al.9 validou o ques-
tionário de autoavaliação, The five-part ques-
tionnaire for identifying hypermobility para a 
língua portuguesa do Brasil (Fig. 2), baseado no 
questionário complementar criado por Hakim 
& Grahame (Fig. 1), com o mesmo propósito de 

Please mark with a cross the reply  
your consider correct.

1. Can you now (or could you ever) place your hands 
flat on the floor without bending your knees?

 Yes
 No

2. Can you now (or could you ever) bend your thumb 
to touch your foream?

 Yes
 No

3. As a child did you amuse your friends by contorting 
your body into strange shapes or could you do the 
splits?

 Yes
 No

4. As a child or teenager did your shoulder or kneecap 
dislocate on more than one occasion?

 Yes
 No

5. do you consider yourself double-jointed?
 Yes
 No
Thank you very much for your collaboration. 

Please feel free to ask if you do not  
understand some of the questions.

Figura 1. Questionário original de autoavaliação para iden-
tificação de hipermobilidade articular, em inglês, criado por 
Ana Hakin e Rodney Grahame.
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determinar a sensibilidade e a especificidade do 
questionário de autoavaliação para a identifica-
ção de hipermobilidade articular em relação ao 
escore de Beighton. Uma pontuação Beighton 
igual ou maior do que 4 é um sugestivo de hi-
permobilidade1, sendo a pontuação máxima 
igual a 9 pontos34,35. 

Hamonet et al.1 citam estudos que afirmam que 
este escore, quando mal aplicado, pode excluir 
erroneamente um grande número de pacientes 
e que um estudo recente, usando o método de 
Beighton, descobriu que crianças hipermóveis 
tinham três vezes maior risco de desenvolver dor 
nas articulações na adolescência.

Moraes et al. 9 destacam que, apesar do esco-
re de Beighton ser importante para os estudos 
epidemiológicos, não constitui uma ferramenta 

apropriada para autoavaliação dos hipermóveis. 
Apontam ainda que o ponto de corte para a po-
sitividade do escore ainda requer um exame 
fí sico de articulações específicas e não leva em 
consideração a mobilidade prévia do indivíduo. 
Afirmam também que o escore exclui a avalia-
ção de locais comuns de hipermobilidade, como 
pescoço, ombros, quadris e tornozelos, podendo 
gerar falso-negativos. 

O questionário de autoavaliação, após ser 
tra duzido para a língua portuguesa (Fig. 2), foi 
aplicado em 2.523 universitários brasileiros. 
A seguir, o escore de Beighton foi aplicado em 
uma amostra de 394 estudantes selecionados 
aleatoriamente do primeiro grupo, a fim de esta-
belecer o diagnóstico de HA. Finalmente, ambos 
os métodos foram estatisticamente comparados. 
Resultados apresentados: a frequência da HA 
foi de 37,01% quando avaliada com o questio-
nário de autoavaliação, e 34% com o escore de 
Beighton. As frequências da doença, quando 
o questionário de autoavaliação e o escore de  
Beighton foram aplicados, foram, respectivamen-
te, 43,5% e 44,2% no sexo feminino, e 28,44% e 
16% no masculino. A sensibilidade do questio-
nário de autoavaliação foi de 70,9%, e a especi-
ficidade, de 77,4%. Conclusões deste estudo: a 
HA é frequente em universitários brasileiros e 
mais comum no sexo feminino. O questionário 
de autoavaliação para identificação de HA, 
traduzido e validado para a língua portuguesa, 
foi um método efetivo para sua identificação, 
quando comparado ao escore de Beighton9.

Diante destes dados conclusivos apresenta-
dos, um estudo populacional em escolas do Ensi-
no Fundamental (EF) e Ensino Médio (EM) para 
a identificação de hipermóveis poderia recorrer, 
inicialmente, a esse método de autoavaliação 
do questionário The five-part questionnaire for 
identifying hypermobility validado para a língua 
portuguesa para confirmar a suspeita de preva-
lência da HA e/ou SED-TH em nosso sistema 
educacional. 

Com um corpo que se transforma rapidamente, 
os jovens em faixa etária escolar apresentam 
maior sensibilidade à imagem corporal e surge, 

Perguntas para diagnóstico da  
Síndrome de Hipermobilidade

Por favor, assinale com X  
a resposta que considerar correta

1. você consegue (ou já conseguiu) colocar as palmas 
das mãos completamente estendidas no chão sem 
dobrar os joelhos? (veja figura)

 sim  Não

2. você consegue (ou já conseguiu) dobrar para trás o 
seu polegar até o seu antibraço? (veja figura)

 sim  Não

3. Quando criança você divertia seus amigos 
contorcendo o seu corpo em posições estranhas OU 
podia abrir completamente as pernas, como bailarina?

 sim  Não

4. Quando criança ou adolescente você já deslocou 
ou o ombro ou a patela (a rótula do joelho) em mais 
de uma ocasião?

 sim  Não

5. você se considera uma pessoa mais flexível que o 
normal?

 sim  Não

Muito obrigado pela sua colaboração.  
sinta-se à vontade para perguntar no caso de  

não compreender alguma das perguntas.

Figura 2. Questionário de autoavaliação para identificação 
de hipermobilidade articular aplicado no estudo, com as 
modificações realizadas após a testagem-piloto.



Miller SMC

Rev. Psicopedagogia 2018; 35(107): 217-30

224

então, a necessidade de uma reorganização do 
esquema corporal, condição para a construção 
da personalidade11,37. O mesmo deve-se dar com 
o jovem educando com SED-TH ou HA, ou seja, 
a necessidade de se autoavaliar e se autoconhe-
cer a fim de reconhecer sua condição especial. 
Baeza-Velasco et al.2 apontaram que a imagem 
distorcida do corpo e o medo de ganhar peso 
visto em seus estudos, também sugerem a coe-
xistência de uma desordem alimentar associada 
à SED-TH/SHA.

Algumas dificuldades que deram início à cria-
ção de um modelo de inclusão escolar38 coinci-
dem com dificuldades enfrentadas por alunos 
com SED-TH ou HA. Entre elas, destaca-se: a 
não identificação destes alunos e suas necessida-
des especiais; ausência de avaliação diagnóstica 
e de métodos pedagógicos facilitadores; falta de 
comunicação e integração entre a escola e os 
colaboradores. 

A falta de uma ação integrada entre os agen-
tes, professores e especialistas que trabalham junto 
aos alunos com necessidades especiais constitui 
uma lacuna educacional, pois, ao trabalharem 
isoladamente, muitas vezes usando metodolo-
gias distintas e desconectadas, podem ampliar as 
dificuldades do educando. É indicado que, em se 
tratando de alunos com necessidades especiais, 
todos os agentes envolvidos com sua educação 
exercitem o diálogo e adotem uma ação articu-
lada. É necessário dividir com os familiares um 
vocabulário comum, a compreensão das tarefas 
de aprendizagem e o apoio necessário ao aluno, 
pois, não é só a quantidade do serviço que asse-
gura o apoio real aos alunos, mas a qualidade 
das intervenções38. 

Hamonet et al.1 propõem que tenhamos um 
outro olhar para a prática clínica e também cui-
dados especiais quando se trata da inclusão 
educacional dos indivíduos com SED/HA para, 
in clusive, ajudar as famílias afetadas pela rejeição 
e exclusão de seus membros. Os autores reforçam 
que a disautonomia é frequente e o aparecimento 
das manifestações ocorre em uma ordem diferente 
e com intensidade variável para cada paciente, 
muitas vezes na infância. Na maioria das vezes há 

episódios agudos de dor crônica e certos fatores 
podem agravar os sintomas, como exercício físico 
insuficiente1.

Inclusão é um termo que expressa compro-
misso com a educação de cada criança desenvol-
vendo seu potencial máximo de maneira apro-
priada16. Várias são as recomendações apontadas 
no processo inclusivo das políticas públicas que 
podem ser também essenciais para a integração 
de alunos com SED-TH/SHA e HA. 

Entre as recomendações indicadas, desta-
cam-se: professores capacitados e informados; 
prin cípios da educação para a diversidade; ava-
liação diagnóstica; a pedagógica processual para 
a identificação das necessidades educacionais 
especiais e indicação dos apoios pedagógicos 
adequados16. Condições devem ser dadas para 
reflexão, ação e elaboração da prática pedagógi-
ca nas escolas que recebem pessoas com necessi-
dades especiais e dificuldades de aprendizagem, 
buscando a colaboração das instituições de ensino 
superior e de pesquisa. 

Ao estabelecer regras e desafios, os alunos 
podem ajudar a criar a estrutura da sala de aula 
como corresponsáveis pela condução do processo 
educacional. É importante que eles possam exercer 
o papel de sujeito de sua própria aprendizagem, 
de suas realizações individuais e coletivas16. A 
estes alunos devem ser assegurados equipamen-
tos e materiais específicos, considerando o tipo 
de apoio pedagógico oferecido.

O guia original criado para orientar pais e 
educadores7 e o site da SED BRASIL23, supraci-
tados, destacam o que a família e educadores de -
vem saber sobre os sinais; sobre as emergências 
médicas em ambiente escolar em decorrência 
da SED e HA; quais são os efeitos funcionais da 
SED; como encaminhar e lidar com os educandos 
em questão nas aulas de educação física; como 
ajudá-los e oferecer apoio psicopedagógico7,23. Aos 
educadores, recomenda-se o desenvolvimento da 
capacidade de observação, de modo a perceber 
com clareza os indicadores de um comportamento 
inadaptado a fim de obter um ambiente estrutu-
rado para envolver e motivar estes educandos16. 

As crianças e adolescentes com SED-TH e 
HA devem ser integrados às aulas, incluindo a 
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Educação Física, com respeito às suas limita ções 
e estimulando a autoconfiança. Tanto o edu cador 
físico da escola como o fisioterapeuta e o médico 
assistente da família poderão em conjunto de-
terminar o que é possível ser praticado por ele 
com segurança. Por outro lado, existem pessoas 
com hipermobilidade bastante envolvidas em 
esportes e danças e, geralmente, são crianças 
e adolescentes que possuem graus mais leves 
da manifestação da síndrome e/ou a hipermo-
bilidade. 

Os pais e a escola devem estar informados e 
atentos para orientar a criança a não cometer ex-
cessos, evitando desenvolver um quadro de dor 
crônica7. Portanto, exercícios físicos devem ser 
feitos dentro dos limites e possibilidades deter-
minadas por especialistas e na presença de dor 
devem ser evitados. Em emergências médicas no 
ambiente escolar, estes educandos e seus acompa-
nhantes devem mencionar a SED e a hipermobi-
lidade no momento do atendimento médico, pois, 
podem precisar de suturas especiais7. 

Considerando, ainda, que entre os efeitos 
funcionais da SED-TH e HA ocorre a instabili-
dade em punhos, mãos e dedos, escrever pode 
ser difícil e doloroso, especialmente durante 
longos períodos. Com os dedos muito móveis, 
brincar, realizar atividades de cuidados pessoais 
e manuseio de talheres e lápis pode ser mais 
complicado de executar, pois, os dedos não têm a 
estabilidade ou a força necessária7 e, em alguns 
casos, recorre-se às órteses. Existem profissio-
nais que julgam prudente evitar o uso de órteses. 
Recomendam os exercícios de fortalecimento 
muscular e que sejam observadas mudanças er-
gonômicas, como tamanho e distâncias de mesas 
e cadeiras, para garantia de uma postura ideal36.

Os sinais visíveis de uma doença, com o uso de 
suportes para movimentar-se ou órteses, podem 
ser fonte de constrangimento que conduzem a 
distúrbios da imagem corporal. Com a proprio-
cepção comprometida, ou seja, com a falta de 
consciência da posição do próprio corpo observada 
em SED-TH/SHA, que causa postura anormal, 
instabilidade e frequentes quedas, também pode 
ser afetado o esquema corporal. 

É necessário possibilitar que as pessoas com 
SED e hipermóveis possam se movimentar, mu-
dar de posição, alternando atividades e repouso. 
Neste caso, a compreensão do problema por parte 
dos professores e familiares é ainda mais valiosa. 
Muitas vezes, as crianças e jovens são negligen-
ciados em suas queixas de dor ao escrever e ao 
se movimentar. O uso de computador também 
seria muito útil, com respeito aos princípios 
er gonômicos. Na ausência deste, cópias de um 
conteúdo podem ser fornecidas, pois, a escrita 
por um longo período pode ser dolorosa7. Cabe 
destacar que as cadeiras e carteiras devem sem-
pre respeitar os conceitos básicos de ergonomia 
e devem ser o mais confortável possível, com 
proposta de apoios, por exemplo de braços e da 
cervical39. 

Quando a dor é crônica, como na SED-TH, o 
in divíduo tende a adaptar-se às tarefas diárias 
alterando funções básicas, o que leva ao apareci-
mento de dor em outros locais e fadiga. Por isso, 
é importante a segurança para a realização do 
movimento sem dor, otimização do equilíbrio e 
o desenvolvimento da propriocepção36. 

A dor e a fraqueza aliadas ao sedentarismo 
levam ao descondicionamento físico e podem 
fa  cilitar a alteração de peso, por isso, os pacien-
tes são orientados a realizar exercícios de baixo 
impacto, com regularidade e a progressão deve 
ser lenta, porém constante. Após episódios de 
dor aguda, é indicado o treinamento de proprio-
cepção e manutenção da estabilidade articular, 
sempre mantendo as atividades rotineiras36. 
Técnicas de relaxamento, por exemplo, auxiliam 
na melhora do sono, atenção e concentração8.

O transporte de mochilas pesadas, livros e 
materiais escolares é um problema detectável 
entre os estudantes, que poderia ser revertido 
em estímulo à socialização e inter-relação pes-
soal16. No caso da SED e HA, o transporte das 
mochilas pesadas deve ser feito com ajuda de 
colaboradores para evitar tensões extras nas 
articulações de ombros e braços. 

Devido à natureza da síndrome, as pessoas 
hi permóveis podem precisar faltar às aulas por 
causa de eventuais convalescenças ou devido à 
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dor crônica que torna impossível a frequência 
normal36. O apoio psicológico é benéfico para 
todo paciente crônico e seus familiares e consta 
neste rol a SED-TH/SHA. 

Na escola o diagnóstico clínico não é uma ro-
tina. Usuais são os procedimentos de avaliação 
que, segundo a natureza da situação do aluno, 
evoluem ou não para a avaliação diagnóstica. 
É um processo de construção que conduz à in-
dicação deste ou daquele atendimento profis-
sional. Neste processo devem estar envolvidos a 
criança, os pais, professores, psicólogos e diver-
sos profissionais da saúde16. Todos deverão estar 
atentos, dentre outros aspectos, aos sinais e sinto-
mas que se manifestam durante o desem penho do 
aluno, que são indispensáveis ao es tabelecimento 
de um diagnóstico e seus desdobramentos. 

Zakrzewski & Lantieri40 destacam algumas 
habilidades importantes para serem incorpora-
das na busca do desenvolvimento dos educandos, 
são elas: autoconhecimento; autonomia; cons-
ciência social; habilidades para relações inter-
pessoais e para tomadas de decisões.

“O que se quer é uma escola que não puna 
o diferente. Uma escola onde se trabalhe 
pela compreensão de que ser diferente é 
simplesmente ser outro. O nosso compro-
misso de educadores é oferecer caminhos 
para que o aluno realize o melhor de suas 
possibilidades, buscando superar a si 
mesmo, e não ao outro. A Educação pode 
propor atividades nas quais os corpos se 
rebelem, revelem, façam contato, pro-
duzam conhecimento em cooperação”41. 

CONCLUSÃO 
A ideia foi refletir sobre a forma de integrar 

as pessoas com a síndrome e a hipermobilidade 
articular no sistema educacional com os cuida-
dos dados à educação inclusiva, a fim de atender 
suas necessidades especiais e garantir a sua per-
manência ao longo do processo educacional. A 
síndrome faz parte da vida deste sujeito, porém, 
ele e a sua vida não se limitam a isso. A reflexão 
e a descoberta de estratégias de integração dos 

sindrômicos e hipermóveis devem trazer à luz 
carências e necessidades internalizadas e des-
pertar novos olhares na construção de vínculos 
inclusivos no coletivo das escolas. É necessário 
abrir espaços no âmbito escolar para o sujeito se 
colocar em movimento com autonomia. 

A produção de guias e manuais com informa-
ções e capacitação para profissionais da área da 
saúde e educação, atualmente, é incipiente, no 
que se refere às necessidades especiais dos in-
divíduos com SED-TH/SHA ou HA. A formação 
dos educadores colaboraria na identificação 
destes educandos nas escolas, poderia melho-
rar o diagnóstico e o tratamento diferenciado e 
precoce dos identificados. 

Para um levantamento preliminar da preva-
lência de pessoas com a síndrome nas escolas, 
existem The five-part questionnaire for identi-
fying hypermobility e o mesmo questionário de 
autoavaliação, traduzido e validado para a língua 
portuguesa do Brasil. Uma ferramenta que pode 
ser essencial para iniciar um planejamento 
mais cuidadoso na identificação, confirmação e 
recepção das pessoas hipermóveis nas escolas.

Os especialistas apontam que, nas síndromes 
que envolvem a hipermobilidade, o tratamento 
baseia-se inicialmente no diagnóstico correto 
por meio de histórico e exame físico. Para a HA, 
como condição benigna e de melhor prognóstico, 
assim como na SED-TH/SHA, é indicado por 
diferentes autores o tratamento multidisciplinar, 
com reumatologistas, pediatras, fisioterapeutas, 
terapeutas ocupacionais, psicólogos. No am-
biente escolar é imprescindível a capacitação 
de professores, educadores físicos, pedagogos, 
psicólogos e psicopedagogos.

Bem capacitados e informados, educadores 
físicos e professores estariam atentos para man-
ter as articulações acometidas estáveis, com a 
musculatura fortalecida, que minimizam a depen-
dência externa de órteses ou terapias profissionais 
constantes. A atividade física propõe melhorar a 
força, a resistência, o equilíbrio, a pro priocepção, 
a coordenação, ou seja, melhorar a condição física 
para preservar as atividades diárias e da edu cação 
escolar.
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Para complementar o rol de habilidades, consi-
derando as necessidades do portador da SED-TH 
e HA, recomenda-se a valorização da consciên-
cia corporal pelo movimento como fator estra-
tégico, tanto para o projeto pedagógico quanto 
para o processo de propriocepção, visando, 
inclusive, minimizar o déficit de atenção gerado 
pela dor e fadiga crônica. 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 
A observação cuidadosa dos alunos porta-

dores de SED-TH e HA e questionamentos di-
rigidos a eles por parte do professor muito au-
xiliarão os profissionais da saúde e vice-versa. 
Nesse contexto, a parceria educação e saúde deve 
se impor. É importante que os portadores possam 
exercer o papel de sujeito de sua própria apren-
dizagem e de suas realizações. Algumas vezes, 
o apoio psicológico se fará necessário devido aos 
estressores psicossociais. Pode ser indicado tam-
bém serviço de apoio pedagógico especializado 
e recursos didáticos diferenciados. 

Para informar e capacitar as equipes envolvi-
das com as pessoas com a SED e os hipermóveis, 
será necessária a formação orientada a partir de 
uma compreensão das necessidades advindas 
das condições especiais de seus corpos, presen-
tes no espaço escolar convencional. Elas podem 
não ser suficientes e serão necessárias condições 
para revisar a própria prática educativa, porém, 
o importante é contribuir de alguma forma para 
a qualidade de vida destes educandos. É impor-
tante dar voz a cada um deles para que seu modo 

de pensar e de se movimentar seja compreendido 
e para que seu real potencial seja considerado 
no processo de ensino-aprendizagem.

É importante criar adaptações para as neces-
sidades especiais com os meios disponíveis na es-
cola e, posteriormente, efetivar o estabelecimento 
de parcerias entre as áreas de saúde, educação 
e assistência social, quando for o caso. E, final-
mente, viabilizar a utilização das redes sociais 
de formação de professores para a divulgação e 
capacitação sobre a síndrome.

De acordo com a SED-BRASIL, o dia 15 de 
maio foi escolhido como o Dia Internacional da 
Síndrome de Ehlers-Danlos (SED). Esta data 
poderia compor o Calendário de Campanhas 
Educativas das escolas, inclusive, a fim de 
que as próprias pessoas com a SED-TH/SHA e 
HA pudessem proporcionar esclarecimentos e 
para que a escola cumpra seu lugar de espaço 
socioe ducador.
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SUMMARY
People with Ehlers Danlos syndrome and articular hypermobility  

in schools: inclusive perspectives

Some gaps in the educational system do not contemplate fundamental 
reflections on the learning disorders related to the different syndromes 
studied and about the contributions necessary for the reception of the 
syndromic population in the schools. A review of literature, narrative type, this 
article addresses the need for attention to the integrative inclusion of Ehlers 
Danlos Syndrome-Type Hypermobility (EDS-JH), hereditary connective 
tissue disease, and benign Articular Hypermobility (JH) due to the fact 
that some studies make considerations about the association between these 
conditions and possible learning disordersty and limitations of patients with 
EDS-JH/ JHS and JH. In addition to indicating the prevalence and lack of 
knowledge about the syndrome, it is pointed out to the need for a population 
study in schools, aiming to identify and disseminate it. It is suggested that 
by integrating Education and Health and multidisciplinary approach aims 
to boost and highlight strategies and means to provide special attention 
in schools to the syndromic and hypermobile, providing opportunities for 
social integration and boosting learning, to avoid stigmatizing people in 
these conditions. Information and training educators, other professionals 
and family are key strategies considered in this process of reception and 
integration of learners in schools and gives priority to raising self-assessment 
questionnaires; guides and manuals aimed to information and training of 
education professionals in relation to EDS-JH/JHS and JH stand out as 
possible tools, as well as the establishment of partnerships to serve them 
and the use Public Networks teacher training for the dissemination and 
training on the EDS-JH and JH. 

KEYWORDS: Joint Hypermobility. Syndrome Ehlers-Danlos-Hy per-
mobility Type. Mainstreaming (Education). Training and Integration of 
Education and Health Professionals.
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