
 

 

 

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MARINGÁ 
CENTRO DE CIÊNCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES 
PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM EDUCAÇÃO 

DOUTORADO EM EDUCAÇÃO 
LINHA DE PESQUISA: ENSINO, APRENDIZAGEM E FORMAÇÃO 

DE PROFESSORES 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
A EDUCAÇÃO DOS(AS) HEMOFÍLICOS(AS) A PARTIR DA 
ANÁLISE DE PRODUÇÃO ACADÊMICA (2013-2024) E DE 

MATERIAIS EDUCATIVOS PARA A FORMAÇÃO DE 
PROFESSORES(AS) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

MARCOS ANTONIO DOS SANTOS 
 
 
 
 
 
 
 

MARINGÁ 
2025



 

 

 

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE MARINGÁ 
CENTRO DE CIÊNCIAS HUMANAS, LETRAS E ARTES 
PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM EDUCAÇÃO 

DOUTORADO EM EDUCAÇÃO 
LINHA DE PESQUISA: ENSINO, APRENDIZAGEM E FORMAÇÃO DE 

PROFESSORES 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

A EDUCAÇÃO DOS(AS) HEMOFÍLICOS(AS) A PARTIR DA ANÁLISE DE 
PRODUÇÃO ACADÊMICA (2013-2024) E DE MATERIAIS EDUCATIVOS PARA 

A FORMAÇÃO DE PROFESSORES(AS) 

 
 

Tese apresentada por MARCOS ANTONIO 
DOS SANTOS, ao Programa de Pós-
Graduação em Educação da Universidade 
Estadual de Maringá, como um dos 
requisitos para a obtenção do título de 
Doutor em Educação. 
Linha de Pesquisa: Ensino, Aprendizagem e 
Formação de Professores. 
 
Orientador(a): 
Prof.a Dr.a: ERCÍLIA MARIA ANGELI 
TEIXEIRA DE PAULA. 

 
 
 
 
 
 

MARINGÁ 
2025 



 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 

Dados Internacionais de Catalogação-na-Publicação (CIP) 

(Biblioteca Central - UEM, Maringá - PR, Brasil) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                                                                                                              Rosana de Souza Costa de Oliveira - 9/1366 

S237e 

Santos, Marcos Antonio dos 

A educação dos(as) hemofílicos(as) a partir da análise de produção acadêmica (2013- 
2024) e de materiais educativos para a formação de professores(as) / Marcos Antonio dos 
Santos. -- Maringá, PR, 2025. 

275 f. : il. color., figs., tabs., mapas 

 
Orientadora: Profa. Dra. Ercília Maria Angeli Teixeira de Paula. 
Tese (doutorado) - Universidade Estadual de Maringá, Centro de Ciências Humanas, 

Letras e Artes, Departamento de Teoria e Prática da Educação, Programa de Pós- 
Graduação em Educação, 2025. 

 
1. Hemofilia. 2. Educação - Processo ensino-aprendizagem. 3. Formação de 

Professores. 4. Educação e Saúde. I. Paula, Ercília Maria Angeli Teixeira de, orient. II. 
Universidade Estadual de Maringá. Centro de Ciências Humanas, Letras e Artes. 
Departamento de Teoria e Prática da Educação. Programa de Pós-Graduação em 
Educação. III. Título. 

CDD 23.ed. 371.35 



 

 

 

MARCOS ANTONIO DOS SANTOS 
 
 
 
 

A EDUCAÇÃO DOS(AS) HEMOFÍLICOS(AS) A PARTIR DA ANÁLISE DE 
PRODUÇÃO ACADÊMICA (2013-2024) E DE MATERIAIS EDUCATIVOS PARA 

A FORMAÇÃO DE PROFESSORES(AS) 
 
 
 
 

 
 

BANCA EXAMINADORA 
 
 

Professora Dr.a Ercília Maria Angeli Teixeira de Paula 
(Orientadora) ï Universidade Estadual de Maringá ï
UEM ï Maringá. 
 
Professora Dr.a Cinthya Vernizi Adachi de Menezes ï 
Universidade Federal do Paraná ï UFPR ï Curitiba. 
(Titular externa)  
 
Professora Dr.a Bruna Alves Lopes ï Universidade 
Estadual de Ponta Grossa ï UEPG ï Ponta Grossa. 
(Titular externa)  
 
Professora Dr.a Luciana Figueiredo Lacanallo Arrais ï 
Universidade Estadual de Maringá ï UEM ï Maringá. 
(Titular interna)  
 
Professora Dr.a Aparecida Meire Calegari-Falco ï 
Universidade Estadual de Maringá ï UEM ï Maringá. 
(Titular interna)  
 
Professora Dr.a Eliandra Cardoso dos Santos 
Vendrame ï Universidade Estadual de Maringá ï UEM 
ï Maringá. 
(Suplente interna)  
 
Professora Dr.a Franciele Clara Peloso ï Universidade 
Tecnológica Federal do Paraná ï UTFPR ï Pato 
Branco. 
(Suplente externa) 
 
 
Maringá, 11 de março de 2025.



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Dedico inicialmente este trabalho às pessoas 
que jamais mediram esforços, a fim de que 
pudesse prosseguir no caminho da pesquisa, 
meus pais, OSMARINA e FRANCISCO. 

 

Na mesma intensidade, faço referência a 
todos(as) os(as) HEMOFÍLICOS(AS) por 
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irmãos: BETINHO, HENFIL e CHICO 
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oprimidos. Existir e resistir será sempre um 
ato político, independentemente das 
circunstâncias!
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Poema: A Escola 
 
ñEscola é... 
O lugar que se faz amigos. 
 
Não se trata só de prédios, salas, quadros, 
Programas, horários, conceitos... 
Escola é, sobretudo, gente 
Gente que trabalha, que estuda 
Que alegra, se conhece, se estima. 
 
O diretor é gente, 
O coordenador é gente, 
O professor é gente, 
O aluno é gente, 
Cada funcionário é gente. 
 
E a escola será cada vez melhor 
Na medida em que cada um se comporte 
Como colega, amigo, irmão. 
Nada de ñilha cercada de gente por todos os  

[ladosò 
Nada de conviver com as pessoas e depois, 
Descobrir que não tem amizade a ninguém. 
Nada de ser como tijolo que forma a parede, 
Indiferente, frio, só. 
 
Importante na escola não é só estudar, não  

[é só trabalhar, 
É também criar laços de amizade, 
É criar ambiente de camaradagem, 
£ conviver, ® se ñamarrar nelaò! 
 
Ora é lógico... 
Numa escola assim vai ser fácil! 
 
Estudar, trabalhar, crescer, 
Fazer amigos, educar-se, ser feliz. 
É por aqui que podemos começar a melhorar  

[o mundoò. 
 
Paulo Freire 
Livro: ñLeituras de Paulo Freire e Educa­«o 
Popularò. 
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RESUMO 
 

A hemofilia é uma alteração hereditária da coagulação do sangue que causa 
hemorragias. A escolarização de alunos(as) hemofílicos(as) e a divulgação dos 
materiais educacionais informativos sobre essa patologia são instrumentos 
importantes para a sua inclusão nas escolas, bem como para a formação de 
professores(as). Ancorada nessa perspectiva, a pergunta problema desta 
pesquisa foi: como os conteúdos dos materiais educativos estão sendo 
apresentados para que a hemofilia possa ser discutida na educação? Articulada a 
referida problemática, definiu-se como objetivo geral: analisar materiais 
educativos sobre hemofilia e suas contribuições para a formação e prática de 
professores(as). Quanto aos objetivos específicos, o estudo propôs-se a: 
apresentar o que é a hemofilia, a fim de que possa auxiliar os(as) professores(as) 
em sua compreensão; descrever a hemofilia a partir da história de três irmãos 
hemofílicos que se destacaram na luta pela divulgação dessa doença; investigar e 
analisar materiais educativos das associações e a federação de atendimento às 
pessoas com hemofilia no Brasil e realizar revisão de literatura acadêmica sobre 
hemofilia na educação. Os referenciais teóricos estiveram centrados em 
pesquisadores(as) que dialogam sobre a hemofilia nas perspectivas educacionais: 
Ferreira (2023); Pacheco et al. (2022); Santos e Paula (2022); Souza (2022); 
Guimarães et al. (2021); entre outros. Em teóricos curriculistas; Macedo (2013), 
Nóvoa (2012) e Sacristán (2000) e da área didática Libâneo (1991; 2010; 2007). A 
pesquisa foi de natureza qualitativa, do tipo exploratória e constitui-se por uma 
dupla metodologia: revisão integrativa da literatura e análise documental. Os 
resultados evidenciaram que, no recorte temporal compreendido entre 2013 e 
2024, foram produzidos 35 trabalhos sobre hemofilia na educação. As análises 
dos dados foram feitas a partir de Bardin (1977). Na revisão de literatura, foram 
produzidas as seguintes categorias: formação de professores(as), práticas 
pedagógicas inovadoras, políticas/ações de fomento ao autocuidado e inclusão 
dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito escolar. Em relação às categorias 
dos materiais educativos escolares da Federação Brasileira de Hemofilia e 
Associação Brasileira de Pessoas com Hemofilia, esses documentos foram 
analisados a partir de: aspectos gerais de caracterização da obra; conteúdos para 
formação de professores(as) e práticas pedagógicas; ações de fomento ao cuidado 
e autocuidado; e relação família e escola. Como resultados, observou-se que os 
diálogos empregues nas incorporações documentais oportunizam que os(as) 
professores(as) tenham respaldo orientativo para atuarem com alunos(as) 
hemofílicos(as) nos cenários escolares, com vistas a incluí-los(as) nos processos 
de aprendizagem. Sendo assim, a hemofilia deve ser pensada como uma 
temática a ser inserida nos currículos e problematizada nos cursos de formação 
inicial e continuada.  
 

Palavras-chave: Educação; Hemofilia; Formação de Professores(as), Materiais 
Educacionais, Ensino-Aprendizagem. 
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ABSTRACT 
 
Hemophilia is a hereditary blood clotting disorder that causes bleeding. The 
schooling of students with hemophilia and the dissemination of informative 
educational materials about this pathology are important instruments for their 
inclusion in schools, as well as for the training of teachers. Anchored in this 
perspective, the problem question of this research was: how are the contents of 
educational materials being presented so that hemophilia can be discussed in 
education? Articulated with this problem, the general objective was defined as: to 
analyze educational materials about hemophilia and their contributions to the 
training and practice of teachers. As for the specific objectives, the study proposed 
to: present what hemophilia is so that it can assist teachers in their understanding; 
describe hemophilia based on the history of three brothers with hemophilia who 
stood out in the fight for the dissemination of this disease; investigate and analyze 
educational materials from associations and the federation that serve people with 
hemophilia in Brazil and conduct a review of academic literature on hemophilia in 
education. The theoretical references were centered on researchers who discuss 
hemophilia in educational perspectives: Ferreira (2023); Pacheco et al. (2022); 
Santos and Paula (2022); Souza (2022); Guimarães et al. (2021); among others. 
In curriculum theorists; Macedo (2013), Nóvoa (2012) and Sacristán (2000) and 
from the didactic area Libâneo (1991; 2010; 2007). The research was qualitative in 
nature, exploratory in type, and consists of a dual methodology: an integrative 
literature review and document analysis. The results showed that, in the time 
frame between 2013 and 2024, 35 works on hemophilia in education were 
produced. The data analysis was done using Bardin (1977). In the literature 
review, the following categories were produced: teacher training, innovative 
pedagogical practices, policies/actions to promote self-care, and inclusion of 
students with hemophilia in the school environment. Regarding the categories of 
school educational materials from the Brazilian Federation of Hemophilia and the 
Brazilian Association of People with Hemophilia, these documents were analyzed 
based on general aspects of the work's characterization; content for teacher 
training and pedagogical practices; actions to promote care and self-care; and the 
relationship between family and school. As a result, it was observed that the 
dialogues employed in the documentary incorporations allow teachers to have 
guiding support to work with students with hemophilia in school settings, with a 
view to including them in the learning processes. Thus, hemophilia should be 
thought of as a theme to be included in curricula and problematized in initial and 
continuing education courses. 
 
Keywords: Education; Hemophilia; Teacher Training; Educational Materials; 
Teaching-Learning. 
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1. INTRODUÇÃO 

 

Este trabalho é integrado à linha de pesquisa Ensino, Aprendizagem e 

Formação de Professores do Programa de Pós-graduação em Educação da 

Universidade Estadual de Maringá (PPE/UEM) e ao Grupo de Estudos e Pesquisa 

em Educação Social em Saúde (GEPESS). O objeto de estudo central terá como 

enfoque especificar a hemofilia no campo da educação e na formação de 

professores(as). Assim sendo, a originalidade da tese é validar se os materiais 

didáticos contemplam orientações que possam auxiliar na organização do ensino. 

A hemofilia é uma doença genética e hereditária rara que acarreta a difícil 

coagulação do sangue. Para se obter uma melhor compreensão, o tipo A, suscita 

da deficiência do fator VIII coagulante, enquanto o tipo B decorre da deformação 

do fator IX (Sayago; Lorenzo, 2020). Dessa maneira, as pessoas que são 

afetadas por essa doença estão predispostas a experienciarem situações de 

sangramentos espontâneos, intra-articulares (conhecida como hemartroses), 

hemorragias musculares nas cavidades ou em outros tecidos, assim que sofrerem 

quaisquer quadros de lesões (Pacheco et al., 2022). 

A hemofilia acomete indivíduos do sexo masculino em detrimento de uma 

alteração genética ocorrida no braço do cromossomo X (Santos, 2018). 

Usualmente, as mulheres não manifestam a doença, porém, são emissárias do 

gene. Apesar disso, existem casos de mulheres com hemofilia, cuja proporção 

estatística é bem inferior aos homens. 

De acordo com a sistematização de dados oficiais publicado pelo Ministério 

da Saúde sobre a prevalência de coagulopatias hereditárias e demais transtornos 

hemorrágicos por diagnóstico, em 2023, existem no Brasil o registro ativo de 

32.556 pessoas que realizam gratuitamente seus tratamentos de saúde pelo SUS. 

Dessas, 11.618 (35,69%) possuem hemofilia A e 2.277 (6,99%), hemofilia B 

(Brasil, 2023), totalizando 13.895 hemofílicos(as) (Brasil, 2023). 

Como complemento, 11.375 (34,94%) casos são incidências de pessoas 

com a Doença de Von Willebrand (DVW) (Brasil, 2023), ao passo que 3.554 

(10,92%) são indivíduos(as) que se enquadram nas demais coagulopatias raras 

(Brasil, 2023). Por último, 3.732 (11,46%) registros se aplicam a outras 
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coagulopatias de caráter hereditário, bem como os demais transtornos que 

culminam em hemorragias (Brasil, 2023). 

Quanto à predominância de pessoas hemofílicas organizadas por sexo, 

foram registrados, portanto, 11.446 (98,52%) casos de hemofilia A no sexo 

masculino e apenas 172 (1,48) no feminino (Brasil, 2023). Já em relação à 

hemofilia B, 2.215 (97,28%) casos ocorrem em homens e somente 62 (2,72%) em 

mulheres (Brasil, 2023). 

O Estado de São Paulo, abrange o maior número de pessoas com 

hemofilia (2.888 registros), seja ela A ou B, seguido, respectivamente, por Rio de 

Janeiro (1.269), Minas Gerais (1.242) e Paraná (941) (Brasil, 2023). Em nível 

mundial, tem-se uma estimativa de que exista por volta de 350.000 e 400.000 

pessoas hemofílicas (Amaral, 2023). 

O Brasil é o quarto país do mundo em número de casos de hemofilia, atrás 

apenas da China, terceira colocada, dos Estados Unidos, na segunda posição, e 

a líder Índia (Sayago; Lorenzo, 2020). Considerando o panorama estatístico geral 

exposto, podemos observar que a hemofilia atinge um número aquém de 

pessoas, se comparada a grande parte de outras doenças existentes. No entanto, 

isso não é um fator justificável para que o seu desconhecimento continue a ser 

uma realidade, visto que é necessário que a população obtenha conhecimentos 

sobre as suas repercussões físicas e emocionais. 

Hoje, quando revisito memórias1 vivenciadas no processo de formação 

inicial (2011-2014) do curso de Licenciatura em Educação Física, no qual me 

graduei em 2014, pela Universidade Estadual de Maringá (UEM), tenho 

consciência de que, até aquele momento, não conhecia e tão pouco detinha 

informações precisas sobre essa patologia ainda tão invisibilizada pelo segmento 

social e educacional. Dito isso, quais são os fatores que reforçam e justificam a 

questão pontuada? A começar pelas ausências de problematizações e 

 
1 Na introdução, singularmente, nos momentos em que houver menções à história pessoal do 
autor, a redação utilizará o discurso em 1ª pessoa. Quando a escrita for realizada em conjunto 
com a orientadora, o discurso estará constituído na 3ª pessoa. 
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articulações sobre a temática da hemofilia no Projeto Político Pedagógico do 

Curso de graduação2 (UEM, 2014), até então, ofertado pela UEM. 

Nessa direção, algumas das disciplinas que compuseram a matriz 

curricular, quando fui estudante de Educação Física na instituição supradita, como 

ñEduca­«o física adaptadaò e ñSocorros em educação f²sicaò, não trouxeram a 

hemofilia enquanto conteúdo nas ementas. Com o propósito de averiguar se 

houve mudanças nesse currículo, pesquisamos o Projeto Político Pedagógico em 

vigência determinado pela Resolução N.º 156/2022-CI/CCS (UEM, 2022). 

Um indicador expresso no documento e que consideramos importante de 

ser elucidado se refere às áreas de atuação nas quais os(as) profissionais de 

Educação Física poderão atuar, as quais abrangem os centros de saúde primária 

e secundária, tais como os hospitais (UEM, 2022). Aqui, o Sistema Único de 

Saúde (SUS), dada sua gratuidade, integralidade e universalidade, assegura a 

toda a população brasileira o acesso à saúde de qualidade. 

No tocante às ementas disciplinares tendo como referência a resolução N.º 

156/2022, do curso de Educação Física da UEM, a hemofilia não está presente. 

Entretanto, as disciplinas de etapa comum aos cursos de Licenciatura e 

Bacharelado como: ñAnatomia Humanaò, ñBioquímicaò, ñBiologia celular e o 

exercício físicoò, ñEsportes de invasão I e IIò, ñLutasò, ñCrescimento e 

desenvolvimento físicoò, ñPedagogia do esporteò, ñEducação física para pessoas 

com deficiênciaò, ñFisiologia humanaò, ñFisiologia do exercício físicoò e ñEstágio 

curricular supervisionadoò poderão, em certas circunstâncias, estabelecer 

relações de ensino e aprendizagem associadas à hemofilia a partir de seus 

objetivos traçados (UEM, 2022). 

Nesse contexto, os(as) professores(as), além das explicações científicas 

aprofundadas, terão subsídios para trabalhar os aspectos didático-metodológicos, 

socioemocionais e inclusivos, no que se refere a essa desordem hemorrágica. 

Inclusive, no decurso da tese, todos os elementos mencionados estarão 

retratados de forma que possam ser compreendidos em suas particularidades. 

 
2 Resolução Nº 141/2014-CI/CCS (Conselho Interdepartamental do Centro de Ciências da Saúde) 
(UEM, 2014). Disponível em: https://ccs.uem.br/resolucao/2014/resolucao-141.pdf. Acesso em: 18 
jan. 2025. 

https://ccs.uem.br/resolucao/2014/resolucao-141.pdf
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Ainda que não tenha conhecido a hemofilia na primeira formação de 

licenciatura em Educação Física (2011-2014), no ano de 2015, retornei à mesma 

instituição para cursar a segunda habilitação: o bacharelado. Nesse processo 

formativo complementar, em especial, a partir do segundo semestre do mesmo 

ano, integrei-me como discente participante do Projeto de Extens«o ñArte, 

Brincadeiras e Literatura: Educação Social em Saúde3ò. 

A intencionalidade pedagógica da extensão proposta consistia em 

desenvolver atividades lúdicas e recreativas para crianças, adolescentes, jovens e 

adultos(as) que periodicamente realizavam os respectivos tratamentos de saúde 

no Hemocentro Regional de Maringá (Paula et al., 2016). Nesse ambiente, muitos 

retratos foram visualizados e acompanhados; à proporção que as aprendizagens 

reais sobre os desdobramentos causados pela hemofilia foram aprofundadas. 

A cada novo diálogo estabelecido com os(as) hemofílicos(as), tal qual com 

seus familiares, no decurso do projeto extensionista, mais era instigada a vontade 

de transcender as paredes daquele centro de tratamento, para produzir 

conhecimentos na área educação4, visto que os medos, as incertezas, 

inseguranças, dificuldades e desconhecimento em relação à condição dessa 

patologia sempre foram núcleos comuns expostos nos relatos apontados pelas 

crianças, adolescentes, jovens e adultos(as) que participaram do projeto. 

Foi nessa conjuntura que o elemento motivacional se tornou categórico 

para a elaboração de um projeto de mestrado com o mesmo tema, no final de 

2015, período do processo de seleção stricto sensu da UEM. Assim, o mapa 

mental constituído era como uma quebra-cabeça a ser complementado. Ou seja, 

 
3 O Projeto de Extensão foi aprovado em duas instâncias: a primeira pela Diretoria de Ensino e 
Extensão (DEX), vinculado à Pró-reitora de Extensão e Cultura da Universidade Estadual de 
Maringá, sob o N.º 4707/2015, e a segunda, por meio do Comitê de Ética do Hospital Universitário 
Regional de Maringá (HUM), sob o N.º 5851/2015-PRO. A coordenação era conduzida pela Prof.ª 
Dra. Ercília Maria Angeli Teixeira de Paula, docente permanente do Departamento de Teoria e 
Prática da Educação (DTP) da UEM. A dinâmica de atuação contava com discentes dos cursos de 
Pedagogia e Educação Física e pós-graduandos(as) do PPE/UEM, que realizavam práticas 
educativas lúdicas e recreativas com crianças, adolescentes, jovens e adultos(as) em condições 
de tratamentos de saúde ofertados pelo Sistema Único de Saúde (SUS) (Paula et al., 2016). 
4 Os primeiros ensaios científicos decorreram da minha participação no Programa Institucional de 
Bolsas de Inicia­«o Cient²fica (PIBIC) com a elabora­«o da pesquisa intitulada ñA inclus«o para 
deficientes em projetos sociais nas perspectivas da Educação Social, Pedagogia Social e 
Educa­«o N«o Formalò, orientada pela Prof.ª Dr.ª Ercília Maria Angeli Teixeira de Paula, que 
também direcionou a pesquisa do Trabalho de Conclusão de Curso (TCC), nomeada ñA discuss«o 
sobre inclusão nos currículos de formação de professores de Educação Física em Universidades 
públicas paranaensesò (Santos, 2014). 
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havia peças inaugurais, todavia, com inúmeros espaços livres. Assim, ao ser 

aprovado e ingressar no Mestrado em Educação pelo Programa de Pós-

graduação em Educação (PPE), em 2016, adquiri novas oportunidades de 

estudos, que assumiram amplas dimensões em decorrência da possibilidade viva 

de teorizar experiências práticas lúdicas e educacionais com os(as) 

hemofílicos(as). 

A dissertação de mestrado, vinculada à linha de pesquisa ñEnsino, 

Aprendizagem e Forma­«o de professoresò, teve como título definitivo ñA 

invisibilidade dos hemofílicos nas escolas e na sociedade: o papel da educação 

social5ò (Santos, 2018) e foi orientada pela Prof.ª Dr.ª Ercília Maria Angeli Teixeira 

de Paula, do PPE/UEM. 

O estudo mencionado, objetivou analisar as narrativas dos hemofílicos e 

seus familiares a respeito dos processos de exclusão vivenciados no contexto 

escolar e social. A imersão temática também procurou abarcar conceitos em 

relação à violência escolar, estigmas, discriminações, preconceitos e ao bullying 

ocorrido dentro da escola, assim como discussões suplementares realizadas no 

Grupo de Estudos e Pesquisa em Educação Social em Saúde (GEPESS), da 

UEM/PR. 

A opção por utilizar a Educação Social como referencial teórico e 

mecanismo de ação interventiva no mestrado, ocorreu em razão de poder 

contribuir na formação e defesa dos direitos dos(as) hemofílicos(as). À medida 

que a dissertação se encaminhava para o formato acadêmico esperado, participei 

de eventos específicos na área da Educação para divulgar alguns dos resultados 

prévios; dessa maneira, ao mesmo tempo, também me atualizava em relação aos 

conhecimentos necessários para a elaboração de artigos científicos, os quais 

foram publicados. 

Dentre os percursos científicos completados, enfatizo o ñII Encontro de 

Educação Social/Pedagogia Social do Paranáò (2016), o ñIV Encontro de 

Comunicação e Educação de Ponta Grossa: O Social na Educação e a Educação 

Socialò (2016), o ñIII Congresso Internacional de pesquisadores e profissionais da 

 
5 O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de 
Nível Superior ï Brasil (CAPES) ï Código de Financiamento 001. 
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Educação Socialò (2017), o ñII Encontro Internacional de Pedagogia Social e 

Educaçãoò (2017) e a ñXV Semana da Criança Cidadãò (2017). 

A pesquisa de campo do mestrado, para além das condições acadêmicas, 

permitiu conhecer a essência e as subjetividades dos(as) entrevistados(as). O 

grupo foi composto por hemofílicos apenas do sexo masculino (duas crianças, um 

adolescente e um adulto) e seus familiares (quatro mães e o pai do hemofílico 

adulto). 

Em vista disso, grande parte dos relatos dessas pessoas situaram as 

dificuldades de inserções nos processos escolares devido ao desconhecimento, 

desinformação e despreparo formativo docente. Também foi possível constatar a 

implementação tardia das políticas de Estado quanto à periodicidade preventiva 

da hemofilia, que culminou em inúmeros traumas psicológicos, tendo em vista que 

houve danos físicos irreversíveis, seja por algum encurtamento articular ou em 

consequência das limitações que a patologia impõe e requer, como efetividade no 

autocuidado. 

Desse modo, a cada nova construção dos dados realizada, mais chegava-

se à conclusão de que esses indivíduos(as) tiveram suas histórias de vidas 

limitadas, o que fizeram emergir sentimentos de tristeza, angústia, solidão e até 

mesmo culpa. No caso das mulheres, mães dos hemofílicos, a dor da culpa de 

serem portadoras da doença foi evidente. 

Para se ter uma ideia, muitas mães do projeto de extensão verbalizavam o 

desejo de terem outros(as) filhos(as); no entanto, com a possibilidade nascerem 

hemofílicos(as) fazia-as refletir sobre tal decisão, pois alegavam que acompanhar 

as repercussões corporais dessa patologia hemorrágica era muito doloroso e 

angustiante. 

Ainda na dissertação, os familiares retrataram como suas vidas foram 

transformadas a partir do diagnóstico dos filhos. Já as crianças, o adolescente e o 

adulto hemofílicos entrevistados salientaram os receios, as frustrações e as 

práticas excludentes por apresentarem esse distúrbio hemorrágico. 

Em contrapartida, foram explanados pelos familiares indicativos de 

enfrentamentos da patologia, a fim de que os quadros de invisibilidade e 

desinformações sociais e escolares fossem superados. Dentre os principais 

pontos, destacaram-se a necessidade do viés formativo, seja na etapa 
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universitária ou escolar, por meio de palestras e elaboração de estratégias para 

informar a comunidade acadêmica e escolar no tocante aos cuidados a serem 

tomados com um aluno(a) hemofílico(a). Também foi sugerido que as Tecnologias 

da Informação e Comunicação (TICs) desenvolvessem e ampliassem estratégias 

de divulgação a respeito dessa coagulopatia rara. 

A hemofilia, uma vez consolidada como objeto de estudo, expandiu meu 

campo de conhecimento a partir do momento em que assisti a um documentário 

especial. Assim, destaco o fato de ter sido apresentado à história de Henfil e de 

seus irmãos, Betinho e Chico Mário, no estágio de docência, realizado em 2016, 

para cumprir créditos do mestrado, por meio do documentário ñTr°s irm«os de 

sangueò, produzido em 2006, pela diretora Ângela Patrícia Reiniger (Reineger, 

2006). 

Minha orientadora do mestrado e doutorado, Prof.ª Dr.ª Ercília Maria Angeli 

Teixeira de Paula, compartilhou comigo e com os(as) estudantes do curso de 

Enfermagem esse filme em DVD, para dialogarmos sobre o tema hemofilia, na 

disciplina ñDid§tica para o Ensino de Enfermagemò, a qual ela lecionava. A 

proposta didático-metodológica em questão tornou-se um princípio para 

discussões nas formações de profissionais que poderiam vir a atuar com as 

pessoas hemofílicas. 

Após a conclusão do mestrado, tive a certeza de que a caminhada 

acadêmica estava incompleta, muito embora a sensação de dever cumprido fosse 

a mais satisfatória naquela oportunidade. Todavia, até o ingresso no doutorado 

ofertado pelo PPE/UEM, em 2021, alguns dos indicativos propostos foram 

concretizados, a começar pelas publicações de artigos científicos frutos da 

pesquisa de mestrado (Santos et al., 2020; Santos; Paula; Rocha Romero, 2020; 

Santos; Paula, 2019; Santos; Paula, 2018) e a incorporação da hemofilia como 

pauta nas práticas de formações para professores(as), em especial nos campos 

da Educação Física e da Pedagogia6, por estar atuando de forma síncrona como 

docente. 

Por mais que fossem desenvolvidos diversos estudos sobre hemofilia, após 

a conclusão do mestrado, identificamos que poucas obras exploravam a utilização 

 
6 Desde 2019, o autor possui formação em Pedagogia (2ª licenciatura), pelo Centro Universitário 
de Maringá (UNICESUMAR). 
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de materiais educativos como recursos de formação para atuação docente com 

os(as) alunos(as) hemofílicos(as). Em face do exposto, a pergunta problema foi 

estruturada com a finalidade de responder: como os conteúdos dos materiais 

educativos estão sendo apresentados para que a hemofilia possa ser discutida na 

educação? 

No que se refere às questões da pesquisa, surgiram as seguintes: como 

os(as) professores(as) podem se apropriar dos materiais educacionais produzidos 

para incluir os(as) alunos(as) com hemofilia? Quais medidas preventivas deverão 

ser adotadas pelos(as) professores(as) para que as crianças com hemofilia 

possam de maneira efetiva participar das aulas práticas de Educação Física 

escolar? E por que os(as) professores(as) devem estabelecer comunicação 

regular com os familiares dos(as) alunos(as) hemofílicos(as)? 

Assim, o objetivo geral deste estudo foi analisar materiais educativos sobre 

hemofilia e suas contribuições para a formação e prática de professores(as). 

Quanto aos objetivos específicos, definimos: 

¶ Apresentar o que é a patologia hemofilia, a fim de que possa auxiliar 

os(as) professores(as) em sua compreensão; 

¶ Descrever a hemofilia a partir da história de três irmãos hemofílicos que 

se destacaram na luta pela divulgação dessa doença; 

¶ Investigar e analisar materiais educativos das Associações e a 

Federação de Atendimento às Pessoas com Hemofilia no Brasil; e, por 

último; 

¶ Realizar uma revisão de literatura da produção acadêmica sobre 

hemofilia na educação. 

O interesse em pesquisar a hemofilia se justifica por uma tríade elementar 

de ordem pessoal, acadêmica e social. Em referência ao primeiro aspecto, a 

causa é estimulada pelo exercício de atuação docente na educação básica, 

Ensino Fundamental Anos Iniciais e Finais, com o componente curricular 

Educação Física. 

Por ser uma disciplina que trabalha as dimensões corpóreas na sua 

completude, faz-se necessário conhecer e saber enfrentar as fragilidades que 

esse corpo demonstra quando lhe é exigido que pratique uma determinada 

atividade física e/ou exercício físico, pois episódios de intercorrências são 
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passíveis de acontecer, dada a ação didática proposta e/ou estabelecida em um 

cenário que capacitam os(as) alunos(as) a desempenharem contínuas 

movimentações. 

Nessa situação, os olhares atentos e cuidadosos dos(as) professores(as) 

são requeridos, sobretudo com alunos(as) que apresentam alguma necessidade 

corporal específica, como é o caso dos(as) hemofílicos(as). Por não haver 

coagulação sanguínea imediata e existir a possibilidade de sofrer hemorragias 

internas (Oliveira et al., 2022; Cavalcante et al., 2020a), a adoção de estratégias 

didáticas e metodológicas (no sentido de fomentar uma aprendizagem 

colaborativa e humanizada para com os(as) demais alunos(as) que não são 

hemofílicos(as) também é uma prática de formação transformadora a ser 

desempenhada. 

Outro tópico de abordagem correlacionado à justificativa de natureza 

pessoal se refere à existência de materiais educativos sobre hemofilia 

desenvolvidos por profissionais de diferentes áreas do conhecimento e ao fato de 

os(as) professores(as), em sua grande maioria, poderem desconhecer sobre 

como atuar com os(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito escolar. 

Em relação à justificativa acadêmica, constatamos que a produção do 

conhecimento sobre hemofilia na educação, mesmo que com aumento gradual 

sucedido nos últimos anos, conforme expresso no levantamento realizado pela 

Revisão Integrativa da Literatura (RIL), na terceira seção, ainda é pouca, em 

especial sobre os estudos voltados para o campo da formação de professores(as) 

e para a maneira de orientar e intervir a comunidade escolar a receber um(a) 

aluno(a) com essa patologia. Além disso, nenhuma tese de doutorado foi 

encontrada na filtragem realizada, o que ratifica um caráter de ineditismo ao qual 

a investigação se propõe. 

Por fim, no que tange à justificativa social, acreditamos que, com a 

explanação pormenorizada do objeto central, hemofilia, essa pesquisa possa ser 

um instrumento de mapeamento e análise para a utilização dos(as) 

professores(as) em todas as áreas dos saberes, com a intenção de informá-

los(as) e prepará-los(as), em termos pedagógicos, para acolher esses alunos(as) 

hemofílicos(as), assim como para legitimar a existência e permanência deles(as) 



32 

 

na escola, erradicando, assim, quaisquer práticas de invisibilidade no campo da 

educação. 

Os referenciais teóricos estiveram concentrados em pesquisadores(as) que 

dialogam sobre a hemofilia nas perspectivas educacionais, com referências a 

Santos et al. (2024); Battazza e Galhardo (2024); Combé et al. (2024); Amorim et 

al. (2024); Silva et al. (2024); Ferreira (2023); Pacheco et al. (2022); Santos e 

Paula (2022); Souza (2022); Guimarães et al. (2021a); Sánchez Briceño (2021); 

Silva, Moreira e Moreira (2021); Andrade (2020); Sánchez Vicente (2020); Santos 

et al. (2020); Santos; Paula e Rocha Romero (2020); Sayago e Lorenzo (2020); 

Souza et al. (2020); Calefi (2019); Della Giustina et al. (2019); Geraldes, Gonzaga 

e Dias (2019); Santos e Paula (2019); Oliveira (2019); Costa et al. (2018); Raposo 

Cunha (2018); Santos (2018); Santos e Paula (2018); Pereira Junior e Borges 

(2017); Raab (2017a; 2017b); Roah (2017); Paula et al. (2016); Matsunaga, Moraes 

e Borges (2015); Matsunaga (2013) e Matsunaga et al. (2013). Assim como pelos 

teóricos curriculistas, como Macedo (2013), Nóvoa (2012) e Sacristán (2000); da 

área da didática, com Libâneo (1991; 2010; 2007) e as contribuições de Freire 

(2000, 1997). 

A tese de natureza qualitativa, do tipo exploratória, constituiu-se de uma 

dupla metodologia: a Revisão Integrativa da Literatura (RIL) e a análise 

documental. A primeira metodologia viabiliza ña combinação de dados da 

literatura empírica e teórica que podem ser direcionados à definição de conceitos, 

identificação de lacunas nas áreas de estudos, revisão de teorias e análise 

metodológica dos estudos sobre um determinado tópicoò (Mattos, 2015, p. 2). 

Dito isso, delimitamos como enfoque investigativo a hemofilia na educação 

situada a partir de quatro eixos categóricos apoiados em Bardin (1977), pré-

determinados para compor a análise revisional das fontes de pesquisas 

selecionadas nos formatos em dissertações de mestrados, artigos científicos e 

trabalhos de conclusões de curso, sendo elas: 1) formação de professores(as), 2) 

práticas pedagógicas inovadoras, 3) políticas/ações de fomento ao autocuidado e 

4) inclusão dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito escolar. 

No que corresponde à segunda estrutura metodológica, Sá-Silva, Almeida 

e Guindani (2009, p. 5), evidenciam a análise documental como ñ[...] um 

procedimento que se utiliza de métodos e técnicas para a apreensão, 
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compreens«o e an§lise de documentos dos mais variados tiposò. Fixada nessa 

perspectiva, caracterizam-se, então, como fontes analíticas: fotografias, 

gravações, jornais, memorandos, boletins, cartilhas educativas, leis, cartas 

pessoais, revistas, mapas, folhetos, relatórios, dentre outros (Guerra, 2023; Lima 

Junior et al., 2021). 

À vista disso, a pesquisa utilizou como fonte de dados documentais os 

materiais educativos engendrados pela Federação Brasileira de Hemofilia (FBH) 

(2022) e a Associação Brasileira de Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM) (2021). 

Quanto aos critérios de avaliações desses materiais, foram considerados a 

apresentação, a coerência estrutural, a qualidade do corpo editorial e de 

consultoria, a originalidade e os contributos para o conhecimento. Para discussão 

e análise dos dados, empregamos a técnica de análise de conteúdo categorial 

temática proposta por Bardin (1977), subdividas em: aspectos gerais de 

caracterização da obra; conteúdos para formação de professores(as) e práticas 

pedagógicas; ações de fomento ao cuidado e autocuidado; relação família e escola; 

e, por fim, análise geral da importância desse material educacional. 

O trabalho foi organizado em cinco seções distintas. Na primeira, está 

explicitada a introdução, nos quais foram abordados aspectos basilares em 

relação à temática de estudo, objetivo geral, objetivos específicos, problema e 

questões de pesquisa, justificativas, referenciais teóricos e abordagens 

metodológicas para sua realização. 

A segunda seção é destinada a explanar o universo da hemofilia, no 

tocante aos conhecimentos históricos desde sua origem até as informações 

minuciosas que favorecem o processo de compreensão em sua totalidade. Com 

isso, evidenciaram-se as figuras públicas marcantes dos irmãos Betinho, Henfil e 

Chico Mário, intelectuais ativistas brasileiros que lutaram pela completa 

visibilidade dessa hemoglobinopatia ao se apropriarem do seio cultural e da 

política como campo de denúncia. 

Em virtude dos impactos sociais e educacionais gerados, ainda foram 

elucidados os trabalhos desenvolvidos pelas Associações e a Federação de 

Atendimento às Pessoas com Hemofilia em escala nacional e, por último, 

divulgados os contributos da Pedagogia hospitalar, Pedagogia Social, Educação 
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Social em Saúde e o Serviço de Atendimento à Rede de Escolarização Hospitalar 

(SAREH) quanto ao atendimento desse público. 

Na terceira seção, apresentou-se uma descrição refinada da dupla 

metodologia empregada (revisão integrativa da literatura e análise documental), 

amparadas pelas fundamentações teóricas, desenhos de construções dos 

métodos, ciclos perpassados e ações investigativas operadas para o 

desenvolvimento da pesquisa. 

A quarta seção é reservada às análises e às semelhanças das reflexões 

subsidiadas pelos materiais educacionais (nos formatos de cartilhas informativas 

documentais destinadas aos segmentos escolares) pertencentes à temática 

hemofílica. Nessa vertente, o campo da formação de professores(as) adquiriu 

completa notoriedade, tanto em relação à configuração curricular quanto às ações 

preventivas e relacionais, mas, em sua essência, para capacitá-los(as) a executar 

práticas educativas com propósitos de humanização. 

E nas considerações finais (quinta seção), além de fazermos uma 

retomada dos objetivos de pesquisa traçados, destacarmos os principais 

resultados e explanamos as limitações encontradas, também apresentamos 

nossas contribuições para que haja plena ruptura da invisibilidade da hemofilia na 

educação. Assim, uma das primeiras ações para alcançar esse objetivo principal 

é a busca pelos conhecimentos propostos na segunda seção. 

 



 

 

2. A HEMOFILIA E O DIREITO À EDUCAÇÃO 

 

De acordo com Nóbrega (2018), a terminologia hemofilia foi apresentada 

pela primeira vez no século XI, por um médico árabe chamado Albucasin. Não 

obstante, no século XII, um rabino conhecido como Maimónides realizou a 

descoberta cientifica em relação ao processo de transmissão da patologia, na 

qual a mãe seria a portadora principal, o que motivou a elaboração de uma nova 

lei, abarcada em sua lógica constitutiva, ao passo que, se a figura materna já 

tivesse filhos hemofílicos e, por conseguinte, viesse a se casar outra vez, nenhum 

dos seus descendentes teriam a necessidade e a obrigatoriedade de serem 

circuncisados (Barbosa, 2014). 

Perante o exposto, percebe-se que a hemofilia é uma patologia conhecida 

desde a antiguidade. Em 1800, John Conrad Otta, um médico norte-americano da 

cidade de Filadélfia, desenvolveu o primeiro estudo sobre as famílias hemofílicas, 

cuja especificidade do conteúdo pesquisado denotava o padrão hemorrágico 

genético familiar herdado pelo sexo masculino (Kumar; Dunn; Carcão, 2016). 

Tempos depois, em 1803, foi descoberta por Otta a gen®tica da hemofilia ñAò 

(Batista et al., 2020). A investigação realizada também comprovou que as mães 

isentas de problemas de sangramentos poderiam transmitir a hemofilia para seus 

filhos (Batista et al., 2020). 

O histórico sobre o surgimento da hemofilia, também começou a despertar 

interesse dos(as) pesquisadores(as) no início do século XIX, devido à Rainha 

Vitória da Inglaterra, a qual era portadora da doença, transmitir o gene da 

hemofilia aos seus descentes reais (Oliveira et al., 2022). Por consequência, duas 

de suas cinco filhas mulheres, Alice e Beatriz, igualmente se tornaram portadoras. 

Logo, ao se casarem com outros membros da realeza europeia, propagaram a 

patologia para mais outras três famílias reais: a russa, alemã e espanhola 

(Oliveira et al., 2022). Por essa razão, o distúrbio hemorrágico em questão ficou 

popularizado como a Doença da Realeza (Oliveira et al., 2022, p. 3). 

É intrigante começar esse diálogo ao identificar que o distúrbio 

hemorrágico, base desta pesquisa, se manifesta de forma longeva, embora ainda 

seja pouco conhecido na educação e na sociedade. Em vista disso, foram 

elaborados alguns questionamentos para refletir: você conhece alguém com 
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hemofilia? Já ouviu falar das implicações que essa patologia pode ocasionar na 

vida de uma pessoa? Ao longo do seu processo de escolarização, teve 

conhecimento de algum(a) aluno(a) que era hemofílico(a)? E como a hemofilia é 

divulgada para a sociedade? Caso não haja respostas para a maioria dessas 

perguntas, é sinal de que a invisibilização da doença ainda esteja muito presente. 

Os currículos orientam as práticas pedagógicas dos(as) professores(as). 

Nessa lógica, ao inserirem em seus planejamentos o ensino da hemofilia, serão 

oportunizadas conexões entre escola, cultura e sociedade. A propósito, conhecer 

a realidade escolar local e a realidade de seus(suas) educandos(as) são 

importantes para que sejam exploradas as singularidades de cada contexto 

cultural. 

De modo geral, é muito comum que grande parte da camada populacional 

desconheça o que é hemofilia. Devido à imperceptibilidade com que esse tema é 

abordado nos documentos que orientam os processos de ensino e aprendizagem 

nas escolas, muitos(as) educadores(as) acabam optando pela sua 

desconsideração, condição essa que pode justificar o desconhecimento inicial 

apontado. 

Em relação a essa problemática, as pessoas com hemofilia podem ser 

desconsideras pelas comunidades escolares como um grupo que necessita de 

atenções específicas. Com isso, muitos(as) professores(as) podem não 

incorporar, ao mesmo tempo, uma sensibilidade pedagógica em suas práticas 

educativas. 

Apesar de hoje em dia existirem políticas inclusivas e integrativas mais 

categóricas, determinados quadros de invisibilidades ainda requerem constantes 

movimentações em suas bases com a finalidade de reverterem modelos 

tradicionais construídos no decurso histórico. Pensando nisso, considera-se 

relevante que os(as) profissionais da educação conheçam o que é a hemofilia e 

quais são as suas implicações, a fim de que promovam e consolidem práticas 

educativas nas quais favoreçam o acolhimento e a inclusão desses 

educandos(as). 

 



37 

 

2.1. O QUE É HEMOFILIA 

 

A hemofilia é uma alteração hereditária no processo de coagulação do 

sangue, o que causa hemorragia. Isso decorre do fato de haver uma deficiência 

na quantidade ou qualidade dos fatores coagulantes VIII ou IX. Segundo Ribeiro 

et al. (2021), ela é considerada uma patologia de caráter raro e recessivo por 

estar relacionada ao cromossomo X, logo, é passada da mãe para o filho (Figura 

1). Dessa maneira, na maioria absoluta dos casos, as mulheres são apenas 

portadoras, enquanto os homens são clinicamente afetados. No entanto, embora 

raros, há casos de mulheres com hemofilia. 

Os homens possuem em suas células um cromossomo X e outro Y, ao 

passo que as mulheres possuem dois cromossomos X. Na ordenação disposta, 

os genes dos fatores VIII e IX estão situados no cromossomo X e, quando 

mutados, causam a hemofilia. Para melhor compreensão, no que concerne à 

hereditariedade, o ñManual de Hemofiliaò elaborado pelo Ministério da Saúde 

(Brasil, 2015a, p. 11) indica que: 

 

As hemofilias são transmitidas quase que exclusivamente a 
indivíduos do sexo masculino por mães portadoras da mutação 
(cerca de 70% dos casos) (Figura 1B). Porém, em cerca de 30% 
dos casos, a doença origina-se a partir de uma mutação de novo, 
fenômeno que pode ocorrer na mãe ou no feto. Os casos 
decorrentes de mutações de novo são chamados de esporádicos, 
podendo tratar-se de pacientes isolados (um único caso presente), 
ou a ocorrência apenas entre irmãos, ou seja, ausente em 
gerações pregressas (Figura 1E). Filhas de homem com hemofilia 
serão portadoras obrigatórias (Figura 1C). Apesar de muito rara, a 
hemofilia pode ocorrer em mulher (Figura 1F), em decorrência da 
união de homem com hemofilia e mulher portadora. Mais 
comumente, mulheres portadoras podem apresentar baixos níveis 
de fator VIII ou fator IX, evento este relacionado à inativação do 
cromossomo X ñnormalò, isto ®, aquele que n«o carreia a muta­«o 
associada à hemofilia, processo conhecido como ionização (grifos 
do autor). 

 

A cada gestação de uma mulher portadora, proveniente de um pai sem 

hemofilia, as filhas terão 50% de chances de também nascerem portadoras. Por 

outro lado, os filhos homens terão 50% de probabilidade de nascerem com 

hemofilia (Figura 1B). Em casos sem histórico familiar prévio, ocorrem mutações 



38 

 

genéticas nas células germinativas dos pais ou no processo inicial de 

desenvolvimento embrionário (Figura 1D e E) (Pio; Oliveira; Rezende, 2009). 

 

Figura 1 ï Hereditariedade da hemofilia (Cartilha do Ministério da Saúde). 

 
Fonte: Brasil, 2015a. 

 

De acordo Guersoni (2021), existem dois tipos de hemofilia, sendo elas tipo 

A (1 caso para 10.000 nascimentos, correspondente a 85% dos casos globais) e 

tipo B (1 caso para 30.000 nascimentos, equivalente a apenas 15%). Na hemofilia 

A, ocorre um decrescimento do fator VIII circulante no sangue e, na hemofilia B, 

há insuficiência do fator IX (Pacheco et al., 2022). Contudo, há um terceiro tipo 

considerado muito raro (por acometer 1 entre 1 milhão de pessoas), a do tipo C, 

também nomeada como Síndrome de Rosenthal (deficiência do fator XI), que está 

correlacionada a um cromossomo autossomo (Soliman, 2023; Ribeiro et al., 2021; 

Jayakrishnan; Shah; Mewawalla, 2019). 

A hemofilia C, cujo gene está posicionado no cromossomo 4q35, acomete 

tanto o sexo feminino quanto o masculino, sobretudo, a população judaica 

asquenazim (Grupo de Judeus da Europa Central), em razão de ocorrer mutações 

específicas no gene do fator XI, conforme aponta Ribeiro et al. (2021). Além 

disso, seus sintomas são mais leves em comparação com as hemofilias A e B. 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=%22Jayakrishnan%20T%22%5BAuthor%5D
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=%22Shah%20D%22%5BAuthor%5D
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=%22Mewawalla%20P%22%5BAuthor%5D
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Acerca do enfoque expresso, a hemofilia é categorizada conforme o nível 

plasmático de atividade coagulante do fator deficiente em três níveis: leve, 

moderada e grave (Brasil, 2015a; 2015b). Na condição leve, o fator coagulante é 

variável entre 5% e 25%. Nessa etapa, os sangramentos espontâneos são mais 

inabituais e as hemorragias graves, em geral, podem ocorrer em razão de um 

ferimento mais agravado, um traumatismo mais profundo ou por alguma 

complicação cirúrgica (Cavalcante et al., 2020b; Sartorelo, 2016). Em virtude 

dessas causas, é muito comum que um número reduzido de pessoas descubra 

somente na vida adulta que possuem hemofilia, visto que não passaram por 

algum procedimento e/ou episódio que as fizessem sangrar de maneira 

descomedida. 

Em referência ao nível moderado, de acordo com Magalhães (2019), o 

fator de coagulação oscila entre 1% e 5%. Nesse cenário, pode haver a 

ocorrência de sangramentos após pequenos traumas, com a presença de 

algumas hemorragias espontâneas, todavia, ainda com uma menor intercorrência 

(Pacheco et al., 2022). 

Por fim, quanto à condição grave da pessoa hemofílica, o fator de 

coagulação é inferior a 1% (Martins, 2020). Nesse locus, as manifestações 

clínicas mais frequentes são as hemorragias musculoesqueléticas, de preferência 

as hemartroses (hemorragias no interior das articulações) (Pinto, 2016). A 

respeito desse assunto, o almanaque intitulado ñGuia do cuidadorò7 (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2015, p. 7) declara que: 

 

Os danos articulares são consequência das hemorragias repetidas 
em uma articulação. As hemartroses provocam inflamação na 
membrana interna que envolve cada articulação, a sinóvia, 
condição chamada de sinovite. Quando ocorre sangramento 
articular, há deposição de ferro nas articulações, provocando 
maior irritação sinovial e mais inflamação. Esse processo 
degenerativo da articulação é progressivo e irreversível, por isso é 
tão importante realizar a profilaxia e tratar as hemartroses correta 
e rapidamente para prevenir as artropatias. 

 

 
7 Disponível em: https://hemofiliabrasil.org.br/wp-content/uploads/2023/04/27-2c77c-guia-do-
cuidador.pdf. Acesso em: 19 jan. 2025. 

https://hemofiliabrasil.org.br/wp-content/uploads/2023/04/27-2c77c-guia-do-cuidador.pdf
https://hemofiliabrasil.org.br/wp-content/uploads/2023/04/27-2c77c-guia-do-cuidador.pdf
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Um tópico importante a ser apresentado e que fará substancial diferença 

nos processos de conduções dos casos emergenciais, sobretudo, nos segmentos 

escolares, sejam com os(as) professores(as) ou com os(as) demais partícipes 

que compõem essa estrutura, é a compreensão de que as incidências de 

sangramentos das pessoas com hemofilia podem ser de forma interna ou externa 

(aparentes ou não), cujas regiões mais acometidas e que exigem intensas 

preocupações são as articulações dos cotovelos, joelhos e tornozelos 

(Magalhães, 2019). Sangramentos musculares em antebraços, pernas e quadril 

também são comuns (Teixeira et al., 2022). 

Em virtude das questões mencionadas, muitos(as) professores(as) de 

Educação Física escolar optam por redesenharem suas estratégias didáticas e 

metodológicas de ensino, a fim de que os(as) alunos(as) com hemofilia possam 

estarem inclusos nos processos de aprendizagem, em exclusivo nas aulas 

práticas, em virtude de haver possibilidades efetivas de contatos físicos diretos. 

Por isso, a utilização de alguns materiais alternativos, como cotoveleiras, 

joelheiras e tornozeleiras, com o intuito de protegerem locais do corpo mais 

vulneráveis se farão indispensáveis, visto que, devido à deficiência dos fatores de 

coagulação, eles(as) apresentarão dificuldades para estancar o sangramento. 

A descoberta da hemofilia via de regra é realizada na própria infância, ou 

seja, logo nos primeiros anos de vida, resultante do aparecimento de equimose 

(hematoma comum) em situações simples do cotidiano. Para exemplificar, 

quando a mãe ou pai observam que, ao engatinhar, a região do joelho adquire 

certo inchaço e a criança não consegue mais estender a perna por apresentar 

desconforto. Nesses casos, os pais necessitam obter assistência à saúde. 

Conforme Andrade (2020), a expectativa de vida da pessoa com hemofilia 

aumentou substancialmente em comparação com outras épocas. No que se 

refere ao assunto, Jones e Ratnoff (1991), citam que, no século XIX, os(as) 

hemofílicos(as) vinham a óbito com apenas 11 anos de idade, após contusões 

que afetavam o sistema nervoso central ou as vísceras internas. Em 

contrapartida, Guedes (2016), destaca que, na década de 1970, o tempo de vida 

era em média de 30 anos. Com os progressos e implementações realizadas nas 

políticas de tratamento, hoje, os(as) hemofílicos(as) têm potencial para chegar e 
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até mesmo ultrapassar os 70 anos (média correspondente à população nacional 

sem doenças hereditárias) (Zelada et al., 2013; Guedes, 2016). 

Azenha, Rodrigues e Galvão (2012) descrevem que, nos Estados Unidos, 

no início dos anos 1900, médicos cirurgiões gerais iniciaram o desenvolvimento 

de algumas pesquisas com a utilização de venenos de cobras, com ênfase na 

oferta de um tratamento para hemofilia. Entretanto, essa alternativa não foi eficaz, 

até que, a partir de 1934, foram constatadas que as realizações de transfusões 

sanguíneas obtinham mais sucessos nos controles hemorrágicos (Andrade, 

2020). 

É importante salientar que a transfusão de sangue une a história da 

hemofilia à do HIV/Aids, nos anos 1970, devido ao processo de triagem, para 

avaliar o quadro de saúde do(a) candidato(a) à doação, nessa época, não ser 

exercida com um controle rigoroso, como ocorre nos dias de hoje. Como 

consequência, muitos(as) hemofílicos(as) acabaram sendo infectados(as) por 

inúmeras patologias transmitidas via sangue, como HIV/AIDS, sífilis e hepatites 

em geral (Santos et al., 2025; Santos et al., 2024; Santos; Paula, 2019). 

Em detrimento desse cenário de descaso, durante muito tempo, a hemofilia 

foi considerada uma patologia estigmatizada no contexto social. De acordo com 

Goffman (1975), a palavra ñestigmaò teve sua origem na Grécia, cujo significado é 

ñmarcarò. Para explicar essa teoria, o autor sinaliza a existência de três fatores: o 

primeiro é relacionado ¨s ñabomina­»esò corporais, em função das deformidades 

físicas; o segundo, sucedido por causa de culpas individuais, como fraquezas, 

desonestidade, crenças falsas e rígidas, prostituição, homossexualidade, 

tentativas de suicídio, dentre outras; e, por último, o terceiro, que ocorre devido a 

estigmas de marcas tribais, raciais, nacionais e religiosas. 

Durante anos, os(as) hemofílicos(as) foram estigmatizados(as), por causa 

da condição genética, como pessoas enfraquecidas, inabilitadas e até mesmo 

superprotegidas. Contudo, isso não é uma regra universal, haja vista, com 

aderência estável ao tratamento profilático, a condição de vida plena torna-se 

uma realidade posta, o que os(as) capacitam a realizar quaisquer atividades, em 

outros termos, sem apresentar riscos e com as integridades física, psíquica e 

social preservadas, tais quais um(a) indivíduo(a) que contém todas as proteínas 

no sangue para que transcorra a coagulação. 
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Hoje, o tratamento concedido de forma gratuita pelo Ministério da Saúde 

aos(às) hemofílicos(as), sobretudo em condição grave, é conhecido como 

profilaxia, segundo a Federação Brasileira de Hemofilia (2025a). Isso significa 

que, em alguns dias da semana (sem interrupção), haverá aplicação de fator na 

veia (administração intravenosa), conforme acordado com o(a) médico(a) 

hematologista, com o propósito de que os sangramentos sejam evitados. 

Além disso, a profilaxia previne lesões e sequelas articulares (na região 

das juntas), as quais podem provocar intensas dores e dificuldades nas 

movimentações das pernas e braços. Por isso, a eficácia da profilaxia consiste na 

administração regular de fatores coagulantes com o propósito de manter os níveis 

de fator suficientemente elevados, de forma independente as situações de 

episódios hemorrágicos nas quais poderão sobrevir. 

De acordo com a Federação Brasileira de Hemofilia (2025b), existem três 

tipos de profilaxia: a primária (recomendada para crianças com menos de três 

anos, sem evidências de lesões nos ossos e/ou cartilagens e antecedente a 

ocorrência de uma segunda hemartrose); a secundária (indicada para crianças a 

partir dos três anos de idade e adultos que não tenham tido lesões osteocondriais, 

ou seja, nas cartilagens; após a sucessão de uma segunda hemartrose); e, por 

último, a terciária (designada para aqueles(as) que já apresentaram lesões 

osteocondriais) (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025b). 

Outro ponto a ser inferido diz respeito à dose domiciliar. Desde que tenha 

havido uma preparação conduzida por profissionais habilitados(as) do Centro de 

Tratamento de Hemofilia (CTH) ou de hemocentros, a infusão do fator de 

coagulação poderá ser realizada em casa pelo(a) hemofílico(a) ou por algum(a) 

outro(a) membro(a) de sua família (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025c). 

Com a infusão domiciliar, as pessoas hemofílicas reduzirão em grande 

escala o número de visitas aos (CTH) e hemocentros, além de adquirirem mais 

autonomia, independência e qualidade de vida. Inclusive, em casa dever§ ñhaver 

um local adequado para o armazenamento dos frascos de fatores, junto ao 

correto preenchimento dos Di§rios de Infus«oò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 

2025c, p. 1). 

Também existe o tratamento sob demanda, recomendado para aqueles(as) 

que apresentam grau leve e moderado, o qual consiste na reposição de 
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concentrado do fator coagulante, após ocorrida alguma eventualidade de 

incidência hemorrágica (Guimarães et al., 2021). Destaca-se ainda que toda rede 

de profissionais das áreas da saúde, sejam eles(as) médicos(as), 

enfermeiros(as), fisioterapeutas, nutricionistas, dentistas, psicólogos(as) e 

professores(as) de Educação Física, possuem papéis determinantes na 

consolidação de uma qualidade de vida integral das pessoas com hemofilia. 

Apenas no que está relacionado ao tratamento domiciliar, o material 

educativo intitulado ñFator decisivo na hemofilia: dicas, curiosidades e 

passatempos sobre hemofiliaò, no campo ñFD-Adultos Módulo-1-1-18ò, ilustra, 

como apresentado na Figura 2, alguns marcos expressivos de que sua 

implementação acabou repercutindo na educação, na economia e no âmbito da 

saúde pública (Federação Brasileira de Hemofilia, 2015, p. 7). 

 

Figura 2 ï Impactos ocasionados pela adesão à política de tratamento domiciliar. 

 
Fonte: Federação Brasileira de Hemofilia, 2015, p. 7. 

 

Dentre os resultados apontados nessa figura, um aspecto que chama 

atenção alude aos processos educativos com redução de 73% das faltas 

escolares. Além de tudo, os números referentes aos atendimentos em hospitais 

 
8 Disponível em: https://hemofiliabrasil.org.br/wp-content/uploads/2023/04/36-c83fa-alm.-fd-
adultos-mod-1-1-1.pdf. Acesso em: 25 dez. 2024. 

https://hemofiliabrasil.org.br/wp-content/uploads/2023/04/36-c83fa-alm.-fd-adultos-mod-1-1-1.pdf
https://hemofiliabrasil.org.br/wp-content/uploads/2023/04/36-c83fa-alm.-fd-adultos-mod-1-1-1.pdf
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de maneira surpreendente se sobressaíram. Nessa direção, é inegável que a 

adesão ao tratamento domiciliar reflete a promoção por uma qualidade de vida 

integral das pessoas com hemofilia. Posto isso, mais uma vez observa-se o 

quanto a ciência contribuiu e ainda contribui para que as políticas de tratamentos 

sejam cada vez mais inovadoras. 

Com advento tecnológico e científico, pesquisadores(as) da área da 

hemofilia têm realizado expressivas descobertas. No que tange ao assunto, 

Delmondes (2022), menciona um editorial publicado no periódico ñNew England 

Journal of Medicineò (NEJM), subscrito pela diretora médica, Courtney D. 

Thornburg, do Centro de Trombose e Hemofilia do Rady Children´s Hospital, de 

San Diego, estado da Califórnia, nos Estados Unidos, em que exibe um estudo 

dirigido no Hemocentro da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP), 

sistematizado pela docente Margareth Ozelo, do Departamento de Clínica Médica 

(DCM) da Faculdade de Ciências Médicas (FCM). 

O conteúdo abarcado faz referência a um tratamento considerado 

revolucionário e promissor, nomeado como terapia gênica, ou também conhecida 

como valoctocogene roxaparvovec. Segundo Delmodes (2022), a proposta desse 

método consiste na inserção de um gene sadio do fator VIII ou IX em uma célula 

alvo dos(as) pacientes hemofílicos(as), em específico nas células do fígado, por 

meio de um vetor viral alterado, o vírus adeno-associado. 

Conforme Linden (2010), ñA terapia deve n«o apenas fazer o organismo 

voltar a produzir a proteína que falta, mas produzi-la em quantidade suficiente 

para restabelecer a saúde do paciente e por longo prazo, idealmente por toda a 

vidaò. Thornburg ressalta que o primeiro ensaio abrangendo a terapia gênica 

ocorreu no ano de 1999 em pacientes com hemofilia B (Delmondes, 2022). 

Quanto ao primeiro caso de sucesso de transferência gênica mediada por 

vírus adeno-associado, Delmodes (2022), salienta que aconteceu em 2011, 

realizado por um grupo de pesquisadores liderados por Amit Nathwani, da 

University College London. Ainda sobre esse tratamento, a autora afirma que: 

 

No caso da hemofilia A, o sucesso da terapia gênica foi mais 
lento, devido a desafios envolvendo o tamanho do gene do fator 
VIII e à dificuldade do seu empacotamento no vírus vetor. Foi 
preciso avançar para um tipo de tecnologia que possibilitasse um 
transgene menor e com maior expressão. Os ensaios da terapia 
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gênica nos pacientes com hemofilia A, a partir da tecnologia 
AAV5-hFVIII-SQ (valoctocogene roxaparvovec), tiveram início em 
2015 (Delmondes, 2022, p. 1). 

 

Foi em decorrência da conjuntura predita que a investigação multicêntrica 

coordenado pela docente Margareth Ozelo adquiriu protagonismo e interesse de 

publicação do (NEJM), visto que é o maior estudo em escala mundial sobre 

terapia gênica para hemofilia A (Delmondes, 2022). Nesse quadro, a amostra foi 

composta por 134 pacientes hemofílicos A-grave, os quais foram submetidos a 

uma única dosagem da valoctocogene roxaparvovec (6x1013 genomas vetoriais 

por quilo de peso). Após o tratamento, ños pacientes apresentaram, em sua 

grande maioria, níveis de fator VIII na faixa da hemofilia leve (5 a < 40%) ou na 

faixa de não hemofilia (Ó 40%), com melhora do fenótipo de sangramentoò 

(Delmondes, 2022, p. 1). 

Na entrevista concedida para o mesmo editorial, a professora Margareth 

Ozelo confirma que, embora os resultados sejam satisfatórios, ainda se faz 

necessário aplicar uma avaliação completa para determinar a constância da 

resposta à terapia, bem como os preditores de respostas e considerações 

relevantes para os(as) pacientes, quando optarem pelo uso da terapia gênica 

(Delmondes, 2022). 

Ozelo, além do trabalho compartilhado pela ñNew England Journal of 

Medicineò (NEJM), também participou de outras quatro pesquisas relacionadas à 

terapia gênica para hemofílicos(as) (Delmondes, 2022). É gratificante visualizar o 

cenário acadêmico científico nacional se tornar referência na promoção de 

qualidade de vida às pessoas com hemofilia, pois denota o grau de seriedade e 

comprometimento que os(as) pesquisadores(as) brasileiros(as) estão 

desempenhando. Para se ter compreensão, o hemocentro do HC (Hospital de 

Clínicas) de Campinas é um dos centros de tratamento com mais pacientes a 

receber a terapia gênica avançada, sendo até o presente momento 34 pessoas 

contempladas e originárias de diversos lugares do país (Delmondes, 2022). 

Nesse subtópico, houve a oportunidade de apresentar as especificidades 

da hemofilia, bem como descrever acontecimentos históricos pontuais, que 

contribuíram para que ela pudesse se tornar uma patologia desassociada de 
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quaisquer medos, incertezas e estigmas. Isso se deve muito à política de 

tratamento ofertada por meio das realizações de transfusões sanguíneas. 

Os bancos de sangues, durante um longo período, foram as bases 

referenciais para os tratamentos das pessoas com hemofilia, sobretudo, nas 

situações de sangramentos emergenciais. No entanto, com o advento científico, 

uma nova descoberta ressignificou o sistema de transfusão. A proposta 

consolidou a transformação do fator VIII em pó, conhecido como concentrado de 

fator VIII humano, ainda utilizado nos dias de hoje (Batista et al., 2020). Segundo 

Chesp (2024), o produto em questão somente pode ser comercializado nos 

Estados Unidos, em 1966. 

O final da década de 1970 foi caracterizado pelo aprimoramento técnico de 

desenvolvimento e produção dos fatores de coagulação, apesar das agravantes 

complicações sanguíneas ocorridas por contaminações virais (Menezes, 2022). 

J§ ñem 1980, s«o criados produtos com inativa­«o viral pelo tratamento com 

solvente e detergente, que é despoluído pela tecnologia de anticorpos 

monoclonaisò (Batista et al., 2020, p. 479). 

De acordo com Chesp (2024), em meados de 1990, a engenharia genética 

possibilitou o desenvolvimento das primeiras pesquisas clínicas em humanos ao 

utilizar o concentrado de fator recombinante por intermédio da tecnologia e de 

DNA. Esse método consiste em isentar o plasma humano como matéria-prima, o 

que elimina qualquer possibilidade de contaminação viral. 

Compreende-se que a hemofilia foi constituída por diversas transformações 

sociais, acadêmicas e científicas, acima de tudo, no que diz respeito ao seu 

tratamento. Embora, atualmente, exista uma política preventiva e de 

democratização da saúde, antecedente à década de 1990, muitos(as) 

hemofílicos(as) acabaram tendo suas vidas impactadas pelo descaso de saúde 

pública empreendido pelo Estado, como é o caso de Betinho, Henfil e Chico 

Mário, irmãos hemofílicos de quem falar-se-á mais adiante. 
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2.2. A IMPORTÂNCIA DE BETINHO, HENFIL E CHICO MÁRIO NA POLÍTICA DE 

CONHECIMENTO, VISIBILIDADE E TRATAMENTO DA HEMOFILIA 

 

A hemofilia constitui o elo inicial na existência de Hebert José de Souza 

(Betinho), Henrique de Souza Filho (Henfil) e Francisco Mário Figueiredo de 

Souza (Chico Mário), à medida que o HIV/AIDS exprimiu o desfecho de um ciclo 

físico (Barros, 2018). Embora tenham falecido, a herança representativa deixada 

por eles permanece vívida no pensamento e nas ações militantes de muitos(as) 

que visam transformar o cenário de invisibilidade dessa patologia em um campo 

extenso de conhecimentos e possibilidades. 

 

Figura 3 ï Registros fotográficos9 dos três irmãos hemofílicos: Henfil, Chico Mário e 

Betinho. 

 
Fonte: Arte esquemática elaborada pelo autor. 

 

Conhecer os itinerários desses personagens reais é valoroso para que se 

possa ter uma percepção concisa em relação à intensa dualidade enfrentada, ora 

 
9 Imagens originalmente extraídas de Campos (2023): disponível em: https://www.abi.org.br/vitima-
da-aids-cartunista-henfil-faleceu-ha-30-anos/, acesso em: 25 dez. 2024; Associação Brasileira de 
Imprensa (2018): disponível em: https://www.diariodoaco.com.br/noticia/0060762-premio-chico-
mario-de-violao, acesso em: 25 dez. 2024; e Diário do Aço (2018): disponível em: 
https://ptnosenado.org.br/betinho-o-brasileiro-que-acordou-o-pais-para-o-flagelo-da-fome-faria-80-
anos/, acesso em: 25 dez. 2024. 

https://www.abi.org.br/vitima-da-aids-cartunista-henfil-faleceu-ha-30-anos/
https://www.abi.org.br/vitima-da-aids-cartunista-henfil-faleceu-ha-30-anos/
https://www.diariodoaco.com.br/noticia/0060762-premio-chico-mario-de-violao
https://www.diariodoaco.com.br/noticia/0060762-premio-chico-mario-de-violao
https://ptnosenado.org.br/betinho-o-brasileiro-que-acordou-o-pais-para-o-flagelo-da-fome-faria-80-anos/
https://ptnosenado.org.br/betinho-o-brasileiro-que-acordou-o-pais-para-o-flagelo-da-fome-faria-80-anos/
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pelas etapas dificultosas decorrentes da hemofilia, ora, pelo alto engajamento 

social e político construídos com a intencionalidade de viabilizar protagonismo às 

classes oprimidas e às pessoas acometidas por essas doenças. 

Na educação, estruturar tópicos dialógicos acerca da hemofilia faz com que 

os(as) professores(as) adquiram conhecimentos aprofundados para além da 

condição geneticamente imposta. Isso significa que compreender os efeitos 

provocados nas bases sociais poderá resultar em práticas reflexivas futuras e 

com vieses transformadores, a fim de que os estigmas, estereótipos, 

preconceitos, segregações e desconhecimentos possam acabar. Foi justificada e 

ancorada nessa lógica que se optou por desmembrar a história factual dos irmãos 

ñque fizeram da solidariedade sua grande arma na luta pela vidaò (Nascimento, 

2007, p. 73). 

De acordo com Vaillões (2012), Betinho, por ser hemofílico, teve uma 

infância limitada em razão de não poder se machucar, por conseguinte, evitava 

brincadeiras perigosas, correrias, dentre outras práticas consideradas comuns 

para um menino que apenas gostava de se sentir livre. Na visão de Liberato 

(2019), sociólogo e ativista, ao longo de sua jornada, trilhou um caminho 

composto de sucessivos desafios. Não à toa, sobreviveu à tuberculose, à 

repressão no exílio e à hemofilia. Logo, o HIV/AIDS foi um constante obstáculo a 

ser superado por ele e seus irmãos, talvez o mais difícil. 

A ressignificação da leitura de mundo em função da contaminação por 

HIV/AIDS, ocorrida em 1986 (mediante transfusão de sangue contaminado 

realizada no tratamento para hemofilia), foi importante para que o contexto social 

daquela época se conscientizasse a respeito das necessidades políticas de 

cuidado e, ao mesmo tempo, para que um espírito crítico acerca da desordem 

que estava se desenhando enquanto estrutura no sistema de saúde fosse 

despertado. 

De forma brilhante, Betinho elevou a experiência pessoal com o HIV/AIDS 

para o nível público com o propósito de engajar politicamente (Neto, 2019). 

Assim, o papel de militante democrático se articulava com a figura de porta-voz e 

defensor de todos(as) aqueles(as) que foram infectados pelo vírus do HIV/AIDS 

(Sales, 2022). 
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No dia 10 de abril de 1987, Betinho fundou a Associação Brasileira 

Interdisciplinar de AIDS (ABIA), organização não governamental e sem fins 

lucrativos, com o objetivo de atuar na mobilização da sociedade civil para o 

enfrentamento epidêmico de HIV/AIDS no Brasil (Wiik; Oliveira; Duque, 2022). 

Betinho viveu com intensidade para si e para os(as) outros(as), sobretudo, 

aqueles(as) considerados(as) excluídos(as) da sociedade (Duarte, 2004). Aliás, 

ele foi um dos nomes de máxima expressão no ativismo pelos direitos humanos 

no Brasil, considerando que de forma brilhante lutou pelas injustiças sociais e falta 

de oportunidades (Filho, 2020; Medeiros; Ferreira; Garavaglia, 2020). 

Fixada nessa prerrogativa, Betinho reverteu o cenário apresentado e fez 

surgir um panorama esperançoso na luta pela vida. Em momento algum a 

hemofilia, assim como o HIV/AIDS, fez com que desacreditasse de seu desígnio 

militante, pelo contrário, essas situações foram as válvulas propulsoras que o 

impulsionaram a seguir em frente. 

De modo consequente, evidenciava-se a importância de reconsiderar as 

pautas formativas educacionais, dado que o ocultamento da hemofilia estava 

centralizado nas raízes históricas marcantes e, ao mesmo tempo, comoventes de 

indivíduos(as) que constituíram, de maneira direta e indireta, novos pilares acerca 

das experiências pessoais para que as políticas de tratamentos fossem revisadas 

e que se tornassem preventivas. 

Betinho costumava dizer que sua hist·ria de vida era ñuma sucess«o 

infinita de sortesò, em raz«o de ter nascido em uma época em que a pessoa com 

hemofilia dificilmente sobreviveria (Reineger, 2006). Nesse discurso, está a marca 

de um herói que lutou pela vida desde o dia em que nasceu. Desse modo, os(as) 

professores(as), ao aprenderem sobre sua história e, por conseguinte, 

compartilhá-la em sala de aula, resgatarão valores de representatividade aos(as) 

alunos(as) hemofílicos(as), que não se sentem retratados(as) nas escolas. 

Outra figura simbólica a ser descrita foi seu irmão Henfil. O cartunista e 

quadrinista que, por meio de sua arte, procurou combater a ditadura civil militar no 

seu ápice. A propósito, pode-se também inferir que ele estava na fronteira do 

atrevimento ao lan­ar, em 1970, a revista ñFradimò, na qual houve ampla 

divulga­«o de seus personagens imortais como: ñCumpridoò, que representava o 

autoritarismo iniciado em 1964, ñBaiximò, que denunciava a hipocrisia dos 
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poderosos, ñUbaldo, O Paran·icoò, que temia o retorno dos anos de chumbo e, 

por fim, ñBode Orelanaò, o nordestino ñZeferinoò e ñGra¼naò, que na devida ordem 

criticavam a luta guerrilheira, a miséria do Nordeste e os intelectuais que faziam 

apologia à repressão em massa (Toulhoat, 2021; Pigozzi, 2019; Vaillões, 2012). 

 

Figura 4 - Personagens da revista ñFradimò, desenhados10 por Henfil. 

 
Fonte: Arte esquemática elaborada pelo autor. 

 

O humor satírico e crítico vigente nos personagens brasileiros de Henfil11 

era uma marca individual, que, por efeito, expressou a real situação da época 

vivida (Filho, 2018; Malachias; Bedin, 2013). Além de tudo, ele também produziu 

 
10 Caricaturas originalmente extraídas de Haraújo (2016): disponível em: https://zelinha-
zelinha.blogspot.com/2008/01/henfil.html, acesso em: 25 dez. 2024; e Blogger (2008): disponível 
em: http://www.guiadosquadrinhos.com/personagem/ubaldo-o-paranoico-/34230, acesso em: 25 
dez. 2024. 
11 Ainda publicou in¼meros livros como escritor, nomeadamente: ñFradim de Liberta­«oò, ñComo se 
faz humorò, ñHenfil na Chinaò, ñDiretas J§ò e ñHiroshima, Meu Humorò (Silva; Fridman, 2007). Na 
televis«o, atuou escrevendo textos para o programa ñTV Mulherò, refer°ncia em conte¼do para o 
público feminino no final dos anos 1970 e começo dos anos 1980 (Paschoalino, 2015). 

https://zelinha-zelinha.blogspot.com/2008/01/henfil.html
https://zelinha-zelinha.blogspot.com/2008/01/henfil.html
http://www.guiadosquadrinhos.com/personagem/ubaldo-o-paranoico-/34230
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uma série de cartuns que ficou conhecida como ñO Cemit®rio dos Mortos-Vivosò, 

cujo simbolismo ñenterravaò determinadas figuras p¼blicas que, em sua 

concepção, eram favoráveis ou espontaneamente omissas à ditadura tirana 

(Zuanazzi, 2022; Carmelino, 2018; Ferreira, 2018). 

Por ter sido um cidadão consciente, Henfil possuía total compreensão do 

incômodo que seu trabalho causava nas classes opressoras (Pazinato, 2021). A 

título de complemento, ele dizia que ño verdadeiro humor ® aquele que 

proporciona um soco no f²gado de quem oprimeò (Zuanazzi, 2022, p. 95). 

Segundo Duarte (2004), para Henfil, a convivência com a hemofilia nas 

fases da infância e adolescência era pacífica e repleta de bom humor, ainda que 

atravessasse frequentes inchaços nas regiões articulares que exigiam constantes 

per²odos de repousos. No document§rio ñTr°s irm«os de sangueò (Reineger, 

2006), ele relatou que ño problema b§sico da hemofilia ® como que voc° enfrenta 

o medo de ter um problemaò. 

Por essa ótica, outra vez se revela a necessidade de acompanhar as 

repercussões socioemocionais da pessoa com hemofilia, de preferência, em 

idade escolar, haja vista, nessa etapa, as manifestações comportamentais, 

atitudinais, perante à tomada de decisões, de atravessamentos situacionais e de 

relacionamentos (interpessoais e intrapessoais), são, de modo intenso, 

acometidas e, por isso, requerem práticas mediadas com olhares sensibilizados e 

humanizados de todos(as) aqueles(as) que compõem o universo educativo, logo, 

não restringindo tal ação executória apenas aos(as) professores(as). 

No que corresponde ao documentário fílmico, Henfil, em determinada 

passagem, mencionou que, quando criança (ainda na escola), também era quase 

sempre chamado de ñsangue de barataò. No linguajar popular, essa classifica­«o 

era designada ao(a) indivíduo(a) que se recusava a se envolver em brigas e/ou a 

reagir a provocações e ofensas nas mais adversas situações. Mas, para que 

pudesse conseguir provar ser um ñsangue de elefanteò, na an§lise interpretativa 

do(a) outro(a) julgado(a) como alguém forte, acabava por brigar fisicamente de 

formas sucessivas (Reineger, 2006). 

Nessa situação contextual, é inferida uma prática de bullying escolar em 

virtude de Henfil ser hemofílico. Assim como ele, talvez, outras diversas pessoas 

que convivem com esse distúrbio hemorrágico nos espaços educacionais são 
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desafiadas a terem de provar estar habilitadas para enfrentar circunstâncias de 

oposição, podendo até mesmo resultar em embates físicos nocivos. 

No entanto, a informação sobre a necessidade da prudência com as 

pessoas hemofílicas deve ser fomentada em sala de aula pelos(as) 

professores(as) e arquitetada como uma política de conscientização sobre 

esses(as) estudantes nos mais diferentes espaços educativos como: quadras 

poliesportivas, refeitórios, pátios, banheiros, dentre outros. É por esse motivo que 

toda comunidade escolar, para além de saber dos conhecimentos relacionados 

aos sintomas, também deve estar alinhada com a gravidade dessa patologia. 

A atribui­«o denominada ñsangue de barataò ® carregada de sentidos por 

efeito da leitura humana que se faz da pessoa com hemofilia como sendo alguém 

considerado frágil, vulnerável, desprotegido, incapaz e impotente. Todavia, hoje, 

sabe-se que essa é uma condição antiquada, pois o tratamento preventivo atual 

com a aplicação dos fatores potencializa os(as) hemofílicos(as) a 

desempenharem muitas ações, desde que tenham consciência e 

responsabilidade com a própria saúde. 

Para Wascheck (2016), alguns dos arquétipos (padrões de 

comportamentos) articulados ao bullying fomentam hostilidade, sadismo, 

perpetuação, culpabilização da vítima, para que o(a) agressor(a) defenda certas 

ações cometidas e insensibilidade de poder, ou seja, provocar, subjugar e se 

alimentar da dor do(a) outro(a) por se sentir superior. 

Dessa maneira, a condição genética do(a) hemofílico(a) é uma pauta 

necessária de ser problematizada nas escolas, pois, para além das informações e 

conhecimentos perpassados pelos(as) professores(as), o trabalho de elucidação, 

sensibilização e politização faz com que todos(as) os(as) educandos(as) 

compreendam a urgência em tornar a hemofilia uma patologia bastante 

conhecida. 

Assim como Betinho, Henfil também foi vítima de contaminação por 

HIV/AIDS em uma das transfusões sanguíneas que realizava para tratar da 

hemofilia. Foi resistente a aceitar a indiferença do Estado em controlar os bancos 

de sangue e tão pouco falava sobre essa patologia incurável, pois, em síntese, os 

abalos emocionais gerados despertavam sentimentos que não eram de sua 

natureza (Reineger, 2006). 
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Para finalizar as explanações das histórias de vida dessa família e as 

relações estabelecidas com a educação, é necessário pontuar a personalidade 

simbólica do terceiro irmão, apelidado de Chico Mário, que foi compositor e 

violinista brasileiro no final da década de 1970 e durante os anos de 1980. 

Desde a infância, o interesse pela música se fez presente: tocava diversos 

instrumentos musicais como atabaque, violão e bongô, com auxílio de seu irmão 

Betinho que, de modo habitual, se encontrava com um grupo de amigos para 

ouvir grandes clássicos do cenário musical como Chopin, Bach e Tchaikowski 

(Duarte, 2004). 

Por conta da hemofilia, Chico Mário enfrentava situações constantes de 

repouso, como também ocorria com Henfil. Assim, o violão se tornou um 

instrumento de refúgio para manifestar ainda mais sua expressão artística (Souza, 

2022). Nesse recorte, a resiliência se fez existente e, como retribuição temporal, 

consagrou-se como uma das principais referências musicais no Brasil. 

Em 1966, na cidade de São Paulo, entrou para o movimento estudantil 

secundarista União Brasileira dos Estudantes (UBE). Como atos praticados em 

defesa de seus ideais, integrou o grupo que realizava frequentes pichações nos 

muros da rua Consolação (Reineger, 2006; Duarte, 2004). Sem hesitação, correu 

de forma sinuosa para escapar das balas repressivas até que fosse possível 

chegar salvo na rua Maria Antônia. Além de tudo, pulou muros para abrigar-se no 

campus da Universidade de São Paulo (USP) e saiu em defesa dos operários 

grevistas do ABC (Duarte, 2004). 

Chico Mário costumava dizer que, na luta incessante para que houvesse 

transformação do Brasil, até se esquecia de que era hemofílico, devido às 

restrições físicas que, a depender da situação de intercorrência, poderiam colocar 

em risco até mesmo a própria vida (Souza, 2022). Tinha como características 

inatas a coragem e a persistência, além do ufanismo exacerbado. Ele também 

entrou para a estatística de pessoas infectadas por HIV/AIDS a partir de infusões 

sanguíneas. 

Firmados nesse último quadro denunciado, constata-se que propor ações 

dialogadas nos espaços educacionais a respeito do eixo esférico entre educação 

e saúde possibilita que os(as) educandos(as) explorem tópicos estratégicos com 

ênfase a compreender os benefícios pertencentes à promoção da saúde e à 
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necessidade de políticas públicas efetivas para sua democratização, a fim de que 

atendam a todos(as) sem distinção. 

Apesar do cenário dificultoso resultante da hemofilia e do HIV/AIDS, a forte 

luta desempenhada pelos três irmãos hemofílicos em favor dos direitos humanos 

e justiças sociais impulsionaram a população hemofílica, bem como de seus 

familiares, naquele momento, para o resgate da esperança na luta pela vida, visto 

que, com o descaso da saúde pública estatal existente nos bancos de sangue, 

muitas pessoas ficaram desmotivadas e descrentes no tratamento ofertado. 

É inegável que a negligência do Estado com a distribuição de sangue 

ocorrida na história do Brasil, na década de 1980, transformou a vida de 

muitos(as) cidadãos(cidadãs) que não tiveram as melhores condições e 

alternativas de tratamentos para HIV/AIDS (Nunes, 2010). Além do mais, o 

desconhecimento, o silenciamento e a não cura da doença eram aspectos 

tenebrosos, pois cada organismo poderia reagir de uma maneira diferente. 

Para tanto, é preciso compreender o percurso histórico no qual ocorria a 

política brasileira de sangue. Diante disso, Ragni et al. (2009), argumentam que, 

na metade da década de 1960, os bancos sanguíneos particulares eram 

responsáveis por realizar a coleta de sangue e plasma e ofertavam crioprecipitado 

e plasma fresco congelado para auxiliar no tratamento de pacientes com 

hemofilia. Em face do cenário proposto, Guersoni (2021), menciona que não 

existia uma política legítima direcionada ao setor de doação, a fim de que 

pudesse ser estabelecida regulamentação legal e fiscalização desses pontos de 

doação. 

No tocante à configuração organizacional privada, as atividades de 

hemoterapia não detinham um setor específico no conjunto de serviços de saúde, 

uma vez que as doações eram efetuadas sem identificação e o Estado apenas 

controlava os bancos de sangue vigentes em hospitais públicos (Guersoni, 2021). 

Dada a política em vigor, tempos depois, o governo determinou a utilização 

do sangue como parte da segurança nacional, o que impeliu a elaboração da 

Comissão Nacional de Hemoterapia (CNH), Lei nº 4.701 de 1965, por meio do 

Decreto Presidencial nº 54.954, a qual teve como elemento fundante propor uma 

nova legislação da hemoterapia ao considerar as seguintes esferas: recursos de 

proteção a doadores e receptores; relevância da doação de sangue em caráter 
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voluntário e reparação do fornecimento de matéria-prima, sobretudo, ao ser 

exportada (Piñeiro, 2015). 

Ainda que houvesse implementação do modelo de sistematização 

supradita, não obstante, Guersoni (2021, p. 18), fomenta que, no decurso dos 

anos entre 1964 e 1979, a hemoterapia estava, com certeza, ñnormatizada pela 

legislação, no entanto, ainda sem fiscalização, constituindo um sistema 

desorganizado tanto em relação à qualidade dos serviços, como à segurança dos 

usu§riosò. Por consequ°ncia, o contexto anunciado contribuiu para a 

manifestação subsequente da epidemia de HIV/AIDS12 (Bermúdez, 2018). 

Na década de 1980, cerca de 2% dos casos de HIV/AIDS eram 

transmitidos mediante transfusões de sangue e mais de 50% dos(as) 

hemofílicos(as) representavam os grupos infectados, motivo, portanto, do 

estigma, da discriminação e do preconceito atribuídos durante muitos anos 

(Hamerschlak; Pasternak, 2005). 

Outra questão ocorrida nesse período foi a comercialização do sangue, isto 

é, uma prática de compra e venda (em troca de dinheiros ou alimentos), 

disseminada a partir de doações voluntárias. Dantas (2023), complementa que, 

no passado, os bancos de sangue eram, em sua maioria, inadequados e até 

mesmo clandestinos. Além disso, muitas doenças eram transmitidas durante os 

processos de transfusões realizadas. 

Hoje em dia, a Política Nacional de Sangue, Componentes e 

Hemoderivados censura quaisquer formas de remunerações a doadores de 

sangue e certifica exclusiva utilização em caráter voluntariado ao setor público, 

que tem a incumbência de impulsioná-la como ato expressivo de solidariedade 

humana e compromisso social (Dantas, 2023). 

Apesar disso, no dia 4 de outubro 2023, a Comissão de Constituição de 

Justiça (CCJ) do Senado Federal (SF) acrescentou como pauta para votação a 

proposta de emenda à Constituição a PEC 10/2022, popularmente conhecida 

 
12 É preciso compreender que o(a) indivíduo(a), após ter sido infectado(a) pelo HIV, poderá não 
manifestar quaisquer sintomas durante muitos anos. Assim, é comum atestar que se trata de uma 
pessoa que está vivendo com o HIV. Por outro lado, a AIDS seria o estágio mais avançado do 
HIV, em que é identificável, a partir do momento em que a pessoa desenvolve infecções 
consideradas oportunistas, ou seja, provenientes de fraquezas do organismo, decorrentes da 
baixa imunidade provocada pelo vírus (Pecharki, 2021). Disponível em: 
https://hilab.com.br/blog/qual-e-a-diferenca-entre-hiv-e-aids/. Acesso em: 18 jan. 2025. 

https://hilab.com.br/blog/qual-e-a-diferenca-entre-hiv-e-aids/
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como PEC do Plasma, a qual antevê a liberação da coleta, do processamento e 

da comercialização, pela iniciativa privada, de sangue utilizado no 

desenvolvimento de tratamentos para algumas doenças, prática essa 

regulamentada e vigente apenas no âmbito público (Felix, 2023). Caso a proposta 

fosse aprovada, o artigo 199 da Constituição, ñque impede a retirada de tecidos, 

órgãos, (sic) e subst©ncias de seres humanos mediante remunera­«oò, sofrer§ 

alterações (Felix, 2023, p. 1). 

Nesse cenário, também é colocada em debate a possibilidade da doação 

em caráter remunerado, capaz de flexibilizar ou até mesmo isentar a inclusão de 

normas para regulamentar a venda do plasma, podendo, assim, impactar de 

modo direto na garantia de segurança sanitária do(a) doador(a) e, na mesma 

intensidade, do(a) paciente que receberá o hemoderivado. 

A Associação Brasileira de Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM, 2023) 

sinaliza que a redação vigente em discussão na (CCJ) do (SF) apresenta grande 

potencial de risco de prejudicar o Sistema Nacional de Sangue, Componentes e 

Derivados (SINASAN), cuja premissa se respalda na gênese da doação de 

sangue voluntária. 

Caso isso de fato ocorra, poderá ser viabilizada a abertura para a 

possibilidade de comercialização dos hemoderivados entre os sistemas privados 

de saúde, o que não é recomendável, dado o processo histórico empreendido 

enquanto políticas de tratamentos para os(as) hemofílicos(as). Será a ruptura com 

a democratização do atendimento à saúde aos(as) hemofílicos(as) no Brasil. 

De acordo com Silva (2022), a primeira política de saúde pública impactada 

pelo HIV/AIDS foi o enfrentamento em oposição ao comércio de sangue. A morte 

de Henfil, com apenas 43 anos de idade, no dia 4 de janeiro de 198813, em plena 

construção da Constituição, foi a alavanca necessária para que o governo 

nacional instituísse o programa de hemoterapia, por meio do qual proibia a 

comercialização e a garantia de exames no controle do sangue (Alves, 2016). 

 
13 Data selecionada para comemorar o ñDia Nacional do Hemof²licoò, em homenagem ao legado 
histórico construído por Henfil (Portal C3, 2023). A oportunidade fomenta a busca pelo 
conhecimento, informação e conscientização sobre a hemofilia no Brasil (Portal C3, 2023). 
Disponível em: https://www.portalc3.net/dia-do-hemofilico-no-brasil/. Acesso em: 15 jan. 2025. 

https://www.portalc3.net/dia-do-hemofilico-no-brasil/
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A ñLei Betinhoò, N.º 10.205/2001 (Brasil, 2001c), que altera o § 4º do art. 

199 da Constituição Federal, homologou a proibição do comércio de coleta, 

processamento, estocagem, compartilhamento e transfusão de sangue, 

componentes e hemoderivados (Lacerda et al., 2019). Essa legislação também 

instaurou a elaboração do Sistema Nacional de Sangue (SINASAN), com ênfase 

a supervisionar as atividades empregues e vigilância sanitária de produtos 

(Souza; Cerqueira, 2019). 

A interdição do comércio de sangue no Brasil foi uma conquista da 

sociedade civil e do movimento da Reforma Sanitária proferida no combate à 

criminalização que ocorria com demasia. A partir do momento em que o HIV/AIDS 

adquiriu notoriedade alarmante em função do número de mortes e problemas 

sanitários oriundos pelo sangue contaminado, tal prática foi considerada 

delituosa, ao passo que seus(suas) responsáveis recebiam o título de 

criminosos(as). 

Muitos(as) hemofílicos(as) foram vítimas inocentes do HIV/AIDS, devido à 

indiligência do Estado nacional no tratamento da hemofilia. Além de Henfil, seu 

irmão Chico Mario também faleceu em 1988, aos 39 anos. Já Betinho sobreviveu 

por mais tempo, vindo a óbito em 1997, com 61 anos de idade (Reineger, 2006). 

O percurso histórico da hemofilia foi marcado por sequentes episódios que 

figuraram no descompromisso com a saúde pública e na construção de estigmas 

que perduraram por anos devido ao (HIV/AIDS). À vista disso, faz-se necessário 

apontar que as melhorias alcançadas nas políticas de tratamento atual devem 

muito aos impactos mencionados. 

A história desses três irmãos que bravamente lutaram pela democratização 

do tratamento da hemofilia e do HIV/AIDS no Brasil deveria ser trabalhada em 

salas de aulas nos diferentes níveis de ensino. A memória histórica do nosso país 

ainda é limitada, sobretudo, em relação àquelas pessoas que modificaram o 

cenário brasileiro na garantia de direitos. A trajetória dos três irmãos deveria fazer 

parte do currículo oficial da educação nacional, visto que protagonizaram lutas 

históricas importantes. 

Macedo (2013), defende a ideia de que as escolas deveriam inserir em 

seus currículos as histórias de atores sociais que lutaram e/ou lutam por melhores 

condições de vida das populações e são desprestigiados nos currículos oficiais 
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que selecionam conte¼dos considerados ñrelevantesò para os(as) alunos(as). O 

referido autor, do mesmo jeito, argumenta a importância da discussão e da 

implementação dos atos de currículo nas escolas como um modo de reconhecer 

as grandezas das lutas desses atores sociais: 

 

Já explicitamos em outras obras que os atos de currículo, dentro 
da sua perspectiva construcionista, se configuram através de 
ações situadas de atores sociais que, portando e criando sentidos 
e significados, portanto uma configuração ideológica na sua 
dinâmica responsível e responsável, inspiração bakhtiniana, se 
atualizam como possibilidades de alteração de toda e qualquer 
cena curricular. Trata-se de um conceito eminentemente 
processualista no campo do currículo. Sua potência política 
vincula-se à necessidade de que os cenários curriculares possam 
funcionar como agoras curriculantes, ou seja, espaços tempos nos 
quais todo e qualquer ator social envolvido nas ñcoisasò do 
currículo seja ouvido como importante para a democratização de 
um artefato inventado socialmente e que, ao longo dos séculos 
vem reproduzindo situações extremamente autocráticas e, com 
isso, produzindo exclusões. A distribuição do saber curricular é 
uma das maquinarias pedagógicas das mais perversas com 
aqueles que não se situam nos segmentos hegemônicos da 
sociedade. Dessa forma, o conceito de atos de currículo é, ao 
mesmo tempo, uma construção epistemológica, cultural e político-
pedagógica. Implica numa política de sentido sobre como agregar 
à cena curricular atores político-pedagógicos, suas vozes e ações, 
numa construção teórico-prática comumente atribuída a 
especialistas que, em geral, consideram atores sociais, 
comunidades e instituições não instituídas na hegemonia social 
como ñidiotas culturaisò ou epifen¹menos (Macedo, 2013, p. 429). 

     

Como é possível averiguar, faz-se importante que as instituições escolares 

não excluam do currículo as narrativas e ações de atores sociais que defenderam 

e/ou defendem os direitos universais. No caso de Betinho, Henfil e Chico Mário, 

eles foram vítimas do descaso do Estado em relação ao tratamento ofertado aos 

hemofílicos(as), nas décadas de 1980 e 1990, e falecerem de HIV/AIDS por 

sangue contaminado nas transfusões que fizeram em hospitais públicos. Porém, 

eles não ficaram calados, tendo em vista que fizeram denúncias da realidade em 

que viviam e da ditadura civil militar que o Brasil enfrentava; e anunciavam 

propostas educativas conscientes para a modificação do cenário social. 

Betinho foi conhecido pela luta para combater a fome no Brasil. Henfil, por 

produzir charges, tendo como instância enunciativa predominante o humor crítico 

à frente da realidade nacional subversiva defrontada, e Chico Mario, pela música 
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poética, sensível e questionadora. Eles foram criadores de sentidos e significados 

para a educação brasileira na luta pela garantia dos direitos humanos universais, 

dos quais acentuam-se: o direito à vida, liberdade, saúde e educação. Sob o 

ponto de vista de Macedo (2013, p. 428), a educação é constituída por diferentes 

pessoas e não apenas por profissionais especializados que desconhecem as 

práticas cotidianas das escolas: 

 

A ideia da emergência nos cenários curriculares de etnocurrículos 
propõe desconstruir a noção colonizadora de que currículos 
seriam artefatos pedagógicos feitos tão somente por especialistas 
e legitimados apenas por autoridades culturais e educacionais, 
asseguradas por aparelhos ideológicos institucionalizados. Um 
exemplo é o tão presente estadocentrismo curricular, 
representado pelo grosso das políticas curriculares e suas 
gramáticas, como parâmetros curriculares, parâmetros em ação, 
referenciais curriculares, diretrizes curriculares etc. 

 

Em vista disso, os três irmãos mobilizaram forças para que o Brasil não 

reproduzisse uma educação mecânica, alienante e elitista que gerava o atraso, a 

onipotência e a desigualdade social. Eles defendiam um país democrático para 

todas as pessoas, dentre elas, para os(as) hemofílicos(as) que viviam em 

condições de vulnerabilidades sociais. Para complementar, Macedo (2013, p. 

428), discorre sobre a necessidade de currículos que promovam reflexões, 

emancipação social, política, econômica e cultural das pessoas: 

 

É fundamental ressaltar que não basta afirmar autonomias 
curriculantes, faz-se necessário, nessa altura das lutas por 
reconhecimento, direito e afirmação cultural na educação, 
mobilizar competências criadoras de autonomias 
emancipacionistas, fundamentadas em aportes filosóficos, 
epistemológicos, antropológicos, estéticos e político-pedagógicos, 
bem como inserções em práticas capazes de ajudar a empoderar 
atores sociais, sobretudo aqueles silenciados por uma educação 
historicamente autocentrada e excludente, tomando como 
problemática a distribuição social dos conhecimentos eleitos como 
formativos. Aliás, temos que admitir, ainda, que esse tem sido um 
solo fértil para que ideologias autocentradas plantem e cultivem 
suas perspectivas e cosmovisões, através de processos de 
naturalização e de hegemonização sociocultural do conhecimento 
presente na organização dos currículos e por consequência dos 
dispositivos formativos. 
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Nesse panorama, se as escolas incorporassem tais competências 

inventivas e produzissem ações que emancipam os(as) sujeitos(as), em particular 

aqueles(as) que foram, com o passar do tempo, silenciados(as), como é o caso 

dos(as) hemofílicos(as), poder-se-ia construir novos cenários cada vez mais 

otimistas para a educação nacional. 

Freire (2000), na obra ñPedagogia da Indigna­«oò, defende a ideia de que a 

educação não é neutra, logo, ela precisaria mudar as pessoas, para, então, 

mudar o mundo. Em conformidade, o autor relata que há o direito e o dever de 

transformar o mundo à medida que a educação assume diferentes perspectivas. 

Dessa maneira, pode ser uma educação transformadora ou uma educação a 

serviço da imobilização, da permanência das estruturas injustas e da acomodação 

das pessoas a realidades existentes, por isso, a necessidade de todos(as) serem 

engajados(as) e lutarem contra quaisquer processos de exclusões e sistemas 

opressores. 

Nessa mesma obra, Freire (2000), descreve que não se pode aceitar ou 

estimular visões (e atitudes) de mundo fatalistas, pois a educação progressista 

precisa assumir compromissos e deveres com o desejo de intervir sobre o cenário 

social vigente. Portanto, ao refletir sobre as interlocuções que os três irmãos 

realizaram em benefício da democratização da saúde e educação do país, não se 

pode também desconsiderar as lutas incessantes para superar as 

vulnerabilidades que detinham, sobretudo, no que se referiam às fragilidades 

físicas (considerando que não eram fatalistas). 

Eles eram pessoas engajadas na luta por uma condição de vida digna para 

a coletividade. É clássica a figura da personagem de cartum Graúna, de Henfil, 

com uma placa escrita ñT¹ vendo uma esperan­aò. Henfil foi considerado um 

cartunista que usava o humor como estratégia para defender as pessoas 

oprimidas. 

Esperança é uma palavra valorosa para a pedagogia libertadora de Paulo 

Freire, assim como era para Betinho, Henfil e Chico Mário. Dessa forma, Freire 

(1997, p. 6) considerava que: 

 

Uma das tarefas do educador ou educadora progressista, através 
da análise política, séria e correta, é desvelar as possibilidades, 
não importam os obstáculos, para a esperança, sem a qual pouco 
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podemos fazer porque dificilmente lutamos e quando lutamos, 
enquanto desesperançados ou desesperados, a nossa é uma luta 
suicida, é um corpo-a-corpo puramente vingativo. O que há, 
porém, de castigo, de pena, de correção, de punição na luta que 
fazemos movidos pela esperança, pelo fundamento ético-histórico 
de seu acerto, faz parte da natureza pedagógica do processo 
político de que a luta é expressão. Não será equitativo que as 
injustiças, os abusos, as extorsões, os ganhos ilícitos, os tráficos 
de influência, o uso do cargo para a satisfação de interesses 
pessoais, que nada disso, por causa de que, com justa ira, 
lutamos agora no Brasil, não seja corrigido, como não será carreto 
que todas e todos os que forem julgados culpados não sejam 
severamente, mas dentro da lei, punidos. 

 

A título de complemento, Betinho, Henfil e Mario, da mesma maneira, 

possuíam uma capacidade especial de demonstrar e compartilhar o conceito de 

ñser maisò de Freire (1997, p. 51), a qual é: 

 

Importante insistir em que, ao falar do "ser maisò ou da 
humanização como vocação ontológica do ser humano, não estou 
caindo em nenhuma posição fundamentalista, de resto, sempre 
conservadora. Daí que insista também em que esta "vocação", em 
lugar do ser algo a priori da história é, pelo contrário, algo que se 
vem constituindo na história. Por outro lado, a briga por ela, os 
meios de levá-la a cabo, históricos também, além de variar de 
espaço-tempo a espaço-tempo, demandam, indiscutivelmente, a 
assunção de uma utopia. A utopia, porém, não seria possível se 
faltasse a ela o gosto da liberdade, embutido na vocação para a 
humanização. Se faltasse também a esperança sem a qual não 
lutamos. 

 

Os três irmãos sabiam das limitações físicas e das consequências da 

hemofilia em suas vidas, mas não deixaram de perseguir seus sonhos e acreditar 

nas utopias, mesmo que tivessem condições de vida e existência bem adversas, 

como se fossem situações-limites. Eles propagavam o conceito de inédito-viável 

de Freire (1997, p. 106), em que: 

 

Esse ñin®dito-vi§velò ®, pois, em ¼ltima inst©ncia, algo que o sonho 
utópico sabe que existe, mas que só será conseguido pela práxis 
libertadora que pode passar pela teoria da ação dialógica de 
Freire ou, evidentemente, porque não necessariamente só pela 
dele, por outra que pretenda os mesmos fins. O ñin®dito-vi§velò ® 
na realidade uma coisa inédita, ainda não claramente conhecida e 
vivida, mas sonhada e quando se torna um "percebido destacadoò 
pelos que pensam utopicamente, esses sabem, então, que o 
problema não é mais um sonho, que ele pode se tornar realidade. 
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Assim, quando os seres conscientes querem, refletem e agem 
para derrubar as "situações-limitesò que os e as deixaram a si e a 
quase todos e todas limitados a ser-menos o "inédito-viavel não é 
mais ele mesmo, mas a concretização dele no que ele tinha antes 
de inviável. Portanto, na realidade são essas barreiras, essas 
"situações-limitesò que mesmo n«o impedindo, depois de 
ñpercebidos-destacadosò, a alguns e algumas de sonhar o sonho, 
vêm proibindo à maioria a realização da humanização e a 
concretização do SER-MAIS. 

 

Freire (2000), também sinalizava o fato de que o processo de mudança e 

posicionamento político engajado demora anos para se consolidar. Por 

conseguinte, a vida desses três irmãos hemofílicos foi de eternas lutas, sejam 

para as próprias sobrevivências ou em favor a vida de outras pessoas que 

passaram pelas mesmas dificuldades relacionadas à saúde. Ao encontro dessa 

perspectiva, Freire (2000, p. 44), considerava que: 

 

Não é possível estar no mundo, enquanto ser humano, sem estar 
com ele e estar com o mundo com os outros é fazer política. Fazer 
política é assim, a forma natural de os seres humanos estarem no 
mundo com ele. Saber que é possível mudar o mundo é 
conhecimento indispensável a quem faz política quanto o é para 
quem estuda Marx saber a importância no seu pensamento no 
conceito de Práxis. 

 

A educação pensada e estruturada como movimento contínuo e político 

assegura que o currículo não permaneça estático, tornando-o, portanto, flexível e 

inclusivo para atender a todos(as) os(as) educandos(as). Os(as) educadores(as) 

de crianças e adolescentes com hemofilia possuem papéis essenciais para que 

eles(as) se desenvolvam, acima de tudo, no sentido de encorajá-los(as) a 

acreditar mais em si e, espontaneamente, desestigmatizarem as visões reduzidas 

que outras pessoas possam ter em detrimento da condição patológica imposta. 

A inserção da hemofilia nos currículos escolares fomenta debates 

necessários sobre as estruturas sociais nas quais as legislações brasileiras, 

instituídas no âmbito da saúde pública e da educação, estão inseridas (Santos et 

al., 2025). Dito isso, umas das vertentes de formação política é a capacitação 

para colocar em prática o exercício de cidadania. 

Atrelado a esse assunto, as Associações e a Federação de Atendimento às 

Pessoas com Hemofilia no Brasil atuam na defesa dos seus direitos. Além disso, 
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são consideradas referências de informações sobre a temática na sociedade. No 

entanto, é preciso que haja uma ampla divulgação, a fim de que os(as) 

profissionais da educação possam conhecê-las. Em razão disso, o seguinte 

subtópico detalhará os impactos sociais e educacionais engendrados a partir de 

suas propostas. 

 

2.3. AS ASSOCIAÇÕES E A FEDERAÇÃO DE ATENDIMENTO ÀS PESSOAS COM HEMOFILIA NO 

BRASIL E SEUS PAPÉIS EDUCACIONAIS 

 

Para constituir esse campo, as informações das Associações e a 

Federação foram extraídas a partir de análises dos respectivos sites eletrônicos 

dessas instituições. Dadas as grandezas de execuções, responsabilidades sociais 

e educacionais, engajamento político e comprometimento, optou-se, então, por 

selecionar e explanar o trabalho desenvolvido pela Associação Brasileira de 

Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM), Associação Paranaense dos Hemofílicos 

(APH)14 e a Federação Brasileira de Hemofilia (FBH). 

Entretanto, no que se refere às Associações e aos Centros de Tratamentos 

Estaduais de Hemofilia, o cenário nacional também é composto e representado 

pelo brilhantismo de movimentos militantes sociais, educacionais e informativos 

desempenhados nos seguintes núcleos: Associação dos Hemofílicos da Região 

Nordeste do Estado do Rio Grande do Sul (AHEMORS); Associação dos 

Hemofílicos do Estado de Santa Catarina (AHESC); Associação dos Hemofílicos 

e Pessoas com Doenças Hemorrágicas Hereditárias (AHPAD), localizada no Rio 

de Janeiro; Associação dos Hemofílicos do Espírito Santo (AHES); Associação 

dos Hemofílicos do Estado de Goiás (AHEG12); Associação Baiana dos 

Hemofílicos; Associação de Hemofílicos do Estado de Tocantins (AHETO) e 

Associação Sergipana de Hemofilia (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025). 

Mencionam-se ainda a Associação dos Hemofílicos de Alagoas; 

Associação Pernambucana de Pessoas com hemofilia (APHEMO); Sociedade de 

 
14 O critério de seleção adotado pelo autor para explanar a referida associação, ocorreu em virtude 
dos conhecimentos adquiridos acerca dos impactos proporcionados nas políticas de direitos das 
pessoas com hemofilia ainda no processo de pesquisa de mestrado (2016-2018), juntamente 
dos(as) membros(as) integrantes da Associação Maringaense de Hemofilia. 
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Hemofílicos da Paraíba (SHPB); Associação dos Hemofílicos do Estado do Ceará 

(AHECE); Associação dos Hemofílicos do Estado do Piauí (AHEPI); Associação 

de Pessoas com hemofilia no Estado do Pará (ASPHEPA); Associação dos 

Hemofílicos do Estado do Amapá (AHEAP); Associação dos Hemofílicos e 

Pessoas com Doenças Hemorrágicas Hereditárias de Rondônia (AHPADERON) 

e, por fim, a Associação dos Hemofílicos do Amazonas (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2025). 

Em relação aos Centros de Tratamento Estaduais, destacam-se: Centro 

dos Hemofílicos do Estado de São Paulo (CHESP); Centro dos Hemofílicos do 

Estado de Minas Gerais (CHEMINAS); e Centro dos Hemofílicos do Estado do 

Acre (CHESAC) (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025). Efetuado o 

levantamento em todas as esferas (Associações e Centros de Tratamentos), 

entende-se que as ações estão centralizadas em implementações, garantias de 

ofertas e permanências referentes às políticas públicas de saúde. Dessa maneira, 

tornam a hemofilia visível no contexto social. 

Para iniciar as explicitações, apresentar-se-á a ABRAPHEM15, uma 

associação nacional que tem como propósito viabilizar melhorias na qualidade de 

vida das pessoas que são hemofílicas, assim como outras coagulopatias 

hereditárias raras que necessitam de políticas de acesso a tratamentos 

adequados, suporte emocional, informações referenciadas e representações 

coletivas nos fóruns que abrangem essa unidade temática (ABRAPHEM, 2025a). 

Por meio dessa luta, defende-se os direitos dos(as) pacientes e de seus 

familiares, visando à conquista de completa autonomia diante dos desafios 

impostos pelas patologias sanguíneas. Além disso, busca-se influenciar a 

estruturação de políticas públicas planejadas para atender a essas demandas 

(ABRAPHEM, 2025a). 

 
15 A diretoria executiva é composta pela presidenta Mariana Leme Battazza Freire, na condição de 
idealizadora e fundadora da ABRAPHEM. Indianara Ramos Galhardo, vice-presidenta e mãe de 
uma criança hemofílica A grave. Christiane Maria Costa, diretora de advocacia e políticas públicas. 
Carlos Sahium, diretor administrativo. Joana Brauer, diretora de comunicação. Carolina Santana, 
diretora financeira. Luciana Portugal, diretora de projetos e captação de recursos. Bruna Marques 
e Priscila Silva, ambas cofundadoras. Disponível em: https://abraphem.org.br/a-
abraphem/diretoria-executiva/. Acesso em: 15 jan. 2025. 

https://abraphem.org.br/a-abraphem/diretoria-executiva/
https://abraphem.org.br/a-abraphem/diretoria-executiva/
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O exercício de condução da ABRAPHEM foi acuradamente pretendido e 

planejado para contemplar quatro valores, são eles: a confiança16 (situada em 

ética, honestidade, orientações fundamentadas pelos protocolos médicos e 

ampliações de pesquisas científicas com seus devidos reconhecimentos); o amor 

(estabelecido pelo acolhimento, empatia, solidariedade, compromisso, respeito e 

atenção); a atitude (situada na capacidade de realização dos(as) indivíduos(as), 

resiliência, autonomia, protagonismo, eficiência, coerência e excelência); e, por 

fim, o conhecimento coletivo (fixado na capacidade de aperfeiçoar e não 

forçosamente em atingir a perfeição, bem como na construção efetiva e 

atualização constante de conteúdos sobre hemofilia pautados em dados 

legitimados pela ciência) (ABRAPHEM, 2025a). 

Todos esses princípios remetem a uma investigação, tematização e 

problematização da temática hemofílica. Em complemento a essa organização 

teorética, a ABRAPHEM, visa articular quatro campos de atuação, com o escopo 

de atingir diversos segmentos, sejam eles midiáticos e/ou sociais: 

 

Quadro 1 - Campos de atuações desempenhados pela ABRAPHEM17. 

Divulgar: 

Através de mídias sociais, material impresso e 
eventos socioeducativos, a existência da 
hemofilia e das coagulopatias hereditárias, seu 
diagnóstico e tratamentos disponíveis no Brasil 
e no mundo, promovendo campanhas de 
esclarecimento e informações a todas as 
pessoas com coagulopatias, seus familiares e 
sociedade em geral. 

Promover: 

Cursos, fóruns, palestras, simpósios, 
workshops e conferências, a fim de tornar as 
pessoas com hemofilia mais informadas quanto 
à sua disfunção hemorrágica e aos avanços 
recentes do tratamento, assim como às 
pesquisas em andamento e à perspectiva de 
melhoria do cuidado num futuro próximo. 

Estimular: 
A formação de uma rede para viabilizar a 
articulação entre as organizações sem fins 
lucrativos que tenham os mesmos objetivos da 

 
16 A partir daqui, todas as palavras negritadas no presente subtópico farão menções às 
nomenclaturas originalmente atribuídas no endereço eletrônico da ABRAPHEM, assim como os 
links de acessos para consultas de cada itens estarão compartilhados nas referências, ao final da 
tese. 

17 Texto originalmente composto pela ABRAPHEM, cuja adaptação para exposição em quadro foi 
inferida pelo pesquisador. Disponível em: https://abraphem.org.br/a-abraphem/. Acesso em: 15 
jan. 2025. 

https://abraphem.org.br/a-abraphem/
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ABRAPHEM, trabalhando em parceria para 
obtenção destes objetivos comuns. 

Trabalhar: 

Junto ao poder público, na elaboração de 
normas e legislações de proteção aos 
interesses das pessoas com hemofilia e outras 
coagulopatias hereditárias. 

Fonte: ABRAPHEM, 2025a. 

 

O fomento às iniciativas anunciadas no Quadro 1 são práticas basilares 

para que a hemofilia e as demais coagulopatias hereditárias raras ocupem os 

inúmeros espaços sociais de reconhecimentos. Nessa concepção, a ABRAPHEM, 

com todo seu comprometimento e objetividade presentes em sua identidade, tem 

mobilizado ações transformadoras e com resultados cada vez mais satisfatórios 

para alcançar o bem-estar dessas pessoas. 

A didatização dos processos (formativos e informativos) em fase inicial 

devem ser considerados para que o conteúdo aprendido seja internalizado. Nesse 

aspecto, o endereço eletrônico da ABRAPHEM chama atenção em seu layout 

inicial por apresentar de forma segmentada todas as informações relacionadas à 

hemofilia (ABRAPHEM, 2025b). 

 

Figura 5 ï Ícones iniciais de acessos apresentados no endereço eletrônico da 

ABRAPHEM. 

Fonte: ABRAPHEM, 2025b. 

 



67 

 

Ao clicar no campo ñA hemofilia18ò, o usuário é direcionado(a) para uma 

nova página informativa que contém a explicação patológica precisa 

(ABRAPHEM, 2025c). Ainda nesse mesmo tópico, são emergidos diversos ícones 

de acessos que complementam os conhecimentos acerca do tema, tais como: a 

incidência de casos estimadas para hemofilia A e B; apontamentos relacionados 

às gravidades e sintomas; possibilidades de transmissões genéticas; como 

ocorre o diagnóstico; o que são inibidores (considerando suas classificações 

de baixa e alta resposta cujo valor referencial é de 5 UB/ml); e, por último, a 

hemofilia adquirida (a qual o corpo da pessoa, em um determinado momento, 

começa a produzir anticorpos contrários ao fator VIII que ela mesma produziu, 

portanto, originando sangramentos) (ABRAPHEM, 2025c). 

Ao selecionar o tópico ñMapa de Hemocentrosò, é aberta uma página 

sistematizada para que possa ser identificado o hemocentro mais próximo da 

localização atual em que está a pessoa que realizou o acesso online. Além do 

mais, também é possível que sejam aplicadas diferentes filtragens, a fim de que 

se tenha conhecimento das demais sedes ativas existentes no Brasil 

(ABRAPHEM, 2025d). 

 

Figura 6 ï Mecanismo de busca por localização em tempo real dos hemocentros 

brasileiros no endereço eletrônico da ABRAPHEM. 

 Fonte: ABRAPHEM, 2025d. 

 

 
18 Disponível em: https://abraphem.org.br/o-que-e-hemofilia-e-porque-ocorre/. Acesso em: 22 dez. 
2024. 

https://abraphem.org.br/o-que-e-hemofilia-e-porque-ocorre/
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Nessa mesma unidade de acesso, na parte superior, há dois arquivos em 

PDF: veja como usar o mapa19 (manual de utilização elaborado pela 

ABRAPHEM) e Lista de Hemocentros no Brasil20 (contendo os endereços 

completos pertencentes a cada Estado, contatos telefônicos, e-mails, sites oficiais 

e horários de atendimentos) (ABRAPHEM, 2025e; 2025f). 

Ao considerar o quadro de tratamento inferido pelos(as) médicos(as) 

hematologistas (dadas suas especificidades) e a existência ou não de sedes 

próprias, é muito comum que os familiares de crianças e adolescentes com 

hemofilia pensem na possibilidade de residirem próximos aos hemocentros em 

que ocorrerão os acompanhamentos multidisciplinares. Por isso, destacam-se os 

recursos acima com a finalidade de fazer com que outras pessoas possam 

conhecê-los e explorá-los. 

Já no campo ñMateriais educativosò, estão incorporadas uma série de 

documentos que agregarão aos processos formativos e às práticas pedagógicas 

dos(as) professores(as), como é o caso da cartilha para instituições de ensino que 

será desmembrada na quarta seção como objeto de análise (ABRAPHEM, 

2025g). 

Outros recursos educativos encontrados, e como a própria ABRAPHEM os 

denominam, são os ñpassatempos infantisò, isto é, um compilado de apostilas 

(Figura 7) (Anexos A, B e C), publicadas em 2021, sobre o personagem 

astronauta de codinome Valente, que, na missão de conseguir chegar até o 

espaço, necessita realizar alguns desafios, dentre os quais as batalhas que um(a) 

hemofílico(a) se depara recorrentemente (ABRAPHEM, 2025g). 

 

 
19 Disponível em: https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-manual-mapas-
de-hemocentros.pdf. Acesso em: 22 dez. 2024. 
20 Disponível em: https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-lista-mapas-de-
hemocentros.pdf. Acesso em: 22 dez. 2024. 

https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-manual-mapas-de-hemocentros.pdf
https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-manual-mapas-de-hemocentros.pdf
https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-lista-mapas-de-hemocentros.pdf
https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-lista-mapas-de-hemocentros.pdf


69 

 

Figura 7 ï Capa e contracapa dos passatempos infantis sobre a política de tratamento 

articulada à hemofilia (astronauta valente).  

Fonte: ABRAPHEM, 2025g. 
 

Na primeira apostila, é exposta a importância de Valente aprender o que 

são as profilaxias (primária e secundária) e os inibidores; como identificar os 

sangramentos e obter conhecimentos precisos acerca das doses corretas de 

fatores, à semelhança de tudo aquilo que contempla o universo da pessoa que 

detém uma desordem hemorrágica (ABRAPHEM, 2021a). 

Já na segunda apostila, a narrativa construída é que Valente precisará 

combater uma ameaça que poderá colocar em risco a galáxia da Profilaxia. Desse 

modo, é relatado o encontro com o Meteorito inibidor e fomentado quais são os 

recursos que ele deverá alcançar para, então, derrotá-lo e de modo, consequente, 

prosseguir em viagem espacial (ABRAPHEM, 2021b). E, por último, na terceira 

apostila, é explanada sua conquista, a Lua, por ter se consagrado vencedor 

(ABRAPHEM, 2021c). 

A aprendizagem guiada por meio das brincadeiras, ilustrações e histórias 

fantasiosas são estratégias de ensino eficazes e indispensáveis na educação. 

Dessa forma, incorporar a linguagem lúdica às práticas sociais diárias reforçam os 

exercícios de compreensão que os(as) hemofílicos(as) terão que adquirir ao longo 

de sua jornada. 

As estratégias de ensinos pautadas em raízes lúdicas, faz com que os 

processos de aprendizagens se tornem cada vez mais prazerosos. Ademais, 



70 

 

despertam os sensos de criatividades, facilitam nos entendimentos de conceitos 

e/ou informações acerca da temática analisada e contribuem para resoluções de 

problemas. Por meio do brincar, as crianças, os(as) jovens e os(as) adolescentes 

hemofílicos(as) e não hemofílicos(as), exercitam as capacidades imagéticas, as 

diferentes expressões e, em especial, a socialização, logo, contribuindo de 

maneira profunda para o progresso de habilidades valorosas correlacionadas ao 

crescimento integral. 

Em vista disso, ainda no campo dos materiais educativos, pode-se 

encontrar uma segunda classificação de apostilas (Figura 8) (Anexos D, E e F) 

publicadas em 2020 (ABRAPHEM, 2025g). 

 

Figura 8 ï Capa e contracapa dos passatempos infantis sobre a política de tratamento 

articulada à hemofilia21. 

Fonte: ABRAPHEM, 2025g. 

 

O conteúdo integrado na primeira apostila, de forma muito suscinta, 

explana o que é a hemofilia, por que acontecem os sangramentos prolongados, 

quais são as principais diferenças entre as hemofilias A e B e como ocorre a 

hereditariedade. Além de que, apresenta um ñcaça palavrasò, fazendo alusão à 

proposta temática predominante, o ñdesenho a ser coloridoò de uma criança 

hemofílica conferindo o peso, para adequar à dose de fator, e um ñenigma por 

 
21 Disponível em: https://abraphem.org.br/materiais-educativos/. Acesso em: 15 jan. 2025. 

https://abraphem.org.br/materiais-educativos/
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meio de diferentes simbologiasò, para formar a frase ñA hemofilia ® uma doença 

gen®ticaò (ABRAPHEM, 2020a). 

A segunda apostila traz como conteúdo os fatores de coagulação. Por 

conseguinte, é ensinado sobre as lesões ocorridas nos vasos sanguíneos, que 

geram extravasamento de sangue. De igual forma, expõe-se o processo interno 

completo (plaquetas e proteínas) que auxilia o sangue a coagular e estancar um 

sangramento; e finaliza articulando com as doses profiláticas necessárias aos 

tratamentos preventivos da pessoa com hemofilia (ABRAPHEM, 2020b). 

Quanto às sugestões lúdicas associadas ao tema, mencionam-se: o ñjogo 

dos 7 errosò, com a frase ñNa hemofilia acontece uma deficiência na atividade de 

fatores responsáveis pela coagulação do sangueò; a atividade ñdesembaralhe as 

letras e descubra as palavrasò, contendo no gabarito os vocábulos ñfatorò, 

ñsangueò, ñAbraphemò, ñprofilaxiaò e ñcoagulaçãoò; a atividade ñencontre na 

imagem materiais que são utilizados para aplicação do fatorò (como seringa, 

sangue e band-aid); e o desenho de uma criança fazendo a autoinfusão profilática 

para ser colorido (ABRAPHEM, 2020b). 

Na terceira apostila, são didatizadas as sustentações e movimentações 

corpóreas estabelecidas por meio dos ossos, músculos e articulações. Para isso, 

apresenta-se o desenho estrutural de um esqueleto humano evidenciando os 

principais ossos, tal qual um segundo, no qual se acrescentam os músculos 

(ABRAPHEM, 2020c). 

Como atividades pedagógicas, sugere-se a ñconstrução de um esqueleto 

com materiais alternativosò, como: cotonetes, palitos, hastes flexíveis, dentre 

outros; ñum desembaralhe as letrasò, para que sejam descobertas as palavras 

ñmúsculosò, ñossosò, ñarticulaçõesò e ñesqueletoò; ñum desenho de esqueleto para 

ser contornada as articulações da personagemò; e um ñcaça palavrasò contendo 

todos os elementos do corpo humano (ABRAPHEM, 2020c). 

Todos esses materiais, para além dos aspectos formativos propostos, 

caracterizam-se pelas aplicações de identidades visuais marcantes, tornando-os 

atrativos e instigantes de serem explorados, em particular nas fases pré-escolar e 

escolar. Assim, evidenciadas a seriedade nos trabalhos que a (ABRAPHEM) 

desenvolve, na sequência, será apresentado a (APH), sob a égide de sua 
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constituição e fomento com ênfase a tornar a hemofilia evidente no cenário 

comunitário e educacional. 

A Associação Paranaense dos Hemofílicos (APH)22 foi instituída em 

1974 com o desígnio de tornar o Estado do Paraná referência na política de 

acesso ao tratamento de qualidade, à educação e à informação das pessoas que 

possuem hemofilia e Doença de Von Willebrand (DVW) (Associação Paranaense 

dos Hemofílicos, 2018a). 

É importante destacar que, ao longo de sua trajetória, a (APH) se deparou 

com inúmeras dificuldades para realizar o trabalho idealizado. Todavia, a 

perseverança se sobressaiu na incumbência de agir com respeito, autonomia, 

ética, responsabilidade e transparência tanto para com os(as) pacientes, assim 

como as demais pessoas que estão envolvidas direta ou indiretamente nesse 

quadro (familiares, equipe hospitalar, comunidade escolar, entre outros) 

(Associação Paranaense dos Hemofílicos, 2018a). 

A (APH) é uma instituição humanitária em regime privado voluntariado 

isenta de finalidades lucrativas com o propósito de apoiar, informar e educar 

(Associação Paranaense dos Hemofílicos, 2018a). Dentre os projetos 

desenvolvidos e que estão em vigor na referida associação, destacamos: a 

advocacia e controle social (nas quais são instituídas parcerias com 

parlamentares e instituições públicas ou particulares, encarregados pela 

construção e cumprimento das políticas públicas quanto à efetivação do 

tratamento e da distribuição medicamentosa); assistência social (com 

subsequente elaboração e submissões de projetos via editais, a fim de reconstituir 

a Casa de Apoio com sede própria) (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 

2018b; 2018c). 

Há ainda incorporado o núcleo Informação e educação (eventos que 

fomentam conhecimento, integração e conscientização no que tange à hemofilia) 

e Gestão de recursos (ao estabelecer parcerias com empresas especializadas, 

estruturações de processos para gestões de recursos, estímulo a participações 

em cursos de qualificações e renegociações de contratos e dívidas relativas a 

 
22 Diretoria de conselho em vigência composta por seis integrantes: José Carlos Nunes, Lucas 
Schirmer, Vitor Fagundes, Vanessa Nunes, Tatiana Valente Malewschik e Andre Bernini. 
Disponível em: https://fator.org.br/aph/. Acesso em: 28 dez. 2024. 

https://fator.org.br/aph/
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processos trabalhistas, pendências fiscais, dentre outras vertentes) (Associação 

Paranaense dos Hemofílicos, 2018d; 2018e). 

No site da (APH), também existem ícones específicos em relação à 

história da hemofilia (conhecida como a ñdoença do sangue azulò, devido à 

sucessão numerosa nas famílias reais da Rússia e Europa) e apresentação de 

dados estatísticos23, em relação à incidência patológica, a qual a região Sudeste é 

líder, com 47%, seguido pelo Nordeste, com 20%, Sul, com 18%, Centro-Oeste, 

com 6% e, Norte, outrossim com 6% (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 

2018f). 

No tocante à condição qualitativa proferida, 45% dos(as) brasileiros(as) 

possuem hemofilia A, 31% Doença de Von Willebrand, 9% hemofilia B e 9% 

quaisquer outros transtornos hemorrágicos (Associação Paranaense dos 

Hemofílicos, 2018f). Um registro de análise acentuado é que a hemofilia A 

predominantemente atinge 98,26% dos homens, ao passo que apenas 1,74% são 

mulheres portadoras. Nessa configuração, os casos mais frequentes concentram-

se na faixa etária entre 20 e 29 anos (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 

2018f). 

Por sua vez, a hemofilia B abrange 97,18% dos homens, enquanto 2,82% 

são apenas mulheres portadoras (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 

2018f). Nesse locus, a ocorrência de casos, no que diz respeito à faixa etária, é 

similar ao exposto pela hemofilia A (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 

2018f). Outro recorte revelado pertence aos cadastros vigentes no Programa de 

Dose Domiciliar (DD)24, em que 47% são de pacientes hemofílicos(as) A e 42% 

de hemofílicos(as) B (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 2018f). 

São inferidos ainda, no site da (APH), tópicos de acessos informativos 

sobre o que é hemofilia, como ela ocorre no corpo, quais os tipos existentes, 

 
23 Levantamento subsidiado a partir do documento elaborado pelo Ministério da Saúde (MS) 
(Brasil, 2017), intitulado ñPerfil das coagulopatias Heredit§rias no Brasil 2015ò. Disponível em: 
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/perfil_coagulopatias_hereditarias_brasil_2015.pdf. 
Acesso em: 29 dez. 2024. 
24 Implantado em 1999 pelo Ministério da Saúde (MS), cuja finalidade é possibilitar que os(as) 
pacientes hemofílicos(as) detenham em suas residências ou em quaisquer outras localidades de 
permanência habitual ao menos uma dosagem suficiente de pró-coagulante, para ser utilizada em 
circunstâncias de incidências hemorrágicas, sem que haja interrupção das atividades diárias, até 
que possa ser procurado(a) amparo médico(a) nos respectivos centros de tratamentos em que 
estão cadastrados (Souza et al., 2020; Feijó et al., 2018). 

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/perfil_coagulopatias_hereditarias_brasil_2015.pdf


74 

 

níveis de gravidade, sintomas, fenótipo hemorrágico, frequência estimada dos 

sangramentos, diagnóstico, tratamentos, políticas de direitos amparadas pelas 

legislações, orientações preventivas e condução de atendimento estadual pela 

Rede Hemepar (Centro de Hematologia e Hemoterapia do Paraná), que dispõe de  

auxílio médico hemoterápico e hematológico (Associação Paranaense dos 

Hemofílicos, 2018g; 2018h; 2018i; 2018j; 2018k). 

Em relação à educação, há no site informações sobre a importância 

dos(as) hemofílicos(as) frequentarem a escola, o que contraria o estigma 

patológico que os(as) limitariam a desempenhar quaisquer atividades. Aqui, 

também se salienta a relação de confiança e comunicabilidade a ser exercida 

entre pais e escolas, a fim de que a eficiência no cuidado seja atingida em 

plenitude e a vivência escolar dos(as) alunos(as) com hemofilia possa ser mais 

tranquila e prazerosa (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 2018l). 

A (APH) faz questão de dissertar sobre o direito à privacidade da criança 

ou adolescente com hemofilia em relação a contar sobre sua condição patológica 

para outras pessoas. Contudo, reforça que, no seio escolar, aqueles(as) com 

quem mantém vinculação direta, sejam professores(as), coordenadores(as), 

monitores(as) e enfermeiros(as), por obrigação, deverão obter conhecimentos 

para atribuir os devidos cuidados em situações emergenciais (Associação 

Paranaense dos Hemofílicos, 2018l). 

O universo escolar atual é composto por uma diversidade estudantil. Logo, 

é natural que haja diálogos subsidiados nas pautas das experiências individuais. 

Nessa intensa relação de trocas, os(as) colegas de turma dos(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) saberão a respeito da coagulopatia genética e, é por esse motivo 

que, os(as) professores(as) necessitam estar aptos a intervirem e explicarem 

sobre a doença, pois, uma vez que as informações são expostas com clareza, 

não conceberão dúvidas e evitarão possíveis constrangimentos à pessoa 

hemofílica (Associação Paranaense dos Hemofílicos, 2018l). 

Nas aulas de Educação Física, os(as) alunos(as) hemofílicos(as) podem 

participar de forma regular, desde que não sejam apresentados quaisquer 

impeditivos médicos. Grande parte da literatura acadêmica enfatiza que esportes 

de alto impacto e contato físico como, por exemplo, boxe, rugby e futebol 

americano deverão ser evitados. No entanto, defende-se a ideia de que, nas 
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circunstâncias pedagógicas em que são aplicadas as mediações estratégicas, 

didáticas e metodológicas, a participação pode e deve ser pensada. 

Com tal característica, faz-se necessário redobrar a atenção nos(as) 

alunos(as) com hemofilia que demonstrarem uma articulação alvo ou articulação 

comprometida, já que, mesmo com aderência ao tratamento profilático, ainda 

poderão ocorrer sangramentos intra-articulares (Associação Paranaense dos 

Hemofílicos, 2018l). 

Em relação aos cuidados na escola, a Associação Paranaense dos 

Hemofílicos (2018l), cita que: caso o(a) aluno(a) com hemofilia, no decorrer de 

seu tratamento, for exigido que fique em repouso, a depender da gravidade, não 

precisará ausentar-se da escola, logo, bastará apenas que evite deslocamentos 

impróprios, ou seja, com alto fluxo de pessoas, como ocorre, por exemplo, nas 

quadras poliesportivas e nos refeitórios escolares. 

É importante frisar que, em determinadas casos de comprometimentos 

articulares, os(as) alunos(as) hemofílicos(as) podem vir a utilizar algum modelo de 

imobilizador ou aparelho de apoio, como muletas, o que pode engendrar certo 

desconforto ou recolhimento dos(as) demais colegas de classe, como também 

daqueles(as) que integram o ambiente escolar (Associação Paranaense dos 

Hemofílicos, 2018l). 

Em cenários como esse, os(as) professores(as) devem obter um diálogo 

com a turma e pontuar os verdadeiros motivos da necessidade de seu uso, com a 

pretensão de que esses(as) estudantes se sintam acolhidos(as) (Associação 

Paranaense dos Hemofílicos, 2018l). Elucidadas as práticas informativas e 

formativas desempenhadas pela Associação Paranaense dos Hemofílicos, a 

seguir, pontuar-se-á o marco defensor construído e consolidado por outra 

importante instituição. 

Alicerçadas as perspectivas de progresso, a Federação Brasileira de 

Hemofilia (FBH) foi fundada em 18 de março de 1976. Desde então, essa 

corporação advoga pelo tratamento e qualidade de vida dos(as) hemofílicos(as) e 

de todas as pessoas que possuem alguma coagulopatia (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2025a). Ao todo, são 25 associações em exercício no Brasil, junto a 

diversos órgãos governamentais (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025a). 
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Dentre os principais eventos em que a (FBH) esteve presente nesses mais 

de 47 anos, destacam-se as participações25 no 8º Congresso da Federação 

Mundial de Hemofilia, realizado em 1972; no 1º Encontro Nacional de Fracionares 

de Sangue em Recife, Pernambuco, no ano de 1995; no 1º Fórum de Hemofilia da 

Fundação HEMOBA, Salvador, Bahia, em 1996, ano em que o Ministério da 

Saúde iniciou a compra efetiva e a distribuição dos fatores coagulantes; no 1º 

Congresso de Hemofilia, organizado pela própria federação nacional, em 1999; e 

na audiência pública, empreendida em 10 de dezembro de 2008, que cobrava 

agilidade por parte do poder público na compra de medicamentos para os(as) 

hemofílicos(as) (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025a). 

Também há de se observar a implantação da profilaxia primária para 

hemofilia em condição grave, datada de 1º de dezembro de 2011, a qual previne a 

incidência de sangramentos, assim, protegendo os músculos e as articulações de 

consequentes deformidades físicas e vastas complicações (Federação Brasileira 

de Hemofilia, 2025a). Essa elaboração foi empreendia pela Frente Parlamentar da 

Hemofilia, na câmara dos deputados, em 2017, a fim de conseguir máximo apoio 

associado aos Estados na composição dos Centros de Tratamentos (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2025a). 

Em 2021, a (FBH) obteve a conquista de incluir no Sistema Único de 

Saúde (SUS) o medicamento monoclonal, subcutâneo e de longa duração para 

pessoas hemofílicas A grave que não se adaptaram ao tratamento de imuno 

tolerância (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025a). 

No momento presente, fazem parte da diretoria da (FBH) Tania Maria Onzi 

Pietrobelli ï RS, na condição de Presidenta; Jorge Pereira Porto ï GO, 1º vice-

presidente; Maísa Butemberg Vieira ï SC, 2º vice-presidente; Francisco Marcelino 

Rogério Filho ï CE, Diretor Administrativo; Cristiane Garcia Ferreira Lamarão ï 

RO, Diretora Administrativa Adjunta; e Carlos José Peres ï SC, Diretor Financeiro 

Adjunto (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025b). 

A sistematização do site da (FBH) está organizada de forma didática para 

atender a compilados informativos relacionados aos aspectos fisioterapêuticos, 

odontológicos, ortopédicos, psicológicos, de tratamento profilático, por demanda, 

 
25 Disponível em: https://hemofiliabrasil.org.br/sobre-nos/. Acesso em: 18 jan. 2025. 

https://hemofiliabrasil.org.br/sobre-nos/
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inibidores e informes de cunhos gerais (Federação Brasileira de Hemofilia, 

2025c). No tocante a esse último item, é possível acessar numerosos materiais, 

sejam eles com enfoques nas documentações e práticas regidas pelos direitos 

legais das pessoas com hemofilia, como também manuais de naturezas 

orientativas e educativas (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025d). 

No que concerne à educação, estão compartilhados no endereço eletrônico 

da (FBH) o documento ñA crian­a com hemofilia: material informativo para a 

escolaò, no qual foi desmembrado na quarta seção; o ñAlmanaque Fator Decisivoò, 

para crianças, adolescentes e adultos(as) com ilustrações explicativas e quizzes 

sobre mitos e verdades acerca da hemofilia; a cartilha para pacientes ñNo tom da 

vidaò, cole­«o de seis volumes em que são centralizadas situações cotidianas de 

enfrentamentos que os(as) hemofílicos(as) perpassam; o arquivo documental 

ñExerc²cios f²sicos para pessoas com hemofiliaò, cujo conteúdo remete aos 

aspectos preventivos de lesões; dentre outras obras que fazem referência aos 

processos didáticos elucidativos (Federação Brasileira de Hemofilia, 2025e). 

Apresentados os trabalhos desenvolvidos pelas Associações e a 

Federação de Atendimento às Pessoas com Hemofilia, constata-se que há um 

forte movimento progressista fixado em todos eles do ponto de vista ético, 

político, informativo e formativo. A respeito desse último, sublinham-se os 

inúmeros materiais didáticos produzidos nos formatos de cartilhas informativas 

documentais com indicadores capacitados para acrescentarem conhecimentos 

aos educadores(as) que estão em exercícios nas intuições de ensino. 

Estar preparado(a) para receber um(a) educando(a) com hemofilia na 

escola é uma ação de ruptura a sua invisibilidade. No entanto, do mesmo modo, é 

importante que se saiba sobre os direitos que implicam em sua continuidade 

escolar nas ocasiões em que houver a necessidade de estar ausente para tratar 

das implicações da doença. Nesse sentido, o próximo subtópico elucidará o 

cenário do atendimento escolar hospitalar. 
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2.4. AS CONTRIBUIÇÕES DA PEDAGOGIA HOSPITALAR, PEDAGOGIA SOCIAL, EDUCAÇÃO 

SOCIAL EM SAÚDE E O SAREH PARA O ATENDIMENTO ÀS PESSOAS COM HEMOFILIA 

 

De acordo com Paula (2010), por um longo período, crianças e 

adolescentes hospitalizados foram marginalizados pelo sistema educacional 

brasileiro. Com os processos de internamentos, atribuía-se a esse público uma 

desconsideração no que se referia à continuidade de seus estudos, logo, fazendo 

com que sofressem dupla exclusão social, ñpois, além de serem penalizados por 

suas doen­as, tamb®m n«o tinham acesso ¨ educa­«oò (Paula, 2010, p. 2). 

Com os progressos das legislações, assim como a garantia de proteção 

social para as crianças e adolescentes em tratamento de saúde, essas 

conjunturas estão sendo superadas. Inclusive, o próprio Artigo 6º da Constituição 

Federal (CF) certifica que a educação é um direito de qualquer cidadão (cidadã) e 

dever do Estado (Brasil, 1988). Portanto, no âmbito da formação de 

professores(as), é preciso que haja diálogos contundentes sobre as políticas 

públicas, nos quais seja garantido acesso à escolarização em um contexto 

diferente. 

Sob tal ponto de vista, Menezes, Trojan e Paula (2020), no artigo ñO direito 

à educação no atendimento escolar hospitalar e domiciliar: inquietações 

conceituais e legaisò, fizeram uma análise a respeito dos documentos basilares 

que normatizam o atendimento escolar hospitalar e domiciliar no Brasil, 

respaldados nos conceitos que caracterizam o direito à educação básica e 

obrigatória. 

Quanto aos documentos legais, Menezes, Trojan e Paula (2020), citaram a 

Lei N.º 1.044, de 21 de outubro de 1969, a qual dispõe sobre o tratamento 

excepcional para os(as) alunos(as) portadores de afecções. A Lei N.º 6.202, de 17 

de abril de 1975 (Brasil, 1975) atribui a alunas em estado de gestação o regime 

de exercícios domiciliares instituído pelo Decreto-lei N.º 1.044, de 1969, e a 

Resolução CNE/CEB N.º 2, de 11 de setembro de 2001 (Brasil, 2001), que institui 

as Diretrizes Nacionais para a Educação Especial na Educação Básica. 

Com relação às leis do país, Menezes, Trojan e Paula (2020), trouxeram a 

Constituição da República Federativa do Brasil (1988), a qual estabelece regras 

que regem pelo ordenamento jurídico; a Lei N.º 8.069, de 13 de julho de 1990, 
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que engendra o Estatuto da Criança e do Adolescente (Brasil, 1990); a resolução 

N.º 41, de 13 de outubro de 1995, do Conselho Nacional dos Direitos da Criança e 

do Adolescente (CONANDA), que declara os direitos da criança e do adolescente 

hospitalizados (Brasil, 1995); a Lei de Diretrizes e Bases da Educação Nacional, 

N.º 9.394, de 20 de dezembro de 1996 (Brasil, 1996); e a Lei N.º 13.005, de 25 

junho de 2014, que principia o Plano Nacional de Educação (PNE) (Brasil, 2014a). 

De acordo com Menezes, Trojan e Paula (2020), há ainda o Parecer 

CNE/CEB N.º 17/2001, aprovado em 3 de julho de 2001, que trata das Diretrizes 

Nacionais para a Educação Especial na Educação Básica (Brasil, 2001); o 

Decreto N.º 6.571, de 17 de setembro de 2008 (Brasil, 2008), que versa sobre o 

Atendimento Educacional Especializado (AEE), cujo Art. 60 da Lei N.º 9.394, de 

20 de dezembro de 1996, teve seu parágrafo único regulamentado e 

acrescentado dispositivo ao Decreto N.º 6.253, de 13 de novembro de 2007; a 

Resolução N.º 04/09, de 2 de outubro de 2009 (Brasil, 2009b), que implementa as 

Diretrizes Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na 

Educação Básica, modalidade Educação Especial; assim como o Parecer 

CNE/CEB N.º 13/2009, aprovado em 03 de junho de 2009, que trata das 

Diretrizes Operacionais para o atendimento educacional especializado na 

Educação Básica, na modalidade Educação Especial, (Brasil, 2009). 

Perante todas as leis e normativas expostas, considera-se que a educação 

é uma política de direito que deverá ser obrigatoriamente desempenhada. Ao 

encontro dessa perspectiva, no ano de 1990, foi regimentado o Artigo 227 da 

Constituição Federal, o qual tematiza sobre o dever da família, do corpo social e 

do Estado de garantir direitos às crianças, aos adolescentes e jovens, por 

intermédio do Estatuto da Criança e do Adolescente (ECA), ao incluir a educação: 

 

Art. 4º ï É dever da família, da comunidade, da sociedade em 
geral e do Poder Público assegurar, com absoluta prioridade, a 
efetivação dos direitos referentes à vida, à saúde, à alimentação, 
à educação, ao esporte, ao lazer, à profissionalização, à cultura, à 
dignidade, ao respeito, à liberdade e à convivência familiar e 
comunitária (Brasil, 1990, p. 1). 
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No entanto, apenas com a Lei N.º 13.716/2018 (Brasil, 2018) é que foi 

incluído no Artigo 4º da Lei de Diretrizes e Bases da Educação Nacional o direito 

à educação do(a) aluno(a) internado(a) para tratamento de saúde: 

 

Art. 4º ï A. É assegurado atendimento educacional, durante o 
período de internação, ao aluno da educação básica internado 
para tratamento de saúde em regime hospitalar ou domiciliar por 
tempo prolongado, conforme dispuser o Poder Público em 
regulamento, na esfera de sua competência federativa (Brasil, 
1996, p. 1). 

 

Apesar da inserção legalizada desse direito, Menezes, Trojan e Paula 

(2020, p. 7), citam que ñn«o houve a especifica­«o dos termos conceituais 

identificados nas normativas do atendimento escolar hospitalar e domiciliar: 

classe hospitalar e atendimento pedag·gico domiciliarò. 

De modo complementar, as autoras afirmam que, desde 2001, de acordo 

com as Diretrizes Nacionais para a Educação Especial na Educação Básica, 

Resolução 02/2001 ï CNE/CNB (Brasil, 2001b), os(as) alunos(as) em tratamento 

de saúde são qualificados como público-alvo da educação, o que consolida a 

necessidade de aperfeiçoar o processo de aprendizagem dos(as) estudantes da 

educação básica, com a intenção de contribuir e facilitar em seus retornos à 

escola, bem como reduzir os prejuízos suscitados pelos afastamentos. 

As internações dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) poderão ocorrer em 

função de sangramentos prolongados no interior das articulações e dos músculos, 

mas também devido a não periodicidade do tratamento preventivo. Por esse 

ângulo, torna-se importante que os(as) professores(as) estejam em contato com 

os núcleos familiares, afinal, a grande intenção é fazer com que os processos de 

ensino e aprendizagem ocorram sem interrupções. 

Nesse panorama, também existe um outro campo da Pedagogia capaz de 

promover o desenvolvimento humano e social por meio da educação, a 

Pedagogia Social. Um dos seus principais vieses é estimular permanente inclusão 

nos espaços de ensino e aprendizagem e, na mesma proporção, auxiliar os(as) 

educandos(as) no enfrentamento dos desafios relativos às diferenças sociais. 

Além disso, sua essência está alicerçada no desejo de fortalecer grupos 
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considerados vulnerabilizados a partir do enfoque dialógico colaborativo e de 

senso crítico (Paula; Machado, 2009). 

Segundo Paula (2010, p. 3), a Pedagogia Social está sendo abordada no 

Brasil como uma proposta educacional para que sejam repensados os caminhos, 

as práticas e as teorias. Conforme a autora, sua aproximação com a Pedagogia 

Hospitalar está relacionada ñao fato de serem áreas que buscam garantir os 

direitos educacionais aos segmentos historicamente excluídosò. 

Libâneo (1991), desde o começo da década de 1990, já fazia algumas 

menções e reflexões pontuais a respeito da constituição da Pedagogia Social no 

Brasil. Para o autor, nesse período, em relação às problematizações sobre a 

escola, pesquisadores(as) ñora privilegiavam as críticas como reprodutora das 

relações sociais vigentes e ora se restringiam a discutir as experiências das 

classes popularesò, a fim de oportunizar adquirir certa consciência crítica. 

Situado nesses tópicos, Libâneo (1991, p. 166), realizava a proposta de 

uma Pedagogia ancorada na seguinte afirmação: 

 

Uma Pedagogia social voltada para os conteúdos culturais 
entende que há saberes universais que se constituíram em 
domínios de conhecimento relativamente autônomos incorporados 
pela humanidade e que devem ser permanentemente reavaliados 
em face às realidades sociais, através de um processo de 
transmissão-assimilação-reavalidação crítica. O objetivo da 
escola, assim, será garantir a todos, o saber e as capacidades 
necessárias a um domínio de todos os campos da atividade 
humana, como condição para redução das desigualdades de 
origem social. 

 

Sob essa visão, nota-se que Libâneo (1991), já sinalizava atenção e 

exigência de uma Pedagogia focalizada para o social nas escolas. Assim, os(as) 

professores(as), ao articularem a hemofilia em seus conteúdos dentro de sala de 

aula, possibilitarão que os(as) alunos(as) coagulopatas sintam-se pertencentes e 

incluídos no grupo escolar e, na mesma medida, empoderados(as) para enfrentar 

quaisquer práticas de cunhos excludentes. 

As práticas de promoções a saúde da população por meio da educação é 

uma agenda necessária de ser cumprida dentro e fora das escolas. Nesse 

enquadramento, a Educação Social em Saúde afirma-se como uma proposta ñna 

qual existe a participação ativa da comunidade, que proporciona informação, 
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educação sanitária e aperfeiçoa as atitudes indispensáveis para a vidaò (Brasil, 

2007, p. 13). 

A Educação Social em Saúde é intrínseca a todas as ações desenvolvidas 

no âmbito do (SUS). Em vista disso, um dos seus objetivos visa: fortificar a 

autonomia dos indivíduos(as); capacitar a população a participar de forma efetiva 

da vida comunitária; popularizar conhecimentos e informações; potencializar o 

senso de responsabilidade pela saúde; e promover o conceito de pertencimento à 

saúde como uma política de direito (Brasil, 2014b; Brasil, 2007). 

Em complemento, a Educação Social em Saúde pode ser desenvolvida a 

partir de orientações médicas, campanhas educativas de conscientização, defesa 

do (SUS), palestras sobre higienização, Educação popular, entre outros (Brasil, 

2014b; Brasil, 2007). Nessa lógica, a temática relacionada à hemofilia possui um 

imenso arcabouço para problematizar sua valorização, de preferência, pela 

política de tratamento preventivo vinculado ao (SUS), ofertada de forma gratuita e 

com qualidade referencial para outros países desenvolvidos. É substancial que se 

valorize as nossas políticas públicas, quando os resultados influenciam de forma 

positiva na qualidade de vida da população. 

Em relação à Educação Popular em Saúde, é uma prática dialogada e 

sempre adequada ao público que se destina (Brasil, 2014b; Brasil, 2007). Para 

além desses aspectos, possui uma abordagem global no qual diz respeito a uma 

forma diferenciada de fazer serviços, valorizar o(a) trabalhador(a), reorganizar os 

processos de trabalhos, horários de atendimentos, dentre outras tantas 

possibilidades exploráveis. 

Nesse modelo de educação popularizada, o (SUS) é um direito humano de 

cidadania e reafirma que se trata de um dever de o Estado garanti-lo, não se 

limitando a ser apenas um conjunto de serviços assistenciais, ao passo que o ser 

humano deverá ser cuidado(a) com integralidade e ter seus conhecimentos, suas 

culturas e seus valores respeitados (Brasil, 2014a; Brasil, 2007). 

No Estado do Paraná, para garantir o direito à educação dos(as) alunos(as) 

hospitalizados(as), destaca-se o Serviço de Atendimento à Rede de 

Escolarização Hospitalar (SAREH), implantado no ano de 2007, que tem como 

objetivo desempenhar atendimento educacional aos estudantes que se encontram 

incapacitados de frequentar o âmbito escolar, em detrimento das situações de 
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internamentos hospitalares ou tratamentos de saúde, proporcionando-lhes que, 

então, os processos de escolarização não sejam interrompidos e que, da mesma 

maneira, hajam inserções e/ou reinserções em seus ambientes de aprendizagem 

(Menezes, 2018). 

Esse programa é uma parceria entre a Secretaria de Estado da Saúde 

(SESA) e a Secretaria de Estado da Educação (SEED) a qual oportuniza a 

participação de variadas equipes para atuarem na resolução de problemas que 

emergem com frequência no cotidiano dos(as) docentes que estão inseridos(as) 

no contexto educativo (Menezes, 2018). Para além disso, muitas outras questões 

subjetivas podem emergir, como o estado psicológico discente, o não 

acompanhamento familiar, o estabelecimento de vínculos entre os(as) 

profissionais da saúde e educação, dentre outras instâncias que não 

necessariamente tenham enfoque articulado nos aspectos escolares (Menezes, 

2018; Paraná, 2010; Lima, 2009). No entanto, o grande objetivo é a escolarização 

dos(as) estudantes. 

De acordo com Menezes (2018), o (SAREH) foi instituído a partir de 

documentos que abrangem leis, resoluções, deliberações, normativas, instruções, 

pareceres e portarias que atendem a educação básica e a educação especial. 

Nessa esfera, pontua-se que os percursos engendrados para sua completa 

efetivação no campo das políticas públicas e universalização da educação são 

percebidos devido à evidência de reconhecimento formal do atendimento 

educacional em ambiência hospitalar, o que promove parcerias interinstitucionais 

(Paraná, 2010). 

Poderão ser atendidos(as) pelo (SAREH) alunos(as) dos Anos Finais do 

Ensino Fundamental (6° ao 9° anos), do Ensino Médio (1º aos 3º anos), de 

Educação Profissional e de Educação de Jovens e Adultos da rede pública 

estadual de ensino em condições de internamento para tratamento de saúde nas 

instituições que dispõem parceria com a (SEED-PR) (Paraná, 2025). Assim, além 

de obterem a escolarização garantida por meio do (SAREH) Hospitalar, serão 

atendidos(as) por uma equipe multidisciplinar, composta por um(a) pedagogo(a) e 

três professores(as) das áreas de Linguagens, Humanas e Exatas (Ciências 

Naturais) (Paraná, 2025). 
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Em relação aos dois tipos de atendimentos ofertados pelo (SAREH), 

menciona-se o SAREH hospitalar, mas também o SAREH domiciliar. Acerca 

desses formatos vigentes, Menezes (2018, p. 261), em sua pesquisa, apresenta 

uma entrevista concedida pela então coordenadora dessa instituição, a fim de que 

sejam compreendidas as dinâmicas dos processos de inscrições para os(as) 

professores(as) atuarem nesses espaços: 

 

- SAREH hospitalar: para inscrever-se no Processo de Seleção de 
Professores do Quadro Próprio do Magistério da rede estadual de 
Educação Básica, para suprir professor e professor-pedagogo no 
Serviço de Atendimento à Rede de Escolarização Hospitalar, os 
candidatos devem atender aos seguintes pré-requisitos, 
comprovados no ato da inscrição:  
I. ser professor do Quadro Próprio do Magistério (QPM);  
II. ser professor habilitado nas disciplinas organizadas por área de 
conhecimento;  
III. ter a sua lotação vinculada ao Núcleo Regional de Educação 
da inscrição. No caso das vagas vinculadas a Curitiba e Área 
Metropolitana Sul, as inscrições se estendem para os Núcleos 
Regionais de Educação de Curitiba, Área Metropolitana Sul e Área 
Metropolitana Norte.  
- SAREH domiciliar: Para atuar como professor do SAREH 
domiciliar, há necessidade de habilitação nas disciplinas 
organizadas por área de conhecimento; ser professor QPM em 
forma de aulas extraordinárias, ou como professor PSS - 
Processo Seletivo Simplificado. 

 

A formação inicial e continuada no campo da docência será sempre um 

diferencial, quando visa atingir otimizações no trabalho e potencializações dos 

conhecimentos. Como resultado, a qualidade do ensino adquire centralidade 

devido ao salto significativo que lhe é atribuído. Estudar sobre o SAREH é 

importante para que se saiba sobre como os sistemas de educação e saúde se 

unificam para garantir o acesso à educação de crianças, adolescentes, jovens e 

adultos que estão internados ou em tratamento de saúde. Na atualidade, dezoito 

instituições mantêm parceria estabelecida com a SEED/PR para ofertar o SAREH 

hospitalar. São eles: 

 

1. Associação Hospitalar de Proteção à Infância Doutor Raul 
Carneiro/Hospital Pequeno Príncipe ï Curitiba; 
2. Associação Paranaense de Apoio à Criança com Neoplasia 
(APACN) - Curitiba; 
3. Hospital de Clínicas da Universidade Federal do Paraná ï 
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Curitiba; 
4. Hospital do Trabalhador ï Curitiba; 
5. Hospital Erasto Gaertner ï Curitiba; 
6. Hospital Universitário Evangélico ï Curitiba; 
7. Hospital Universitário Cajuru ï Curitiba; 
8. Centro Hospitalar de Reabilitação Ana Carolina Moura Xavier ï 
Curitiba; 
9. Hospital Universitário de Maringá; 
10. Hospital Universitário Regional do Norte do Paraná ï Londrina; 
11. Hospital do Câncer de Londrina ï Londrina; 
12. Hospital Universitário do Oeste do Paraná ï Cascavel; 
13. Hospital do Câncer de Cascavel/UOPECCAN ï Cascavel; 
14. Hospital Infantil Dr. Waldemar Monastier ï Campo Largo; 
15. Hospital Regional do Litoral ï Paranaguá; 
16. Clínica H. J. ï União da Vitória; 
17. Comunidade Terapêutica Esquadrão da Vida ï Ponta Grossa; 
18. Comunidade Terapêutica Melhor Viver ï Ponta Grossa 
(Paraná, 2025, p. 1). 

 

Com esse mapeamento realizado, pode-se certificar que o Estado do 

Paraná possui plenas condições para desenvolver um trabalho que atenda aos 

alunos(as) que necessitam de atendimentos hospitalares e domiciliares 

vinculados ao (SAREH). Nesse recorte, devem-se incluir os(as) hemofílicos(as). A 

SEED/PR, também tem como prisma o fomento das seguintes estratégias 

(Paraná, 2010, p. 15, 16): 

 

Organização da rede de coordenadores do Serviço em todo o 
Estado; processo de seleção e capacitação de professores; 
sistematização de informações por meio do Portal Educacional do 
Estado do Paraná; proposta de currículo flexibilizado e 
documentação escolar diferenciada, garantindo a equivalência de 
frequência e aproveitamento escolar. 

 

Amparadas nessas perspectivas, observa-se o comprometimento e 

cuidado empregado nas operações de serviços hospitalares a serem oferecidos. 

Nesse cenário, a situação de internamento hospitalar é um direito indispensável a 

qualquer cidadão (cidadã), por conseguinte, o acesso permanente à educação, da 

mesma forma, não deverá ser configurado como coeficiente impeditivo para 

os(as) hemofílicos(as) deixarem de estudar, uma vez que há um amparo 

legislativo vigente. 

Portanto, as pessoas com hemofilia possuem seus direitos e deveres 

respaldados pela Constituição Nacional, subsidiadas nas políticas de saúde, 
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assim como nas políticas educativas. Conclusos os diálogos que sistematizaram a 

segunda seção, na seção seguinte, será explicitada a metodologia de pesquisa 

aplicada.



 

 

3. METODOLOGIA 

 

De acordo com Girotto (2020), a escolha metodológica é qualificada como 

uma etapa significativa na construção de uma investigação acadêmica, visto que 

os(as) pesquisadores(as) deverão se apropriar de uma gama teórica instituída por 

um coletivo de autores(as) que se tornaram referências na proposição de 

métodos e/ou procedimentos de pesquisa. 

O autor ainda acrescenta que, a depender da configuração estrutural da 

pesquisa, é possível que sejam selecionados dois ou mais métodos que se 

complementam na busca dos dados almejados. Assim, amparada nessa 

concepção, este estudo de natureza qualitativa, do tipo exploratória, constitui-se 

pelas seguintes opções metodológicas: Revisão Integrativa da Literatura (RIL) e 

análise documental. 

Segundo Teixeira (2015), a abordagem de cunho qualitativa é utilizada em 

pesquisas com enfoque educacional. Para Mineiro, Silva e Ferreira (2022, p. 207), 

o modelo qualificativo ñconsidera a conex«o do sujeito com o mundo e suas 

relações, não desconsiderando a subjetividade dos participantes do estudo nem 

do pesquisador, entendendo que não é possível o desenvolvimento de um 

trabalho ass®pticoò. 

O aprofundamento é uma prática legitimada e intensificada nas pesquisas 

qualitativas, em virtude de exigir do(a) pesquisador(a) até mesmo a compreensão 

daquilo que está inaparente no objeto de estudo (Tozoni-Reis, 2009). Também, é 

preciso considerar que teoria e metodologia apresentam confluências, seja na 

condução do pensamento do(a) cientista, ou até mesmo na prática efetivada de 

alguma maneira (Alves et al., 2021). Nessa disposição, Minayo (2009, p. 14), 

expõe que ñ[é] a metodologia inclui simultaneamente a teoria da abordagem (o 

método), os instrumentos de operacionalização do conhecimento (as técnicas) e a 

criatividade do pesquisador (sua experiência, sua capacidade pessoal e sua 

sensibilidade)ò. 

Assim, após anunciar os desenhos metodológicos propostos e seu âmago 

característico para estruturar os dados teóricos, o subtópico 3.1, a princípio 

explanará o que são a (RIL) e a análise documental. Em um segundo momento 
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haverá um refinamento característico das etapas estruturais que direcionam o(a) 

pesquisador(a) a efetivar o desenho investigativo sob a ótica da (RIL). 

 

3.1 O QUE É REVISÃO INTEGRATIVA DA LITERATURA (RIL) E ANÁLISE DOCUMENTAL 

 

A (RIL) é uma tipologia de pesquisa que tem como propósito sintetizar 

diferentes resultados obtidos em pesquisas a respeito de um determinado eixo 

temático ou questão com ênfase a contemplar critérios de sistematização, 

ordenança e abrangência (Ercole et al., 2014). Essa abordagem metodológica 

permite a inclusão de estudos experimentais e não experimentais, ou seja, dados 

da literatura teórica e empírica, a fim de que o fenômeno analisado possa ser 

compreendido sob a ótica de um aspecto mais global (Souza; Silva; Carvalho, 

2010). 

Ela é considerada integrativa, pois viabiliza informações em condições 

ampliadas sobre o assunto e/ou problema abordado, o que a faz legitimar ser um 

corpo de conhecimento. Assim, o(a) pesquisador(a) poderá construir uma revisão 

com diversas finalidades ao englobar definições de conceitos, averiguações de 

teorias ou análises metodológicas dos estudos inclusos a partir de um tópico 

específico cogitado (Ercole et al., 2014). 

No que concerne à análise documental, Alves et al. (2021), evidenciam que 

essa tipologia de pesquisa está articulada à abordagem qualitativa. Nessa lógica, 

Kripka, Scheller e Bonotto (2015, p. 57), mencionam que as investigações nas 

quais visam integrar a referida proposta ñbuscam compreender um fen¹meno em 

seu ambiente natural, onde esses ocorrem e do qual faz parteò, o que legitima 

o(a) pesquisador(a) a tornar-se protagonista elementar na obtenção das 

informações. 

Alves et al. (2021), citam que o modelo metodológico referido detém, como 

fonte primária em seu objeto de estudo, a investigação de documentos. Os(as) 

autores(as) acrescentam ainda que, até o século XIX, o conceito documental se 

limitava apenas a materiais oficialmente escritos; todavia, com o advento da 

História e da disciplina, a concepção até então imposta suplantou a ideia de 

textos redigidos e/ou impressos ao incluir outras fontes de análises como filmes, 
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vídeos, fotografias, dentre outros tantos, como recursos também a serem 

considerados. 

Devido à abrangência de documentos, então, o(a) investigador(a), ao 

elaborar uma produção teórica, necessita engendrar maneiras de agrupá-los. Ao 

encontro do exposto, Lüdke e André (1986, p. 40), sinalizam que ñA escolha dos 

documentos não é aleatória. Há em geral alguns propósitos, ideias ou hipóteses 

guiando a sua sele­«oò. 

Dessa forma, a quarta seção propôs-se a analisar materiais educacionais 

(nos formatos de cartilhas informativas documentais destinadas aos segmentos 

escolares) pertencentes à temática hemofílica, cujos enfoques apresentam 

intencionalidades pedagógicas para serem incorporados no campo da formação 

de professores(as) e na ruptura da invisibilidade dos(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) nesses espaços. 

Apresentadas as distintas metodologias de estudo, para estruturar a 

proposta revisional de natureza integrativa, faz-se necessário explorar seis etapas 

no decurso do processo: 1) seleção do tema ou pergunta de pesquisa; 2) 

organização dos critérios de inclusão e exclusão dos estudos; 3) definição das 

informações a serem extraídas das pesquisas selecionadas/categorizadas; 4) 

avaliação dos estudos; 5) interpretação dos resultados e 6) apresentação da 

revisão/síntese do conhecimento (Ercole et al., 2014; Mendes; Silveira; Galvão, 

2008; Ganong, 1987). 

Ancorada por toda extensão predita, então, a temática geradora procurou 

realizar uma (RIL) com abordagem qualitativa sobre hemofilia na educação, que 

buscou responder ¨ seguinte pergunta norteadora: ñquais panoramas tem§ticos 

estão sendo construídos para que a hemofilia possa ser trabalhada no campo da 

formação de professores(as)?ò. 

A identificação, seleção, elegibilidade e inclusão são etapas primordiais 

que o(a) pesquisador(a) deverá adotar em seu percurso metodológico, no que diz 

respeito à investigação que está se propondo a desempenhar. Portanto, no 

subtópico 3.2, será exposto o procedimento percorrido para engendrar a coleta de 

dados que culminou na seleção de materiais teóricos específicos que versam 

sobre o eixo temático hemofilia e educação. 
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3.2 PROCEDIMENTOS UTILIZADOS PARA COLETA DE DADOS DA REVISÃO INTEGRATIVA DA 

LITERATURA (RIL) 

 

Para efetuar o levantamento teórico, adotou-se como critérios inclusivos a 

filtragem preferencial de textos completos disponíveis em língua portuguesa nas 

versões em teses, dissertações, artigos científicos e trabalhos de conclusões de 

cursos publicados nas subsequentes plataformas de dados: Biblioteca Digital 

Brasileira de Teses e Dissertações (BDTD), Portal de periódicos da Coordenação 

de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (CAPES), Scientific Eletronic 

Library Online (SCIELO) e Google Acadêmico. 

Nas produções teóricas em que o foco e escopo estiveram relacionados às 

áreas da saúde (o que foi a grande maioria), assim como aquelas surgidas de 

formas duplicáveis ou que não apresentaram articulações com a problemática de 

pesquisa, foram adotadas medidas excludentes. As buscas foram realizadas no 

período de 20 de setembro de 2022 a 20 de outubro de 2024. 

O recorte temporal para esta tese de doutorado abrangeu publicações 

produzidas entre os anos de 2013 e 2024, por compreender que as produções 

acadêmicas abarcariam propostas educacionais distintas. No que tange aos 

descritores utilizados nos campos de buscas das bases de dados, as palavras 

foram combinadas a partir dos arranjos: ñhemofilia and forma­«o de professoresò 

e ñhemofilia and educa­«oò. 

Realizadas numerosas verificações com a utilização dos descritores 

ñhemofilia and formação de professoresò, somadas aos anos de publicações 

condicionados para compor a amostra, foram identificados 10.942 resultados de 

produções acadêmicas para análises. Dessas, 10.922 pesquisas estavam 

vinculadas ao Google acadêmico, 14 trabalhos na BDTD, 6 estudos no Portal da 

CAPES e nenhuma obra identificada na SCIELO. 

Já com os descritores ñhemofilia and educaçãoò, somadas aos anos de 

publicações especificados para integrar a amostragem, foram constatados 14.120 

resultados de produções acadêmicas para análises, fracionados da seguinte 

maneira: 14.086 pesquisas vinculadas ao Google acadêmico, 24 na BDTD, 10 no 

Portal da CAPES e nenhum ensaio filtrado na SCIELO. 
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Como a âncora revisional integrativa situa-se na esfera educacional, a 

amostra preliminar de produções científicas foi reduzida de forma considerável, 

posto que se aplicou uma filtragem por áreas de conhecimento, cuja 

predominância investigativa concentra-se nas áreas da saúde, sobretudo, na 

Enfermagem, Odontologia, Medicina, Farmácia e Fisioterapia. É valido ressaltar 

que muitas dessas pesquisas fazem articulação temática histórica do(a) 

hemofílico(a) com o HIV (Vírus da Imunodeficiência Humana) e a AIDS (Síndrome 

da Imunodeficiência Adquirida), em particular pelas contaminações ocasionadas 

nos processos de transfusões de sangue (sem inativação viral) para o tratamento 

da hemofilia (Oliveira et al., 2022; Ferraz, 2020; Gioseffi, 2020). 

De acordo com Ferreira e Silva (2012), embora alguns países já 

apresentassem casos isolados de HIV/AIDS, os primeiros estudos sobre esse 

agente etiológico dataram apenas a partir da década de 1980. Como o cenário 

mundial enfrentava vasta epidemia nesse período, também imperava completo 

desconhecimento sobre como ocorria sua transmissão. 

É preciso enfatizar que tanto o HIV quanto a AIDS não selecionavam (e 

ainda não selecionam) gênero, nacionalidade, enfermidade genética, 

dependência química e orientação sexual como coeficientes fidedignos para 

contágio. Os princípios pelos quais os(as) restringiam eram consequentes da 

possibilidade de contaminação por meio de exposição a sangue e derivados, 

utilização de drogas e contato sexual (Brito; Castilho; Szwarcwald; 2000). 

Na problematização situada, a Educação em Saúde e a Educação Social 

em Saúde foram e são capazes para desempenhar um papel determinante na 

desconstrução de ideias e valores arcaicos em relação à pessoa com hemofilia e 

aos demais grupos acometidos, visto que ela promove uma gama de 

conhecimentos, responsabilidades pessoais e sociais, ações de cidadania, 

comportamentos e boas práticas, em prol da busca pela qualidade de vida e 

políticas de saúde pública. Os estereótipos intencionam definir imagens 

preconcebidas de algo ou alguém e que, se não repensadas, atribuirão rotulações 

concretizadas em práticas de cunhos preconceituosos e excludentes. 

Além da particularização empregada por áreas de conhecimentos na 

análise da produção acadêmica identificada, também foram definidos quatro 

categoriais como elementos informativos preponderantes para composição da 
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(RIL), sendo elas: 1) formação de professores(as), 2) práticas pedagógicas 

inovadoras, 3) políticas/ações de fomento ao autocuidado e 4) inclusão 

dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito escolar. 

Com o propósito de obter assertividade na seleção e elegibilidade dos 

produtos teóricos, para iniciar, foi realizada leitura cautelosa dos títulos, seus 

respectivos resumos e palavras-chave. Após, empreendeu-se como critérios de 

exclusão produções científicas em caráter de duplicidade, aquelas que não 

apresentavam confluência com o tema e produções em que os links de acessos 

não abriram ou não abrangeram o período equivalente (2013 e 2024), 

selecionando, dessa maneira, 35 estudos para constituir o corpus da revisão, 

subdivididos em: 8 dissertações de mestrado, 25 artigos científicos e 2 trabalhos 

de conclusão de curso (TCC). 

A partir da sondagem realizada, verificou-se a existência de poucas 

produções científicas nos formatos de teses de doutorado articuladas à hemofilia 

na educação, com exceção a pesquisa de Sartorelo (2016), que discutiu como o 

alto índice de escolaridade influencia no bem-estar e na qualidade de vida 

relacionada à saúde de hemofílicos dos Estados de Goiás e Distrito Federal, o 

que a faz tornar um elemento aditivo motivacional para o pesquisador, ao 

considerar a possibilidade de também contribuir cientificamente em produções 

futuras. 

É válido salientar, que optamos por não incluir o estudo de Sartorelo 

(2016), na (RIL), em virtude das definições de limites e extensões investigativas 

seguirem uma ótica dissemelhante da proposta didático-pedagógica a qual 

idealizamos no sentido de haver quaisquer orientações e/ou intervenções para 

atuar com os(as) alunos(as) hemofílicos(as) no seio escolar. À face do exposto, 

para iniciar as análises das produções de conhecimentos, o subtópico 3.3, 

ilustrará os resultados obtidos acerca das categorias estipuladas, assim como as 

disposições geográficas regionais das universidades dos(as) autores(as) que 

abarcaram a revisão integrativa da literatura. 
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3.3 CONTEXTO ANALÍTICO DOS RESULTADOS ENCONTRADOS PELA REVISÃO INTEGRATIVA 

DA LITERATURA (RIL) 

 

Os dados foram analisados a partir da técnica de análise de conteúdo 

proposto por Bardin (1977), cujas etapas consistiram na categorização, descrição 

e interpretação. No processo de ordenação para inferir uma leitura interpretativa 

acerca das 35 investigações científicas as quais foram analisadas, a Tabela 1 

apresenta como se procurou evidenciar a prevalência temática das categorias 

estipuladas. Dessa maneira, 7 estudos retrataram a necessidade de dialogar 

sobre a inclusão dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito escolar; 11 estudos 

salientaram o núcleo de formação de professores(as); 10 estudos apresentaram 

questões relativas as práticas pedagógicas inovadoras; e 18 estudos revelaram 

propostas de políticas/ações de fomento ao autocuidado. 

No entanto, para obter essa verificação rigorosa, foi preciso considerar que 

as pesquisas de Sánchez Briceño (2021), Guimarães et al. (2021), Silva, Moreira e 

Moreira (2021), Souza et al. (2020), Raposo Cunha (2018), Raab (2017a; 2017b), 

Pereira Junior e Borges (2017), Matsunaga, Borges e Moraes (2015), Matsunaga et 

al. (2013) e Matsunaga (2013), igualmente ilustradas na Tabela 1, contemplaram 

duas categorias, considerando que as proposições temáticas abordaram tópicos 

argumentativos que se interligaram com o campo da educação, na qual a revisão 

integrativa se propôs a desmembrar. 

 

Tabela 1 ï Categorização das dissertações de mestrado, artigos científicos e Trabalhos de 

Conclusão de Curso, de 2013 a 2024, sobre hemofilia e educação. 

Categorias Autores(as) 
Números de 

trabalhos 

Formação de 
professores(as) 

Amorim et al. (2024); Santos et al. (2024); 
Santos e Paula (2022); Santos; Paula e 
Rocha Romero (2020); Souza et al. (2020); 
Santos et al. (2020); Santos e Paula 
(2019); Raposo Cunha (2018); Raab 
(2017a; 2017b) e Paula et al. (2016) 

9 artigos científicos 
 

2 dissertações 

Práticas pedagógicas 
inovadoras 

Battazza e Galhardo (2024); Sánchez 
Briceño (2021); Guimarães et al. (2021); 
Silva, Moreira e Moreira (2021); Raab 
(2017a; 2017b); Pereira Junior e Borges 
(2017); Matsunaga, Borges e Moraes 
(2015); Matsunaga et al. (2013) e 
Matsunaga (2013) 

8 artigos científicos 
 

2 dissertações 

Políticas/ações de 
fomento ao autocuidado 

Combé et al. (2024); Pacheco et al. 
(2022); Souza (2022); Sánchez Briceño 

13 artigos científicos 
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Fonte: Elaborado pelo autor e fundamentada na estrutura de organização categórica da obra de 
Zaias e Paula (2010). 

 

Ainda em referência a tabela 1, é possível averiguar a recorrência de 

autorias nas quais consideramos serem relevantes para os estudos sobre 

hemofilia articuladas a educação, com destaques para: Marcos Antonio dos 

Santos, Ercília Maria Teixeira de Paula, Tânia Maria Rocha Guimarães, Renata 

Raposo Cunha, Lucilene de Cassia Souza Raab e Roberta Mayumi Matsunaga. 

No campo acadêmico-científico, a mobilização engendrada pelos(as) 

pesquisadores(as), por meio dos grupos de estudos e/ou grupos de trabalhos, 

permitem que as pessoas interessadas em produzirem ciências, adquiram 

conhecimentos específicos acerca dos objetos de estudos nas quais desejarão 

explorar. 

Com as definições de foco e escopo idealizados para uma inédita 

construção teórica, também são promovidas diversas reflexões que, por sua vez, 

abrirão caminhos para outras pesquisas. Por essa razão, é valoroso que saibamos 

aplicar uma filtragem precisa dos referenciais teóricos a serem utilizados nas 

composições científicas. 

De modo analítico, é evidenciado na Tabela 1 a pouca prevalência de 

estudos que investigaram a inclusão articulada ao núcleo escolar para os(as) 

alunos(as) hemofílicos(as), ao contrário do que ocorreu com as políticas/ações de 

fomento ao autocuidado, cuja demanda exploratória foi superior. 

(2021); Guimarães et al. (2021); Silva, 
Moreira e Moreira (2021); Souza et al. 
(2020); Sánchez Vicente (2020); Sayago e 
Lorenzo (2020); Della Giustina et al. 
(2019); Geraldes, Gonzaga e Dias (2019); 
Oliveira (2019); Calefi (2019); Costa et al. 
(2018); Pereira Junior e Borges (2017); 
Matsunaga, Borges e Moraes (2015); 
Matsunaga et al. (2013) e Matsunaga 
(2013) 

3 dissertações 
 

2 trabalhos de 
conclusão de curso 

Inclusão dos(as) 
alunos(as) 

hemofílicos(as) no 
âmbito escolar 

Silva et al. (2024); Ferreira (2023); 
Andrade (2020); Raposo Cunha (2018); 
Santos e Paula (2018); Santos (2018) e 
Roah (2017) 

4 dissertações 
 

3 artigos científicos 
 

Total de pesquisas 
individuais selecionadas 

para compor a RIL 
 

25 artigos científicos 
 

8 dissertações 
 

 2 Trabalhos de 
Conclusão de Curso 

(TCC) 
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De acordo com Santos, Paula e Fascina (2020), os princípios inclusivos 

têm sido pautas engendradas nos cursos de formações para professores(as) com 

ênfase a atender alunos(as) que apresentam deficiências, mas também 

aqueles(as) que não abrangem essa condição, pois a construção do 

conhecimento transcende etapas sociais, ainda que não vivenciadas de maneira 

precisa. 

Nessa lógica, descontruir ações consideradas individualistas por meio de 

novos ensinamentos fará com que os(as) alunos(as) possam ampliar suas visões 

de mundo. Logo, a hemofilia pensada e estruturada como tópicos dialógicos 

permitirá que haja rupturas em níveis de desconhecimento, ao mesmo tempo em 

que incorporará reflexões, no cotidiano escolar, sobre práticas humanizadas. 

A formação continuada possibilita que os(as) professores(as) conheçam e 

se atualizem com novas informações e transformações sociais, ao mesmo tempo 

em que são atualizados os conhecimentos e habilidades afins a essas questões. 

De acordo com André (2013), as pesquisas sobre formação de professores(as) 

cresceram de modo exponencial nos últimos anos: 

 

O mapeamento da produção acadêmica dos pós-graduandos na 
área de educação, realizado por André (2009), mostra que na 
década de 1990, a média de dissertações e teses da área de 
educação que tinham como foco a formação de professores girava 
em torno de 6 ou 7%; no início dos anos 2000, esse percentual 
cresce rapidamente, atingindo 22% em 2007. A mudança não 
ocorreu apenas no volume de pesquisas, mas também nos 
objetos de estudo: nos anos 1990, a grande maioria das 
pesquisas centrava-se nos cursos de formação inicial (75%); nos 
anos 2000, esse foco se dirige ao professor, seus saberes, 
práticas, opiniões e representações, chegando a 53% do total de 
estudos, em 2007 (André, 2013, p. 36). 

 

É importante que os(as) professores(as) tenham espaços para expressar o 

que sentem acerca dos desafios dessa profissão, que exige tanto 

comprometimento e ética do ponto de vista pessoal e relacional. Além disso, as 

investigações com esse enfoque visam ñalcançar um ensino de qualidade que se 

reverta numa aprendizagem significativa para todos os alunosò (André, 2013, p. 

36). Por isso, as atitudes reflexivas críticas sobre as próprias práticas 

pedagógicas devem sempre ser levadas em consideração. 
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Outro aspecto a ser elucidado diz respeito ao uso das tecnologias digitais 

como mecanismo de aprimoramento as práticas pedagógicas em sala de aula. 

Nessa perspectiva, Rios e Mendes (2014, p. 161), destacam que: 

 

As tecnologias digitais da informação e comunicação (TDIC) têm 
impactado diretamente no cotidiano das pessoas, visto que 
transformam a sociedade e o cotidiano na maneira de comunicar, 
estudar, trabalhar, de interagir com serviços, minimizando 
espaços e tempos, ao acessar e receber informações, 
influenciando, consequentemente, na maneira de agir e pensar. 

 

Os próprios trabalhos desempenhados pelas Associações e a Federação 

de Atendimento às Pessoas com Hemofilia, apresentados no subtópico 2.3 da 

segunda seção, por meio da análise de webs sites, caracterizam-se como 

propostas didáticas informativas necessárias de serem difundidas, sobretudo, nos 

espaços escolares. Para Abreu (2013), a Web é um recurso público explorável 

nos processos de ensino e aprendizagem. A título de complemento, Souza e 

Schneider (2016, p. 421), citam que: 

 

Explorar as TDIC no processo de ensino promove novas formas 
de acesso à informação e ao aprendizado, propiciando atividades 
que poderão ser desenvolvidas em um mesmo tempo, mas em 
espaços bem diversos, uma vez que em casa, no trabalho e em 
diversas outras circunstâncias o estudante utiliza-se dos recursos 
tecnológicos. 

 

Já dizia Libâneo (2010), que toda prática educativa deve presumir 

objetivos, planejamentos e intervenções, a fim de que os(as) alunos(as) possam 

ter uma aprendizagem eficiente. Como efeito, é imprescindível que os(as) 

professores(as) aprendam a elaborar e valorizar o processo comunicacional 

através das mídias. Por essa razão, as categorias práticas pedagógicas 

inovadoras, tal qual as políticas/ações de fomento ao autocuidado foram pré-

determinadas para constituir a (RIL). 

Agora, sob outro enfoque, com a finalidade de analisar de modo 

quantitativo as dissertações de mestrados, artigos científicos e trabalhos de 

conclusões de cursos escolhidos para incorporar a (RIL), elaborou-se um gráfico 

com a logística de distribuição das universidades dos(as) autores(as), conforme 

as regiões geográficas brasileiras a que pertencem, assim como as esferas 
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internacionais inclusas, mas em perfil macro, ou seja, com uma visão ampliada do 

objeto de análise. 

 

Gráfico 1 ï Distribuição das universidades dos(as) autores(as) que compõe a revisão 

integrativa da literatura (RIL) por regiões brasileiras e esferas internacionais. 

Fonte: elaborado pelo autor (2023). 

 

Ao analisar o Gráfico 1, observa-se que não foram encontradas autorias de 

pesquisas vinculadas às universidades da região Norte do Brasil, em relação à 

hemofilia na educação, a partir do desenho estruturado pelos critérios de busca 

da (RIL). Em contrapartida, a região Sudeste obteve condição hegemônica com 

13 estudos de pesquisadores(as). A fim de investigar a hemofilia na educação, 

dessas, 8 estiveram vinculadas às instituições universitárias do Estado de São 

Paulo (Silva et al., 2024; Oliveira, 2019; Raposo Cunha, 2018; Roah, 2017; Pereira 

Junior; Borges, 2017; Matsunaga; Borges; Moraes, 2015; Matsunaga et al., 2013; 

Matsunaga, 2013); 2 no Espírito Santo (Pacheco et al., 2022; Souza et al., 2020) 

e 2 do Rio de Janeiro (Geraldes; Gonzaga; Dias, 2019; Costa et al., 2018). Com 

relação à pesquisa de Battazza e Galhardo (2024), embora nos informativos 

gerais esteja apresentado a cidade de São Paulo, não há nenhum vínculo 

universitário exposto. 

A região Sul apresentou a quantidade expressiva de 11 estudos 

organizados com mesmo enfoque científico, sendo 10 produções pertencentes a 

autores(as) de universidades do Estado do Paraná (Santos et al., 2024; Santos; 

Paula, 2022; Santos; Paula; Rocha Romero, 2020; Santos et al., 2020; Santos; 
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Paula, 2019; Santos; Paula, 2018; Santos, 2018; Raab, 2017a; Raab, 2017b; Paula 

et al., 2016) e 1 de Santa Catarina (Souza, 2022). 

Já na região Centro-Oeste, foram encontradas 3 pesquisas, ao passo que 

2 são do Distrito Federal (Sayago; Lorenzo, 2020; Calefi, 2019) e 1 de Goiás 

(Silva; Moreira; Moreira, 2021). Em relação à região Nordeste, temos 4 produções 

desenvolvidas em Pernambuco (Amorim et al., 2024; Combé et al., 2024; 

Guimarães et al., 2021; Andrade, 2020) e 1 no Rio Grande do Norte (Della 

Giustina et al., 2019), totalizando 5 produções. 

Ainda compuseram a amostra 3 estudos internacionais. A dissertação de 

Ferreira (2023), produzida em Portugal, na Escola Superior de Educação do 

Instituto Politécnico de Castelo Branco. O artigo científico escrito por Sánchez 

Briceño (2021), da Universidad Internacional de la Rioja, Espanha, publicado na 

Revista Salud Bosque, e o TCC escrito por Sánchez Vicente (2020), vinculado à 

Universidad del País Vasco, campus de Gipuzkoa, região norte espanhola. 

Empreendidas as categorias dos estudos selecionados para compor a (RIL), 

assim como as universidades dos(as) seus(suas) respectivos(as) autores(as), no 

subtópico 3.4, elucidar-se-á em princípio as investigações científicas no formato 

exclusivamente composto por dissertações de mestrado, com o propósito de 

fomentar os desdobramentos temáticos no que se refere à articulação entre 

hemofilia e educação. 

 

3.4 LEVANTAMENTO DAS DISSERTAÇÕES DE MESTRADOS SOBRE HEMOFILIA NA EDUCAÇÃO 

 

Todas as 8 investigações científicas que integram o Quadro 2 estão 

disponibilizadas online para acesso imediato no Google Acadêmico. Dessas, 

apenas uma dissertação é de esfera internacional, em específico, de Portugal, 

escrita por Ana Isabel Nogueira Ferreira (2023)26, mestra em educação especial ï 

domínio cognitivo e motor (ESECB). Portanto, não está vinculada à (BDTD), ao 

contrário das demais (6 ensaios), com exceção da pesquisa intitulada ñCrianças 

 
26 O ano inserido na sequência dos nomes completos dos(as) autores(as), correspondem a 
vigência das publicações apresentadas nos quadros da (RIL), sejam das dissertações de 
mestrado, artigos científicos e Trabalhos de Conclusão de Curso (TCC). 
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vivendo com hemofilia A grave: repercuss»es socioemocionaisò (2020), de Iara 

Alves Feitoza de Andrade, não encontrada nessa plataforma. 

Quanto às produções em panoramas regionais, três foram os estudos 

que compuseram a região Sudeste, com autorias de: Camila Cunha Soares de 

Oliveira (2019), mestra em Hemoterapia e Medicina Transfusional (USP); Renata 

Raposo Cunha (2018), mestra em Ensino de Ciências da Saúde (UNIFESP); e 

Roberta Mayumi Matsunaga (2013), mestra em Tecnologia (UNICAMP). 

Para complementar as análises informativas, duas pesquisas integraram a 

região Sul. A primeira de autoria de Marcos Antonio dos Santos (2018), mestre em 

Educação (UEM), e a segunda de Lucilene de Cassia Souza Raab (2017a), mestra 

em Educação e Novas Tecnologias (UNINTER). 

De forma concisa, a investigação de Iara Alves Feitoza de Andrade (2020), 

mestra em Enfermagem (UPE), foi a única a constituir a região Nordeste. Ao 

passo que na região Centro-Oeste, de forma semelhante, apenas a pesquisa de 

Mariana Pereira Sayago Soares Calefi (2019), mestra em Bioética (UNB), foi 

encontrada. 

A partir do campo formativo exposto, identificou-se que as áreas de 

conhecimento do autor e das autoras transitam nas humanas (Educação) com dois 

estudos; biológicas (Saúde) com três pesquisas e, também nas exatas (com a 

aplicação tecnológica subsidiada pela informática) com três investigações. A 

diversificação denotada expande o universo científico enquanto elemento 

exploratório, pois essa é a grande tônica que a presente tese aspira; em outras 

palavras, que a hemofilia seja apresentada em um campo múltiplo e não apenas 

restrita às pesquisas vinculadas às áreas da saúde. 

Dito isso, o Quadro 2 explanará as sínteses dos conhecimentos obtidos 

sobre hemofilia e educação a partir de uma classificação organizatória, que 

favorece o processo de leitura e interpretação dos resultados. De maneira igual, a 

presente sistematização ocorrerá nos tópicos 3.5 (levantamento dos artigos 

científicos ï quadro 3) e 3.6 (levantamento dos trabalhos de conclusão de curso ï 

quadro 4). 
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Quadro 2 ï Dissertações de mestrado sobre hemofilia e educação encontradas por meio de RIL, a 

partir do recorte temporal empreendido entre 2013 e 2024. 

Título da pesquisa Autoria(as) 
Ano de 
defesa 

Universidade/ 
Programa de Pós-

Graduação/ Cidade/ 
Estado e país dos(as) 

pesquisadores(as) 

Plataforma de 
dados 

1. O contributo do 
Apoio Tutorial no 

acesso ao currículo 
por parte de alunos 
com Necessidades 

Educativas 
Específicas 

Ana Isabel 
Nogueira 
Ferreira 

(2023) 

Escola Superior de 
Educação do Instituto 
Politécnico de Castelo 
Branco/ Programa de 
Pós-Graduação em 
Educação Especial - 
Domínio Cognitivo e 

Motor/ Idanha-a-Nova/ 
Portugal (PT) 

Google 
Acadêmico 

2. Crianças vivendo 
com hemofilia A 

grave: repercussões 
socioemocionais 

Iara Alves 
Feitoza de 
Andrade 

(2020) 

Universidade Federal 
de Pernambuco 

(UFPE)/ Programa de 
Pós-Graduação em 

Enfermagem/ Recife/ 
Pernambuco (PE) 

Google 
Acadêmico 

3. Perfil dos 
adolescentes 
portadores de 
hemofilia em 

seguimento no 
Hemocentro de 
Ribeirão Preto e 
elaboração de 

material educativo 
para mídia digital 

Camila Cunha 
Soares de 

Oliveira 
(2019) 

Faculdade de Medicina 
de Ribeirão Preto da 
Universidade de São 

Paulo (USP)/ Programa 
de Pós-Graduação em 

Hemoterapia e 
Medicina Transfusional/ 

Ribeirão Preto/ São 
Paulo (SP) 

Google 
Acadêmico/ 

BDTD 

4. O tratamento da 
hemofilia: acesso e 

exclusão na 
perspectiva da 
bioética crítica 

Mariana 
Pereira 

Sayago Soares 
Calefi 

(2019) 

Universidade de 
Brasília (UnB)/ 

Programa de Pós-
Graduação em Bioética/ 
Brasília/ Distrito Federal 

(DF) 

Google 
Acadêmico/ 

BDTD 

5. Rede de apoio à 
criança e ao 

adolescente com 
hemofilia: a 
integração 

saúde/escola 

Renata 
Raposo Cunha 

(2018) 

Universidade Federal 
de São Paulo 

(UNIFESP)/ Programa 
de Pós-Graduação em 
Ensino em Ciências da 

Saúde/ São Paulo 
capital (SP) 

Google 
Acadêmico/ 

BDTD 

6. A invisibilidade dos 
hemofílicos nas 

escolas e na 
sociedade: o papel 
da educação social 

Marcos 
Antonio dos 

Santos 
(2018) 

Universidade Estadual 
de Maringá (UEM)/ 
Programa de Pós-

Graduação em 
Educação/ Maringá/ 

Paraná (PR) 

Google 
Acadêmico/ 

BDTD 

7. Formação docente 
e vida escolar de 

crianças e 
adolescentes com 

hemofilia: com aporte 
de tecnologia 

Lucilene de 
Cassia Souza 

Raab 
(2017) 

Centro Universitário 
Internacional 

(UNINTER)/ Programa 
de Mestrado 

Profissional em 
Educação e Novas 

Tecnologias/ Curitiba/ 

Google 
Acadêmico/ 

BDTD 
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Fonte: elaborado pelo autor (2023). 

 

A pesquisa mais atual a incorporar a (RIL) é a de Ferreira (2023), 

denominada ñO contributo do Apoio Tutorial no acesso ao currículo por parte de 

alunos com Necessidades Educativas Espec²ficasò, cuja categoria pertencente foi 

a inclusão dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito escolar. 

A investigação aplicada esteve condicionada a uma medida de suporte à 

aprendizagem e organização inclusiva, que contemplaram alunos(as) com 

necessidades educativas específicas, amparadas na Lei N.º 54/2018, Artigo 9º27, 

para poderem desfrutar integralmente do Apoio Tutorial. 

Nessa construção, o currículo adquiriu centralidade, visto que foram 

problematizados enfoques para obtenção de progressos, assim como também se 

pontuaram as flexibilidades intrínsecas (o repensar frequente das práticas 

educativas com a intencionalidade de tornar a aprendizagem do(a) aluno(a) ativa 

e significativa) e adaptações (alterações estratégicas sistematizadas pelo corpo 

docente com ênfase a oportunizar respostas as necessidades discentes) 

(Ferreira, 2023). 

O desenho teórico ainda procurou abarcar como ocorre a Educação 

Especial em Portugal, quais as medidas inclusivas no ensino de educandos(as) 

com necessidades educativas especiais, tal como as conjecturas organizacionais 

e interventivas de ação tutorial. Ferreira (2023), destacou também a importância 

de conhecer, compreender e integrar nas escolas de ensino regular crianças com 

múltiplas Necessidades Educativas Especiais (NEE). 

 
27 Medidas Universais de Suporte à Aprendizagem e à Inclusão de acordo com a República 
Portuguesa: A) Os percursos curriculares diferenciados; B) As adaptações curriculares não 
significativas; C) O apoio psicopedagógico; D) A antecipação e o reforço das aprendizagens; E) O 
apoio tutorial (Portugal, 2018). Disponível em: https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/decreto-lei/54-
2018-115652961. Acesso em: 15 fev. 2024. 

Paraná (PR) 

8. Desenvolvimento 
de um jogo educativo 

para crianças com 
hemofilia 

Roberta 
Mayumi 

Matsunaga 
(2013) 

Universidade Estadual 
de Campinas 

(UNICAMP)/ Programa 
de Pós-Graduação em 
Tecnologia e Inovação/ 
Limeira/ São Paulo (SP) 

Google 
Acadêmico/ 

BDTD 

https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/decreto-lei/54-2018-115652961
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/decreto-lei/54-2018-115652961
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Interligada a essa perspectiva, a autora apresentou duas modalidades de 

(NEE), ou seja, permanentes28 e temporárias29. A primeira exige adaptações 

completas do currículo escolar de forma conciliada as características do(a) 

discente, podendo ocorrer em grande parte ou até mesmo em toda sua trajetória 

colegial. Já a segunda possibilita alterações parciais desse currículo, o que infere 

adequar particularidades do(a) aluno(a) em momentos específicos de seu 

desenvolvimento. 

Dessa maneira, Ferreira (2023), menciona que a hemofilia se configura 

uma (NEE) permanente com problemas de saúde, nas quais também estão 

inclusos crianças e adolescentes com diabetes, asma, epilepsia, cancro, dentre 

outras tantas patologias existentes. O âmbito escolar necessita estar apto a 

promover ações de conhecimentos para acolher os(as) alunos(as) 

hemofílicos(as), seja por meio de compartilhamentos informativos, adoções 

estratégicas didáticos-metodológicas e, sobretudo, através das relações de troca 

entre diferentes pares. Portanto, dispor de sensibilidade e intencionalidade 

pedagógica faz com que o caminho para a condição excludente seja estreitado e, 

como resultado, superado. 

A dissertação de Andrade (2020), intitulada ñCrianças vivendo com 

hemofilia A grave: repercuss»es socioemocionaisò, descreveu indicativos 

expressivos que justificam, por vezes, os(as) hemofílicos(as) estarem abalados. 

Compuseram o desenho de amostragem 15 crianças na faixa-etária de 6 a 12 anos 

de idade. 

Um dos resultados obtidos que tiveram destaque foi terem evidenciado a 

numeração acentuada de até 100 faltas escolares, em seis crianças, devido às 

complicações patológicas da hemofilia, ainda que tivessem boa adesão ao 

tratamento. Outro ponto realçado foi a proibição de brincadeiras comuns na infância 

como: pega-pega, futebol e andar de bicicleta; consideradas de risco dada a 

condição genética (Andrade, 2020). 

 
28 As Necessidades Educativas Especiais (NNE) podem ser constituídas de caráter 
permanentemente intelectual; processológico; emocional; motor; com problemas de saúde; 
traumatismo craniano e perturbações do espectro do autismo (Ferreira, 2023). 
29 Manifestada por meio de problemas repentinos articulados ao nível de desenvolvimento das 
funções superiores como: desenvolvimento motor, linguístico e socioemocional, perceptivo e 
devido às dificuldades relacionadas com a aprendizagem da leitura, escrita e cálculo (Ferreira, 
2023). 
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Muitos são os desafios e as repercussões socioemocionais enfrentadas 

cotidianamente pela criança hemofílica em fase escolar. Para que um trabalho 

otimizado atenda tais especificidades, a autora menciona que é preciso reorientar o 

cuidado, cujo foco não seja restringido a doença. 

Assim, à medida que os(as) professores(as) se propuserem a incorporar 

práticas pedagógicas humanizadas, as emoções dos(as) alunos(as) com hemofilia 

serão mais facilmente externalizadas, por sentirem-se mais acolhidos(as), 

pertencentes e respeitados(as). Em virtude das questões elucidadas, esse estudo 

visou abordar como plano categórico a inclusão dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) 

no âmbito escolar. 

Oliveira (2019), na disserta­«o ñPerfil dos adolescentes portadores de 

hemofilia em seguimento no Hemocentro de Ribeirão Preto e elaboração de 

material educativo para m²dia digitalò, compreendeu a categoria políticas/ações de 

fomento ao autocuidado, visto que procurou avaliar a aderência ao tratamento, o 

grau de atividade e a qualidade de vida dos adolescentes hemofílicos em um 

ambulatório especializado, ao apropriar-se de ferramentas específicas e 

preparação de material educativo com informações relacionadas à saúde em 

hemofilia para mídia digital (Facebook e Instagram), conforme as preferências e 

dúvidas coletadas do público-alvo. 

A obra ñO tratamento da hemofilia: acesso e exclusão na perspectiva da 

bio®tica cr²ticaò, escrita por Calefi (2019), apresenta um modelo teórico de debate 

articulado e fundamentado na Teoria Crítica com Estudos da Colonialidade, o 

Programa Nacional e o Panorama de Acesso Global. 

Trata-se de uma proposta com perspectiva inovadora, uma vez que se 

propõe a retratar numerosas esferas sociais a partir de locus temáticos de grande 

relevância, como: saúde, políticas públicas e economia. Como exemplo disso, a 

autora alude ao fato de que, em média, 85% a 90% dos(as) hemofílicos(as) no 

Brasil são pessoas de condições financeiras desfavoráveis, o que, de modo 

consequente, interfere na dificuldade de garantia ao transporte, serviços de 

atendimentos especializados e nas altas taxas de desistências escolares e 

desempregos, oriundas dos efeitos agudos e crônicos da doença. 

Outrossim, é defendido por Calefi (2019), que crianças sem 

acompanhamento escolar especializado, atenção parental adequada para 
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educação ao autocuidado ou que residem em lugares e/ou domicílios com 

possibilidades superiores de riscos acidentais terão de antemão e com mais 

gravidade sangramentos repetitivos, complicações de incapacidade e mortalidade 

precoce, por esse motivo institui-se a aplicação categórica relacionada as 

políticas/ações de fomento ao autocuidado. 

A estatística levantada anteriormente por Calefi (2019), gerou grandes e 

surpreendentes impactos. No entanto, o acesso à educação, além de ser um 

direito instituído pela legislação brasileira, é também um importante fator para que 

os insucessos expostos e outros tantos análogos ao setor educacional sejam 

revertidos. Esse é um marco a ser discutido e que exige urgência no 

estabelecimento de um olhar atento para os(as) alunos(as) hemofílicos(as). 

Incorporada a sistemática formativa, a disserta­«o nomeada ñRede de 

apoio ¨ crian­a e ao adolescente com hemofilia: a integra­«o sa¼de/escolaò, de 

Raposo Cunha (2018), fundamentou-se na concepção de escola inclusiva enquanto 

rede de apoio para crianças e adolescentes com hemofilia. O público-alvo da 

pesquisa foi constituído por professores, gestores e familiares dos usuários 

atendidos pelo Serviço de Hemofilia do Hospital São Paulo (HSP). 

Após a realização de entrevistas individuais e semiestruturadas, 

compuseram-se os seguintes eixos temáticos, com o propósito de haver 

desdobramentos: ações intersetoriais e estratégias consolidadas para a escola; 

centralidade do conhecimento sobre a doença na perspectiva inclusiva; falta de 

integração entre os atores da escola; não reconhecimento como integrante da 

rede de apoio vigente; dificuldades de incluir uma patologia com baixa prevalência 

e suas marcas (medo, superproteção e desinformação), todos com focalização na 

rede de apoio e proteção à criança/adolescente com hemofilia (Raposo Cunha, 

2018). Portanto, a articulação temática abarcou duas categorias, sendo elas: 

formação de professores(as) e inclusão dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no 

âmbito escolar. 

A escola é um ambiente que deve buscar promover equidade e efetividade 

nas políticas de direitos daqueles(as) que a integram. Os alunos(as) 

hemofílicos(as), por meio de suas vivências, complementam saberes em nível de 

conhecimentos pelas particularidades inatas à doença, contribuem com a 
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formação humana pela ótica do respeito ao próximo e remodelam essa estrutura 

educacional por articular-se ao campo da saúde. 

Como investigação propulsora das políticas de ações, Santos (2018), na 

dissertação nomeada ñA invisibilidade dos hemofílicos nas escolas e na sociedade: 

o papel da educa­«o socialò, buscou analisar as narrativas de hemofílicos e seus 

familiares sobre os processos de exclusão vivenciados na escola e na sociedade. 

Os resultados revelaram completa invisibilidade dessas pessoas por efeito da 

desinformação que transita em episódios verídicos ocorridos na área médica, nas 

experiências de anúncios ao diagnóstico patológico do(s) filho(s) e no campo da 

docência, sobretudo, interligada ao componente curricular de Educação Física. Por 

conseguinte, sua categorização esteve associada à inclusão dos(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) no âmbito escolar (Santos, 2018). 

Na pesquisa intitulada ñForma­«o docente e vida escolar de crian­as e 

adolescentes com hemofilia: com aporte de tecnologiaò, realizado por Raab 

(2017a), apresentou-se uma proposta de MOOC (Massive Open Online Course30), 

alicerçada a identificação das necessidades de conhecimento e informação dos 

docentes de alunos(as) hemofílicos(as). 

Essa estratégia permitiu capacitar e propagar informações sobre hemofilia, 

tal como assimilar com mais propriedade as dificuldades que esses(as) 

estudantes enfrentam cotidianamente, para que, então, todos(as) possam ter 

acesso a um processo de escolarização mais inclusivo, abrangente e de 

qualidade (Raab, 2017a). 

Segundo a autora, os Recursos Educacionais Abertos (REA) e o MOOC 

emergiram no cenário educacional para democratizar o conhecimento e facilitar a 

formação profissional. Após aplicação de questionários semiestruturados em 22 

docentes, identificou-se que 45,4% dos(as) professores(as) não possuíam 

quaisquer informações e/ou entendimento sobre hemofilia e 50,0% apresentavam 

apenas conhecimentos básicos (Raab, 2017a). 

A pesquisa também expôs se o corpo docente, em algum momento, dentro 

da escola, vivenciou situações de intercorrência com alunos(as) hemofílicos(as), 

sendo que 73% responderam não e 27% sim. Situado neste último dado 

 
30 Tradução para a Língua Portuguesa - ñCurso Online Aberto e Massivoò. Foram utilizados slides, 
textos, vídeos e imagens como recursos pedagógicos exploráveis (Raab, 2017a). 
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percentual, foram questionadas quais eram essas experiências. Dessa forma, os 

resultados apontaram que 66,7% remetiam a dores e inchaços, 33,3% a traumas e 

cortes e 16,7% a discriminação e preconceito (mais um indicativo de estudo que 

demonstrou um processo excludente) (Raab, 2017a). Decorrente dos panoramas 

expostos, as categorias práticas pedagógicas inovadoras (em virtude da utilização 

de recursos tecnológicos) e a formação de professores(as) (situada no papel 

formativo) adquiriram centralidades. 

A dissertação intitulada ñDesenvolvimento de um jogo educativo para 

crian­as com hemofiliaò, de autoria de Matsunaga (2013), desenvolveu um 

protótipo de jogo lúdico educativo denominado ñHemotionò, que teve como 

finalidade informar, esclarecer e incentivar crianças hemofílicas a obterem 

comportamentos otimistas em relação à patologia com a qual deverão conviver ao 

longo de toda vida. 

A motivação máxima do projeto ocorreu devido à carência de materiais 

educativos atrativos com aspectos peculiares sobre hemofilia, para atingir a faixa 

etária pré-escolar e escolar (Matsunaga, 2013). No entanto, é preciso considerar 

que, 11 anos após a sua publicação, novos materiais pedagógicos foram 

concebidos e adaptados para atingir ao interesse do público infantil. 

O projeto foi desenvolvido em caráter multidisciplinar31, no Laboratório de 

Informática, Aprendizagem e Gestão da Faculdade de Tecnologia (LIAG/FT), em 

parceria com a Unidade de Hemofilia do Hemocentro, ambos da Universidade 

Estadual de Campinas (UNICAMP) (Matsunaga, 2013). Quanto ao planejamento 

pedagógico do jogo, as referências ampararam-se na metodologia de ensino 

ñLearning by Teachingò (aprender ensinando) (Matsunaga, 2013). 

Para a construção do design, aplicou-se a dinâmica de prototipação 

participativa conhecida como Braindraw. Na abordagem da presente etapa, 10 

crianças hemofílicas com idades entre 5 e 13 anos tiveram suas atividades 

exploradas por meio da realização de desenhos, fundamentados em uma 

condição de execução de jogo, cujo personagem também era um hemofílico que 

passava por situações dificultosas, mas com objetivo de guiá-los a escolherem as 

melhores soluções pertinentes ao autocuidado (Matsunaga, 2013). Assim sendo, 

 
31 Composta por médicos, enfermeiros, pedagogos, psicólogos e fisioterapeutas (Matsunaga, 
2013). 
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as categorias práticas pedagógicas inovadoras e políticas/ações de fomento ao 

autocuidado foram os núcleos preponderantes. 

Finalizadas as exposições das dissertações, cujos enfoques transitaram no 

campo formativo docente, nas práticas de autocuidado e na esfera biopsíquica, o 

subtópico 3.5 situará os artigos científicos. 

 

3.5. LEVANTAMENTO DOS ARTIGOS CIENTÍFICOS SOBRE HEMOFILIA NA EDUCAÇÃO 

 

O apuramento dos artigos científicos foi a composição que mais exigiu 

cautela de filtragem e análise devido à grande quantidade de ensaios emergidos 

sobre hemofilia no campo da saúde, como já pontuado de maneira detalhada no 

subtópico 3.2 (Procedimentos utilizados para coleta de dados da revisão 

integrativa da literatura ï RIL), visto que o enfoque está relacionado à educação. 

Após aplicação do processo metodológico, 25 artigos foram selecionados 

para compor a amostra resultante (Quadro 3). Assim como nas dissertações de 

mestrado, todas essas pesquisas estão disponíveis online no Google Acadêmico. 

É válido enfatizar que 13 dos 25 trabalhos também poderão ser encontrados no 

Portal da Capes; e apenas 3 pesquisas estão vinculadas e compartilhadas na 

SCIELO. 

Outro tópico a ser demonstrado são as formações dos(as) 

pesquisadores(as) em grau máximo de titulação conclusa, uma vez que possibilita 

ao(à) leitor(a) conhecer seus itinerários por áreas de conhecimento. Na sondagem 

empreendida, apenas um artigo é de domínio internacional, mais precisamente 

da Espanha, composto Sánchez Briceño (2021), mestra em Intervenções Sociais 

nas Sociedades do Conhecimento com Abordagem Multidisciplinar (UNIR). 

Em relação ao conjunto das produções regionais, oito foram os artigos 

que compuseram a região Sul, com autoria de Lucilene de Cassia Souza Raab 

(2017b) e Marcos Antonio dos Santos (2024; 2022; 2020; 2020; 2019; 2018; 2016), 

cujos currículos foram apresentados no tópico 3.4 por terem suas pesquisas de 

mestrado selecionadas. 

Dentre os(as) demais escritores(as) que concretamente integram essa 

região, mencionam-se: Ercília Maria Angeli Teixeira de Paula (2024; 2022; 2020; 

2020; 2019; 2018; 2016), doutora em Educação (UFBA); Francielli Ferreira da 
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Rocha Romero (2020; 2020), doutora em Educação Física (UEM); Jeferson 

Roberto Rojo (2020; 2020), doutor em Educação Física (UEM); Monique de Oliveira 

da Silva (2016), mestra em Educação (UEM) e Lucas Tagliari da Silva (2016), 

mestre em Educação (UEM). 

Já na região Sudeste, foram identificados dez artigos científicos, de 

autoria de Mariana Leme Battazza Freire (2024), graduada em psicologia 

(MACKENZIE) e Indianara Ramos Galhardo (2024), técnica em administração de 

empresas (UNESPAR); Ana Claudia Acerbi Gomes da Silva (2024), mestra em 

enfermagem pediátrica; Carla Renata da Silva Pacheco32 (2022), mestra em 

Enfermagem (UFES); Gerismar Silva Souza (2020) e Rosa Telma Zene Altoé 

(2020), ambas bacharéis em Enfermagem, pela Faculdade Vale do Cricaré (FVC); 

Millena Alves Batista Esmidre (2020), especialista em Saúde da Família; e Nayra 

Fernandes Santos (2020), mestra Bioquímica (USP). 

De natureza igual, fazem parte desse eixo Thaíssa Veras Geraldes (2019) e 

Danielle Soares Gonzaga (2019), ambas graduadas em Enfermagem pela 

Universidade Veiga de Almeida (UVA); Leandro Silva Dias (2019), pós-doutor pela 

Chan Medical School da Universidade de Massachusetts; e Cicero Ivan 

Alcantara Costa (2018), doutor em Enfermagem (UERJ). A partir disso, destaca-se 

a predominância formativa na área da Saúde, diferentemente da ocorrida com 

os(as) autores(as) da região Sul, onde a área de Educação foi mais preponderante. 

No entanto, o pesquisador Rodrigo Rodrigues Roah (2017), mestre em 

Educação Inclusiva (UNESP), abrange a área educacional. Para completar a 

análise curricular dos(as) pesquisadores(as) da região Sudeste, a área de Exatas 

adquire centralidade, sobretudo, pela articulação tecnológica empregada como 

fomento de apropriação e enriquecimento de conteúdos com vertentes 

pedagógicas. Assim, especificam-se Antonio Alberto Pereira Junior (2017), 

formado em Sistemas de Informação (UNICAMP), e Marcos Augusto Francisco 

Borges (2017), doutor em Ciência da Computação (UNICAMP). 

Em uma nova obra, surgiram repetidamente os nomes de Roberta Mayumi 

Matsunaga (2015) e Marcos Augusto Francisco Borges (2015), cujos currículos já 

 
32 Apenas o único autor masculino que compôs o artigo científico, juntamente as demais seis 
pesquisadoras não apresenta vinculação nacional, ou seja, faz parte da Universidade do Porto em 
Portugal (PT). 
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foram expostos, porém, com a colaboração de Regina Lúcia de Oliveira Moraes 

(2015), doutora em ciência da computação, também pela Universidade Estadual de 

Campinas (UNICAMP). 

Pela terceira vez, contemplou-se uma investigação de Roberta Mayumi 

Matsunaga (2013) e Marcos Augusto Francisco Borges (2013). Entretanto, na 

oportunidade em questão esteve condicionada a parceria com Lucas Leonardo 

Padula (2013) e Elenilson dos Santos Pereira (2013), ambos graduados em Análise 

de Desenvolvimento de Sistemas (UNICAMP). 

Em relação à região Centro-oeste, foram constatados dois artigos 

científicos de autoria de Luís Guilherme Cordeiro Santos Silva (2021), formado 

em Ciências da Computação (IFGOIANORV) e Engenharia de Software 

(FESURV); Isabella Aparecida Vasconcelos Moreira (2021), diplomada em 

Enfermagem (FESURV), coproduzidos com Berenice Moreira (2021), doutora em 

Saúde Coletiva (UNISINOS). 

Destaca-se, mais uma vez, a presença da pesquisadora Mariana Pereira 

Sayago Soares Calefi (2019), (currículo exposto no tópico 3.4) e de Cláudio Fortes 

Garcia Lorenzo (2020), formado em Medicina (UFBA) e doutor em Ética Aplicada à 

Pesquisa (USHERBROOKE). 

Em referência à região Nordeste, quatro artigos científicos estiveram 

vinculados à metodologia revisional proposta. O primeiro redigido por Breno de 

Oliveira Amorim (2024), graduado em enfermagem (SOBERANA); o segundo 

composto por Maria Eloisa de Freitas Combé (2024), também graduada em 

enfermagem (UPE); o terceiro desenvolvido por Tânia Maria Rocha Guimarães 

(2021), doutora em Biologia Celular e Estrutural pela UNICAMP; e o último, pelas 

pesquisadoras Gabriela Zanotto Della Giustina (2019), Isabella Bueno dos Santos 

(2019) e Junia Camile Pinheiro (2019), todas graduandas em Medicina, pela 

Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN), e Allyssandra Maria Lima 

Rodrigues Maia (2019), doutora em Ciência Animal, pela Universidade Federal 

Rural do Semi-Árido (UFERSA). 

Observa-se que, nos currículos analisados nas duas últimas regiões 

(Centro-Oeste e Nordeste), apesar de haver tímidas demarcações na área das 

exatas, a supremacia da Ciências da Saúde ainda impera. Todavia, para que se 

obtenha uma apreciação mais global dos artigos científicos que abrangeram a 



110 

 

revisão integrativa da literatura (RIL) sobre hemofilia e educação, visualize 

atentamente o Quadro 3. 

 

Quadro 3 ï Artigos científicos sobre hemofilia e educação encontrados por meio de RIL a partir do 

recorte temporal empreendido entre 2013 e 2024. 

Título da pesquisa Autoria(as) 
Ano de 

publicação 

Universidade/ Cidade/ 
Estado e país dos(as) 

pesquisadores(as) 

Plataforma 
de dados 

1. Interlocuções 
entre hemofilia, 

democratização da 
saúde e educação a 
partir dos itinerários 

de três irmãos 
hemofílicos símbolos 

de resistência 

 
Marcos 

Antonio dos 
Santos; 

Ercília Maria 
Angeli Teixeira 

de Paula; 
Joelma Fátima 

Castro e 
Niura Bicalho 

Barroso 

(2024) 
Universidade Estadual 

de Maringá (UEM)/ 
Maringá/ Paraná (PR) 

Google 
Acadêmico/ 

Portal da 
CAPES 

2. Luz, câmera, 
educação: vídeos 
animados sobre 

hemofilia 

Mariana Leme 
Battazza 
Freire e 

Indianara 
Ramos 

Galhardo 

(2024) 

Universidade 
Presbiteriana 
Mackenzie 

(MACKENZIE)/ São 
Paulo (SP) 

 

Google 
Acadêmico/ 

Portal da 
CAPES 

3. Qualidade de vida 
relacionada à saúde 

de crianças e 
adolescentes com 

hemofilia 

 
M. E. F, 

Combé; T. M. 
R, Guimarães; 
I. M, Costa; N. 
C. M, Costa 

(2024) 

Universidade de 
Pernambuco (UPE)/ 
Recife/ Pernambuco 

(PE) 

Google 
Acadêmico/ 

Portal da 
CAPES 

4. Vivência de 
acadêmicos em um 
projeto de extensão 
acerca da hemofilia: 

um relato de 
experiência 

 
Breno de 
Oliveira 
Amorim; 

Tainara Tejada 
Camacho; 

Élida Cristina 
Barroso Cruz; 

João Vitor 
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T. A; SILVA, E. 
M. U. A; 

Ferreira, I. L. A 
e Costa, N. C. 

M. 

(2021) 

Universidade de 
Pernambuco (UPE)/ 
Recife/ Pernambuco 

(PE) 

Google 
Acadêmico 

10. HemoCheck: um 
aplicativo para 
pacientes com 

Hemofilia 

Luís Guilherme 
Cordeiro 

Santos Silva; 
Isabella 

Aparecida 
Vasconcelos 

Moreira e 
Berenice 
Moreira 

(2021) 
Universidade de Rio 
Verde (UNIRV)/ Rio 
Verde/ Goiás (GO) 

Google 
Acadêmico 

11. Hemofílicos e 
educação física 

Marcos 
Antonio dos 

(2020) 
Universidade Estadual 

de Maringá (UEM)/ 
Google 

Acadêmico 



112 

 

escolar: intervenções 
e práticas 
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Maria Angeli 
Teixeira de 

Paula e 
Francielli 

Ferreira da 
Rocha Romero 

Maringá/ Paraná (PR) 
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Fonte: elaborado pelo autor (2023). 

 

O estudo inaugural denominado ñInterlocu­»es entre hemofilia, 

democratização da saúde e educação a partir dos itinerários de três irmãos 

hemof²licos s²mbolos de resist°nciaò, elaborado por Santos et al. (2024), teve 

como enfoque situar a história de Betinho, Henfil e Chico Mário, intelectuais 

ativistas brasileiros que foram contaminados pelo HIV/AIDS e se transformaram 

em símbolos de luta para o tratamento da hemofilia no Brasil. 

A metodologia de pesquisa esteve subsidiada por um ensaio teórico, cujas 

bases de dados exploradas para filtragens foram a Biblioteca Digital Brasileira de 

Teses e Dissertações (BDTD), o Portal de periódicos da Coordenação de 

Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (CAPES), a Scientific Eletronic 

Library Online (SCIELO) e o Google Acadêmico (Santos et al., 2024). 

De natureza igual, utilizou-se como aporte teórico informações atualizadas 

acerca das políticas de tratamentos para a hemofilia extraídas dos sites da 

Federação Brasileira de Hemofilia (FBH) e da Associação Brasileira de Pessoas 

com Hemofilia (ABRAPHEM) (Santos et al., 2024). Além disso, os 

desdobramentos articulatórios estiveram amparados por trechos específicos do 

document§rio f²lmico ñTr°s irm«os de sangueò, produzido e dirigido por Ąngela 

Patrícia Reiniger, em 2006 (Reineger, 2006). 

No que se refere ao setor educativo, são sugeridas ações práticas para que 

a hemofilia seja mais dialogada nas escolas, ora pelo viés de representatividade, 

ora pelas repercussões socioemocionais e históricas ou pela necessidade de 

fazer com que todos(as) que integram esse espaço tenham conhecimento sobre a 

referida patologia. Por isso, a categoria formação de professores(as) adquiriu 

centralidade. 

Um dos pontos altos problematizados no artigo também faz menção à 

negligência Estatal com a política de distribuição de sangue ocorrida no Brasil, em 

Regina L. de 
O. Moraes 
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Marcos A. F. 
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115 

 

especial, na década de 1980, considerando que não existia regulamentação legal 

e fiscalização dos bancos sanguíneos particulares, visto que as doações eram 

realizadas sem identificação e o Estado apenas controlava os bancos de sangue 

vigentes em hospitais públicos (Santos et al., 2024). 

Em detrimento disso, muitas pessoas hemofílicas, ao realizarem infusões 

sanguíneas que os(as) auxiliavam no tratamento dessa patologia, foram 

infectadas por HIV, uma vez que os bancos de sangue privados não aplicavam 

um controle de inativação viral provenientes das doações recebidas (Santos et al., 

2024). Diante do exposto, acreditamos que tematizar a hemofilia no cenário 

escolar, oportunizará que os(as) alunos(as) não hemofílicos(as) compreendam de 

maneira mais enfática os impactos sociais culminados pelo descaso de saúde 

pública, os quais afetaram a população hemofílica antes mesmo de surgir o 

tratamento profilático preventivo. 

A pesquisa de Battazza e Galhardo (2024), intitulada ñLuz, c©mera, 

educa­«o: v²deos animados sobre hemofiliaò, teve como objetivo propagar de 

forma lúdica e acessível as informações mais relevantes sobre hemofilia, de 

forma que fosse captada a atenção máxima tanto dos(as) adultos(as), quanto das 

crianças. Para isso, foram divulgados os principais aspectos pertinentes a 

sintomas, diagnósticos e tratamentos em relação à doença, promovendo, assim, 

uma compreensão mais abrangente e empática. 

Todo ano a ABRAPHEM elabora vídeos educativos animados com ênfase 

a transmitir conhecimentos sobre as políticas de tratamentos concernentes a 

hemofilia (Battazza; Galhardo, 2024). Com a intenção de haver engajamento do 

público infantil, tais vídeos são planejados de forma muito cuidadosa por uma 

equipe de pacientes e especialistas na área da saúde (Battazza; Galhardo, 2024). 

A seleção temática dos conteúdos é empreendida a partir de uma análise 

cautelosa relativas às principais demandas dos(as) pacientes e de seus familiares 

(Battazza; Galhardo, 2024). Além do mais, atribui-se uma linguagem adaptativa 

para as informações serem acessíveis e, ao mesmo tempo, acolhedoras 

(Battazza; Galhardo, 2024). A trilha sonora é selecionada conforme o tom 

emocional desejado, bem como as letras das músicas compostas, tendo como 

base informações precisas sobre hemofilia e a utilização de linguagem coloquial 

(Battazza; Galhardo, 2024). 
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Um elemento no qual evidencia o trato pedagógico atribuído aos vídeos é a 

permanência de identidade visual familiar, tendo em vista que é realizada com a 

mesmo personagem. Vale ressaltar que esses temas (sobre a patologia) são 

lançados em todas as redes sociais da ABRAPHEM (Instagram, Facebook, 

LinkedIn e canal do YouTube), no dia mundial da hemofilia, comemorado em 17 

de abril (Battazza; Galhardo, 2024). 

Entre os anos de 2019 e 2024, foram publicados no total seis animações, 

sendo que cada uma abordou os seguintes temas: 2019: ñEst§ no sangue lutarò; 

2020: ñO que fazer na suspeita de um sangramento grave?ò; 2021: ñDominando a 

hemofilia: a import©ncia da profilaxiaò; 2022: ñHemartrose: o sangramento 

articularò; 2023: ñAcessibilidade e cuidado integralò e 2024: ñCuide do corpo e da 

menteò (Battazza; Galhardo, 2024). 

Esses vídeos obtiveram uma audiência de 24.530 pessoas, com 10.093 

reproduções, o que ampliou de forma expressiva o engajamento do público nas 

redes sociais da ABRAPHEM, elevando, assim, o número de visualizações para 

cerca de 236%, no Instagram, e 280%, no Facebook, a cada ano 

consecutivamente (Battazza; Galhardo, 2024). Ancorada nessa lógica, a categoria 

práticas pedagógicas inovadoras, assume papéis determinantes para que sejam 

promovidos conhecimentos abrangentes e conscientização a respeito da 

hemofilia. 

A pesquisa de Combé et al. (2024), intitulada ñQualidade de vida 

relacionada ¨ sa¼de de crian­as e adolescentes com hemofiliaò, teve como 

objetivo investigar pessoas que realizam de forma preventiva o tratamento 

profilático no hospital do HEMOPE (Fundação de Hematologia e Hemoterapia de 

Pernambuco). 

O estudo do tipo transversal, analítico e quantitativo foi desenvolvido com 

dez crianças e adolescentes hemofílicas, tanto quanto suas genitoras no período 

de novembro de 2023 a fevereiro de 2024 (Combé et al., 2024). A Qualidade de 

Vida Relacionada à Saúde (QVRS) foi analisada pelo questionário (KINDL), o qual 

abrange seis dimensões: bem-estar físico, autoestima, família, bem-estar 

emocional, amigos e rotina diária (escola) (Combé et al., 2024). 

De modo contextual, os resultados provenientes das variáveis 

sociodemográficas indicaram que a faixa etária predominante do público-alvo com 
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hemofilia situava-se entre 13 e 16 anos. Desses(as), 80% cursavam os Anos 

Finais do Ensino Fundamental (5º ao 9º ano), ao passo que 90% caracterizavam-

se por serem hemofílicos(as) A, do tipo grave. Ademais, 70% do grupo 

mencionado já realizavam o tratamento profilático pelo período mínimo de cinco 

anos, à medida que 50% continham alguma articulação-alvo comprometida 

(Combé et al., 2024). 

Os dados foram analisados com aux²lio do ñTest t de Studentò, m®todo 

estatístico utilizado para comparar as médias de dois grupos ou para verificar se 

uma amostra se diverge de forma considerável a uma média populacional 

(Combé et al., 2024). No tocante à (QVRS), observou-se uma média global de 

72,70 (min.61,25/máx.90,62), sendo considerado um escore moderado (Combé et 

al., 2024). Em complemento, o domínio de maior pontuação foi a ñautoestimaò, 

80,31 (min.37,50/máx.100), e a de menor escore revelado foi a ñescolaò, 65,00 

(min.25,00/máx.81,25) (Combé et al., 2024). 

No que se refere ao tópico qualidade de vida, a avaliação atribuída das 

crianças e adolescentes com hemofilia (CAcH) foi de 70,31, média inferior das 

genitoras que atingiram a marca de 75,10 (Combé et al., 2024). Outros resultados 

expressivos a serem denotados de maneira comparada é que nas (CAcH), a 

maior média atingida foi no domínio ñbem-estar emocionalò (79,37), enquanto nas 

genitoras se destacou a ñautoestimaò (90,62) (Combé et al., 2024). 

No entanto, os domínios de menor escore e influência negativa para as 

(CAcH) foram os ñamigosò (64,37) e a ñescolaò (61,25), cujas genitoras também 

apontaram o ñuniverso escolarò (64,37) (Combé et al., 2024). Ao encontro desse 

prisma, os(as) autores(as) identicamente realizaram uma série de perguntas nas 

quais faziam referências aos impactos negativos: 

 

No dom²nio óbem-estar f²sicoô foram ñeu me senti doenteò e ñeu tive 
dorò; no dom²nio óautoestimaô foi ñeu me senti o melhorò; no 
dom²nio ófam²liaô foi para adolescentes ñeu me senti intimidado 
pelos meus paisò (pergunta de maior impacto negativo) e para 
crian­as ñn·s brigamos em casaò; no dom²nio óamigosô foi ñme 
senti diferente das outras crian­as/pessoasò e no dom²nio escola 
foram ñtive medo de tirar notas ruinsò e ñeu me preocupei com 
meu futuroò (Combé et al., 2024, p. 649). 
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Por meio das problemáticas desdobradas na sistematização dessa 

pesquisa, constatamos que a categoria ñpolíticas/ações de fomento ao 

autocuidadoò deve ser considerada como objeto de análise, tendo em vista que as 

crianças e os adolescentes hemofílicos verbalizaram a necessidade de 

autocuidarem não apenas no sentido físico, social ou cognitivo, mas também 

emocional. Nesse processo, a escola assume um papel substancial alicerçado 

nas trocas de experiências, bem como na compreensão de eixos temáticos 

relativos à saúde humana (Combé et al., 2024). 

A obra de Amorim et al. (2024), intitulada ñViv°ncia de acad°micos em um 

projeto de extens«o acerca da hemofilia: um relato de experi°nciaò, teve como 

objetivo atribuir protagonismo à rede de apoio local para pessoas hemofílicas, a 

qual, de forma regular, inicia-se com as instituições públicas e inclui os projetos 

de extensões universitárias. 

Dentre as inúmeras ações desenvolvidas pelo seio extensionista, uma das 

mais notáveis pretende dispor completa visibilidade do grupo hemofílico, ao passo 

que procuram enfrentar as negligências dos serviços de saúde, tal qual as 

incompreensões populares com o objetivo de superar barreiras e preconceitos 

sociais (Amorim et al., 2024; Silva; Leonez, 2023). 

O Projeto de Extensão Acadêmica conhecido como Hemovalle, surgido em 

2020, conta com o apoio da Faculdade de Saúde de Petrolina (SOBERANA), em 

parceria com o colegiado de Enfermagem (Amorim et al., 2024). As práticas 

educativas desenvolvidas incluem reuniões com profissionais de diversas áreas 

do conhecimento, palestras em colégios (direcionadas para a Educação Infantil, 

Ensino Fundamental, Médio, Cursos Técnicos e Superior) e orientações sobre a 

aplicação correta do tratamento da hemofilia (Amorim et al., 2024). 

O relato de experiência foi subsidiado por sete acadêmicos do curso de 

enfermagem que participam do Projeto de Extensão indicado. Por meio das 

vivências de educação em saúde, o grupo possui a oportunidade de interagir com 

especialistas da área, pacientes hemofílicos e a comunidade em geral (Amorim et 

al., 2024). 

Ancorada nisso, a categoria formação de professores(as) reafirma seus 

propósitos, nos quais visam transcender as limitações da sala de aula, a conexão 

entre a universidade e os diversos setores sociais, assim como a integração da 
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teoria e prática, em prol do uso coletivo (Amorim et al., 2024). Sendo assim, o 

programa Hemovalle ñvisa compartilhar o conhecimento com as crianças, jovens e 

adultos em Instituições de Ensino, visto que pacientes hemofílicos podem sofrer 

discrimina­«o nas escolas por d®ficit de conhecimento das pessoasò (Amorim et 

al., 2024, p. 203). 

Sob tal prospectiva, uma vez mais visualizamos o retrato da invisibilidade 

atribuída em relação à hemofilia. Entretanto, a experiência do projeto de extensão 

tem procurado fortalecer não apenas a formação acadêmica, mas também a 

conscientização social sobre o tema, gerando, portanto, de forma gradual 

conhecimentos e informações. 

A pesquisa na qual resultou o artigo de Silva et al. (2024, p. 1178), 

denominada ñViv°ncia escolar da crian­a com hemofiliaò, envolveu sete meninos 

hemofílicos, cujas idades variavam entre 6 e 12 anos, ñacompanhados em servi­o 

de refer°ncia, selecionadas por amostra de conveni°nciaò. Os dados foram 

coletados no decorrer das sessões de Brinquedo Terapêutico Dramático (BTD), 

método do qual a proposta brincante possui caráter estruturado, além de auxiliar 

na redução da ansiedade ocasionada por experiências atípicas à idade. Como 

também, por observação participante no ambiente escolar de três delas (Silva et 

al., 2024, p. 203). 

O estudo apresentou abordagem qualitativa, cujo referencial teórico 

adotado é o Interacionismo Simbólico, à medida que os aspectos metodológicos 

são amparados pela Teoria Fundamentada nos Dados (Silva et al., 2024). Como 

o objetivo primário visou compreender o significado atribuído pela criança com 

hemofilia à sua vivência escolar, as análises demonstraram que tal público dispõe 

de pleno prazer por estarem na escola e, na mesma dimensão, se percebem 

inclusas nas atividades lúdicas educativas propostas pelos diferentes atores 

sociais que compõem esse ambiente (Silva et al., 2024, p. 203). 

Outro destaque mencionável é que as crianças hemofílicas consideraram 

ñnormalò ter hemofilia e estar integradas na escola. Contudo, sentem-se 

ressentidas quando são impedidas de participarem das aulas de Educação Física 

Escolar, ainda que possam apresentar uma declaração médica de aptidão (Silva 

et al., 2024, p. 203). 
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Nessa conjuntura, podemos inferir que a inclusão não foi tão efetiva, mas, 

por quê? Quais os motivos reais que poderiam ter levado o(a) professor(a) de 

Educação Física a operar dessa maneira? Seria o medo? A falta de 

conhecimento? A superproteção excessiva? Dentre outras tantas conjunturas a 

serem pensadas. £ not§vel que existe uma linha t°nue entre o ñperceberò e o 

ñsentirò incluso. Por essa raz«o, a categoria inclus«o dos(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) no âmbito escolar se faz fortemente presente. 

A convivência harmônica com os(as) alunos(as) não hemofílicos(as) no 

espaço escolar é reflexo da conscientização e aderência ao tratamento profilático 

realizado a partir das infusões de Concentrados dos Fatores de Coagulação (Silva 

et al., 2024, p. 203). Com tal prática preventiva incorporada garante-se, portanto, 

a segurança, autonomia e liberdade (Silva et al., 2024, p. 203). Não obstante, os 

cuidados necessários alusivos à integridade física os levam a manter em 

constante estado de alerta, a fim de que suas atividades diárias não sejam 

interrompidas (Silva et al., 2024, p. 203). 

A respeito dos resultados, Silva et al. (2024), demarcaram o quanto as 

escolas estão despreparadas para lidar com questões referentes à saúde da 

criança com doença crônica, como é o caso da própria hemofilia, reforçando tal 

argumento a partir da exemplificação predita, em que, mesmo com um laudo 

médico favorável, o aluno hemofílico esteve impedido de participar das dinâmicas 

de atividades físicas. 

Outro resultado expressivo indicado é que haja contato frequente entre a 

escola e os serviços de saúde, fortificando a necessidade desse último núcleo de 

aperfeiçoar uma interação ponderada, por meio dos seguintes questionamentos: 

ñEstamos sendo ineficientes junto ¨ escola? Que fazer a respeito, quando n«o 

conseguimos a integração da CCH? Como é para escola receber uma CCH? Qual 

o papel da equipe multidisciplinar e dos centros de hemofilia junto ¨s escolas?ò 

(Silva et al., 2024, p. 1178). 

Em síntese, o (BTD) mostrou-se uma significativa intervenção de 

comunicação, viabilizando, desse modo, a compreensão da criança com hemofilia 

em estar na escola e as lacunas de integração entre esse espaço e os serviços 

de sa¼de, ñque precisam ser sanadas, para que ela possa viver a plenitude da 

infância (Silva et al., 2024, p. 1178). 



121 

 

Prosseguindo, a investigação denominada ñInfusão endovenosa domiciliar: 

tecnologias educativas para o cuidado ¨ pessoa com hemofiliaò, produzido por 

Pacheco et al. (2022), teve como objetivo elaborar e validar tecnologias 

educativas para o cuidado domiciliar de pessoas com hemofilia em infusão 

endovenosa do fator de coagulação. Por essa razão, a categoria políticas/ações 

de fomento ao autocuidado foi selecionada para compor esse campo. 

A construção das tecnologias em formato de cartilha e infográfico tiveram 

como aporte teórico os preceitos internacionais da World Federation of 

Homophilia (WFH) e as orientações do Ministério da Saúde (MS) (Pacheco et al., 

2022). Após os(as) autores(as) elencarem uma série de conteúdos sobre a 

temática hemofílica que consideraram propícios para englobar o material, um 

roteiro informativo e textos direcionados também foram estruturados, para então, 

haver atribuição de linguagens científicas. Na sequência, com um suporte de 

designer gráfico, foram instituídas as artes, por meio de ilustrações, configurações 

e diagramações das páginas (Pacheco et al., 2022). 

Quanto à etapa avaliativa, utilizou-se a técnica de Delphi, método 

sistematizado de julgamento das informações, cuja finalidade aspira estabelecer 

concordância entre os juízes acerca de determinado eixo temático, por intermédio 

da aplicação de questionários concebidos e da efetuação de feedback estatístico 

de cada ciclo (Pacheco et al., 2022). 

A seleção dos juízes ocorreu a partir de dois critérios inclusivos: ser 

enfermeiro(a) com a titulação mínima de especialista, tal como deter experiência 

clínica de dois anos na área da hemofilia. Após a seleção desse grupo, a cartilha 

e o infográfico podem ser avaliados ao considerar os objetivos estruturais, de 

apresentação e relevância criativa das tecnologias educativas (Pacheco et al., 

2022). Uma segunda etapa avaliativa foi realizada, mas de forma cautelosa ao 

contemplar os itens da primeira etapa. Dessa forma, os índices de validade 

alusivos a conteúdo e concordância superaram a casa dos 80% em relação à 

pertinência prática, relevância teórica e clareza de linguagem (Pacheco et al., 

2022). 

Uma terceira etapa foi desenvolvida, por intermédio apreciativo das 

tecnologias educativas pelo público-alvo hemofílico(a) A e B ou pais e 

responsáveis de crianças com hemofilia que realizavam terapia de infusão 
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endovenosa domiciliar e estivessem na condição de aguardo para consulta (sala 

de espera) do ambulatório de um Centro de Hematologia referência, para 

atendimento de coagulopatias na região Sudeste (Pacheco et al., 2022). 

Os critérios de inclusão incorporados instituíram que o público supracitado 

deveria apresentar idade igual ou superior a 18 anos, que fossem cadastrados no 

programa de coagulopatias da referida instituição, ser alfabetizados e não 

apresentar vínculo direto com a pesquisadora (Pacheco et al., 2022). 

Embora não houvesse participantes exclusos intencionalmente, um critério 

para esse intento foi adotado por receio de impossibilitar a avaliação dos 

materiais, ou seja, apresentar deformidade em membros superiores, acarretados 

por Artropatia hemofílica crônica (Pacheco et al., 2022). Para esse núcleo, os 

resultados se apresentaram satisfatórios ao considerar o nível de concordância de 

respostas maior ou igual a 80% nos tópicos de estilo de escrita, motivação para 

leitura, aparência e organização. 

Completada a execução regimentada, constatou-se que a apropriação de 

tecnologias educativas, cartilhas e infográficos contribuem para que as pessoas 

com hemofilia possam aderir a seus tratamentos de forma consciente e eficiente 

(situada na promoção do cuidado) (Pacheco et al., 2022). Além disso, modelos 

práticos fundamentados em referências teóricas guiadas tornam-se estratégias 

exploráveis no campo da formação de professores(as), em especial, quando a 

desinformação é um fator determinante. 

Isso posto, o artigo ñA hemofilia como centralidade informativa e formativa: 

saberes necess§rios e pr§ticas poss²veisò, de Santos e Paula (2022), teve como 

objetivo apresentar o que é hemofilia, as lacunas de abordagem nos segmentos 

educacionais e sociais e seus desdobramentos para os(as) hemofílicos(as), logo, a 

categoria formação de professores(as) foi o eixo norteador. 

Santos e Paula (2022), enfatizaram um recorte esclarecedor a respeito da 

patologia, ao responderem sua definição, variações existentes, classificações 

plasmáticas, regiões corporais em que há mais propensão de acometimentos, 

processos de detecção e formas de tratamento. Também se retratou de modo 

articulado a invisibilidade da hemofilia nas TICs (Tecnologias da Informação e da 

Comunicação) em que estão inclusas a: teledramaturgia, indústria 

cinematográfica, programas de entretenimento e/ou jornalísticos, veículos 
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impressos, rádios, mídias sociais, dentre outras formas de comunicabilidades 

vigentes (Santos; Paula, 2022). 

Intensificou-se ainda o estigma atribuído em detrimento do HIV/AIDS 

ocorrido na década de 1980, a diversidade cultural escolar atual tão excludente e 

segregadora, fruto do processo de mixofobia elencado por Bauman (2007), e a 

necessidade de dialogar sobre as configurações curriculares no campo da 

formação de professores(as), visto que a hemofilia está implementada nas 

matrizes de ensino e nos projetos políticos-pedagógicos escolares e 

universitários, por uma perspectiva contextual mais voltada para às políticas de 

inclusão. 

Sánchez Briceño (2021), na pesquisa ñEstrategias educativas en personas 

con hemofilia en Colombia33ò, contextualizou reflex»es valorosas acerca dos 

contributos teóricos e experienciais em Centros de Hemofilia com ênfase na 

educação prática (acompanhamentos permanentes e aconselhamentos) dos(as) 

pacientes. Para essa interlocução, foram apresentadas ferramentas de 

aprendizagens respaldadas em imersões tecnológicas e comunicações virtuais, 

também aplicadas em países como Brasil, Turquia, Austrália, Estados Unidos e 

Canadá. 

Nesse viés, duas categorias foram engendradas, ou seja, práticas 

pedagógicas inovadoras e políticas/ações de fomento ao autocuidado. A autora 

ressaltou que, para haver efetividade orientativa em pacientes hemofílicos(as) e 

seus familiares, é preciso informar, identificar e realizar ações educativas com 

enfoque biopsicossocial (abordagem multidisciplinar que compreende as 

circunstâncias biológicas, psicológicas e sociais do indivíduo), a fim de viabilizar 

conhecimento, confiança e autonomia, para lidar com as situações de 

atravessamentos ocasionadas pela condição patológica ao longo da vida. 

Guimarães et al. (2021), na obra ñEducação em saúde: elaboração de 

v²deos educativos para reconstitui­«o dos fatores de coagula­«oò, tiveram como 

objeto primário a elaboração de vídeos educativos (link não disponibilizado) sobre a 

reconstituição dos fatores de coagulação VIII e IX, para serem usados em 

 
33 Tradução do título para Língua Portuguesa - ñEstrat®gias educacionais em pessoas com 
hemofilia na Col¹mbiaò. 
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educação e saúde. Mais uma vez as categorias práticas pedagógicas inovadoras e 

políticas/ações de fomento ao autocuidado adquiriram destaque. 

No processo de produção audiovisual, três etapas foram empregadas: 1) 

pré-produção (abrangidas pela sinopse e roteiro); 2) produção (fotografias de 

imagens e produtos34 em que foram didatizadas as reconstituições dos fatores, 

bem como gravações em estúdio com uma atriz apresentadora e enfermeira 

residente em hematologia); e, por último, a fase de pós-produção (a qual aplica-se 

a edição) (Guimares et al., 2021). 

A implementação tecnológica como recurso exploratório e facilitador de 

aprendizagem possibilita que os(as) profissionais das áreas da saúde repensem 

múltiplas ações nas quais, de modo estratégico, visam alcançar o bem-estar e a 

qualidade de vida de seus(suas) pacientes. No entanto, esses recursos também 

são aproveitáveis no campo da educação, considerando que as estratégias de 

ensino devem ser permanentemente engajadas pelo corpo docente. 

Nessa crescente, Silva, Moreira e Moreira (2021), no artigo ñHemoCheck: 

um aplicativo para pacientes com Hemofiliaò, exploraram o processo de 

desenvolvimento de um aplicativo móvel de follow up (fazer acompanhamento) 

para hemofílicos(as), visto que o tratamento em domicílio apresenta carências de 

controles das infusões, empreendidas por meio de registros em diários impressos. 

 

Figura 9 ï Tela de integração do aplicativo HemoCheck no Google Play (2023). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Santos, Moreira e Moreira (2021, p. 6). 

 
34 O vídeo completo teve duração de 5 minutos e 16 segundos. Para composição audiovisual, 
foram filmados quatro exemplares de fatores coagulantes: fator VIII recombinante, Fator VIII 
plasmático, Fator IX immunine e Fator IX grifols (Guimares et al., 2021). 
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Esse aplicativo (Figura 9) encontra-se disponível nas plataformas Android e 

iOS. Além disso, oferta telas que capacitam orientações sobre hemofilia; registro 

histórico de infusões e intercorrências; perfil personalizado de usuário e um ícone 

específico para contatar o hemocentro cadastrado (Santos; Moreira; Moreira et al., 

2021). Ao articular com o universo escolar, estar apto a acompanhar as 

vulnerabilidades dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) e, acima de tudo, saber como 

proceder frente a elas são movimentos indispensáveis a todos(as) que compõem 

a esfera educativa. Mais uma vez, as categorias práticas pedagógicas inovadoras 

e políticas/ações de fomento ao autocuidado subsidiaram a construção teórica. 

Por esse ângulo, o uso do aplicativo oportuniza incontáveis benefícios para 

que a comunidade escolar obtenha um direcionamento desses(as) educandos(as) 

hemofílicos(as), independentemente do cenário em que possam se encontrar 

(atreladas as situações de intercorrências existentes ou não), o que é ainda mais 

eficaz, pois há uma adoção preventiva incorporada. Também é preciso 

compreender os aspectos socioemocionais, a fim de que diálogos 

horizontalizados possam ocorrer nesse e em outros espaços. 

Santos, Paula e Rocha Romero (2020), compuseram o artigo ñHemof²licos e 

educa­«o f²sica escolar: interven­»es e pr§ticas pedag·gicasò, ao centralizar a 

referida disciplina como um campo de possibilidades e não de segregação. Por 

esse prisma, a categoria formação de professores(as) emergiu como 

sistematização identitária. 

A desinformação e o desconhecimento fizeram com que, durante muitos 

anos, as pessoas com hemofilia fossem invisibilizadas nas aulas de Educação 

Física escolar. No entanto, a partir do momento em que os(as) docentes adotam, 

em seus planejamentos, abordagens estratégicas, didáticas e metodológicas, o 

cenário formativo se amplia e ressignifica. 

Souza et al. (2020), na produ­«o ñDificuldades de uma criança com 

hemofilia: uma perspectiva para pais e educadoresò, tematizaram numerosas 

situações de pacientes hemofílicos vivenciadas na infância. Dentre as dificuldades 

especificadas, emergiu a preocupação dos pais em relação às práticas de 

atividades físicas escolares e, acima de tudo, quais de forma efetiva poderiam ser 

realizadas; a ausência de conhecimentos dos(as) educadores(as) para lidar com 

esse público infanto-juvenil; a importância do irmão e da família para eficácia do 
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tratamento; e a depressão detectada em crianças e adolescentes hemofílicos(as), 

eixo que mais uma vez converge com a esfera psicossocial (Souza et al., 2020). 

Aqui, duas categorias foram integradas: formação de professores(as) e 

políticas/ações de fomento ao autocuidado. 

Os resultados apontaram que as repercussões ocasionadas pela hemofilia 

podem desenfrear copiosos problemas psicológicos oriundos da ausência de 

vontade em continuar o tratamento preventivo. Além disso, também é gerada apatia 

e tristeza, devendo, então, haver observação contínua da equipe multiprofissional 

do hemocentro e criação de métodos com vertentes holísticas para atender às 

necessidades biopsicossociais das crianças e do núcleo familiar (Souza et al., 

2020). 

Outro artigo científico correlativo a essa pauta foi as ñReflexões sobre o 

bullying com hemof²licos nas escolasò, de Santos et al. (2020), visto que o público 

explicitado é discriminado pela falta de conhecimento e limitações que a própria 

patologia impõe. Todavia, também foram articulados contrapontos precisos por 

meio da Educação Social e Educação Social em Saúde, a fim de que rupturas 

excludentes sejam implementadas nas práticas humanas individuais e coletivas. 

Nesse desenho teórico, a categoria formação de professores(as) foi o amparo 

empregue nos processos dialógicos e norteadores. 

A pesquisa designada ñO acesso global e nacional ao tratamento da 

hemofilia: reflex»es da bio®tica cr²tica sobre exclus«o em sa¼deò (2020) é a versão 

em artigo científico desdobrada da dissertação de mestrado35 ñO tratamento da 

hemofilia: acesso e exclus«o na perspectiva da bio®tica cr²ticaò (2019), já 

apresentada na revisão. As obras investigativas são de Mariana Pereira Sayago 

Soares Calefi, em parceira com seu orientador, Cláudio Fortes Garcia Lorenzo. 

Logo, os desenhos teóricos, bem como a categoria de análise políticas/ações de 

fomento ao autocuidado, apresentam similaridades analíticas, entretanto, a 

primeira contém exposição resumida, enquanto a segunda encontra-se completa. 

O estudo de Della Giustina et al. (2019), nomeado ñA conexão entre 

educação em saúde e a importância do encontro: grupo de apoio aos portadores de 

hemofiliaò, desempenhou uma proposta formativa que visou compartilhar 

 
35 Optou-se em inserir nos quadros as pesquisas de cunhos científicos desdobrados, a fim de que 
os(as) leitores(as), caso tenham interesse, possam acessar as versões ampliadas das obras. 
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conhecimentos acerca da patologia para graduandos(as) de Medicina, pessoas 

comuns, ou seja, que não possuem hemofilia e, também, aos próprios 

hemofílicos(as), uma vez que são inferidas necessidades de aderência à política de 

autocuidado e autoaceitação ao ter como suporte teórico os princípios fundantes da 

Educação em Saúde. Nesse lócus, a categoria políticas/ações de fomento ao 

autocuidado apresentou expressiva influência. 

O Projeto de Extensão (PEX) foi constituído por estudantes e 

professores(as) da Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN) em 

parceria com o Grupo de Apoio aos Portadores de Hemofilia (GAPH) (nome esse 

mantido para a execução do PEX). As trocas de experiências ocorridas por 

intervenções de rodas de conversas permitiram o estabelecimento de vínculos, 

um ambiente de acolhimento e orientações diversas aos hemofílicos(as) e seus 

familiares (Della Giustina et al., 2019). 

Um tópico destacável refere-se às reuniões administrativas do grupo 

extensionista para o planejamento anual de encontros com os(as) hemofílicos(as). 

Em uma dessas etapas organizacionais, convidou-se para participar uma pessoa 

com hemofilia, na qual foram explanadas expectativas, angústias, limitações e 

perspectivas acerca de sua condição patológica (Della Giustina et al., 2019). 

Portanto, não demorou muito para que o grupo reavaliasse os desafios e 

reconfigurasse as metas de acordo com as necessidades relatadas. 

A partir do entendimento da necessidade de escuta, implementou-se uma 

caixa de sugestões no (PEX), o que impulsionou o grupo a começar abordar 

temáticas diversas como: hemofilia na infância e velhice; práticas de exercícios 

físicos e esportes; preparação para realização de procedimentos cirúrgicos e 

odontológicos; contributos fisioterápicos na hemofilia; recursos medicamentosos 

lançados no mercado; saúde mental e qualidade de vida. Sempre com aplicação 

metodológica em caráter lúdico, ponto esse, também acatado por meio de opinião 

dos(as) partícipes (Della Giustina et al., 2019). 

O (GAPH) pauta-se em quatro vertentes: encontros administrativos e 

científicos; campanhas de doação de sangue; cadastros de medula óssea e 

eventos científicos para ampla comunidade acadêmica e ao público com hemofilia 

(Della Giustina et al., 2019). Em contraponto a certas adversidades exibidas sobre 

essa patologia, nesta revisão integrativa, saber que práticas de formações estão 
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sendo desempenhadas com êxito fortificam ainda mais o desejo de explorar o 

universo do conhecimento, em razão de boas ações complementarem e 

impulsionarem as idealizações de novas propostas. 

O estudo nomeado ñO autocuidado do escolar hemof²licoò, redigido por 

Geraldes, Gonzaga e Dias (2019), a partir da aplicação de uma revisão integrativa, 

buscou verificar se, desde a infância, pacientes com hemofilia A e B são capazes 

de autogerenciar e compreender o processo da doença crônica por meio de rotinas 

pré-estabelecidas. 

Para alcançar tal intuito, os(as) pesquisadores(as) estruturaram três 

categorias de análises: 1) motivação ao autogerenciamento; 2) compreensão e 

convívio encadeado ao diagnóstico de hemofilia; e 3) dificuldades para realizar o 

autocuidado. Dito isso, os resultados revelaram a necessidade de escolares 

compreenderem a patologia e realizar ações, tal como imprimir identidade 

autônoma em relação ao autocuidado (Geraldes; Gonzaga; Dias, 2019). Nesse 

viés, a categoria políticas/ações de fomento ao autocuidado foi o cerne principal. 

Com a intenção de retratar a invisibilidade, a obra de Santos e Paula (2019), 

intitulada ñO desconhecimento da hemofilia por m®dicos e professores: 

necessidade de forma­«o educacional qualificadaò, objetivou analisar de que 

maneira os familiares de hemofílicos eram informados em relação ao diagnóstico 

da doença. A pesquisa caracterizou-se como de natureza qualitativa; e o método 

utilizado foi o estudo de caso, por meio do qual foram entrevistados cinco núcleos 

parentais (maternos) distintos. 

Os resultados expuseram que as progenitoras tiveram de reorganizar suas 

rotinas a partir do diagnóstico obtido, visto que o completo desconhecimento, os 

medos, as incertezas, as dúvidas e o sentimento de culpa devidos à herança no 

traço genético predominavam em um primeiro instante (Santos; Paula, 2019). Após 

essa etapa, ainda se depararam com o processo de aceitação, adaptação, 

superproteção e superação, sequência essa na qual toda mãe de um(a) primeiro(a) 

filho(a) com hemofilia inevitavelmente enfrentará (Santos; Paula, 2019). 

Uma das narrativas chamou atenção ao revelar descoberta tardia da 

condição patológica devido a um erro médico. À vista disso, uma série de 

procedimentos foram desencadeados de forma indevida, dentre os quais incluiu-se 
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a realização de uma cirurgia craniana que culminou no quadro de Hemiparesia 

Incompleta Esquerda em uma criança (Santos; Paula, 2019). 

Em decorrência do episódio relatado, a criança em questão obteve como 

sequelas irreversíveis o comprometimento parcial de movimentos do lado 

esquerdo do corpo e a disfunção cognitiva, que geraram dificuldades de 

aprendizagem escolar e alterações na fala (Santos; Paula, 2019). 

Dentre essa e outras histórias compartilhadas, faz-se necessário salientar a 

resiliência e a sabedoria que essas mães, todos os dias, visam conquistar e 

necessitam enfrentar para que os(as) filhos(as) em tratamento de saúde possam 

ter seus direitos reconhecidos como cidadãos(cidadãs). A exemplo, são citados o 

acesso ao medicamento preventivo e a inclusão escolar como estratégias de 

resistência (categoria formação de professores(as), através de ensinamentos a 

outras pessoas, no que se refere às dificuldades que abrangem a hemofilia). 

Na pesquisa de Costa et al. (2018), denominada ñConstru­«o e valida­«o 

de materiais educativos para criança com doença crônica: uma revisão 

integrativaò, foi desempenhada uma an§lise da produ­«o acad°mica (revis«o 

integrativa) ao abordar a construção e validação de materiais educativos para 

crianças com doenças crônicas (asma, lúpus, câncer, hemofilia, fibrose cística, 

fenda palatina e HIV/AIDS) e seus familiares. 

Vale acentuar que das 74 publicações selecionadas pelos(as) autores(as), 

apenas 11 foram inclusas no estudo por conta de oportunizar significativa 

"melhora na adesão ao tratamento, no cuidado da criança e o aumento da 

seguran­a nos cuidados prestadosò (Costa et al., 2018, p. 1). 

Em específico sobre as crianças hemofílicas, Costa et al. (2018), 

explicitaram que elas aprenderam mais sobre a doença a partir da elaboração de 

um jogo no qual teve como pilar a implementação de novas tecnologias 

educativas. Tal ferramenta também possibilitou que os familiares e seus 

amigos(as) compreendessem com mais profundidade a temática, assim como os 

cuidados necessários a serem atribuídos (Costa et al., 2018). Nessa proposta, 

observa-se mais um exemplo prático de ludicidade apropriada como instrumento 

de aprendizagem. Em razão disso, a categoria políticas/ações de fomento ao 

autocuidado esteve diretamente interligada. 
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J§ o artigo ñA articulação entre violência escolar e o bullying na escola com 

hemof²licos: uma revis«o de literaturaò, de autoria compartilhada entre Santos e 

Paula (2018), visou desenvolver uma revisão de literatura com a análise de artigos 

científicos, dissertações de mestrado, teses de doutorado, documentos on-line e 

livros. Os resultados revelaram que o campo da educação necessitava de estudos 

mais recorrentes acerca das problemáticas explanadas no título. Por essa razão, 

a categoria aplicada foi a inclusão dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito 

escolar. 

Ao encontro da problem§tica destacada, o artigo ñA inclus«o de alunos 

hemofílicos nas aulas de Educação F²sica escolar na rede regular de ensinoò, 

redigido por Roah (2017), objetivou identificar de que maneira os profissionais de 

Educação Física podem incluir discentes hemofílicos(as) em suas aulas na rede 

regular de ensino. Em vista disso, a categoria utilizada se igualou ao estudo 

anterior. 

Aqui, a construção também foi embasada por uma densa revisão de 

literatura. Logo, os resultados inferiram que o trabalho inclusivo direcionado para 

esses(as) alunos(as) é executável. No entanto, é preciso considerar as 

implementações dos procedimentos de segurança, que envolvem desde as 

escolhas das atividades (sem contato e/ou impacto com outras pessoas) até o uso 

efetivo de objetos como: capacetes, calçados, roupas, protetores articulares (os 

quais englobam joelheiras, cotoveleiras e tornozeleiras), protetores bucais e coletes 

(coloridos) para identificação imediata (Roah, 2017). 

O planejamento docente é um exercício estruturado para que os(as) 

alunos(as) consigam atingir saberes e indicadores de aprendizagem demarcados 

no currículo. Nesse enquadramento, a adaptação de atividades com práticas 

mediadas pelos(as) professores(as) reconstitui um cenário no qual, por um logo 

período, visou desintegrar oportunidades participativas daqueles(as) que, em 

virtude de alguma situação, sentiam-se impossibilitados(as) e/ou incapazes. 

Como já demonstrado por diversas pesquisas, as crianças com hemofilia 

necessitam de alicerces informativos, a fim de que estejam preparadas para agir 

diante das adversidades, quando surgirem. Atrelada a esse ponto, a obra de 

Pereira Junior e Borges (2017), intitulada ñProposta de nova versão ao jogo 
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Hemotionò, exibiu a história fictícia do personagem João Ventura, uma criança 

hemofílica que reside no interior do Brasil. 

No desenho inicial do Hemotion, o(a) jogador(a), ao exercer o papel de 

tutor(a), era o(a) responsável oficial por conduzir as escolhas do protagonista 

João no decorrer do jogo. Dessa forma, o objetivo principal foi acompanhar seu 

cotidiano no período de uma semana, até que pudesse ser assimilado como 

determinadas escolhas influenciavam na vida de um(a) hemofílico(a) (Pereira 

Junior; Borges, 2017). 

Um ponto significativo na dinâmica de condução e que refletia êxito no jogo 

era que os(as) tutores(as) antecipadamente aprendiam a respeito dos conceitos 

alusivos à patologia (Pereira Junior; Borges, 2017). Dessa maneira, duas 

categorias atenderam à sistematização estrutural: práticas pedagógicas 

inovadoras e políticas/ações de fomento ao autocuidado. 

Com a proposta de internacionalizar o Hemotion, alterou-se a plataforma 

Flash pela Engine Unity, por ofertar recursos inovadores (diagramação da 

metodologia UML, padronização e organização associada ao sistema de controle 

de versão), ilustradas na Figura 10 (Pereira Junior; Borges, 2017). 
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Figura 10 ï Telas ilustrativas da versão em inglês do jogo Hemotion36. 

Fonte: Pereira Junior e Borges (2017, p. 449). 

 

Já a obra intitulada ñProposta de um MOOC (Massive Open Online Course): 

entendendo a hemofilia ï capacitando professores para convivência com alunos 

hemof²licosò (2017), também é um artigo científico derivado da dissertação de 

mestrado ñForma­«o docente e vida escolar de crian­as e adolescentes com 

hemofilia: com aporte de tecnologiaò (2017), anteriormente apresentada na revisão. 

 
36 LIAG, 2025. Disponível em: https://liag.ft.unicamp.br/jogos-educacionais/hemotion/. Acesso em: 
10 set. 2023.  

https://liag.ft.unicamp.br/jogos-educacionais/hemotion/
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Ambas as pesquisas são de autoria de Lucilene de Cassia Souza Raab. Logo, os 

desenhos teóricos e categóricos (formação de professores(as) e práticas 

pedagógicas inovadoras) apresentaram similaridades, todavia, a primeira contém 

uma exposição sucinta, enquanto a segunda encontra-se mais ampliada. 

Paula et al. (2016), na obra ñAs concepções de acadêmicos sobre práticas 

l¼dicas em um projeto de extens«o em hemocentroò, objetivaram retratar as 

percepções de acadêmicos(as) dos cursos de Pedagogia e Educação Física a 

respeito dos desafios e reflexões de um projeto de extensão desenvolvido em um 

hemocentro no interior do Estado do Paraná, onde se trataram indivíduos(as) que 

possuíam diferentes patologias sanguíneas como hemofilia, talassemia, anemia 

falciforme, dentre outros. Dito isso, a categoria associada foi a formação de 

professores(as). 

A metodologia desse trabalho consistiu na aplicação de questionários 

contendo perguntas de cunho subjetivo para sete integrantes do referido projeto 

sobre perspectivas e compreensões acerca de suas atuações (Paula et al. 2016). 

Os resultados indicaram que esse público, em fase de formação, havia buscado 

imprimir um novo sentido às ações práticas desenvolvidas, superando, assim, 

indagações e impressões incipientes em relação aos pacientes (Paula et al. 2016). 

O trabalho teve ainda como aporte teórico os princípios da Educação 

Social, no sentido de conscientizar os(as) pacientes sobre as necessidades de se 

autocuidar e informá-los(as) em relação à garantia de direitos expressos pela 

constituição brasileira, enquanto cidadãos(cidadãs) dependentes das contínuas 

realizações de tratamentos de saúde (Paula et al. 2016). A mecânica do projeto 

de extensão viabilizou contribuições para o processo de formação profissional e, 

principalmente, humana, uma vez que as interações decorridas entre todos(as) 

os(as) envolvidos(as) ressignificaram os laços de amizades construídos. 

Assim como algumas das produções já mencionadas, o artigo científico 

intitulado ñDesenvolvimento de um jogo educativo para crian­as com hemofiliaò, 

escrito por Matsunaga, Borges e Moraes (2015), deriva-se da pesquisa de 

mestrado de Matsunaga (2013), que possui o mesmo título. A principal diferença é 

que, no artigo, foram incluídas as contribuições de seu orientador, Borges, e de sua 

coorientadora, Moraes. 
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Em síntese, a investigação nomeada ñApresenta­«o da integra­«o de um 

jogo educativo para crian­as com hemofilia com um Chatterbotò, escrito por 

Matsunaga et al. (2013), procurou descrever a integração do jogo Hemotion com o 

Chatterbot nomeado Doutor Remus Philius, uma base de conhecimento 

especializada em hemofilia. 

O compilado informativo e descritivo seguem as mesmas disposições 

apontadas pela oitava obra do (Quadro 2), em que há um protótipo de jogo lúdico 

educativo denominado ñHemotionò, que teve como propósito informar, esclarecer e 

incentivar crianças hemofílicas a obterem comportamentos esperançosos em 

relação a essa doença (Matsunaga et al., 2013). 

Todavia, Matsunaga et al. (2013), evidenciaram mais vigorosamente as 

interfaces construídas para o jogo a partir das ilustrações propostas pelas crianças 

na dinâmica de prototipação. A partir disso, a Figura 11 retrata o encadeamento 

que resultou no personagem hemofílico João Ventura. 

 

Figura 11 ï Personagem hemofílico, João Ventura. 

 
Fonte: Matsunaga et al. (2013, p. 165). 

 

Por sua vez, a Figura 12 apresenta a configuração familiar de João (mãe, 

pai, irmão e irmã), sendo que apenas ele é hemofílico. A intencionalidade imbuída 

ao considerar a utilização de recurso visual é transmitir para o(a) jogador(a) a ideia 

de que a mãe e o pai precisarão cuidar dos demais irmãos e, logo, não disporão de 
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tempo para cuidar do filho com hemofilia, o que poderá acarretar uma série de 

problemas para uma criança nessa circunstância (Matsunaga et al., 2013). 

 

Figura 12 ï Composição familiar do personagem hemofílico João Ventura. 

 
Fonte: Matsunaga et al. (2013, p. 166). 

 

A figura 13 ilustra o primeiro obstáculo que João Ventura enfrentará no jogo. 

Para esse caso isolado, a contextualização proposta está centralizada no fato de 

ele desejar escolher utilizar ou não o fator de coagulação (Matsunaga et al., 2013). 

Cada ação desempenhada na situação de jogo tem como ênfase direcionar 

o tutorado (personagem fictício) a uma trajetória. Por conseguinte, aprender 

conceitos relevantes sobre o autocuidado associados com uma sistematização 

lúdica reforçarão a aprendizagem da criança e farão com que seja incorporado o 

senso de responsabilidade e comprometimento para com o tratamento preventivo 

da hemofilia (enfatizada na figura 13 por meio de uma essencial decisão a ser 

realizada). Portanto, as categorias práticas pedagógicas inovadoras e 

políticas/ações de fomento ao autocuidado outra vez emergiram estruturalmente. 

 



136 

 

Figura 13 ï Problemática inicial de jogo que abrange a escolha da utilização do fator 

coagulante. 

 
Fonte: Matsunaga et al. (2013, p. 167). 

 

Apresentadas as ilustrações, a interface de comunicação do Chatterbot foi 

estruturada a partir da linguagem de programação JAVA (Matsunaga et al., 2013). 

Nesse recurso implantado, o(a) usuário(a) poderá digitar seu questionamento na 

caixa de texto disposta, na parte inferior da tela, cuja resposta aparecerá de forma 

automática no quadro, como ilustra a Figura 14. 

 

Figura 14 ï Interface do Chatterbot ao responder a dúvida: quais esportes posso 

praticar? 

  
Fonte: Matsunaga et al. (2013, p. 170). 
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De acordo com Matsunaga et al. (2013), existe uma base de conhecimentos 

com mais de 450 frases, todas desenvolvidas com suportes de materiais didáticos 

em diversos formatos e informações precisas de profissionais da área, podendo 

ainda existir constantes atualizações. É um sistema programado para haver 

interação com o(a) usuário(a), tanto que as expressões do rosto do personagem 

Dr. Remus Philius são modificadas para representar diversos sentimentos. 

Frente a todos os tópicos abarcados, considera-se que aliar tecnologia à 

educação é uma ferramenta indispensável para o desenvolvimento dos(as) 

estudantes. Em vista disso, aprender por meio de novas plataformas é se 

aprofundar no conteúdo, em virtude de promover a participação, criar 

possibilidades e compartilhar estratégias de ações transformadoras. Concluídas 

as descrições dos artigos científicos, o subtópico 3.6 buscará evidenciar os 

Trabalhos de Conclusão de Curso (TCC). 

 

3.6. LEVANTAMENTO DOS TRABALHOS DE CONCLUSÃO DE CURSO (TCC) SOBRE 

HEMOFILIA NA EDUCAÇÃO 

 

Em relação aos TCCs, perceberam-se a presença de duas pesquisas 

sobre hemofilia e educação como temáticas estudadas ainda em fase de 

formação inicial. A primeira integra a região Sul, com autoria de Adriely de Souza 

(2022), graduada em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina 

(UFSC). E a segunda, de caráter internacional, mais precisamente da Espanha, 

cuja autora é Paula Sánchez Vicente (2020), formanda em Enfermagem pela 

Universidad del País Vasco (UPV/EHU). 

Como verificado e anunciado nos subtópicos anteriores, grande parte dos 

currículos dos(as) pesquisadores(as) que elaboraram estudos sobre hemofilia são 

da área da saúde. Contudo, há um sentimento de otimismo de que esse quadro 

esteja se expandido para área educacional, em razão de fomentar núcleos 

dialógicos a respeito da hemofilia, nos quais se faz referência à comunidade 

escolar em sua universalidade e, de preferência, ao âmbito da formação de 

professores(as). Sob essa lógica, o Quadro 4 exibe os TCCs selecionados para 

compor a Revisão Integrativa da Literatura (RIL): 
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Quadro 4 ï Trabalhos de conclusão de curso sobre hemofilia e educação encontrados por meio 

de RIL, a partir do recorte temporal empreendido entre 2013 e 2024. 

Fonte: elaborado pelo autor (2023). 

 

A pesquisa nomeada ñConstrução de material educativo para a autoinfusão 

domiciliar à pessoa com hemofiliaò, de Souza (2022), teve como objetivo geral 

elaborar um material educativo para a realização de autoinfusão domiciliar do 

fator coagulante, a partir das vivências de pessoas com hemofilia. Isso posto, a 

categoria políticas/ações de fomento ao autocuidado foi o elemento predominante. 

A investigação exploratória com abordagem qualitativa foi empreendida em 

18 participantes hemofílicos adultos do sexo masculino que estavam cadastrados 

na Associação dos Hemofílicos do Estado de Santa Catarina (AHESC), os quais 

realizavam de modo periódico suas infusões em residência e detinham acesso à 

internet. Os dados foram coletados por meio de entrevistas individuais 

semiestruturadas, integralmente online, no período de junho a julho de 2021 

(Souza, 2022). 

O material educativo elaborado pela autora teve como subsídio vital um 

roteiro a partir das dificuldades elencadas pelos participantes (em relação à 

autoinfusão domiciliar), complementadas por literatura científica, manuais e 

diretrizes do Ministério da Saúde (MS), da Federação Mundial de Hemofilia (WFH) 

e da Federação Brasileira de Hemofilia (FBH). Assim, os resultados da 

pesquisadora foram categorizados em: dificuldades enfrentadas pelo paciente 

hemofílico; contextualização dos benefícios para a autoinfusão; estratégias para 

sua realização; e repercussões sequelares na vida de pessoas com hemofilia 

(PCH) (Souza, 2022). 

Título da pesquisa Autoria(as) 
Título da 
pesquisa 

Universidade dos(as) 
pesquisadores(as) 

Plataforma 
de dados 

1. Construção de 
material educativo 
para a auto infusão 
domiciliar à pessoa 

com hemofilia 

Adriely de 
Souza 

(2022) 

Universidade Federal de 
Santa Catarina (UFSC)/ 

Florianópolis/ Santa 
Catarina (SC) 

Google 
Acadêmico 

2. Programa de 
Educación para la 

Salud sobre 
ñHemofilia, Von 

Willebrand y otras 
coagulopatías 
congénitasò 

Paula 
Sánchez 
Vicente 

(2020) 
Universidad del País 

Vasco/ Gipuzkoa/ 
Espanha (ES) 

Google 
Acadêmico 
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Dessa maneira, então, elaborou-se um vídeo educativo (link não 

disponibilizado) pela plataforma de design gráfico Canva, ao examinar os 

acessórios para autoinfusão, higienização das mãos, preparo do fator de 

coagulação da Baxterᶸ e da Alphanateᶸ37, punção e administração endovenosa 

do fator coagulante, preenchimento do diário de infusão e indicações para facilitar 

a punção (Souza, 2022). 

 

Figura 15 ï Imagens de alguns dos slides que integraram o vídeo educativo ensinando 

sobre o processo de autoinfusão. 

 
Fonte: Souza (2022). 

 

Os resultados possibilitaram visualizar as rotinas e os desafios que essas 

(PCH) consideraram relevantes na busca pela autonomia em seu autocuidado. 

Assim, o material didático finalizado, torna-se um recurso pedagógico possível e 

necessário de ser explorado, não apenas pelos pacientes, mas também por 

familiares, cuidadores(as) e professores(as). Em razão disso, consideramos o fato 

da pesquisa de Souza (2022), ser tão propositiva no âmbito da educação. 

Em síntese, Sánchez Vicente (2020), na pesquisa ñPrograma de Educación 

para la Salud sobre ñHemofilia Von Willebrand y otras coagulopatías congénitasò, 

cita que as pessoas hemofílicas são afetadas de maneira biopsicossocial. Para 

 
37 Grupo de medicamentos que contribuem no processo de coagulação sanguínea. Utilizado como 
recurso de tratamento preventivo para pessoas com hemofilia (Souza, 2022). 
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obter essa constatação, a autora realizou uma revisão de literatura com ênfase na 

apresentação de informações sobre a Asociación Guipuzcoana de Hemofilia 

(ASHEGUI), na Espanha. 

A partir de análises documentais sobre os workshops desenvolvidos pela 

(ASHEGUI), bem como por elucidação de desenhos educativos encontrados no 

âmbito da saúde, os resultados expressaram que a (ASHEGUI) mobilizou ações 

de conscientização para contribuir na educação do autocuidado de pacientes 

hemofílicos(as) e na condução orientativa dos familiares e equipe multiprofissional 

que os(as) acompanhavam nos processos de tratamentos (Sánchez Vicente, 

2020). 

Finalizadas as análises acerca dos trabalhos científicos elegidos, podemos 

considerar que a (RIL) comprovou que a hemofilia tem se consolidado no âmbito 

da produção acadêmica relacionada à educação, por meio das categorias pré-

estipuladas: formação de professores(as), práticas pedagógicas inovadoras, 

políticas/ações de fomento ao autocuidado e inclusão dos(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) no âmbito escolar. 

Assim, ao responder à pergunta norteadora inicial proposta, ñquais 

panoramas temáticos estão sendo construídos para que a hemofilia possa ser 

trabalhada no campo da forma­«o de professores(as)?ò, conclui-se que, de modo 

geral, as temáticas publicadas em relação à hemofilia e à educação estão 

centralizados nas implementações tecnológicas como recursos formativos, nas 

problematizações com ênfase a superar sua invisibilidade nos contextos sociais e 

escolares, nas incorporações lúdicas como propostas didáticos-metodológicas de 

ensino e nas políticas educacionais para o autocuidado em contraste com os 

aspectos biopsicossociais que podem gerar alguns fatores agravantes, dentre os 

quais destacam-se a desmotivação ao tratamento preventivo ou até mesmo a 

evasão escolar. 

A partir dessas constatações, os(as) professores(as) decididamente 

poderão repensar as suas práticas pedagógicas no sentido de haver 

implementações de ensinos que façam referências aos processos inclusivos e 

integrativos dos(as) alunos(as) com hemofilia nas escolas. Por isso, não há mais 

espaço para o desconhecimento da patologia ancorada na justificativa de que 
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existem poucos conteúdos publicados em relação a essa temática, em especial, 

na área da educação. 

Apresentada a estruturação metodológica das pesquisas que comporão a 

revisão integrativa da literatura, a quarta seção compreenderá em analisar 

diferentes documentos educativos sobre hemofilia, destinadas aos segmentos 

escolares, ancoradas nos critérios de orientações e intervenções para que os(as) 

professores(as) possam atuar com os(as) alunos(as) hemofílicos(as) nesses 

espaços. 

 



 

 

4. SABERES E POSSIBILIDADES DIDÁTICO-FORMATIVAS EM MATERIAIS 

EDUCATIVOS SOBRE HEMOFILIA 

 

 

A presente seção terá como escopo apresentar dois materiais educativos 

documentais, que tratam da hemofilia e que poderão colaborar na formação de 

professores(as), a fim de que sejam reestruturadas as práticas de ensino por meio 

de propósitos fundamentados em uma intencionalidade pedagógica. A didática 

adquire centralidade nos processos de ensino e aprendizagem quando o foco 

está na compreensão da hemofilia e em como lidar com os(as) alunos(as) que a 

enfrentam. 

Para Libâneo (2010), a conceitualização didática está intimamente 

relacionada a: competências para ensinar; organização do trabalho docente; 

planejamento educacional acoplado aos objetivos, conteúdos instruídos, métodos, 

estratégias e técnicas de ensino; e, em suma, processo de ensino e 

aprendizagem. 

No que se refere às estratégias de ensino, elas são articuladas pelos(as) 

professores(as) para que os(as) alunos(as) possam estar integrados(as) às 

situações de aprendizagem. Dessa maneira, por meio de aulas expositivas e 

dialogadas, sondagens de conhecimentos prévios, memorização ampliada e 

dinâmicas práticas, dentre outras aplicabilidades possíveis, o conteúdo se 

potencializará. 

De acordo com Nóvoa (2012), uma questão a ser problematizada no 

âmbito escolar é a abertura para as diferenças, em substituição à 

homogeneização consolidada ao longo do século XX. Isso visa garantir liberdade 

organizacional às escolas, permitindo a construção de múltiplos projetos 

educacionais e a definição de trajetórias escolares e currículos diversificados para 

pessoas com diferentes necessidades e contextos. 

É inegável que os(as) alunos(as) com hemofilia trazem consigo marcas 

físicas, psicológicas ou emocionais decorrentes de suas vivências. Ao encontro 

dessa perspectiva, Santos (2018), menciona que a população hemofílica costuma 

ser estigmatizada como indivíduos(as) ñfracos(as)ò ou ñsuperprotegidos(as)ò em 

decorrência do quadro genético congênito, o que não é uma regra geral, pois, 
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desde que realizem o tratamento preventivo de maneira periódica, podem ter uma 

vida plena, sem enfrentar quaisquer dificuldades e/ou limitações. 

Além disso, o autor complementa que, nas relações estabelecidas entre 

pessoas consideradas ñestigmatizados(as)ò e ñn«o estigmatizados(as)ò, a 

insegurança quanto ao que o(a) outro(a) pressupõe e o medo de ser 

desrespeitado(a) provocam tensões no contato social. Portanto, aqueles(as) aos 

quais se atribuem estigmas são propensos(as) a se reprimir ou agir de forma mais 

agressiva, inversamente proporcional ao que poderia ocorrer com seus 

semelhantes, visto que são partilhadas experiências e, em síntese, produzirem 

apoio mútuo por decorrência de uma relação facilitada (Santos, 2018). 

As atribuições de estereótipos, estigmas, preconceitos, discriminações e 

segregações fazem parte da história de vida das pessoas com hemofilia, 

conforme explanado por Santos (2018). No entanto, o exercício de desnaturalizar 

ações humanas que possam fazer referências a tais práticas insensíveis e 

imprudentes necessitará ser consolidada no âmbito social e educacional. Em vista 

disso, o subtópico 4.1 explanará o que são os materiais educacionais, como 

incorporá-los enquanto recursos didáticos e quais intencionalidades pedagógicas 

poderão suscitar a partir de sua apropriação. 

 

4.1. O QUE SÃO MATERIAIS EDUCACIONAIS 

 

Segundo Kaplún (2003), materiais educativos são objetos que favorecem 

as experiências de aprendizado, ou então, dada a política de preferência, 

experiências mediadas para o aprendizado. Por outro lado, para Bandeira (2009), 

esses materiais podem ser definidos como produtos pedagógicos utilizados na 

área da educação e, estritamente, como material orientativo que se constitui com 

uma finalidade didática. 

Os materiais educacionais são instrumentos pedagógicos que se 

configuram como suporte, apoio e orientação discente. Eles podem ser 

compostos de variados recursos, desde que estejam congruentes com uma 

sistemática educativa, ou seja, ao abordar o objeto de estudo, devem ser 

esclarecedores para a aquisição de conhecimentos (Sae Digital, 2025). 

https://scholar.google.com.br/citations?user=1DioWw4AAAAJ&hl=pt-BR&oi=sra
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Os materiais com perspectivas educativas também são referenciais 

teóricos das disciplinas curriculares e caracterizam-se como uma das substanciais 

fontes de conhecimento, em virtude da rigorosidade científica, pois estão 

apoiados em pesquisas e fatos verídicos, além de passarem por um sistema de 

curadoria e chancela (Sae Digital, 2025). 

É preciso frisar que certos materiais educacionais podem contribuir com a 

obtenção de uma aprendizagem prática, por intermédio de instrumentos que 

proporcionarão a construção dos conhecimentos pelas experiências, como, por 

exemplo, sugestões/aplicações de mapas conceituais, estudos de casos, 

portfólios, dentre outros. 

Com relação ao estudo de caso, pode-se pensar e organizar sua 

implementação como uma abordagem de ensino para que discentes não 

hemofílicos(as) conheçam mais profundamente o universo de uma pessoa que 

possui essa patologia. Além do mais, essa metodologia de ensino é capaz de 

auxiliar na construção do conhecimento de forma participativa/interativa e na 

aplicação de teorias acadêmicas em âmbitos práticos e multiculturais. 

A configuração estratégica de pesquisas com ênfase em casos singulares 

é subsidiada pela análise do fenômeno atual em seu contexto real, assim como 

pelas variáveis que podem influenciá-lo. Desse modo, com o recorte temático 

situado na hemofilia, os(as) professores(as) poderão problematizar aspectos 

relacionados à necessidade de aderir a uma política de tratamento preventivo e 

sob demanda, episódios de intercorrências heterogêneos, ou até mesmo práticas 

de segregação. Para melhor compreensão, o modelo de estudo de caso que 

segue38 exemplificará a história de Francisco, uma criança hemofílica em fase 

escolar, que foi impedida por seu professor de Educação Física de participar de 

uma aula prática de basquetebol: 

 

ñFrancisco, 10 anos, é uma criança com hemofilia A grave. No 
entanto, é muito ativo fisicamente, pois gosta de praticar esportes 
por influência do pai, que foi atleta profissional de basquete 
durante muitos anos. Em decorrência da política de autocuidado 
amparada pelo tratamento profilático preventivo, desde muito 
cedo, teve que adotar uma postura consciente, responsável e 

 
38 Estudo de caso elaborado pelo autor a partir de um desdobramento temático, no que se refere à 
hemofilia. 
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disciplinar, a fim de que pudesse ter uma vida plena como 
qualquer outro(a) indivíduo(a). E, também, para que conseguisse 
realizar, sem quaisquer dificuldades, as práticas físicas desejadas. 
Em todo início de ano letivo, os pais de Franscisco tiveram a 
cautela de comunicar a escola a respeito da patologia do filho. 
Além disso, compartilhavam inúmeros materiais educativos com a 
finalidade pedagógica de instruir e na mesma intensidade 
informar. Por haver repetidas substituições docentes no 
componente curricular de Educação Física do 5º ano dos Anos 
Iniciais do Ensino Fundamental, no decorrer do segundo 
semestre, uma vez que o professor titular alegava estar com 
problemas pessoais, a dinâmica organizacional e rotineira das 
aulas foi sempre alterada. 
Francisco, por ser uma criança consciente, sempre elucidava os 
professores(as) substitutos(as) de Educação Física a respeito dos 
cuidados que era exigidos por sua patologia, sobretudo, no que se 
referia ao trabalho de prevenção, com o objetivo de realizar aulas 
práticas. Certo dia, um desses docentes elaborou uma aula sobre 
basquetebol. A dinâmica foi conduzida em duas etapas: a 
princípio, de modo teórico, em sala de aula, e, após, aplicada de 
forma prática, na quadra. 
No segundo momento da aula, o professor (Adriano) propôs que 
Francisco não participasse da prática sugerida por receio de que 
pudesse se machucar seriamente. Todavia, Francisco o 
contradisse ao justificar os cuidados que realizava com certa 
frequência, ainda mais quando exposto a contato físico. Porém, 
não foi o suficiente, até que, então, por um momento de 
desatenção, o docente verbalizou estar despreparado para 
enfrentar uma situação de sangramento agravante, o que 
nitidamente entristeceu Francisco. 
Agora, coloque-se no lugar de Franscisco e descreva como 
procederia frente ao impedimento de participar da aula. Um 
detalhe importante: considere ações que possam ser executadas 
no momento exato da aula ou após o seu términoò. 

 

Nesse estudo de caso fictício elaborado pelo autor, são provocadas várias 

reflexões para que o(a) leitor(a) possa desempenhar algumas decisões, tais 

como: acionaria a equipe pedagógica da escola? Procuraria desenvolver uma 

abordagem estratégica com o docente, a partir das vivências de um hemofílico? 

Solicitaria aos pais que, futuramente, interviessem para que o episódio ocorrido 

não se repetisse? 

Ademais, outras questões também podem emergir como, por exemplo, a 

importância da relação família e escola para a construção de um ambiente escolar 

democrático, tendo em vista que a valorização de princípios que regem a 

participação coletiva promove aprendizagens e auxiliam na formação cidadã. 
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Portanto, o modelo pedagógico está ancorado nas relações de igualdade e isenta 

de quaisquer práticas de autoritarismo. 

Também é preciso que pensemos se, de fato, a escola atende a uma 

perspectiva inclusiva, pois, dependendo das circunstâncias locais, os(as) 

profissionais da educação poderão ter a intenção de realizar determinadas 

atividades que contemplam abordagens estratégicas, didáticas e metodológicas, 

mas poderá haver imposições para que práticas com modelos tradicionais sejam 

desenvolvidas. A inclusão passa pelos(as) professores(as), mas não é apenas 

exclusividade sua, visto que a escola como um todo precisa incorporar esse ideal. 

A necessidade de evitar rotatividade dos(as) professores(as) de Educação 

Física, de natureza igual, surge como um desdobramento a ser considerado e 

avaliado, afinal para que eles(as) possam realizar seus trabalhos é preciso que 

conheçam a escola e os(as) alunos(a) com quem irão atuar. Dito isso, não há 

como ter um planejamento individualizado, visto que esse grupo, na condição de 

substitutos(as) do titular de turma, não detém contato direto com a família do(a) 

aluno(a) hemofílico(a), tal como os(as) profissionais de saúde que o(a) atendem. 

O próprio exemplo do estudo de caso traz a informação de ñrepetidas 

substituições docentesò. Portanto, em uma única aula de Educação Física existe a 

possibilidade de diversas situações de intercorrências serem suscitadas, ao passo 

que exija aplicações cautelosas para com esse aluno coagulopata. O simples fato 

de os(as) professores(as) substitutos(as) não saberem quais as reações e as 

condições desse corpo que estará em condição vulnerável é o que nos motiva a 

refletir sobre a exigência de aplicarmos readequações no sentido de informá-

los(as), tanto quanto formá-los(as), com a intenção de que haja práticas 

educacionais interventivas bem-sucedidas. Por esse motivo, exija-se uma 

proposta de formação de professores(as) que seja inclusiva e que realmente 

auxilie a tais profissionais. 

Pensando nisso, manifesta-se a questão da comunicação eficiente entre a 

equipe pedagógica e o(a) professor(a). No estudo de caso apontado, a violação 

do direito à participação do aluno hemofílico na aula de Educação Física ocorreu 

em virtude de o professor não ter sido comunicado sobre a questão genética 

desse indivíduo. Ao partir da realidade escolar que, muitas vezes, ultrapassa uma 
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quantidade exacerbada de alunos(as) matriculados(as) não tem como saber de 

uma história particular, se não for notificado(a). 

Assim sendo, podemos interpretar que a restrição imposta pelo professor 

em relação ao aluno hemofílico, de forma evidente, diz respeito à ausência de 

conhecimento e, tendo em vista que um dos elementos principais é a segurança, 

caso acontecesse algo, certamente a responsabilidade cairia sobre ele, em 

especial, se a equipe pedagógica não for acolhedora. Diante do exposto, é 

preciso que também nos coloquemos no lugar desse professor. 

Concisamente, tematizar problemáticas sociais vinculadas às estratégias 

de ensino, aqui exemplificadas a partir da articulação entre a temática hemofílica 

e o estudo de caso, fará com que os(as) alunos(as) não hemofílicos(as) 

aprendam de maneira mais efetiva, pois os(as) aproximarão de realidades que, 

muitas vezes, ainda não foram experienciadas. 

Isso posto, a aprendizagem baseada em problemas, cuja natureza se 

aplica aos estudos de casos, possibilitará que os(as) alunos(as) explorem tópicos 

gerais e específicos por meio de exemplos factuais propostas pelos(as) 

professores(as), apoiados no conteúdo que será trabalhado. Ao mesmo tempo, 

serão engendradas soluções com auxílio de seus conhecimentos prévios, 

contribuindo, assim, para uma vertente prática de conhecimento. 

A incorporação de recursos pedagógicos complementares, do mesmo 

modo, contribui para a ressignificação dos processos de aprendizagem. Ao 

encontro dessa abordagem, Bandeira (2009), destaca que os materiais 

educativos são elaborados a partir de diversas linguagens, sejam elas científicas, 

lúdicas ou informais, e nos formatos físicos e digitais. É válido pontuar que, com o 

advento das novas tecnologias, os recursos de aprendizagens se tornaram cada 

vez mais sofisticados, como é o caso da internet e de audiolivros. 

As tecnologias educacionais, conhecidas como recursos de aprendizagem, 

são classificadas de acordo com as seguintes categorias: recursos visuais 

(fotografias, jornais, livros, textos, gravuras, cartazes, exposições, mapas ou 

gráficos), auditivos (aparelhos de som, discos, fitas cassastes, rádio, CD e CD-

ROM) e audiovisuais (televisão, videocassete, computador, tablets, filmes, 

cinemas, smartphones e aplicativos em geral) (Sae Digital, 2025; Almeida; 2017). 
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A diversidade de materiais educativos possibilita que os(as) alunos(as) e 

professores(as) ampliem os conhecimentos adquiridos em aula, dadas as 

alternativas de buscas que poderão ser realizadas sobre o mesmo conteúdo. 

Nesse cenário, infere-se a autonomia, pois, de forma casual, os(as) 

professores(as) sugerirão um método instrutivo de pesquisa que deverá ser 

executado de forma individual. 

No entanto, a exploração de quaisquer materiais com finalidades 

educativas necessita atender a adequações e rigorosidades metodológicas, a fim 

de que a intencionalidade pedagógica proposta seja efetivamente consolidada. 

Acerca desse assunto, a partir do subtópico 4.2, serão problematizadas a 

existência dos conteúdos instrutivos em variados formatos, que poderão ser 

utilizados como recursos de aprendizagem. 

 

4.2. REFLEXÕES ACERCA DAS ESTRUTURAÇÕES FORMATIVAS DOCENTES PARA A 

INCLUSÃO DOS(AS) ALUNOS(AS) HEMOFÍLICOS(AS) 

 

Os(as) professores(as) cada vez mais têm procurado inovar e implementar 

diferentes práticas de ensino nas abordagens de suas aulas. Nesses processos, 

as ações participativas pretendem atender expectativas educacionais discentes. 

Por isso, a organização, didatização e interpretação dos conteúdos necessitam de 

estruturações consolidadas. 

Além disso, com a utilização apropriada de materiais educativos diversos, 

professores(as) ressignificam saberes e, na mesma proporção, reconfiguram suas 

perspectivas didáticos-metodológicas, pois é preciso atender a uma proposta 

educativa na qual todos(as) estejam inclusos(as). 

Articulada a esse contexto, Almeida (2017), enfatiza que, ao pensar na 

elaboração ou seleção dos múltiplos materiais educativos, é preciso que 

saibamos responder a três perguntas: o que ensinar? Para quem ensinar? E por 

fim, mas não menos importante, como ensinar? Ao seguir essa ordem, portanto, 

far-se-á primordial definir qual unidade temática e/ou conteúdo desejarei abordar; 

quem efetivamente será o meu público-alvo e quais são as suas características, 

tal como qual a melhor estratégia e/ou recurso de aplicação a ser adotada. 
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Por conseguinte, ao ter como referência esse desígnio, a seleção dos 

materiais educativos publicados sobre hemofilia passou por uma filtragem ainda 

mais rigorosa (etapa de pré-análise), para atender a uma organização didático-

pedagógica. 

Considerando que uma das tônicas basilares dos materiais educacionais é 

a informação, os(as) pesquisadores(as), ao colocarem em prática o exercício de 

análise, devem observar a linguagem que está sendo empregada nesses 

conteúdos, posto que o grande intuito é universalizar os conhecimentos que 

poderão ser adquiridos pelos(as) futuros(as) leitores(as), em particular, nos 

cenários em que haverá possibilidade de a teoria ser transcendida para a prática. 

A título de exemplificação, citam-se os episódios de intercorrências que os(as) 

alunos(as) hemofílicos(as) estão suscetíveis a enfrentar dentro da escola e nos 

quais os(as) professores(as) precisarão auxiliá-los(as) de forma prudente. 

Muitos(as) alunos(as) com hemofilia podem ter sido estigmatizados(as) na 

escola. Portanto, arquitetar elementos que promovam a visibilidade de suas 

existências, resistências e legitimidades contribuirá para a defesa de seus 

direitos. 

Em face do exposto, foram priorizados para integrar a análise dois 

documentos educativos sobre hemofilia direcionados ao ambiente escolar: 

o primeiro, elaborado pela Federação Brasileira de Hemofilia (FBH), e o 

segundo composto pela Associação Brasileira de Pessoas com Hemofilia 

(ABRAPHEM). 

Esses materiais apresentam competências para que os(as) educadores(as) 

impulsionem seus educandos(as) a adquirir novos conhecimentos a partir de 

conceitos e procedimentos que serão socializados. De modo complementar, 

anseia-se que as habilidades práticas, cognitivas e socioemocionais sejam 

desenvolvidas, afinal, o exercício didático prioritário sugere que atitudes e valores 

humanos sejam trabalhados na mesma dimensão. 

Posto isso, para que possamos conhecer os conteúdos abordados dos 

materiais educativos nomeados, serão explanadas as análises categoriais 

temáticas utilizadas na pesquisa, tendo como referencial teórico metodológico 

Bardin (1977). Segundo a autora, a análise de conteúdo é: 
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[...] um conjunto de técnicas de análise das comunicações visando 
obter, por procedimentos, sistemáticos e objetivos de descrição do 
conteúdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou não) que 
permitam a inferência de conhecimentos relativos às condições de 
produção/recepção (variáveis inferidas) destas mensagens 
(Bardin, 1977, p. 42). 

 

Nessa perspectiva, é permitido que, harmonicamente, oscile-se entre os 

campos da objetividade e da subjetividade, ou seja, de forma que se incorporem 

outras interpretações aos materiais que serão analisados, porém, sem que haja 

comprometimento na rigorosidade cientifica. Dentre as diversas técnicas de 

análise de conteúdo propostas por Bardin (1977), nesta pesquisa, utiliza-se a 

categorial-temática, a fim de que sejam apuradas as semelhanças dos conteúdos 

por meio de classificações e, como efeito, realizados os agrupamentos. 

Assim, a partir das análises desses materiais educacionais, foram definidas 

as seguintes categorias: aspectos gerais de caracterização da obra; conteúdos 

para formação de professores(as) e práticas pedagógicas; ações de fomento 

ao cuidado e autocuidado; relação família e escola; por último, análise geral da 

importância desse material educacional. 

Bardin (1977), argumenta que a utilização da análise de conteúdo presume 

três fases fundamentais: 1) pré-análise (em que há a seleção dos documentos 

que serão analisados; leitura flutuante dos materiais para averiguações dos 

conteúdos retratados; constituição do corpus da análise com base na 

exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinência; formulação de 

hipóteses e objetivos e preparação dos materiais); 2) exploração do material 

(codificação e categorização); 3) tratamento dos resultados obtidos e 

interpretação (fundamentadas em inferências que buscarão compreender o que 

se esconde por trás das palavras). Assim sendo, iniciar-se-ão as sistemáticas de 

análises com o documento da Federação Brasileira de Hemofilia no subtópico 4.3. 
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4.3 ANÁLISE DO MATERIAL EDUCATIVO DA FEDERAÇÃO BRASILEIRA DE HEMOFILIA (2022) 

 

4.3.1 Aspectos gerais de caracterização da obra 

 

O documento educativo intitulado ñA crian­a com hemofilia ï material 

informativo para a escolaò (Figura 16), originalmente elaborado pela Associação 

Catalã de Hemofilia, com sede em Barcelona na Espanha, por meio de 

autorização prévia, foi traduzido para a língua portuguesa e publicado no ano de 

2022, em parceria com a Federação Brasileira de Hemofilia (FBH). 

Em princípio, houve uma tiragem nacional de 10.000 exemplares, que 

foram distribuídos de forma gratuita para as famílias de pessoas com hemofilia e, 

do mesmo modo, compartilhados em diferentes escolas com a finalidade de que 

os(as) professores(as) tivessem acesso (Federação Brasileira de Hemofilia, 

2022). 

Conforme reportagem oficial, publicada em 2007, pela Secretaria da 

Educação de Porto Alegre, no Rio Grande do Sul, os(as) hemofílicos(as) já 

solicitavam a implementação de cartilhas sobre tal patologia nas escolas do 

estado (Governo do Estado do Rio Grande do Sul, 2007). Para isso, a então 

secretária adjunta da Secretaria de Educação, Salete Cadore, simbolicamente 

recebeu, em 9 de julho de 2007, um projeto concebido pela Associação dos 

Hemofílicos do Rio Grande do Sul, por intermédio da diretora-presidente do 

Centro de Hemofílicos do Estado do Rio Grande do Sul (CHERGS), Lindsay 

Larson, que visava utilizar em toda rede de ensino a cartilha ñHemofilia: viver e 

conviverò (Governo do Estado do Rio Grande do Sul, 2007). 

Em entrevista concedida nesse mesmo período, Lindsay Larson admitiu 

que ñAs escolas d«o aten­«o a portadores de diversas doen­as, como AIDS e 

diabetes, mas n«o h§, no Brasil, um trabalho espec²fico para os hemof²licosò 

(Governo do Estado do Rio Grande do Sul, 2007, p. 1). É importante que sejam 

contextualizadas as urgências sucedidas em determinados contextos, para que se 

possa realizar algumas comparações com o presente, sobretudo, para identificar 

se de fato houve transformações efetivas. 

Portanto, considera-se que a hemofilia deve ser abordada nas escolas sob 

uma perspectiva informativa e orientativa, para que os(as) professores(as) 
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adquiram confiança ao lidar com diferentes situações que possam surgir com 

educandos(as) coagulopatas. Além disso, é essencial fortalecer a comunicação 

com seus familiares, promovendo um ambiente de cuidado e suporte. 

Situada nessa esfera, o foco e o escopo dos conteúdos problematizados na 

cartilha analisada tiveram como intencionalidade facilitar o processo explicativo de 

pais que possuem filhos(as) com hemofilia, no momento de inclusão escolar 

(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Além disso, o trato pedagógico 

aplicado no documento auxilia toda comunidade educativa a desempenhar um 

papel determinante no sentido de haver uma ruptura da invisibilidade dessa 

patologia. 

É imprescindível que o núcleo escolar em geral conheça essa patologia, 

para que educandos(as) hemofílicos(as) sintam-se acolhidos(as), protegidos(as) e 

respeitados(as). Nesse sentido, a busca incessante por informações e 

aprendizagens correlacionadas é o que tornará o ambiente educacional 

diferenciado e, como resultado, mais inclusivo. 

No processo de análise, capa e contracapa do(s) material(is) 

selecionado(s) são os elementos que transmitem as primeiras impressões para 

o(a) leitor(a). Por isso, suas identidades visuais foram estrategicamente 

pensadas, sobretudo, no sentido de despertar interesse para a leitura. 

Considerando essa perspectiva, percebe-se a existência predominante das cores 

laranja e branca distribuídas, o que remete a uma construção estética, visto que 

as crianças estão desenhando e pintando as informações constantes. 
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Figura 16 ï Capa e contracapa do documento educativo ñA crian­a com hemofilia ï 

material informativo para a escola39ò. 

Fonte: Federação Brasileira de Hemofilia (2022). 

 

O documento da Federação Brasileira de Hemofilia (2022) contém 28 

páginas e é bem estruturado do ponto de vista didático, pois segue uma 

ordenação clara na apresentação dos conteúdos sobre hemofilia, alinhando-se à 

 
39 Descrição das imagens: a capa do material é predominantemente laranja na parte superior, com 
pequenas estrelas brancas, e apresenta duas folhas verdes nas extremidades inferiores. À 
esquerda, há a ilustração de uma criança branca, com metade do rosto visível, segurando um 
lápis azul com a mão direita e em pé sobre uma escada vermelha. Ela usa tênis marrom com 
solado branco, calça azul e regata vermelha. À direita, há uma criança branca de rosto completo 
visível, com cabelo preto, olhos azuis e bochechas rosadas, posicionada sobre uma caixa amarela 
com a letra 'C' na frente, sobrepondo outras duas caixas (azul com ñAò e vermelha com letra 
ilegível), formando um triângulo. Ela usa tênis laranja com detalhes brancos, calça vermelha, 
camiseta azul e avental de pintura branco com pigmentos coloridos, enquanto segura uma paleta 
de tintas na mão esquerda e um pincel com tinta amarela na mão direita. O uso do lápis e pincel 
pelos personagens remete ao t²tulo do documento: ñA crian­a com hemofiliaò. Na contracapa, o 
design segue o mesmo padrão de cor laranja com estrelas e um desenho do planeta Terra azul 
com pontos vermelhos e um anel amarelado. Na parte inferior, à esquerda, há uma criança ruiva 
sorridente segurando um lápis azul com a mão esquerda, vestindo tênis vermelho, calça azul e 
camiseta vermelha. À direita, outra criança, com cabelo marrom e olhos azuis, ajoelhada, segura 
um pincel com tinta vermelha, vestindo tênis azul, short vermelho e camiseta verde. A repetição do 
uso de lápis e pincel pelos personagens faz alusão à marca da Federação Brasileira de Hemofilia. 
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estética visual utilizada (com diagramações que combinam imagens e texto), o 

que facilita a leitura e a compreensão das informações. 

Dito isso, no índice se apresenta 16 unidades temáticas. Para melhor 

apresentação, sistematizam-se no Quadro 5, cada uma delas, considerando a 

síntese do conteúdo abordado, a categoria de análise a qual está integrada e a 

página onde se encontra. 

 

Quadro 5 ï Estrutura dos temas propostos na cartilha ñA crian­a com hemofilia ï material 

informativo para a escolaò. 

Unidade 
temática 

Síntese do conteúdo 
Categoria(s) de 

análise(s) 
contemplada(s) 

Paginação 

1. Introdução 

- O rompimento de vínculo da criança 
hemofílica com os pais a partir do 

momento em que inicia sua trajetória 
escolar; 

 

- Início da fase de independência. 

Relação família e 
escola 

4 

2. Quais 
informações 
devem ser 

fornecidas para 
a escola? 

- Atualização cuidadosa das informações 
constantes na ficha de registro da criança 

com hemofilia. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

5 

3. O que é 
Hemofilia? 

- Definição, tipos existentes e níveis de 
gravidade da hemofilia. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

6 

4. Como se 
manifesta? 

- Sangramentos ocorridos de forma 
externa ou interna. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

7 

5. Há um 
tratamento? 

 

- Tratamento preventivo (profilático), por 
meio de infusão endovenosa. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

7 e 8 

6. Como atuar 
em relação a... 

- Orientações gerais sobre como operar 
frente as múltiplas situações de 
intercorrências capazes de gerar 

ferimentos, sangramentos, hematomas, 
hemartroses, hematúria, golpes na cabeça 

e traumatismo craniano. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

8, 9 e 10 

7. Como atuar 
em caso de 
emergência 

- Nas circunstâncias de incidentes, 
prontamente encaminhar o(a) aluno(a) 

hemofílico(a) ao Hemocentro de apoio no 
qual periodicamente realiza seu 

tratamento preventivo; 

 

- Aviso imediato aos pais nos casos de 
urgências sucedidas com o(a) filho(a) 

coagulopata dentro da escola; 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

 

Relação família e 
escola 

11 e 12 
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- Exemplos de situações emergenciais 
ocorridas com o(a) aluno(a) hemofílico(a) 

em que deverá haver solicitação de 
transporte médico para o hospital. 

8. Quando a 
escola deve 

avisar aos pais 

- Explanação ordenada de episódios 
provenientes de diversos sangramentos. 

Relação família e 
escola 

12 e 13 

9. O que não 
deve faltar no 

kit de primeiros 
socorros 

- Orientações procedimentais de primeiros 
socorros e medicamentosas indicadas e 

contraindicadas para o uso da criança com 
hemofilia. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

13 

10. Quem deve 
saber que a 
criança tem 

hemofilia 

- Tratativas com ênfase a garantir o direito 
de a pessoa com hemofilia manter a 

privacidade da doença; 

 

- Pessoas do núcleo educativo nas quais 
obrigatoriamente deverão obter 

conhecimento de que possui um(a) 
aluno(a) com hemofilia. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

14 

11. Como deve 
ser 

desenvolvida a 
sua educação 

- Perspectiva de educação igualitária. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

15 

12. A criança 
faltará muito à 

escola? 

- Diálogos entre família e escola durante o 
tratamento e no retorno do(a) educando(a) 

com hemofilia para a escola, após ter 
vivenciado um período de afastamento em 
decorrência da realização de tratamento; 

 

- Cuidados específicos a se ter quando a 
criança hemofílica necessitar de repouso. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

15 e 16 

13. Como 
podemos ajudá-

la? 

- Comunicabilidade entre família e escola 
quando houver situações de 

sangramentos que não sejam 
solucionados. Assim, podendo gerar 

ausência escolar; 

 

- Promoção da solidariedade no grupo 
escolar; 

 

- Leis que amparam o(a) aluno(a) com 
hemofilia na educação. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

17 e 18 

14. A criança 
pode fazer 

educação física 

- Orientações sobre práticas de atividades 
físicas para as pessoas com hemofilia; 

 

- Intercomunicabilidade dos(as) 
professores(as) de educação física com os 
pais de alunos(as) hemofílicos(as) a fim de 
que possa ser pensado e/ou elaborado um 

plano de atendimento individualizado. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

18 e 19 

15. Como 
devemos lidar 
com a criança 
fora da sala de 

aula 

- Orientações pontuais acerca da rotina 
escolar com vistas a evitar que a criança 

com hemofilia se machuque nesse 
ambiente. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

20 
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16. Conclusões 

- A importância da comunicabilidade entre 
pais de filhos com hemofilia e a escola, 

sempre argumentada de forma 
indissociável. 

 

- Normalizar a presença do(a) aluno(a) 
hemofílico(a) nos espaços educativos. 

Relação família e 
escola 

21 

Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

É preciso pontuar que não haverá uma ordem cronológica de explanações 

dos conteúdos das unidades temáticas vigentes nos quadros, devido ao fato de o 

agrupamento adotado decorrer por categorias de análises. Por conseguinte, como 

pode ser observado, existem diversos tópicos sobre hemofilia que contribuem 

para a formação e a prática pedagógica. 

Em relação ao processo de análise, infere-se que seis unidades temáticas 

do material educativo estiveram articuladas à categoria ñConte¼dos para 

forma­«o de professores(as) e pr§ticas pedag·gicasò, sete associadas à 

categoria ñA­»es de fomento ao cuidado e autocuidadoò e quatro relativas ¨ 

categoria ñRela­«o fam²lia e escolaò. Apenas a s®tima unidade da cartilha, 

nomeada ñComo atuar em casos de emerg°nciaò, compreendeu duas categorias. 

Para além da composição categórica demarcada no Quadro 5, a síntese 

dos conteúdos viabiliza que o(a) leitor(a) de antemão verifique as questões 

abordadas, criando perspectivas convergentes e divergentes indispensáveis à 

problematização. Em vista disso, o subtópico 4.3.2 tem como objetivo 

desmembrá-las e, ao mesmo tempo, levar a refletir sobre as possibilidades de 

inserções em currículos. 

 

4.3.2 Conteúdos para formação de professores(as) e práticas pedagógicas 

 

A formação de professores(as) constitui-se pela busca incessante de novas 

aprendizagens. Em razão disso, essa categoria demanda contemplar todos os 

elementos reveladores pertinentes à hemofilia enquanto conteúdo, pois se faz 

necessário compreender as minúcias que a caracterizam, com o objetivo de 

aprimorar as práticas pedagógicas diante das situações emergenciais em que 

o(a) aluno(a) com hemofilia pode sofrer dentro da escola. 
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Ao pensar no bem-estar e na integração da criança com hemofilia no 

ambiente escolar, a segunda unidade40 do material documental abordou, como 

título problematizador, quais informações devem ser fornecidas à escola. Nessa 

conjuntura, fatores historicamente marcados pela invisibilidade e desinformação 

se fazem presentes, uma vez que grande parte dos ambientes educacionais 

podem desconhecer o que é, de fato, essa patologia rara (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). 

A compreensão de que a criança com esse distúrbio hemorrágico raro 

pode e deve seguir uma proposta de ensino padronizado em todas as disciplinas 

do currículo é o primeiro aspecto que a escola deve considerar e internalizar para 

que, de fato, haja uma inclusão. Além do mais, segundo a cartilha da FBH, faz-se 

necessário que a escola obtenha o máximo de informações a respeito do assunto, 

todavia, a meta preponderante é o estabelecimento de um bom canal de 

comunicação com os pais (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Dessa maneira, aconselha-se que os planejamentos estruturados pelos(as) 

professores(as) para as reuniões escolares com as famílias sejam pautados pela 

reciprocidade, tendo em vista que, nesses encontros, são abertas oportunidades 

para o esclarecimento de dúvidas pontuais, expressar angústias e receios, ou 

apenas para compartilhar diversos aspectos relacionados à evolução da criança 

(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

A cartilha também sugere, para maior segurança em relação à hemofilia, 

que os familiares agendem uma reunião escolar com a presença de algum 

representante da Associação de Hemofilia do seu estado ou de um(a) profissional 

da equipe médica no qual acompanhe o desenvolvimento da criança hemofílica 

(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Na unidade dois, destacam-se alguns conhecimentos importantes que 

os(as) professores(as) devem incorporar em sua prática docente. É notório que a 

busca contínua por informações é a base fundamental, pois o cotidiano escolar 

exige que tais conhecimentos adquiridos sejam aplicados em algum momento, em 

particular, no processo relacional com a família. 

 
40 Título do conteúdo proposto no documento: ñQuais informações devem ser fornecidas para a 
escola?ò 
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É válido destacar que a articulação família e escola se faz presente em 

todas as categorias de análise, em virtude do aprimoramento prático docente para 

atuar com alunos(as) hemofílicos(as) estar associado a essa intercomunicação 

vigorosamente indissociável. 

A partir desse panorama, o documento educativo inferiu que as escolas 

procuraram adotar um modelo de ficha de registro para cada aluno com hemofilia, 

cujos principais dados, para além dos pessoais são: números de telefone 

(particular ou comercial) com o intuito de obter contato imediato; tipo e gravidade 

da hemofilia; especificidades do tratamento; nome e telefone do hemocentro onde 

esse(a) hemofílico(a) é tratado(a); nome do(a) médico(a) ou pessoa de referência 

do hemocentro, em conjunto com as indicações médicas, a fim de garantir o 

conhecimento e a responsabilidade nas intervenções a serem realizadas no 

ambiente escolar, tais como: 

 

Não dar aspirina ou qualquer medicamento com AAS41. 
Colocar gelo no local afetado após um trauma. 
Exercer pressão sobre cortes após lavá-los e tampá-los com gaze. 
No caso de hemorragias nasais, colocar gotas de ácido 
tranexâmico42 e aplicar tamponamento ou pressão (Federação 
Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 5). 

 

Estar amparado(a), de maneira devida, por essas informações e 

conhecimentos específicos prévios permite que as políticas de conduta adotadas 

pelos professores(as) e por todos(as) os(as) profissionais envolvidos na esfera 

escolar, em diferentes situações de intercorrências, assegurem comprometimento 

e responsabilidade. A prudência fundamentada na circunstância mencionada tem 

como objetivo principal preservar a integridade física dos(as) indivíduos(as) 

afetados(as). 

Baseada nos aspectos informativos, a terceira unidade43 do material 

educativo apresenta um aprofundamento sobre o que é a hemofilia. Assim, o(a) 

leitor(a) deverá ser capaz de compreender a incidência de casos e identificar 

 
41 Ácido acetilsalicílico, fármaco pertencente à família dos salicilatos, comumente utilizado para 
interromper dores, inflamações e febres devido ao seu efeito inibidor e não seletivo da ciclo-
oxigenase (Carvalho, 2012). 
42 Medicamento empregado para neutralizar o sistema de fibrinólise (dissolução de coágulos 
sanguíneos), auxiliando no controle e prevenção de sangramentos (Sacramento, 2021). 
43 Título do conteúdo proposto no documento: ñO que ® hemofilia?ò. 
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quais são os tipos dessa patologia, que variam de acordo com os fatores de 

coagulação deficientes, seja na hemofilia A, B ou Von Willebrand. Nessa 

perspectiva, são abordados os três níveis de gravidade das manifestações 

hemorrágicas e o padrão de normalidade da atividade do fator, apresentados 

forma didática e visual (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022): 

 

Figura 17 ï Manifestações hemorrágicas de acordo com o grau de hemofilia. 

Fonte: Federação Brasileira de Hemofilia (2022). 

 

Na Figura 17, existem quatro ilustrações que representam o sangue. A 

primeira, à esquerda, procurou apresentar a produção de atividade coagulante em 

caráter normal (variável entre 60% e 200%), por isso, desde seu âmago até as 

proximidades das bordas há um preenchimento azulado. No entanto, mesmo que 

ínfimo, a figura é revestida de contorno avermelhado. 

A segunda imagem, da esquerda para direita, remete à hemofilia leve 

(oscilante entre 5% e 25%). Portanto, a parte superior, vermelha, e a parte 

inferior, azul, estão de forma proporcional em termos de cor. A terceira figura 

simboliza a hemofilia moderada (1% - 5%), por isso, apresenta a tonalidade em 

vermelho mais predominante e tem apenas a base pintada de azul. 

Por fim, do lado direito, para caracterizar a hemofilia grave (cuja atividade 

de coagulação é inferior a 1%), a figura se apresenta completamente pintada na 

cor vermelha, para marcar a existência de um quadro hemorrágico (o que está em 

azul é apenas um resquício da base). 

Nos processos de elaboração de materiais didáticos para o público 

infantojuvenil, o tratamento pedagógico aplicado às imagens deve ser 

cuidadosamente adequado. Além disso, as linguagens verbais e visuais deverão 
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estar coesas e coerentes para que sejam facilitadas as interpretações que se 

desdobrarão. 

Nesse contexto, a alfabetização e o letramento visual desenvolvem as 

habilidades para a leitura de gráficos, infográficos, percepção de cores, análises 

de composições e simbologias. Em face do exposto, assim que o(a) leitor(a) 

começa a entender os elementos visuais, ñampliar§ o olhar, o limite e abrang°ncia 

de sua percepção, sendo, portanto, imprescindível para uma atuação consciente 

e cr²tica na sociedade contempor©neaò (Oliveira, 2009, p. 17). 

Desse modo, é fundamental que haja uma análise cuidadosa dos 

conteúdos textuais que subsidiarão os materiais informativos. Quanto mais claros 

e objetivos forem esses conteúdos, mais fácil será a compreensão por parte das 

pessoas que têm pouco ou nenhum conhecimento sobre o que é hemofilia. 

Atrelado a isso, pode-se inferir que o ensino da hemofilia é capaz de 

transcender qualquer faixa-etária, desde que haja uma abordagem metodológica 

condizente com a etapa de escolarização. Para isso, é necessário que o(a) 

professor(a) conheça as especificidades teóricas desse conteúdo e estabeleça 

conexões com o campo prático. 

Sob tal perspectiva, a quarta unidade44 do documento criado pela 

Federação Brasileira de Hemofilia pontua os indicativos de manifestações da 

doença, a começar pelo mecanismo de coagulação para originar a fibrina 

(proteína que atua como uma primeira resposta, quando o corpo apresenta algum 

ferimento, com a finalidade de bloquear o sangramento originado) e, também, 

pela ocorrência de hemorragias internas (nas articulações ou nos músculos) e 

externas (como um simples corte na pele). Em ambos os cenários, as 

circunstâncias casuais envolvendo sangramentos poderão acontecer de forma 

espontânea ou provocadas por algum trauma específico (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). 

Uma das principais questões acerca da invisibilidade atribuída à hemofilia 

ocorre em razão do desconhecimento das repercussões manifestadas pelos 

sangramentos. Sendo assim, é importante que o(a) professor(a) compreenda 

essas particularidades, pois, dependendo do(s) quadro(s) de intercorrência(s) que 

 
44 Título do conteúdo proposto no documento: ñComo se manifesta?ò. 
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seu(sua) aluno(a) hemofílico(a) apresente, a aplicação de um auxílio adequado, 

com a intenção de socorrê-lo(a), fará toda a diferença no processo de 

recuperação. 

Em relação aos conteúdos para a formação e prática dos(as) 

professores(as), avança-se em direção à décima primeira unidade45 do material 

documental, porque ela demonstra como terá que ser desenvolvida a educação 

de uma criança com hemofilia. Desse modo, o ponto central que envolve a 

escolarização do conhecimento impreterivelmente é a igualdade nesse processo, 

uma vez que n«o h§ raz»es ñpara submet°-los(as) a necessidades educativas 

especiais que mere­am programa educativo individualizadoò (Federa­«o 

Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 15). 

Focado nesse contexto, o tratamento pedagógico adequado (na dinâmica 

de ações), que parte da normalidade e reflete a realidade cotidiana, será favorável 

ao bem-estar da criança coagulopata, pois destacará características e 

necessidades inerentes a ela, como a qualquer outro indivíduo(a) (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Diante disso, afirma-se que ñn«o existe um padr«o espec²fico para a 

crian­a com hemofiliaò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 15), mas sim 

o desejo de transformação social, para que ela seja visibilizada, de modo 

independente ao contexto em que possa se encontrar. 

Considerando esse ponto de vista, a inclusão do(a) aluno(a) hemofílico(a) 

no ambiente escolar exigirá que professores(as), associações, federações e o 

Estado promovam o acolhimento sem recorrer à superproteção excessiva. 

Embora compreensível, essa superproteção é comum entre pessoas não 

hemofílicas que, até então, desconheciam as implicações da doença, e que, ao 

tomarem conhecimento, podem se preocupar excessivamente com as 

consequências de episódios hemorrágicos. 

A inclusão escolar é importante para que sejam promovidas diversidade e 

aceitação. Logo, os(as) educadores(as) possuem influência na construção de 

identidades dos(as) seus(suas) educandos(as), pois é preciso que sejam 

 
45 Título do conteúdo proposto no documento: ñComo deve ser desenvolvida a sua educa­«o?ò. 
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trabalhadas temáticas construtivas variadas a respeito das formas de pensar 

sobre si, sobre o(a) outro(a) e sobre a verdadeira identidade. 

Outro importante conteúdo relacionado à educação que o material didático 

procurou retratar em sua décima segunda unidade46 diz respeito às prováveis 

ausências escolares que a criança hemofílica enfrenta devido às repercussões 

corporais ocasionadas por constantes hemorragias. Com a oferta do tratamento 

profilático, em vigência no Brasil para hemofílicos(as) em condição grave ou que 

apresentam sintomas desse nível, a busca pela qualidade de vida plena poderá 

ser mais facilmente conquistada. 

Por conseguinte, ña crian­a com hemofilia n«o dever§ ter raz»es para faltar 

às aulas, mas poderá ter mais faltas escolares do que o habitual, devido às 

intercorr°ncias, que s«o imprevis²veisò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 2022, 

p. 15). Não obstante, a intencionalidade empregada é que ela esteja ausente dos 

dias letivos o mínimo possível. 

A interlocução entre a comunidade escolar e a família será importante para 

que, de modo consensual, sejam decididas quais ações facilitarão o retorno 

seguro da criança hemofílica para a escola, mesmo que ela ainda esteja 

necessitando de certos cuidados (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Também é indispensável que os pais estejam atentos aos momentos em que o(a) 

filho(a) hemof²lico(a) indicar ñn«o se sentir bemò, pois poderá ser um pretexto para 

poder ficar em casa (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

A comunicação prévia, a partir do retorno, tornará os cuidados com o(a) 

aluno(a) hemofílico(a) mais efetivos, ao passo que reforçarão a obtenção da 

confiança dos pais na escola (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Em 

relação às situações em que a criança coagulopata necessitará de repouso e/ou 

poderá estar com uma articulação imobilizada, utilizando cadeira de rodas ou 

muletas, apresentar-se-ão, a seguir, os eixos subsequentes: 

 

- Evitar deslocamentos desnecessários; 
- Não permitir a prática da educação física até que se recupere; 
- Colocar um assento para que a criança possa apoiar o pé; 
- Permitir que assista às aulas sem a necessidade de escrever, 
em vez disso, exigir o exame oral etc.; 

 
46 Título do conteúdo proposto no documento: ñA crian­a faltar§ muito ¨ escola?ò. 
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- Poupá-la de movimentos desnecessários, tais como: ajudá-la 
com o uniforme, evitar a sua ida ao quadro negro etc.; 
- Durante o recreio, permitir que algum colega de classe fique com 
ela brincando na sala de aula ou em algum outro local; 
- Na hora das refeições, leve uma bandeja para a sala de aula ou 
à sua mesa no refeitório etc. (Federação Brasileira de Hemofilia, 
2022, p. 16). 

 

Em virtude dos direcionamentos acima elencados, os(as) professores(as), 

em suas atividades pedagógicas com educandos(as) hemofílicos(as), requerem 

de instruções prévias para que possam agir diante das inúmeras situações que o 

cotidiano escolar é capaz de ofertar. 

Para exemplificar tal contextualização, é muito comum que alunos(as) com 

hemofilia, ao retomarem para as aulas, se sintam tímidos(as) em função da 

utilização de aparelho de suporte para facilitar sua mobilidade (muletas, 

andadores e afins). Além dos hematomas visíveis que podem gerar desconforto 

nesses(as) indivíduos(as), tais situações, do mesmo modo, poderão provocar 

estranheza na turma (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Contudo, para 

que esse cenário seja revertido, os(as) professores(as) necessitarão intervir, a fim 

de que ña crian­a se sinta socialmente aceita, apesar das diferen­asò (Federa­«o 

Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 16). 

Ao entrar nesse campo atitudinal, a décima terceira unidade47 do material 

pedagógico desmembrou algumas políticas de condutas que poderão ser 

adotadas pelos(as) professores(as), com o propósito de auxiliar os(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) no universo escolar (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). O 

primeiro suporte mencionado ocorre durante os períodos de ausência escolar, em 

razão dos episódios de sangramentos ou de outras complicações relacionadas à 

coagulopatia mencionada (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Nesse sentido, com o alinhamento antecipado e instituído entre família e 

escola, recomenda-se que seja realizada uma previsão dos dias de ausência, 

para, então, deliberar sobre quais recursos serão os mais cabíveis, a fim de que a 

criança com hemofilia não perca as aulas ofertadas (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). 

 
47 Título do conteúdo proposto no documento: ñComo podemos ajud§-la?ò. 
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Durante o processo mencionado, o documento educativo também expõe 

que é indispensável motivar e potencializar o engajamento dos(as) colegas de 

turma nos assuntos relativos à hemofilia, uma vez que poderão ajudar a criança 

hemofílica a atualizar seu caderno com os conteúdos disciplinares ou ainda 

acompanhá-lo(la) nos momentos de repouso e, por vontade própria, escolher não 

sair para o pátio na hora do intervalo (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). A 

prática efetiva dessas atitudes consolidará a promoção da solidariedade no grupo 

escolar ñdesde que a crian­a com hemofilia n«o se sinta oprimida por esse 

ñcarinhoò extraò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 17). 

O auxílio dos(as) colegas possui intensa relevância na construção solidária, 

mas, para além disso, é preciso que haja envolvimento e compromisso dos(as) 

professores(as) das escolas de origem, assim como comunicação com os(as) 

professores(as) que atuarão, nos hospitais, com esses educandos(as) 

hemofílicos(as), pois se sabe que existem inúmeras leis que asseguram o direito 

ao atendimento escolar hospitalar como, por exemplo, o Decreto-lei Nº 1.044, de 

21 de outubro de 1969, e a Lei de Diretrizes e Bases da Educação Nacional 

(LDB), N.º 13.716, colocada em vigor em 24 de setembro de 2018, a partir de 

alteração realizada na Lei N.º 9.394, de 20 de dezembro de 1996, a qual descreve 

em seu Artigo 4º os direitos das crianças e adolescentes hospitalizados de terem 

professores(as) que os(as) atendam, tanto nos hospitais, como em domicílio. 

Em vista disso, nas situações em que houver cirurgias e demais 

intervenções, as faltas escolares poderão ser mais constantes e, em alguns 

casos, sem um prazo pré-estipulado para retorno, o que dificultará o processo de 

aprendizagem da criança hemofílica (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Por isso, é necessário cumprir a lei de oferta e atuação de professores(as) em 

hospitais. 

É importante salientar que, no cenário vigente, todas as escolas possuem 

professores(as) de reforço. Contudo, caso alguns desses recursos não estejam à 

disposição, far-se-á necessário consultar a Associação de Hemofilia Estatal ou a 

Federação Nacional de Hemofilia por meio do site www.hemofiliabrasil.org.br ou 

pelo e-mail secretaria@hemofiliabrasil.org.br (Federação Brasileira de Hemofilia, 

2022). 

mailto:secretaria@hemofiliabrasil.org.br


165 

 

Ainda ao encontro das legislações preditas, a referida unidade evidenciou a 

existência dessas duas leis importantes que, até o presente momento, 

resguardam os direitos dos(as) educandos(as) com hemofilia, no que se refere à 

educação. De forma cronológica, a primeira é o Decreto-Lei N.º 1.044, de 21 de 

outubro de 1969, que isenta os(as) estudantes hemofílicos(as) das penalidades 

previstas em virtude do número acentuado de faltas nas atividades escolares 

(Brasil, 1969; Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). É importe frisar que, para 

além do cumprimento das obrigações legais, o entendimento acerca das 

legislações educativas assegurará a promoção de um ambiente escolar funcional, 

em outras palavras, harmônico, inclusivo e respeitoso para todas as pessoas que 

ali atuam. 

A segunda e igualmente citada, N.º 9.394, outorgada em 20 de dezembro 

de 1996, referente às Diretrizes Básicas da Educação, que assegura ao(à) 

aluno(a) com doença crônica ou necessidades especiais o acesso ao conteúdo 

correspondente ao seu grau de formação, na ocasião em que se ausentar devido 

à intercorrência justificável e comprovada mediante atestado médico, incluindo o 

repouso domiciliar (Brasil, 1996; Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Embora a cartilha da FBH tenha citado a LDB, talvez por desconhecimento, não 

fizeram menção ao Artigo 4º, estabelecido em 2018. 

Finalizadas as explanações que auxiliam a formação e prática pedagógica 

docente, o subtópico 4.3.3 terá como foco evidenciar as ações de fomento ao 

cuidado e autocuidado (subsidiadas por medidas orientativas), que devem ser 

praticadas com os(as) educandos(as) hemofílicos(as) no ambiente escolar. 

 

4.3.3 Ações de fomento ao cuidado e autocuidado 

 

Em princípio, é importante sublinhar que o documento escolar contém 

informações a respeito dos aspectos sanitários e educativos, para auxiliar na 

avaliação de tópicos específicos apropriados à educação de uma criança 

hemofílica, de forma que sejam enaltecidas sua autoestima e confiança e que não 

haja quaisquer temores diante das situações de atravessamentos (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2022). 



166 

 

A partir disso, a quinta unidade48 do documento abarcou a existência do 

tratamento da hemofilia e seus desdobramentos, no que se refere à oferta de 

plena qualidade de vida. Nessa lógica, apresentou-se uma política preventiva 

vigente no cenário nacional com o uso da profilaxia, método no qual consiste em 

realizar ñinfus»es intravenosas programadas e regulares do concentrado de fator 

de coagulação faltante no organismo da pessoa com hemofilia, para evitar 

sangramentosò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 7). 

Da mesma maneira, elucidou-se a viabilidade dos eventos hemorrágicos 

que podem ocorrer. Para esses casos, o processo de tratamento dependerá da 

gravidade e da área de sua ocorrência, que determinam a aplicação do fator de 

coagulação (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Em virtude dessas questões relacionadas aos episódios de sangramentos, 

a escola deverá obter o máximo de informações possíveis a respeito do(a) 

educando(a) hemofílico(a) que frequentará esse espaço, pois, dependendo da 

gravidade da ocorrência, as primeiras ações aplicadas sem orientação podem 

resultar em impactos seríssimos ao corpo que por si só já exige determinados 

cuidados. Por isso, é importante desenvolver formações pedagógicas com o 

objetivo de preparar os(as) diversos(as) profissionais da área da educação. 

Ademais, essa unidade ainda discorreu sobre o treinamento que os pais 

e/ou os responsáveis de crianças com hemofilia recebem por intermédio dos 

hemocentros, a fim de que possam realizar a infusão endovenosa nos seus 

filhos(as) (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Com a autonomia adquirida, 

ao levar em consideração o cenário exposto, as visitas frequentes nos centros de 

tratamentos (hemocentros) serão reduzidas, dado que o medicamento preventivo 

será, de forma acessível, distribuído aos pacientes para usarem nos domicílios 

(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Dessa maneira, se a criança hemofílica realizar o tratamento profilático, por 

hora, não será necessário permanecer com a medicação no seio escolar. No 

entanto, para os quadros graves de hemofilia, uma medida cautelar será 

aplicável. Em outras palavras, aconselha-se que ñseja mantida uma dose de 

 
48 Título do conteúdo proposto no documento: ñH§ um tratamento?ò. 
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emergência na escola caso a família e a escola, em comum acordo, considerem 

isto o melhor para todosò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 8). 

O treinamento supradito de infusão endovenosa idealizado pelos 

hemocentros, para ensinar os familiares dos(as) indivíduos(as) com hemofilia, 

poderia ser ampliado aos setores escolares, visto que há uma recomendação 

direcionada aos(as) educandos(as) em condição grave. Porém, nem todas as 

escolas possuem uma enfermaria operacionalizada e/ou um(a) profissional da 

área da enfermagem, a fim de que possa atuar nessas aplicações. Contudo, é 

pertinente a estruturação de uma proposta formativa no sentido de haver essa 

qualificação. 

Mais do que puramente informar sobre a hemofilia, é preciso que também 

sejam ofertadas condições práticas de treinamento, ou seja, em caráter de 

simulação da realidade cotidiana que esse(a) aluno(a) em condição rara e 

vulnerável poderá enfrentar. Isso posto, saber como proceder nos primeiros 

socorros e a quem recorrer serão medidas cautelosas substanciais para que haja 

um auxílio apropriado. 

Ao encontro disso, a sexta unidade49 da cartilha apresentou orientação 

para que o(a) indivíduo(a) não hemofílico(a), que se encontre dentro da escola, 

saiba como atuar em relação aos eventuais episódios de intercorrências, nos 

quais podem ocorrer sangramentos prolongados. 

Nesse recorte, foram situados os seguintes eixos de ocorrências: feridas 

pequenas e abertas; feridas que necessitam de sutura (união tecidual com fio 

cirúrgico); pequenos hematomas; hematomas graves; sangramento na boca ou 

ruptura no frênulo; hemorragias nasais (epistaxe); sangramentos nas articulações 

(hemartroses); hemartrose entre os dedos; hematúria (sangramento urinário); 

traumatismo craniano e golpes na cabeça (Federação Brasileira de Hemofilia, 

2022). 

Com a intenção de expor os pontos citados, a Tabela 2 especifica os 

procedimentos de conduta aplicáveis no que se refere à obtenção de uma política 

apropriada, humanizada, responsável, ética e comprometida. Sendo assim, vale 

ressaltar que, embora os campos de orientações gerais estejam permeados no 

 
49 Título do conteúdo proposto no documento: ñComo atuar em rela­«o a...ò. 
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cenário educativo, em detrimento da incorporação identitária e do propósito 

documental, sua aplicabilidade poderá e deverá ser transcendida aos muros da 

escola, uma vez que há uma didatização informativa acoplada aos primeiros 

cuidados. 

 

Tabela 2 ï Orientações sobre como atuar em diferentes episódios de sangramentos frente à 

pessoa com hemofilia no ambiente escolar50, segundo a FBH. 

Situações de sangramentos Procedimentos de conduções aplicáveis 

Feridas pequenas e abertas 

- Lavar bem com água e sabão e cobrir com 
gaze estéril; se desejar, deve ser usada uma 
bandagem para fazer pressão. No final da 
jornada escolar, os pais devem ser avisados, 
para monitorar a criança. 
- Se o sangramento persistir, notificar os pais 
para avaliar se a dose de fator de coagulação 
deve ser aumentada ou se a criança deve ser 
levada ao hospital. 

Feridas que precisam de sutura 

- Quando as feridas abertas são consideráveis, 
ou seja, um pouco mais profundas, excedendo 
um centímetro de extensão, muito 
provavelmente serão necessárias suturas. 
- Cubra a ferida com gaze estéril e notifique os 
pais imediatamente, para o monitoramento do 
fator de coagulação e para providenciarem a 
ida ao hospital o mais rápido possível. 

Pequenos hematomas 

- Ocorrem com frequência em crianças 
menores de 6 anos, devido a pequenos 
traumas. 
- Se o hematoma já foi examinado, coloque 
bolsa de gelo no local, por 6 a 10 minutos, com 
um pano entre a bolsa e a pele, para proteção. 
- Os pais devem ser notificados ao buscar a 
criança. 

Hematomas graves 

- Inicialmente, coloque gelo, conforme 
instruções acima. 
- Se você perceber que o hematoma está 
aumentando, avise os pais; às vezes, o uso do 
fator é necessário. 

Sangramento na boca ou ruptura do frênulo 

- A aplicação do fator, em geral, é necessária. 
Sangramento na boca é potencialmente 
perigoso, pois pode obstruir o trato respiratório. 
Os pais devem ser avisados imediatamente. 
- Ao menor sinal de dificuldade para respirar, a 
criança deve ser encaminhada com urgência 
para um hospital por uma ambulância com 
médico, que deve repor o fator imediatamente. 
- No caso de sangramento na gengiva, ou de 
ruptura do frênulo, deve-se colocar uma gaze 

 
50 Texto originalmente elaborado pela Federação Brasileira de Hemofilia (2022), a incluir o grifo 
contido no item ñSangramentos nas articulações (Hemartroses)ò, podendo ser encontrado nas 
páginas 8, 9 e 10 do documento ñA crian­a com hemofilia: material informativa para escolaò, cuja 
adaptação para demonstração em tabela foi organizada pelo pesquisador. 
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molhada com ácido tranexâmico. Caso a 
hemorragia persista por mais de 15 minutos, 
notificar os pais. 

Hemorragias nasais (Epistaxe) 

- Fazer limpeza com água fria e aplicar pressão 
com uma gaze molhada com ácido 
tranexâmico51. 
- Fazer pressão na parte superior da narina 
com a cabeça levemente inclinada para baixo; 
água fria ou gelo poderão ser colocados na 
parte superior do nariz e na testa. 

Sangramentos nas articulações 
(Hemartroses) 

- Em caso de um sangramento articular, 
coloque gelo, eleve o membro e deixe o local 
em repouso. 
- Os pais devem ser avisados 
imediatamente, para administrar o fator. 
- Se houver muita dor e limitação de 
movimento, administre paracetamol. 

Hemartrose entre os dedos 

- Coloque o gelo e deixe o dedo em repouso. 
- O dedo poderá ser imobilizado juntamente 
com o dedo ao lado, com um esparadrapo. 
- Os pais devem ser avisados imediatamente, 
para administrar o fator. 

Hematúria (sangramento na urina) 

- No caso da detecção de hematúrias, os pais 
devem ser avisados IMEDIATAMENTE. 
- A criança deverá beber água em abundância, 
para aumentar a eliminação de urina, e deverá 
ser mantida em repouso. O Ácido Tranexâmico 
NÃO deve ser administrado. 

Traumatismo craniano 

- Um traumatismo craniano é sempre grave e a 
criança deverá ser levada imediatamente para 
o hospital de referência, por um serviço de 
ambulância. Os pais deverão ser avisados ao 
mesmo tempo. 
- É importante observar detalhes como a altura, 
o impacto, perda de consciência, tonturas, 
vômitos, sonolência etc., que poderão ser 
importantes para a avaliação da gravidade do 
caso pelo médico. 

Golpes na cabeça 

- Se houver sinais de gravidade, como tonturas, 
vômitos e perda de consciência, deve ser 
encaminhado a um hospital de referência e os 
pais devem ser avisados imediatamente. 
- Se foi só um golpe na cabeça, mas a criança 
não se queixa ou não há sintomas associados 
a hematomas ou a traumatismo craniano, avise 
aos pais após o término da aula. 

Fonte: Federação Brasileira de Hemofilia, 2022. 

 

No decorrer das recomendações expressas referentes às situações 

emergenciais de sangramentos, é notório que o aviso instantâneo aos pais é uma 

prática considerável. Além do mais, é preciso destacar que cada quadro de uma 

 
51 Medicamento recomendado no controle e prevenção de sangramentos ocasionados por 
traumatismos, cirurgias e patologias que possam apresentar distúrbios hemorrágicos 
(Sacramento, 2021). 
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criança hemofílica apresentará diferentes particularidades, que competem com as 

dinâmicas de tratamentos preventivos que serão aplicadas para aqueles(as) em 

condição grave. 

Por esse motivo, recomenda-se que as famílias, no início de ano letivo ou 

no ato de ingresso escolar (mesmo com calendário em andamento), sinalizem o 

máximo de informações sobre seus filhos(as) hemofílicos(as) aos profissionais da 

educação que atuarão diretamente com eles(as), pois serão as primeiras pessoas 

a oferecerem amparo, quando houver episódios de intercorrências que poderão 

colocar em risco a integridade física desses alunos(as). 

Ao encontro desse eixo, a sétima unidade52 do material educativo buscou 

elucidar o(a) leitor(a) educador(a) a respeito da postura a ser adotada diante dos 

casos de hemofilia que exigem emergência dentro do contexto escolar, 

determinada pela categoria relacionada às políticas e/ou ações de fomento ao 

cuidado e autocuidado. 

Nessa perspectiva, caso uma criança com a referida patologia tenha 

sangramentos prologados (intensos), recomenda-se que ela receba ña infus«o do 

fator de coagulação, na dose usual, e que seja levada a um hospital de 

refer°nciaò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 11), ou seja, para um dos 

hemocentros, que oportunizará a política de acompanhamento preventivo, 

também conhecidos como Centros de Tratamento de Hemofilia (CTH). Caso na 

cidade não haja um hemocentro, orienta-se que de imediato acione o Serviço de 

Atendimento Móvel de Urgência (SAMU). 

Salvos os casos em que a escola esteja próxima dessas unidades, orienta-

se que o(a) aluno(a) hemofílico(a) seja encaminhado sem realizar quaisquer 

ações de controle do sangramento (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Na 

ficha individual, deverá constar o endereço do CTH e/ou hospital padrão ao qual é 

associado(a), para que possa ser realizado o contato (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). Para completar a prática ancorada nas ações a serem seguidas, 

o(a) médico(a) hematologista deverá ser contatado(a) a fim de que possa haver 

acompanhamento de seu(sua) paciente (Federação Brasileira de Hemofilia, 

2022). 

 
52 Título do conteúdo proposto no documento: ñComo atuar em casos de emerg°nciaò. 
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Como pode ser observado, toda e qualquer informação relacionada ao 

aluno(a) com hemofilia, em especial, no que se refere ao tratamento de caráter 

preventivo, adotado sob orientação dos(as) profissionais de saúde que atuam no 

hemocentro local, é indispensável para que haja um processo de condução 

coerente dentro da escola. 

Ao ser respaldado por orientações, esse aspecto fará com que os(as) 

professores(as) se sintam mais confiantes para intervir em circunstâncias críticas. 

O olhar cuidadoso começa quando há um despertar para o conhecimento e uma 

inquietação sobre quais atitudes poderão ser pensadas para que a inclusão e a 

integração de fato ocorram. 

Seguindo a análise, um desdobramento destacável que o material 

orientativo apresentou é a necessidade do controle das emoções que os(as) 

educares(as) precisam ter nas situações de intercorrências com alunos(as) 

hemofílicos(as) nas escolas (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Diante 

disso, conduzir de forma sábia e serena as múltiplas adversidades possíveis 

tornará o processo de amparo menos dificultoso e mais desafiador, visto que 

instigará os(as) professores(as) a solucionarem de modo temporário ou 

permanente os problemas denotados. 

Situada nessa esfera, o documento ainda cita que ña crian­a com hemofilia 

não sangrará mais rapidamente que os outros, mas a criança sangrará até ser 

medicada com o fator de coagula­«oò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 

11). Indica-se que a instituição escolar tenha uma dose desse concentrado, desde 

que a criança hemofílica ou o(a) enfermeiro(a) escolar esteja capacitado(a) para 

executar a infusão intravenosa (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Nesse 

contexto, o cuidado e autocuidado atribuídos possibilitarão que os(as) 

professores(as) tenham um direcionamento inicial acerca das situações 

emergenciais. 

Ao partir do eixo temático centralizado nos aspectos preventivos, segue-se 

à nona unidade53 do documento educativo, no qual, pontua-se que não deverá 

faltar em um kit de primeiros socorros com a finalidade de que se possa auxiliar 

 
53 Título do conteúdo proposto no documento: ñO que n«o deve faltar no kit de primeiros socorrosò. 
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uma criança com hemofilia que esteja passando por uma situação momentânea 

de intercorrência (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Dessa maneira, para além da aplicabilidade padrão respaldada nos 

primeiros socorros, com a utilização de ataduras, gazes e curativos que deverão 

ser utilizados na região corporal afetada, após a realização de uma limpeza 

cautelosa com água e sabão neutro, também deverá haver algumas medicações 

próprias para as crianças hemofílicas como: 

 

Ácido Tranexâmico; 
Paracetamol ou Dipirona ou Ibuprofeno; 
Gelo reciclável ou gelox para compressas; 
Uma dose do fator de coagulação para emergência, caso a 
criança saiba fazer autoinfusão ou caso a escola tenha uma 
técnica em enfermagem ou alguém treinado pelo Centro de 
Tratamento de Hemofilia, para fazer a infusão intravenosa 
(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 13). 
Atenção: Não dê medicamentos com AAS (ácido acetil salicílico) e 
nem anti-inflamatórios (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022, 
p. 13). 

 

Dentre as segmentações até então expostas pela cartilha, essa em que 

está relacionada à medicação deve ser informada ao setor educativo pelos pais 

de alunos(as) hemofílicos(as). Para que haja seu uso, existirá uma série de 

tratativas (individuais e de quadro clínico), que deverão ser respeitadas e 

prescritas sob orientação médica. 

Ainda no que se refere à categoria articulada aos cuidados e autocuidados, 

a décima unidade documental54 tratou da seguinte pauta: ao ter como referência o 

universo escolar, quem são as pessoas que necessitarão saber da existência das 

crianças hemofílicas presentes nesse espaço? 

É de conhecimento geral que, desde que seja genuinamente uma escolha, 

o direito à privacidade humana deverá, sem exceção, ser prevalecido e 

respeitado. Desse modo, orienta-se que os pais dialoguem com o(a) diretor(a) 

escolar ou a coordenação a respeito de quem deverá obter conhecimento de que 

seu(sua) filho(a) possui hemofilia e, na mesma proporção, quem não deverá, para 

 
54 Título do conteúdo proposto no documento: ñQuem deve saber que a crian­a tem hemofiliaò. 
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então, minimizar prováveis ocorrências de mal-entendidos (Federação Brasileira 

de Hemofilia, 2022). 

Os(as) indivíduos(as) que possuem relação direta com a criança 

hemofílica, na escola, deverão se informar e aprender a respeito dessa patologia, 

pois, em algum momento, poderá ser necessário que identifiquem os episódios de 

riscos que possam ter causado um evento traumático nesse aluno(a) (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2022). 

É preciso pontuar que as informações obtidas a partir das conversas 

acordadas entre os(as) diretores(as) escolares e as famílias dos(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) carecerão apresentar o máximo de objetividade. Além do mais, a 

escola poderá solicitar a prestação de assistência em conjunto com os pais e/ou a 

algum(a) outro(a) profissional especialista no assunto (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). 

A título de exemplificação dos(as) profissionais atuantes de modo direto, 

mencionam-se os(as) professores(as) ñregentesò respons§veis pela crian­a com 

hemofilia, o(a) coordenador(a) pedagógico(a) da turma, o(a) docente de 

Educação Física, os(as) monitores(as) de pátio e/ou refeitórios e, quando houver, 

o pessoal que integra a enfermaria (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Percebe-se que, em todo instante, a linguagem documental considera e 

interliga as diferentes pessoas que constituem o espaço escolar com o propósito 

de haver uma unidade protetiva. Outro núcleo também a ser considerado são 

os(as) colegas de turma. Para se ter compreens«o, ñalguns pais e crian­as com 

hemofilia gostam que o professor explique aos seus colegas o que acontece, por 

outro lado, outros n«o gostam de se exporò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 

2022, p. 14). 

Mais uma vez, entra-se no mérito do respeitar às particularidades 

individuais. No entanto, aqueles(as) hemofílicos(as) que se sentirem-se 

confortáveis em compartilhar com seus colegas de classe as vivências enquanto 

coagulopatas, explanarão os impactos decorrentes da doença e, assim, aos 

poucos farão com que todos(as) detenham conhecimentos das especificidades 

em que exigirão atribuições de prudências. 

O trabalho docente, quando planejado, é capaz de sensibilizar os(as) 

alunos(as) no que se refere às relações com cada conteúdo proposto. Nesse 
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sentido, a contextualização e problematização são etapas importantes dos 

processos de ensino, com ênfase em alcançar efetiva compreensão crítica da 

realidade e, posteriormente, na aplicação no mundo de forma transformadora. 

É evidente que problematizar a hemofilia nos espaços educativos fará com 

que o campo de desconhecimento em relação à sua gênese seja superado. Com 

tal característica e, desde que seja uma opção, as narrativas exteriorizadas por 

aqueles(as) que experienciam essa patologia irá adquirir influência significativa 

nos processos de ensino e aprendizagem, pois haverá uma abertura para o 

compartilhamento informativo, assim como para a formação de valores e 

sentimentos tão necessários de serem considerados. 

Ainda em referência ao plano educativo, a décima quarta unidade55 

abordou a relação da criança hemofílica com as aulas de Educação Física. Em 

um primeiro instante, demarcou-se a exigência participativa do referido público 

nesse componente curricular, desde que não haja contraindicação médica, como, 

por exemplo, ao apresentar um quadro momentâneo de hemartrose com 

tratamento preventivo adequado e atualizado (Federação Brasileira de Hemofilia, 

2022). 

Muitos são os benefícios das práticas regulares de atividades físicas. 

Todavia, os fatores que se sobressaem para os(as) hemofílicos(as) remetem ao 

fortalecimento da musculatura e sustentação articular (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). No plano individualizado da pessoa com hemofilia, ao visar 

atingir plena qualidade de vida, alguns cuidados são necessários, dentre eles a 

escolha dos esportes praticáveis, como caminhada e/ou natação, evitando, desse 

modo, aqueles que se caracterizam pelo alto impacto gerado ou que sejam de 

contato físico, como artes marciais e atividades circenses (Federação Brasileira 

de Hemofilia, 2022). 

Em particular, com as crianças menores, é importante trabalhar os 

aspectos psicomotores, dado que, a longo prazo, auxiliarão no desenvolvimento 

da esquematização corporal, nas definições de limites, noções espaciais, 

lateralidade, coordenação motora (grossa e fina), dentre outros eixos que 

contribuirão para a aprendizagem (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

 
55 Título do conteúdo proposto no documento: ñA crian­a pode fazer educa­«o f²sicaò. 
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Em virtude dessas contribuições, os(as) professores(as) de Educação 

Física serão aconselhados a entrar em contato com os familiares e/ou 

profissionais do hemocentro, que atuarão diretamente com as crianças 

hemofílicas, para saberem sobre quais são as suas particularidades e 

possibilidades (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Já nos casos de 

hemofilia em que há articulação alvo56 ou comprometimento articular mais 

intenso, exigem-se alguns cuidados específicos resultantes das fragilidades e 

hemorragias que podem acontecer, mesmo que a criança tenha realizado o 

esquema profilático (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Enquanto o(a) professor(a) procurar conhecer quem é o(a) seu(sua) 

aluno(a), isso será um sinal de compromisso e responsabilidade com o ofício, 

além de que, favorecerá a construção prática de ensinamento em decorrência de 

atender as necessidades que lhes serão peculiares. Atrelado a esse diálogo, 

Escaraboto (2007, p. 133) menciona que a pr§tica pedag·gica ® ñum instrumento 

para a constru­«o do ser, do aprender, do fazer e do conviverò. No que concerne 

a esse assunto, pode-se acoplar as formações de valores conceituais (ño que se 

deverá saberò), atitudinais (ño que se deverá saber fazerò) e procedimentais 

(ñcomo se deverá serò). Isso é uma educação humanizada. 

Prosseguindo, na décima quinta unidade57, o documento educativo 

procurou abordar a seguinte problemática: como devemos lidar com a criança 

hemofílica fora da sala de aula? No que se refere ao questionamento principal, 

antes de tudo, é importante que os(as) educadores(as), bem como todas as 

pessoas que integrarão o ambiente escolar, tenham um olhar mais sensibilizado 

para esse público, posto que, em cada dia, muitos serão os atravessamentos 

enfrentados em prol da preservação da saúde em caráter físico e psicológico. 

 
56 Que passou por três ou mais hemorragias no decurso de seis meses. É uma articulação cuja 
possibilidade de sangramento se intensifica a cada novo quadro hemorrágico. Por conseguinte, o 
acompanhamento médico se fará imprescindível toda vez que acontecer uma nova hemartrose. 
Além disso, o(a) aluno(a) também deverá ser preservado(a) da aula regular até que a hemartrose 
esteja cuidada e o(a) professor(a) de Educação Física possa engendrar novas estratégias de 
ensino como, por exemplo, ñtrabalhos em pequenos grupos, com os diferentes aspectos de 
resist°ncia, agilidade, coordena­«o e esfor­oò, a fim de que a criança volte a frequentar os 
encontros pedagógicos (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 19). 
57 Título do conteúdo proposto no documento: ñComo devemos lidar com a crian­a fora da sala de 
aulaò. 
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Em relação à condição física, dentre as prováveis situações em que haverá 

riscos para a criança com hemofilia se machucar, citam-se as múltiplas 

movimentações ocorridas fora da sala de aula, seja na entrada e na saída da 

classe, no subir e descer escadas, no decorrer do intervalo, no refeitório, dentre 

outras tantas relacionadas (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Diante do exposto, algumas ações se farão indispensáveis para que haja 

um controle mais cauteloso, como sair enfileirado(a) para as mudanças de salas 

de aula, ou até mesmo ao refeitório, e descer as escadas de forma ordenada, 

apoiando-se nos corrimões, sem pular e aguardando a sua vez (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2022). Considera-se que, embora nessas circunstâncias 

uma ou outra criança possa vir a apresentar um comportamento indisciplinar, a 

perseverança pedagógica de conscientização deverá ser imposta com o objetivo 

de internalizar diferentes conceitos de cuidado sobre si e, também, sobre o outro. 

Outra conduta preventiva recomendada para o espaço escolar é o 

monitoramento visual e contínuo da criança com hemofilia, em especial, se for 

pequena, por uma pessoa responsável (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

A coordenação ou direção pedagógica é que se responsabilizará por indicar 

esse(a) profissional para desempenhar a referida função. 

No entanto, quais serão os aspectos positivos da implementação dessa 

prática individualizada? Sob tal perspectiva, percebe-se que a extensão e a 

potência de um eventual tombo ou golpe poderão ser mais bem analisadas e 

aplicadas se houver o devido tratamento, em razão de haver um relato fidedigno 

da pessoa que estava no ofício da monitoração escolar diária (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Como complemento, nas situações de riscos representadas por brigas e/ou 

simulações de lutas corporais, o(a) educador(a) deverá constituir estratégias 

conscientizadas para que a criança com hemofilia obtenha interesse por outras 

atividades de menor risco, seja na proposição de novas brincadeiras ou até 

mesmo no suporte ao cuidado com as crianças menores (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). 

Conclusas as exposições nas quais orientarão os(as) profissionais da 

educação a desempenharem medidas preventivas com alunos(as) hemofílicos(as) 
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nas escolas, o subtópico 4.3.4 elucidará as relações determinantes e 

indissociáveis ocorridas entre os núcleos familiares e essas instituições de ensino. 

 

4.3.4 Relação família e escola 

 

A cartilha da FBH foi estruturada com o propósito de direcionar pais que 

possuem filhos(as) hemofílicos(as) em idade escolar (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). Assim, a comunicação é um processo que engloba inúmeras 

trocas de informações. Portanto, estar amparado(a), ao tratar de determinado 

assunto, é uma prática legitimada, mas também cautelosa, posto que a intenção é 

fazer com que o(a) interlocutor(a) compreenda de fato a mensagem que será 

pronunciada. 

Por esse ângulo, o preparo do material pedagógico consistiu em ser 

incorporado como um instrumento efetivo de utilização, a fim de que os pais, no 

momento da explicação, no ambiente escolar, consigam pontuar o que é essa 

coagulopatia congênita e quais são as suas repercussões, sejam elas físicas ou 

até mesmo emocionais (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Logo na primeira unidade58, é exposto que o momento de ingresso escolar 

do(a) filho(a) com hemofilia poderá se tornar apreensivo para os pais, visto que é 

o início da ruptura de vínculo firmado entre a família e criança, ao passo que, 

nesse ambiente, também ocorrerão os primeiros períodos de independência 

desse(a) jovem em virtude da ausência do olhar atento parental (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2022). Desse modo, os familiares despertarão o 

sentimento de insegurança e algumas incertezas, posto que: 

 

A sensação é que ninguém além da própria família, vai saber 
cuidar dessa criança devido à hemofilia e, a partir daí, criam-se 
barreiras. E os vínculos que devem ser formados entre a criança, 
a escola e a família que poderiam tornar o ingresso à escola uma 
descoberta incrível, tornam-se algo apreensivo e de certa forma 
desgastantes, não atingindo o objetivo maior, a socialização: tão 
importante para o indivíduo desenvolver-se social e 
psicologicamente (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 4). 

 

 
58 Título do conteúdo proposto no documento: ñIntrodu­«oò. 
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No entanto, para que esse cenário seja reconfigurado, faz-se necessário 

que a família esteja disponível para dialogar sobre as dúvidas sobre o tratamento 

de seus filhos(as), que, de forma orgânica e eventual, surgirão para aqueles(as) 

que integram o quadro escolar. 

Com essa proposta internalizada pelos(as) responsáveis, a criança 

hemofílica deixará de ser tratada apenas pela patologia em questão e passará a 

fazer parte do universo escolar, como qualquer outro(a) aluno(a), assim, 

desenvolvendo-se de modo integral e respeitando as características sociais, 

intelectuais, cognitivas e didáticas (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Ainda em referência ao campo introdutório, tematizou-se a garantia da 

educação e da não privação de direitos das crianças com hemofilia, firmada na 

Constituição brasileira e regida sob a ótica do Estatuto da Criança e do 

Adolescente (ECA) (Brasil, 1990), em detrimento de estarem mais vulneráveis às 

questões que implicarão seus estados de saúde, cabendo, então, ao seio familiar 

manter-se atento às prováveis atualizações legislativas e, em vista disso, protegê-

las caso algum direito venha a ser revogado e/ou alterado (Federação Brasileira 

de Hemofilia, 2022). 

Orienta-se que toda nova política implementada, seja ela informativa, 

legislativa ou educativa, articulada aos direitos das pessoas com hemofilia seja 

compartilhada, pelos pais, com os educadores(as) de seus(suas) filhos(as), com a 

finalidade de aprimorar e/ou transformar as práticas pedagógicas atuantes. 

No tocante ao assunto, o material educativo sinalizou que caberá à escola, 

instituição essa que obrigatoriamente assegurará a educação como políticas de 

direitos, levantar um compilado informativo categórico para que a inclusão da 

criança hemofílica seja promovida de maneira gradual e otimista, posto que a 

hemofilia não é uma doença aparente, mas sim particularizada pela ausência de 

uma proteína no sangue, o que complexifica ou impede o processo de coagulação 

(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

A invisibilidade histórico-social da hemofilia, por muito tempo, esteve 

justificada pela desinformação e desconhecimento. Nesse sentido, os currículos 

ñn«o inclusivosò desempenharam diferentes funções por não conhecerem e 

tampouco considerarem as especificidades de seus alunos(as) em condições 

genéticas raras. Em função disso, ainda se faz necessário considerar a 
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possibilidade de muitas ações docentes serem respaldadas pela negligência, pelo 

descaso e/ou pelo descompromisso. Todavia, ao partir de um trabalho 

sistematizado, com a intenção de que as ações práticas do cotidiano educativo 

atendam às necessidades dos alunos(as) com hemofilia, esse panorama 

provocado poderá ser notadamente repensado. 

A indissociabilidade entre família e escola é marcada na descrição 

documental. À propósito, a permissão para que a escola solicite o envio de uma 

ambulância em circunstâncias emergenciais, acompanhada por um médico, com 

a finalidade de que seja encaminhado o(a) aluno(a) hemofílico(a) para uma 

unidade hospitalar, deverá partir dos pais, assim que os(as) professores(as) 

entrarem em contato para informá-los sobre a real situação de seus(suas) 

filhos(as) (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Assim, o alinhamento será 

condição impreterível para que haja uma contínua bilateralidade informativa. 

Quanto às notificações imediatas a serem realizadas pelos pais, tais como 

solicitações de transportes ambulatoriais em condições de urgências, englobar-

se-iam os seguintes cenários: traumatismo craniano; cortes profundos com a 

necessidade de aplicações de pontos; quedas graves nas quais poderão 

ocasionar rupturas ou fraturas; possibilidade de sangramentos em tecidos 

bastante sensíveis como cabeça, rins e fígado; e, por último, indícios de falta de 

ar oriundas de sangramento na laringe (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Em cenários como esses, professores(as), pais e médicos(as) da 

ambulância deverão contatar o(a) hematologista da criança a fim de que possam 

ser compartilhadas as orientações corretas de dosagem de fator a ser 

administrada por esse(a) educando(a) hemofílico(a) (Federação Brasileira de 

Hemofilia, 2022). Por isso, o preenchimento da ficha de registro da criança com 

hemofilia em fase escolar é tão importante no ato de ingresso a esse ambiente. 

É válido pontuar que as exemplificações de ocorrências supraditas da 

mesma maneira que as orientações acerca da dosagem foram expostas na 

sétima unidade59 do documento, sendo, portanto, a única a abranger duas 

categorias de análises. Além do mais, por estarem ancoradas em informações 

essenciais sobre o atendimento de eventuais situações relacionadas à saúde, faz-

 
59 Título do conteúdo proposto no documento: ñComo atuar em casos de emerg°nciaò. 
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se necessário que os(as) educadores(as) aprofundem seus conhecimentos para 

que possam estabelecer uma comunicação ativa com as famílias, em especial, 

buscando atender às necessidades individuais que lhes serão apresentadas. 

Ainda amparada nas sistematizações dialógicas a serem fortificadas entre 

as esferas escolares e familiares, a oitava unidade60 do material educativo 

procurou abordar as ocorrências (emergenciais) sucedidas dentro da escola em 

que as famílias deverão ser logo notificadas (Federação Brasileira de Hemofilia, 

2022). 

Assim, evidenciou-se um olhar atento às manifestações de quaisquer 

desconfortos verbalizadas pela criança, como também aos hematomas de 

relevância com presença de sangue na urina (hematúria), às hemartroses 

(sangramentos articulares) e, particularmente, à ruptura do frênulo (Federação 

Brasileira de Hemofilia, 2022). 

Para além das circunstâncias expressas, os pais poderão ser 

comunicados, ao buscar a criança, sobre ñpequenas les»es que foram 

solucionadas com uma gaze ou uma atadura, hemorragias nasais ou 

sangramento dos dentes ou dúvidas referente à suspeita de dor (dificuldade de 

movimentos das m«os, bra­os ou pernas)ò (Federa­«o Brasileira de Hemofilia, 

2022, p. 12, 13). 

Por fim, na décima sexta unidade61, foram tecidas as considerações gerais 

que subsidiaram as propostas orientativas. Em suma, reforçou-se que ño aspecto 

mais importante ao matricular uma criança com hemofilia é garantir uma boa 

comunica­«o entre os respons§veis e a escolaò, com o prop·sito de compartilhar 

informações cabíveis a essa coagulopatia e quais as consequências futuras de 

enfrentamento (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 21). 

Ademais, à semelhança de como ocorre com os pais no momento de 

diagnóstico patológico, os(as) profissionais da instituição escolar necessitarão de 

um período para se familiarizarem e aos poucos conhecerem o que é a hemofilia 

(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022). Superada essa fase, a concepção 

pessoal mais cab²vel dever§ estar ancorada na normalidade, em virtude de ser ña 

 
60 Título do conteúdo proposto no documento: ñQuando a escola deve avisar aos paisò. 
61 Título do conteúdo proposto no documento: ñConclus»esò. 
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¼nica maneira de obter um processo de escolariza­«o mais saud§vel e produtivoò 

(Federação Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 21). 

Assim sendo, é importante que, além dos(as) professores(as), toda equipe 

escolar obtenha informações acerca das manifestações oriundas dos múltiplos 

episódios de intercorrências, tendo em vista que poderão auxiliar a criança 

hemofílica nos primeiros socorros basilares, além de procurar mantê-la sob 

controle, em particular, na fase inicial escolar por efeito da construção de 

independência devido à ausência dos pais. 

Desdobradas as relações indissociáveis entre os núcleos familiares de 

educandos(as) com hemofilia para com o segmento escolar, o subtópico 4.3.5 

explicitará algumas considerações pessoais em caráter de relevância acerca do 

documento educativo analisado. 

 

4.3.5 Análise geral da importância desse material educacional 

 

O documento constituído pela FBH possui uma característica puramente 

informativa, n«o devendo, portanto, ñser usado para diagnosticar ou tratar um 

problema de sa¼de ou doen­aò (Federação Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 21). 

Essa observação precisa ser expressa, uma vez que a objetivação da cartilha 

advém do propósito de estreitar laços entre família e escola com ênfase em 

estabelecer uma unidade orientativa e protetiva com o(a) educando(a) 

hemofílico(a). 

Além disso, a gama de conteúdos sistematizados a partir de variados 

conceitos terminológicos e científicos, à semelhança de situações cotidianas 

decorrentes dos episódios de sangramentos acontecidas dentro e fora de sala de 

aula, possibilitará que o(a) leitor(a) da equipe gestora escolar composta por 

professores(as), diretores(as), coordenadores(as) pedagógicos(as) e 

supervisores(as) de ensino compreendam os pormenores da condição patológica, 

ainda que não tenham devidos conhecimentos a respeito. 

A relação familiar do(a) aluno(a) com hemofilia na etapa escolar, na maioria 

das vezes, será firmada com esses(as) profissionais da educação, pois serão 

eles(as) os(as) responsáveis por realizar devolutivas acerca de desenvolvimento 
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da aprendizagem, aspectos emocionais e comportamentais, assim como de 

eventuais situações de intercorrências que exigirão cuidados imediatos. 

No entanto, é preciso destacar que os(as) demais profissionais do 

ambiente escolar, sejam eles(as) auxiliares de limpeza, seguranças, 

merendeiros(as), monitores(as), secretários administrativos ou do núcleo de 

relacionamento, possuirão papéis fundamentais nas atribuições de cuidados aos 

alunos(as) coagulopatas, devido a sua gravidade. 

Em razão disso, é essencial que sejam ofertados cursos de capacitação 

sobre esclarecimento e promoção do cuidado associado à hemofilia, pois, dessa 

maneira, as famílias irão se sentir mais acolhidas e seguras para deixarem 

seus(suas) filhos(as) na escola. Além de tudo, à medida que houver plena 

imersão nos conteúdos sugeridos pela cartilha documental, o diálogo 

empreendido nas reuniões de pais se tornará mais acessível e intimista. 

Realizada a explanação, na íntegra, da cartilha produzida pela Associação 

Catalã de Hemofilia, que foi traduzida pela Federação Brasileira de Hemofilia 

(FBH) e publicada em março de 2022, o subtópico 4.4 exibirá o documento 

educativo elaborado pela ABRAPHEM. 

 

4.4 ANÁLISE DO MATERIAL EDUCATIVO DA ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE PESSOAS COM 

HEMOFILIA (2021) 

 

4.4.1 Aspectos gerais de caracterização da obra 

 

O documento nomeado "Material educativo e informativo sobre hemofilia 

para institui­»es de ensinoò, elaborado62 pela ABRAPHEM (2021), teve como 

escopo ofertar expressivas orientações e informações a respeito do acolhimento 

aos alunos(as) com hemofilia em fase escolar. Além do mais, também 

problematizou manejos relacionados às situações de intercorrências, o que 

culminou com uma proposta de auxílio situada no âmbito prático. 

 
62 Documento educativo escrito pela presidenta e fundadora da ABRAPHEM, Mariana Leme 
Battazza Freire, em colaboração com a vice-presidenta da associação, Indianara Ramos 
Galhardo. Já os responsáveis pelas revisões técnicas foram os médicos hematologistas Samuel 
Medina e Sylvia Thomas (ABRAPHEM, 2025b). 
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Ancorada nessas particularidades, anseia-se que os conteúdos 

desmembrados no documento da ABRAPHEM (2021) possam contribuir e, na 

mesma proporção, auxiliar os(as) professores(as) de crianças hemofílicas a 

desenvolverem práticas pedagógicas mais acessíveis, inclusas e saudáveis. É 

óbvio que também visando considerar a articulação relacional com o núcleo 

familiar desses educandos(as) coagulopatas. 

A capa e contracapa do material documental, assim como em todas as 

demais treze (13) páginas informativas internas, são personalizadas com bordas 

avermelhadas nas extremidades. Como a temática é a hemofilia, considera-se 

que a escolha atribuída a essa cor visa fazer referência ao fluído corporal que 

percorre o sistema circulatório humano, ou seja, o sangue. 

Nos processos de sistematização das análises, verifica-se que as imagens 

da capa e contracapa do documento educativo são semelhantes (Figura 18). Em 

relação a isso, a figura selecionada para integrar a identidade visual é composta 

por cinco crianças brancas, sendo elas, três meninos e duas meninas, cujos 

cabelos apresentam tonalidades e/ou cores distintas, exceto a preta. As 

expressões faciais indicadas pelas personagens sugerem contentamento e 

curiosidade, uma vez que estão manipulando diferentes livros. Assim, pode-se 

deduzir que os elementos de composição estão condicionados ao fascínio pela 

descoberta de novos conhecimentos. 
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Figura 18 ï Capa e contracapa da cartilha ñMaterial educativo e informativo sobre 

hemofilia para institui­»es de ensinoò. 

 
Fonte: ABRAPHEM, 2021. 

 

Embora a imagem exposta não tenha retratado nenhuma criança parda, 

preta ou amarela, é importante dizer que a hemofilia também acomete os(as) 

indivíduos(as) que apresentam essas características, além de ser um marco 

simbólico étnico tão necessário de ser firmado na sociedade contemporânea, 

essencialmente, nos materiais didáticos, para que todos(as) possam se sentir 

representados(as). 

Sobre a estruturação da cartilha da ABRAPHEM (2021), seu índice é 

integrado por 11 unidades temáticas. Assim como na exibição empreendida pelo 

material didático da Federação Brasileira de Hemofilia (2022), para uma melhor 

demonstração, tais unidades foram compiladas no Quadro 6, compreendendo a 

síntese do conteúdo abordado, a categoria de análise a qual está articulada, bem 

como a paginação a ser encontrada. 
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Quadro 6 ï Estrutura dos temas propostos na cartilha ñMaterial educativo e informativo sobre 

hemofilia para institui­»es de ensinoò. 

Unidade 
temática 

Síntese do conteúdo 
Categoria(s) de 

análise(s) 
contemplada(s) 

Paginação 

1. Introdução 

- O rompimento de vínculo da criança 
hemofílica com os pais a partir do 

momento em que inicia sua trajetória 
escolar; 

 
- Início da fase de independência; 

 
- Indissociabilidade entre família e escola. 

Relação família e 
escola 

4 

2. O que é 
hemofilia 

- Definição, incidências de casos, tipos 
existentes e níveis de gravidade da 

hemofilia. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

5 

3. Principais 
sintomas da 

hemofilia 

- Sangramentos prolongados ocorridos de 
forma externa ou interna. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

6 

4. O tratamento 
da hemofilia 

- Tratamento preventivo (profilático), por 
meio de infusão endovenosa. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

6 e 7 

5. Como 
detectar um 

sangramento na 
criança 

- Indicativos externos nos quais possam 
inferir que os(as) alunos(as) 

hemofílicos(as) estejam passando por 
episódios de sangramentos articulares ou 

musculares. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

7 

6. O que fazer 
se uma criança 

sangrar 

- Orientações gerais sobre como operar 
frente às múltiplas situações de 

intercorrências capazes de engendrar 
pequenos cortes, hematomas, hematúria, 

sangramentos no nariz, boca ou com 
vieses moderados nas regiões articulares 

e musculares. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

7 e 8 

7. Quando 
contatar os pais 
ou responsáveis 

- Ocorrências de sangramentos 
agravantes acometidas com os(as) 

alunos(as) hemofílicos(as) dentro da 
escola, em que seus familiares deverão 

ser prontamente contatados. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 
 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 
 

Relação família e 
escola 

8 e 9 

8. Outras 
situações que 

devem ser 
comunicadas 

aos pais 

- Explanações variadas de episódios 
cotidianos nos quais poderão resultar 

diversos sangramentos e, que, 
necessariamente, exigirão serem 

relatadas as famílias, a fim de que possam 
desempenhar um plano de observação em 

Relação família e 
escola 

9 e 10 
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domicílio. 

9. Exercícios 
físicos na 

escola 

- Orientações sobre práticas de exercícios 
físicas para as pessoas com hemofilia. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

10, 11 e 12 

10. Hemofilia e a 
adolescência 

- Conscientização sobre a necessidade do 
autocuidado articulada ao tratamento 

preventivo, mas que também engloba os 
aspectos socioemocionais. 

Conteúdos para 
formação de 

professores(as) e 
práticas 

pedagógicas 

12 e 13 

11. Sugestão de 
ficha médica 

para alunos(as) 
com hemofilia 

- Proposta de ficha médica em que a 
escola estará amparada em nível de 

informações específicas sobre (o) 
educando(a) com hemofilia. 

Ações de 
fomento ao 
cuidado e 

autocuidado 

14 

Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

É inegável que os conteúdos anunciados no documento da ABRAPHEM 

(2021) sugerem que a hemofilia adquira completo protagonismo no âmbito da 

formação de professores(as). Como esta tese visa romper a invisibilidade da 

hemofilia na educação, acredita-se que, por meio das sistematizações de 

categorias adotadas na pesquisa, os(as) profissionais da mencionada área de 

conhecimento, ao realizar uma leitura deste trabalho, obterão aprendizagens 

valorosas, ao passo que podem repensar suas práticas pedagógicas. 

A escola atual, para além da oferta de uma educação de qualidade, deve 

valorizar a formação docente, tendo em vista que a práxis social, isto é, a 

aplicação da teoria na prática com ênfase a transformar uma realidade social 

desigual e contraditória, é uma ação necessária de ser implementada (Lukács, 

2013). 

Fixada nessa esfera, a hemofilia é a pauta impreterível de ser 

problematizada dentro do universo educativo, visto que seu percurso histórico 

social esteve marcado por uma série de questões segregativas e excludentes. 

Além disso, uma vez que os(as) educandos(as) tenham a possibilidade de 

conhecer e aprofundar seus conhecimentos sobre hemofilia, tornar-se-ão 

cidadãos(ãs) mais participativos(as), colaborativos(as) e com senso crítico 

apurado. 

Assim sendo, sobre o processo analítico, compreende-se que cinco 

unidades temáticas do material educativo estão associadas à categoria 

ñConte¼dos para forma­«o de professores(as) e pr§ticas pedag·gicasò; outras 

cinco estão articuladas com a categoria ñA­»es de fomento ao cuidado e 



187 

 

autocuidadoò; e três são relativas ¨ categoria ñRela­«o fam²lia e escolaò. Apenas a 

sétima unidade, intitulada ñQuando contatar os pais ou respons§veisò, 

compreendeu três categorias. 

Realizada a etapa de filtragem dos conteúdos por categorias, o subtópico 

4.4.2 terá como propósito esmiuçar e refletir as unidades do material documental 

em que se pondera auxiliar na formação e prática pedagógica docente. 

 

4.4.2 Conteúdos para formação de professores(as) e práticas pedagógicas 

 

Receber um(a) aluno(a) hemofílico(a) na escola demanda que os(as) 

profissionais desse espaço conheçam as características e as repercussões 

provenientes dos episódios de sangramentos. Nessa compreensão, os materiais 

educativos, ao exibirem informações e orientações com uma linguagem de fácil 

entendimento, possibilitarão que sua exploração seja ainda mais frequente. 

Com relação ao ponto mencionado, o documento da ABRAPHEM (2021), 

adquire notoriedade, tendo em vista que a composição textual é pragmática e, ao 

mesmo tempo, fluida. Outro elemento observável diz respeito ao design 

empregue em certas partes do texto de modo, que sugere a(o) leitor(a) que tenha 

atenção especial. 

Com o intuito de informar e colaborar nos processos formativos de 

educadores(as), a segunda unidade do material documental intitulada ñO que ® 

hemofiliaò, logo de in²cio, expõe sua definição (patologia genética hereditária que 

impossibilita o sangue de coagular de modo correto), a incidência de casos 

ocorridas por histórico familiar (30%) ou mutação genética (70%), os tipos 

existentes de hemofilia (A e B) e as classificações categóricas (grave, moderada e 

leve) (ABRAPHEM, 2021). 

É possível observar que a ordenação evidenciada vai ao encontro da 

proposta concebida pela cartilha da Federação Brasileira de Hemofilia (2022). No 

entanto, o diferencial identificado no documento da ABRAPHEM (2021) está nas 

sugestões de três conteúdos anexados em formato de vídeos explicativos que 

tratam da hemofilia. Acredita-se que os(as) professores(as), ao explorarem esses 

recursos extras, poderão pensar em inseri-los em seus planejamentos. 
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Acerca desse tema, Sacristán (2000, p. 61) afirma que ño curr²culo ® a 

ligação entre a cultura e a sociedade exterior à escola e à educação; entre o 

conhecimento e cultura herdados e a aprendizagem dos alunos; entre a teoria 

(ideias, suposições e aspirações) e a prática possível, dadas determinadas 

condi­»esò. Adicionalmente, Libâneo (2007, p. 362) concebe que o: 

 

currículo é a concretização, a viabilização das intenções e das 
orientações expressas no projeto pedagógico (...) compreende-se 
o currículo como um modo de seleção da cultura produzida pela 
sociedade para a formação dos alunos; é tudo o que espera ser 
aprendido e ensinado na escola. 

 

Ambos os referenciais teóricos sinalizam a importância de considerar, nos 

processos de ensino e aprendizagem, as culturas sociais externas à escola. 

Nessa perspectiva, trabalhar a diversidade cultural e efetivar ações com vieses 

coletivos no interior desse ambiente promoverá a formação de valores 

socioculturais e o desenvolvimento integral dos(as) educandos(as). 

Ao vincular à hemofilia, é necessário referenciar a própria história de vida 

dos irmãos símbolos de resistência (Betinho, Henfil e Chico Mário), contaminados 

por HIV/AIDS devido à ausência de inativação viral nas bolsas de sangue que 

recebiam para auxiliar no tratamento patológico (Santos et al., 2024). Essa 

história é um exemplo marcante de como a cultura social, em dado período, 

interferiu de forma negativa na qualidade e continuidade de suas vidas e, sem 

dúvida, nas de outras inúmeras pessoas. 

Em contrapartida, tempos depois, a cultura social teve que engendrar um 

movimento transformador, fato é que se criaram leis para proteger os receptores 

de sangue, tal qual a substituição do tratamento sob demanda da hemofilia por 

uma oferta preventiva e benéfica da qualidade de vida dos(as) hemofílicos(as). 

Empreendidas tais interlocuções, mantém-se nítido o interesse em 

introduzir a hemofilia nos currículos de formações para professores(as), 

considerando a multiplicidade de aprofundamentos cabíveis de serem 

problematizadas sobre a temática nos diferentes componentes curriculares, de 

modo que as práticas de ensino adquiram novos formatos, visando despertar 

mais interesse dos(as) alunos(as). 
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Dito isso, é essencial orientar que as cartilhas educativas auxiliem no 

reconhecimento e aprimoramento das potencialidades individuais, como também, 

no desenvolvimento da socialização, criatividade e capacidade de associar os 

conteúdos. Inclusive, essas foram as principais questões que impulsionou esta 

pesquisa a analisar o teor dos vídeos educativos (Figura 19), acrescentados no 

documento da ABRAPHEM (2021), já planejando, em algum momento, que sejam 

utilizados como recurso pedagógico pelos professores(as) dentro de sala de aula. 

 

Figura 19 ï Vídeos explicativos sobre hemofilia incorporados na cartilha da ABRAPHEM 

(2021) e QR CODE de acesso para apreciação do conteúdo. 

 
Fonte: Elaborado pelo autor. 

 

Ao apontar a câmera do celular para os QR codes, tem-se a possibilidade 

de acessar os vídeos explicativos recomendados sobre hemofilia. O primeiro 

apresenta elucidação pontual dessa hematopatologia integralmente descrita, 
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relativizando, portanto, os sintomas comuns e a existência do tratamento 

preventivo. 

O segundo vídeo é uma gravação realizada pelo Professor Francisco 

Careta, da Universidade Federal do Espírito Santo (UFES). Além de biólogo, ele 

também é hemofílico A grave, o que o faz possuir sensibilidade pedagógica mais 

apurada em circunstância da condição genética imposta. De forma muito 

expositiva e didática, foram ilustradas por ele como ocorrem as mutações 

genéticas dos fatores 8 e 9 no organismo, as quais impossibilitam as formações 

das proteínas de coagulações. 

Por fim, o terceiro vídeo explicativo faz parte de um programa de 

entrevistas desenvolvido no canal do YouTube63 da ABRAPHEM, no qual o 

médico hematologista Samuel Medina expõe as repercussões da hemofilia nas 

situações de sangramentos, bem como a necessidade de adesão ao tratamento, 

para que os(as) hemofílicos(as) possam ter qualidade de vida plena. 

Além dos vídeos explicativos apresentados, nesse mesmo canal da 

ABRAPHEM, ainda existem outros inúmeros conteúdos sobre hemofilia, como 

lives, reportagens jornalísticas, curiosidades, relatos pessoais e campanhas 

educativas. Diante do exposto, reforça-se a imprescindibilidade dos(as) 

educadores(as) usufruírem de tais recursos didáticos digitais, pois, para além da 

obtenção de conhecimentos, do mesmo modo poderão vir a aperfeiçoá-los à 

medida que surgir novas atualizações compartilhadas. 

Ancorada no âmbito dos aspectos orientativos, a terceira unidade, 

nomeada ñPrincipais sintomas da hemofiliaò, desvela indicativos que abrangem os 

acometimentos de sangramentos prolongados, sejam eles externos (como, por 

exemplo, oriundos de cortes na região da pele) ou internos (consequentes de 

hemorragias muscules e articulares) (ABRAPHEM, 2021). 

Em relação a isso, a cartilha da ABRAPHEM (2021) expõe que a 

prevalência de sangramentos no corpo da pessoa com hemofilia é o articular. 

Assim: 

 

 
63 Disponível em: https://www.youtube.com/@abraphemabraphem3077. Acesso em: 25 dez. 2024. 

 

https://www.youtube.com/@abraphemabraphem3077
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[...] cerca de 90% dos sangramentos ocorrem no sistema 
musculoesquelético, sendo 80% destes nas articulações e 20% 
nos músculos. Somente 10% dos sangramentos ocorrem em 
outras regiões como sistema nervoso central ou outros órgãos [...] 
(ABRAPHEM, 2021, p. 6). 

 

Os professores(as), ao aprenderem que as articulações dos cotovelos, 

joelhos e tornozelos são as mais acometidas, poderão observar se está havendo 

dores, inchaços e perda de mobilidade do membro articular ou muscular de seus 

alunos(as) hemofílicos(as) (ABRAPHEM, 2021). 

Ao encontro das aquisições de aprendizagens necessárias ao campo de 

formação docente, a quinta unidade da cartilha documental teve como título 

ñComo detectar um sangramento na crian­aò. Aqui, mais uma vez foram 

elucidadas que as incidências de sangramentos musculares ou articulares, em 

geral, não são percebidas pelas crianças hemofílicas (ABRAPHEM, 2021). 

O material educativo da ABRAPHEM (2021) ainda cita que a 

autopercepção e autoconsciência corporal são desenvolvidas por elas durante a 

infância, entretanto, apenas na fase da pré-adolescência é que serão capazes de 

identificarem sozinhas os sinais de sangramento. 

Apesar disso, existem alguns sinais externos observáveis no corpo da 

criança hemofílica que podem indicar a possibilidade de sangramento interno, são 

eles: 

 

Caminhar de modo diferente, mancando ou pisando torto; 
Poupar alguma parte do corpo, como mão ou braço, evitando usá-
los normalmente; 
Apresentar dificuldade de dobrar ou de esticar um dos braços ou 
pernas; 
Músculo ou articulação contraídos ou inchado, dolorido ou de 
difícil movimentação; 
Inchaço ou manchas roxas na pele em alguma parte do corpo 
(ABRAPHEM, 2021, p. 7). 

 

Como pode ser observado, conhecer as características da hemofilia vai 

muito além da conceitualização, sobretudo, na esfera educacional, em razão da 

exigência de compreender quem é o(a) educando(a) em foco. 

Sendo assim, os sangramentos musculares e articulares necessitarão de 

atribuições mais cuidadosas em virtude de as manchas de hematomas 
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dificilmente serem perceptíveis, ao contrário do que acontece nos tecidos 

subcutâneos (camadas inferiores da pele) (ABRAPHEM, 2021). 

A propósito, o documento da ABRAPHEM (2021) defende que é preciso 

que os(as) profissionais escolares comuniquem as famílias no mesmo dia, 

sempre que algum dos comportamentos descritos acima forem identificados. 

Caso o(a) aluno(a) com hemofilia venha a manifestar algum incômodo pela dor 

provocada, os pais deverão ser notificados antes mesmo do final do período de 

aula (ABRAPHEM, 2021). 

Em referência desse tema, a sétima unidade da cartilha, denominada 

ñQuando contatar os pais ou respons§veisò, exibiu um compilado informativo 

acerca dos traumas que poderão acarretar sangramentos mais intensos, com 

destaque para o: 

 

Trato gastrointestinal (estômago e intestinos); 
Hematúria; 
Cabeça, tórax e abdômen (por lesionarem órgãos vitais); 
Região do pescoço e garganta (porque podem levar à obstrução 
na respiração); 
Músculo iliopsoas64, panturrilhas e antebraços (por lesão de vasos 
e nervos devido à compressão) (ABRAPHEM, 2021, p. 7). 

 

De maneira adicional, o documento da ABRAPHEM (2021, p. 9), afirma 

que traumas ocorridos em quaisquer umas dessas regiões, acompanhadas de um 

dos sintomas de sangramentos intracranianos como ñdor de cabe­a, n§useas, 

vômitos, irritabilidade, sonolência, convulsões, perda da consciência, dificuldade 

de caminhar, perda da coordena­«o motora e rigidez no pesco­oò, são passíveis 

de emergências. 

Como já exposto pelo documento educativo da Federação Brasileira de 

Hemofilia (2022), tais sangramentos requererão tratamento iminente por meio de 

reposição do fator coagulante, suporte médico e contato familiar, para que o(a) 

aluno(a) com hemofilia seja encaminhado ao centro de tratamento especializado 

ou a um serviço médico de urgência mais próximo de sua escola (ABRAPHEM, 

2021). 

 
64 Um dos músculos mais importantes no corpo humano, responsável pela manutenção da postura 
ereta e por possibilitar a movimentação do quadril e das pernas (Hamill; Knutzen; Derrick, 2008). 
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Para além das questões voltadas à compreensão patológica, um segundo 

ponto diferencial da cartilha da ABRAPHEM (2021) se encontra na proposta da 

décima unidade, intitulada ñHemofilia e a adolesc°nciaò. Essa importante fase da 

vida ® marcada ñpor um processo de matura­«o f²sica, cognitiva, emocional e 

social que gera um novo repertório de comportamentos que podem causar 

estranheza em seus pais e familiaresò (ABRAPHEM, 2021). Aliás, é preciso que 

também seja incluído nesse grupo relacional os(as) professores(as), tendo em 

vista que os(as) adolescentes estarão sob os olhares desses(as) especialistas, ao 

menos por um período diário, enquanto permanecerem na escola. 

Segundo o material educativo da ABRAPHEM (2021), é na adolescência 

que se inicia o desenvolvimento autorreflexivo, a autorregulação, tal como o 

raciocínio, como efeito, instigando consciência crítica de si e sobre os(as) 

outros(as). Em razão disso, é muito comum que os(as) adolescentes apresentem 

comportamentos irritadiços e questionadores, em oposição às crianças, que 

atendem mais facilmente o que lhe são exigidos(das) como regra (ABRAPHEM, 

2021). 

Devido ao lado emocional ainda não estar amadurecido, sem dúvida, 

haverá conflitos com os(as) adultos(as) e a família, visto que são mais 

reativos(as), intensos(as) e impulsivos(as), embora consigam perceber ñas 

contradi­»es, mas n«o sabem como lidar com elas de modo adequadoò 

(ABRAPHEM, 2021, p. 12). 

Nesse período de profunda instabilidade emocional, é habitual que os(as) 

adolescentes hemofílicos(as) tenham resistência a realizar o tratamento profilático 

preventivo (Vrabic et al., 2012). Por outro lado, a cartilha fomenta que competirá 

aos familiares obterem paciência a fim de que possam colaborar na superação 

desse atravessamento, visto que é primordial conscientizar o público 

infantojuvenil sobre a necessidade de se autocuidar (ABRAPHEM, 2021). 

No âmbito da formação de professores(as), o trabalho de conscientização, 

no que diz respeito ao cuidado e autocuidado de alunos(as) com hemofilia, é uma 

ação didática de ser estruturada, para que seja implementada nas escolas. De 

maneira suplementar, Lima (2023, p. 231) afirma que ña pr§tica educativa ® parte 

integrante da din©mica das rela­»es sociais...ò Por isso, defende-se a ideia de 

fazer com que todas as pessoas do universo escolar conheçam a hemofilia, afinal, 
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a aprendizagem para além da teoria acontece na relação dialógica com o(a) 

outro(a) e com o seu conhecimento. 

Sob essa perspectiva, os(as) alunos(as) hemofílicos(as), desde que se 

sintam confortáveis, poderão relatar as próprias experiências de vida com relação 

às prudências já atribuídas e que inevitavelmente demandarão cautelas 

permanentes. Por esse ângulo, o protagonismo estudantil adquirirá centralidade, 

ao passo que transcorrerá a ruptura da hemofilia acerca do desconhecimento. Em 

vista disso, Freire (2000, p. 40) diz que: 

 

[...] a educação tem sentido porque o mundo não é 
necessariamente isto ou aquilo, porque os seres humanos são tão 
projetos quanto podem ter projetos para o mundo. A educação 
tem sentido porque mulheres e homens aprenderam que é 
aprendendo que se fazem e refazem, porque mulheres e homens 
se puderam assumir como seres capazes de saber, de saber que 
sabem, de saber que não sabem. De saber melhor o que já 
sabem, de saber o que ainda não sabem. A educação tem sentido 
porque, para serem, mulheres e homens precisam estar sendo. 
Se mulheres e homens simplesmente fossem não haveria por que 
falar em educação. 

 

Isso expressa o poder transformador da educação, ou seja, que está 

ancorada em uma aprendizagem inacabada. Além disso, a prática docente, 

quando subsidiada pela intencionalidade, sensibilidade, amorosidade, respeito e 

diálogo, tornarão os processos educativos mais inclusivos e acolhedores para 

todos(as) alunos(as). 

Dito isso, é essencial que os(as) professores(as) estejam preparados para 

lidar com as fragilidades dos(as) seus(suas) alunos(as). Em face do exposto, a 

cartilha da ABRAPHEM (2021), destaca que, em geral, uma das principais causas 

de mortes na adolescência é oriunda de comportamentos de risco. Todavia, para 

os(as) indivíduos(as) cujo sangue não coagula, o perigo é ainda maior, pois: 

 

Além do risco real ligado à situação, há o fato de que, se esta 
pessoa precisar de um atendimento emergencial, há a 
necessidade de infusão de fator de coagulação imediatamente ou 
o mais breve possível, em dose adequada e também de uma 
conduta específica, dependendo do tipo de emergência. E para 
que esse atendimento exista, é necessário que o paciente esteja 
identificado como uma pessoa com coagulopatia e tenha doses de 
seu pró-coagulante disponíveis (ABRAPHEM, 2021, p. 13). 
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Todas as orientações indicadas são indispensáveis para que a pessoa com 

hemofilia em situação de vulnerabilidade esteja amparada tanto pela equipe 

escolar como pelos serviços de atendimento à saúde. Em relação ao 

comportamento de risco, uma das principais motivações está associada à 

influência do meio social (ABRAPHEM, 2021). Os(as) adolescentes tendem a 

impressionar os(as) amigos(as) ñem busca de aprova­«o, enquanto tamb®m v«o 

se tornando mais independentes dos paisò (ABRAPHEM, 2021, p. 13). 

Perante o exposto, o documento da ABRAPHEM (2021) demonstra que é 

fundamental haver um trabalho de acolhimento e orientação conjunta instituída 

entre pais, familiares e equipe multiprofissional do Centro de Tratamento de 

Hemofilia (CTH), para que o(a) adolescente hemofílico(a) não venha a se colocar 

em situação de risco, mas sim, que obtenha o desejo de compartilhar suas 

experiências, inseguranças e descobertas (ABRAPHEM, 2021). 

Apesar de o material documental da ABRAPHEM (2021) não englobar 

os(as) educadores(as) na perspectiva de trabalho coletivo demonstrada, é 

importante ressaltar que tais profissionais auxiliarão nos processos formativos em 

relação às construções de identidades dos(as) educandos(as) com hemofilia, 

logo, incentivando-os(as) a desenvolver o senso de autonomia e independência, 

com o intuito de que sejam manifestadas suas ideias. Inclusive, esse percurso 

envolverá a definição de quem ele é, sendo, portanto, necessário que seja 

problematizado na escola, considerando sua dimensão. 

Realizadas as apresentações que contribuirão para a formação e prática 

pedagógica docente, o subtópico categórico 4.4.3 terá como enfoque elucidar as 

ações de fomento ao cuidado e autocuidado (subsidiadas por medidas 

orientativas), que devem ser aplicadas com os(as) educandos(as) hemofílicos(as) 

nos segmentos escolares. 

 

4.4.3 Ações de fomento ao cuidado e autocuidado 

 

De modo pragmático, a quarta unidade do material educativo formulado 

pela ABRAPHEM (2021), intitulada ñO tratamento da hemofiliaò, exibe a 

indispensabilidade da criança hemofílica, seja ela de grau leve, médio ou 
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moderado, que deve aderir ao tratamento profilático. Além disso, o documento 

também cita que o(a) médico(a) hematologista deverá prescrever seu tratamento 

apoiado no conhecimento de como ocorre a dinâmica cotidiana em que ele(a) 

obrigatoriamente se insere ao frequentar o ambiente escolar (ABRAPHEM, 2021). 

Como já mencionado nesta tese, o tratamento com profilaxia para hemofilia 

consiste na reposição regular e contínua do fator coagulante, antes de que seja 

enfrentado quaisquer episódios de sangramentos. A aplicação profilática é 

realizada por meio de infus»es endovenosas, ñem frequência e doses que variam 

de acordo com critérios específicos, mas em geral giram em torno de 3 infusões 

por semanaò (ABRAPHEM, 2021, p. 6). 

Ao reportar para o cenário escolar e até mesmo social, sempre que a 

criança com hemofilia atravessar uma situação de sangramento, originada ou não 

por um trauma (como batidas ou cortes), deverá adquirir doses adicionais do fator 

de coagulação ausente e/ou deficiente em seu organismo (ABRAPHEM, 2021). 

No que se refere à quantidade de doses a serem atribuídas, tudo 

dependerá da gravidade e do local onde ocorreu a hemorragia no(a) 

hemofílico(a), porém, ® importante que o fator seja administrado ño mais cedo 

poss²vel, quando se suspeita de um sangramentoò (ABRAPHEM, 2021, p. 6). 

No campo da formação docente, é essencial que a equipe escolar como 

um todo tenha conhecimento de que as crianças com hemofilia nas condições 

leve ou moderada, que não necessariamente precisarão fazer uso da profilaxia, 

ainda assim, exigirão os mesmos cuidados com relação aos episódios 

traumáticos (ABRAPHEM, 2021). A propósito, nas circunstâncias hemorrágicas, 

elas necessitarão de infusões como qualquer outro(a) hemofílico(a). 

Como pode ser observado, o tratamento preventivo, desde que tenha sido 

prescrito por um(a) médico(a) hematologista, viabiliza que a criança com hemofilia 

usufrua de um cotidiano similar a qualquer outro(a) indivíduo(a) da mesma faixa 

etária. Dessa maneira, poderão praticar atividades e exercícios físicos. Apesar 

disso, esportes radicais ou de alto impacto não são adequados e deverão ser 

evitados (ABRAPHEM, 2021). 

Um indício a ser especificado nas problematizações dos conteúdos que 

integraram a quarta unidade do documento educativo é o protagonismo social das 

pessoas com hemofilia. A ideia é que esse núcleo, por meio de suas trajetórias, 
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promova mudanças benéficas para si, mas, sobretudo, para a realidade dos 

lugares que frequentam, como é o caso da escola. 

Ao encontro do protagonismo apontado, a sexta unidade do material 

educativo, cujo título é ñO que fazer se uma crian­a sangrarò, salientou que os(as) 

hemofílicos(as) em fase escolar, além dos cuidados necessários recebidos(as) 

(iguais aos de quaisquer outros(as) estudantes), demandarão obter precauções 

adicionais, que poderão variar conforme as situações de sangramentos 

decorrentes. 

Assim, a Tabela 3, de modo detalhado, exibe os procedimentos de 

condutas aplicáveis pela equipe escolar nas conjunturas em que houver: 

pequenos cortes ou hematomas, sangramento no nariz, sangramento na boca, 

hematúria e sangramentos moderados (ABRAPHEM, 2021). 

 

Tabela 3 ï Orientações sobre como atuar em diferentes episódios de sangramentos frente à 

pessoa com hemofilia no ambiente escolar65, segundo a ABRAPHEM. 

Situações de sangramentos Procedimentos de conduções aplicáveis 

Pequenos cortes ou hematomas 

- Se os ferimentos ou hematomas forem 
pequenos, em geral, não há necessidade de 
reposição de fator. Um curativo compressivo 
e uma compressa de gelo por 15 a 20 
minutos, envolvendo o gelo com um tecido, 
para não lesionar a pele, resolverão o 
problema. Se não houver melhora, contate 
os pais para que procurem o médico. 

Sangramento no nariz 

- Em sangramentos nasais, as primeiras 
medidas são abaixar a cabeça em direção ao 
tórax para que a criança não engula o 
sangue, fazer compressão na narina do lado 
ferido e colocar compressa de gelo na testa, 
envolvendo o gelo com um tecido, para não 
lesionar a pele. O uso de antifibrinolítico 
como ácido tranexâmico pode ajudar a 
controlar a hemorragia. Neste caso, o ácido 
tranexâmico deve ser enviado pelos pais 
para escola (em forma de comprimido), 
assim como, a orientação sobre como utilizá-
lo. Se não houver melhora, os pais devem 
ser comunicados, pois há necessidade de 
reposição de fator. 

Sangramento na boca 
- Comuns em crianças, que podem ferir os 
lábios ou a mucosa da boca no caso de 
quedas acidentais; pode também haver 

 
65 Texto originalmente engendrado pela ABRAPHEM (2021), a incluir o grifo contido nos itens 
ñSangramento na bocaò e ñSangramentos moderadosò, podendo ser encontrado nas páginas 7 e 8 
do documento ñMaterial educativo e informativo sobre hemofilia para instituições de ensinoò, cuja 
adaptação para exposição em tabela foi inferida pelo pesquisador. 
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ruptura do frênulo da língua ou lábios. 
Nesses casos, há necessidade de reposição 
de fator, principalmente em crianças 
pequenas, pela perda excessiva de sangue. 
Também pode ser necessária a realização 
de sutura ou outros cuidados locais. Os pais 
devem ser contatados imediatamente. 

Hematúria 

- É o sangramento de vias urinárias. Precisa 
de avaliação médica para conduta 
adequada. Em geral, não é um sangramento 
grave e nem sempre necessita de reposição 
de fator, mas é preciso investigar a causa. 
Recomenda-se hidratação intensa, repouso 
e analgésicos pela possibilidade de formação 
de pequenos coágulos. Os pais devem ser 
contatados para que consultem o médico. 

Sangramentos moderados 

- Caso ocorram em articulações e músculos, 
é necessária a reposição de fator o mais 
rápido possível, entre duas e seis horas, de 
forma a reduzir sangramento, dor, edema e o 
dano local, permitindo um retorno mais 
rápido às atividades normais. Os pais devem 
ser contatados e deve-se fazer compressas 
com gelo no local antes ou após a 
administração do fator de coagulação. 

Fonte: ABRAPHEM, 2021, p. 7. 

 

O documento da ABRAPHEM (2021) apresenta uma proposta didática na 

composição textual dos conteúdos explanados na Tabela 3 capazes de facilitar a 

aprendizagem dos(as) leitores(as). Além de que, os direcionamentos 

sistematizados, no que concerne às medidas aplicáveis nas situações de 

intercorrências escolares em que forem gerados sangramentos, são 

extremamente categóricos. 

A partir disso, é fundamental que os(as) educadores(as) tenham acesso a 

essas informações compartilhadas no documento, a fim de que possam auxiliá-

los(as) nos primeiros cuidados nas circunstâncias que estiverem mais 

vulneráveis. Embora, cada hemofílico(a) tenha um plano de tratamento 

característico, o olhar prudente desses(as) profissionais deverão ser equivalentes 

para todos(as). 

Outra recorrência identificada nesse mesmo conteúdo, a qual se considera 

ser um indicador de cuidado, refere-se à comunicação a ser estabelecida com os 

pais nos casos em que os sangramentos não apresentam melhoras (ABRAPHEM, 

2021). Por esse motivo, a sétima unidade, cognominada ñQuando contatar os pais 

ou respons§veisò, tamb®m está integrada na presente categoria. 
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Assim, o material da ABRAPHEM (2021, p. 8) finaliza a apresentação da 

sexta unidade, entendendo que, caso a crian­a hemof²lica ñesteja com um 

sangramento articular ou muscular, mas, já tenha vindo medicada de casa, ela 

deverá manter certo repouso do membro afetado pelo sangramento por alguns 

diasò, cerca de dois ou tr°s no m§ximo. 

Em detrimento da impossibilidade temporária, a escola deverá sugerir 

atividades alternativas que substituam as aulas de Educação F²sica ñde modo a 

ocupar a criança, sem fazê-la se sentir ¨ margem do grupoò, tal como ajud§-la na 

compreens«o de que ño resguardo ® necess§rio para sua sa¼deò (ABRAPHEM, 

2021, p. 8). 

Após as explanações empreendidas, é importante sinalizar que os 

familiares de alunos(as) com hemofilia informem as escolas sobre 

especificidades, dificuldades e fragilidades de seus(suas) filhos(as), com o intuito 

de que sejam estruturadas ações que visam ativamente intervir nos episódios de 

intercorrências. 

Por falar em práticas recreativas e aulas de Educação Física, a nona 

unidade documental da ABRAPHEM (2021), intitulada ñExerc²cios f²sicos na 

escolaò, cita que suas recomenda­»es para as popula­»es hemof²licas, desde 

que haja adequadas orientações, contribuirão para o desenvolvimento dos 

músculos e proteção das articulações. 

Não há nenhuma restrição para que as crianças com hemofilia participem 

das aulas de Educação Física escolar. No entanto, caso tenham a condição grave 

da doença, o tratamento profilático deverá estar atualizado (ABRAPHEM, 2021). 

Ademais, o documento sugere que todos(as) os(as) seus(suas) professores(as) 

estejam conscientizados a respeito da disfunção hemorrágica, para que possam 

colaborar nas atribuições de cuidados como, por exemplo: 

 

1. Perguntar à criança se foi feita a infusão do fator de 
coagulação nos dias de educação física; 
2. Saber administrar os cuidados adicionais em circunstâncias 
acidentais, como compressas de gelo, repouso e contato com os 
pais, se necessário para infusão do fator, imediatamente. 
3. Estar conscientes de que devem relatar aos pais qualquer 
trauma que a criança possa ter sofrido durante as aulas 
(ABRAPHEM, 2021, p. 10). 
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A capacidade de compreensão e adaptação às necessidades individuais 

dos(as) educandos(as) com hemofilia são sensibilidades pedagógicas basilares a 

serem desenvolvidas nos cursos de formação para educadores(as). Além do 

mais, é importante que elas sejam pensadas na constituição de ambientes 

escolares com vieses acolhedores e inclusivos, para que esse público ainda tão 

invisibilizado possa se sentir autoconfiante, respeitado e valorizado. 

Continuando a análise dos cuidados essenciais, o documento da 

ABRAPHEM (2021) afirma que, sem a anuência de seus responsáveis, os(as) 

alunos(as) hemofílicos(as) deverão ser salvaguardados da participação em 

atividades extracurriculares ou físicas que possam indicar algum fator de risco, 

como, a título de exemplo, aulas temáticas de circo (por abranger inúmeros 

elementos acrobáticos) e artes marciais (devido ao alto grau de impacto físico 

provocado) (ABRAPHEM, 2021). 

Em contrapartida, defende-se sensibilidade para não os(as) isolarem 

dos(as) colegas de turma nos momentos dessas práticas, pois os aspectos 

mentais e emocionais, de natureza igual, deverão ser levados em consideração, 

para que não se sintam excluídos (ABRAPHEM, 2021). 

Ainda assim, se a escola tiver dúvidas com relação aos procedimentos 

frente aos cenários relatados, orienta-se que procurem as famílias dos(as) 

hemofílicos(as). No entanto, se a própria família não tiver informações sobre 

como agir, uma alternativa é que busquem por profissionais do CTH aos quais 

estão vinculados(as) ou à própria ABRAPHEM, dada sua disponibilidade e 

colaboração em instruir familiares e professores(as) de modo que permita a 

melhor integração da criança coagulopata nesse espaço, atendendo, por 

conseguinte ñseu desenvolvimento f²sico, mental e emocional de forma 

equilibrada (ABRAPHEM, 2021, p. 11). 

Para finalizar a nona unidade, o documento da ABRAPHEM (2021) 

construiu uma tabela, na qual estão expostos valores referenciais de propensão a 

riscos médios de sangramentos, que os(as) hemofílicos(as) poderão atingir sob a 

condição de praticarem diferentes atividades físicas. Em uma escala mínima e 

máxima pré-determinadas para que se obtenham as melhores interpretações, o 

número um representa baixo risco e o cinco alto risco. 
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Tabela 4 ï Propensões aos riscos médios de sangramentos que a pessoa com hemofilia 

poderá atingir sob a condição de praticarem diferentes atividades físicas. 

 

 

Fonte: ABRAPHEM, 2021, p. 11. 
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É importante ressaltar que as informações fixadas na tabela são 

abrangentes. Assim, não considerando casos de hemofilia em condições 

específicas, ñcomo as articula­»es alvo que uma crian­a possa terò (Associa­«o 

Brasileira de Pessoas com Hemofilia, 2021, p. 11). Outro aspecto mencionável no 

material da ABRAPHEM (2021) é que modalidades esportivas usualmente 

ensinadas pelos(as) professores(as) nas aulas de Educação Física escolar, como 

voleibol, basquetebol, futebol e danças, não estão isentas de quaisquer riscos 

(ABRAPHEM, 2021). 

Ao fazer referência às práticas de atividades físicas e esportivas 

consideráveis, de modo complementar, em 2023, o Instituto Estadual de 

Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti (HEMORIO), no Rio de Janeiro, 

publicou o material documental intitulado ñEduca­«o f²sica na hemofilia: como 

conduzir atividades físicas de forma segura e saudável para pessoas com 

hemofiliaò, com autoria de Diogo Gadelha Dias e coautoria de S¹nia Saragosa 

Ferreira. 

Em dado tópico desse mesmo documento orientador, o conteúdo norteador 

esteve pautado na publica­«o ñPlaying it safeò66, de 2017, que, em tradução 

literal, significa ñfazer algo com cuidado e/ou prud°nciaò (Dias; Ferreira, 2023). 

Para isso, foi determinada uma escala de risco com as múltiplas modalidades 

esportivas e de atividades físicas para as pessoas hemofílicas. 

A propósito, o documento da HEMORIO sinalizou a correlação das 

possíveis práticas esportivas mais empreendidas no Brasil e, também, a 

necessidade de compreender as classificações numerais dispostas (Tabela 5), 

tendo em vista que o histórico da pessoa com hemofilia igualmente não foi levado 

em consideração na etapa de produção do material (Dias; Ferreira, 2023). Por 

essa raz«o, ñA libera­«o da atividade deve ser individualizada, considerando a 

saúde musculoesquelética do indivíduo (se há articulação-alvo e/ou Artropatia 

hemof²lica)ò (Dias; Ferreira, 2023, p. 16). 

Para uma melhor exposição, a tabela foi sistematizada em cinco cores e 

números distintos, dentre os quais: o número 1, em verde escuro, representa risco 

 
66 ANDERSON, Alice.; FORSYTH Angela. Playing it safe: bleeding disorders, sport and exercise. 
National Hemophilia Foundation (NHF). 2017. 68 p. Disponível em: https://vwdconnect.org/wp-
content/uploads/2018/02/Playing-It-Safe.pdf. Acesso em: 27 out. 2024. 

https://vwdconnect.org/wp-content/uploads/2018/02/Playing-It-Safe.pdf
https://vwdconnect.org/wp-content/uploads/2018/02/Playing-It-Safe.pdf
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baixo; o número 1,5, em verde claro, equivale risco baixo a moderado; já o 

número 2, em laranja claro, configura-se como risco moderado; o número 2,5, em 

laranja escuro, corresponde a risco moderado a alto; e, por fim, o número 3, em 

vermelho, caracteriza risco alto (Dias; Ferreira, 2023). 

 

Tabela 5 ï Escala de risco com diversas modalidades esportivas e atividades físicas para 

as pessoas hemofílicas. 

Fonte: Dias e Ferreira (2023). 

 

Ao partir da investigação realizada pela Tabela 5, é notório que a 

modalidade esportiva natação, bem como as atividades físicas máquina elíptica, 

bicicleta estacionária e caminhada são as mais indicadas para o público 

hemofílico, por serem consideradas de risco grau 1. Todavia, ñse o indiv²duo 
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apresentar artropatia hemofílica no tornozelo, a atividade passará a ser 

contraindicadaò (Dias; Ferreira, 2023, p. 16). 

De acordo com Dias e Ferreira (2023), embora a prática de arte marcial 

(representada na tabela pelo boxe) esteja condicionada ao risco de grau 3, ainda 

não há contraindicações, porém, desde que a abordagem metodológica de ensino 

adotada pelo(a) professor(a) responsável seja adaptada. Por isso, da 

necessidade dos(as) hemofílicos(as) realizarem as infusões dos fatores 

profiláticos nos dias previstos para as práticas de atividades físicas. 

Dito isso, expressa-se que os conteúdos, em relação aos riscos de 

sangramentos por modalidades esportivas e atividades físicas presentes no 

documento educativo da HEMORIO (2023), estejam ao encontro dos parâmetros 

fundamentados pela ABRAPHEM (2021). Ademais, é interessante que os(as) 

educadores(as) tenham conhecimento desse material publicado, visto que, do 

mesmo modo, contribuirá para o enriquecimento dos processos de ensino e 

aprendizagem. 

Posto isso, finaliza-se as análises da categoria em questão com a décima 

primeira unidade do documento da ABRAPHEM (2021), nomeada ñSugest«o de 

ficha m®dica para alunos(as) com hemofiliaò, cujas perspectivas est«o 

canalizadas em sua implementação escolar no sentido de haver proteção, mas 

também de fortificar uma comunicabilidade ativa em conjunto com as demais 

redes de apoio que assiduamente os(as) acompanham em seus tratamentos. 

O modelo de ficha médica composta (Figura 20) possui um design na cor 

rosa clara e está dividido em três campos de preenchimento. A primeira, referente 

aos dados pessoais do(a) aluno(a) hemofílico(a). A segunda, relaciona, em um 

primeiro instante, as identificações familiares (materna e paterna) e, por fim, a 

quem contatar de modo direto nos casos de urgências, complementadas, sem 

exceção, pelas numerações telefônicas. E, em suma, todas as informações 

propícias a respeito do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) a que esse(a) 

aluno(a) coagulopata está integrado(a). 
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Figura 20 - Sugestão de ficha médica para alunos(as) com hemofilia. 

 
Fonte: ABRAPHEM, 2021, p. 13. 

 

Um identificador da ficha médica é o arranjo estruturado à medida que 

favorecerá a concentração e universalização das informações. Então, ao ter 

acesso antecipado desse registro, qualquer indivíduo(a) que possa vir a compor o 

quadro escolar saberá a quem contatar nas situações emergenciais exigidas de 

amparo adicional. 

Terminadas as elucidações que orientarão os(as) profissionais da área 

educacional a desempenharem parâmetros preventivos com alunos(as) 

hemofílicos(as) nas escolas, o subtópico 4.4.4 desvendará as relações 



206 

 

predominantes e indissociáveis ocorridas entre os núcleos familiares e essas 

instituições de ensino. 

 

4.4.4 Relação família e escola 

 

O início das trajetórias escolares de crianças com hemofilia se torna um 

período desafiador para os familiares devido a uma série de questões emocionais 

que são motivadas por conflitos internos, como o medo, ansiedade, insegurança, 

angústias, dúvidas, nervosismos, entre outros. 

Nessa lógica, o documento da ABRAPHEM (2021), em sua introdução, cita 

que o período de adaptação escolar, além de ser planejado, deverá propiciar 

experiência satisfatória para todos(as), de preferência, às crianças hemofílicas, 

por estarem se desvinculando de suas famílias pela primeira vez e se permitindo 

construir novos vínculos sociais e afetivos necessários para o desenvolvimento. 

Outro ponto anunciado nesse material educativo é que a criança hemofílica 

se apresenta ñintelectualmente ativa e capaz de acompanhar todas as atividades 

de um programa escolar, por isso é essencial que ela não seja tratada de forma 

diferenteò (ABRAPHEM, 2021, p. 4). De modo suplementar, não há como 

desassociar a escola da família, visto que, com o trabalho realizado em conjunto, 

a busca pela promoção da autonomia e independência desse(a) educando(a) com 

desordem hemorrágica será mais facilmente atingida (ABRAPHEM, 2021). 

Além disso, é importante que o núcleo escolar desenvolva práticas 

educativas diversas que favoreçam o acolhimento desse público, como, por 

exemplo, nos aprofundamentos em relação às especificidades da patologia, nas 

observações dos limites alcançáveis por esses(as) alunos(as), na formação por 

parte da equipe de professores(as), coordenadores(as) pedagógicos(as) e direção 

ñpara que n«o haja superprote­«oò e nem descuidos nos momentos em que 

houver necessidade de suportes (ABRAPHEM, 2021, p. 4). 

A informação é o melhor recurso a fim de evitar que as crianças 

hemofílicas sejam expostas às situações de vulnerabilidade. Em razão disso, há a 

necessidade de procurar estabelecer diálogos contínuos entre escola e família. 

Com tal vínculo instituído, os(as) profissionais da educação poderão evoluir seus 

conhecimentos acerca dos cuidados individuais com essas crianças 
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coagulopatas, ao passo que também tranquilizarão os familiares, tendo em vista 

que saberão como proceder nas eventuais intercorrências de sangramentos 

(ABRAPHEM, 2021). 

Sendo assim, é indispensável que a equipe escolar mantenha um 

relacionamento saudável e aberto com os pais de seus(suas) educandos(as) com 

hemofilia, afinal, a agenda de interesse para ambos sempre estará demarcada 

pela exigência do cuidar (seja sobre si, enquanto hemofílico(a), ou pela ótica 

do(a) outro(a), na qual desempenhará essa função). Por isso, a sétima unidade, 

nomeada ñQuando contatar os pais ou respons§veisò, inclui essa categoria. 

Em relação ao assunto caracterizado, a oitava unidade do documento, 

intitulada ñOutras situa­»es que devem ser comunicadas aos paisò, enfatiza que, 

se uma criança hemofílica estiver praticando algum esporte, ou então, brincando 

com os(as) colegas de forma livre na escola, é necessário que um(a) adulto(a) a 

supervisione sem a necessidade de intervir ou superproteger (ABRAPHEM, 

2021). 

No entanto, é preciso estar atento(a) às lesões traumáticas às quais 

esse(a) educando(a) com hemofilia poder§ estar sujeito(a), como ñquedas, 

trombadas em outros colegas ou em objetos e quaisquer traumas que possam 

levar a um edemaò (incha­o ocasionado por ac¼mulo de l²quido nos tecidos 

corporais) (ABRAPHEM, 2021, p. 9). 

Ainda que possa não aparentar ser algo grave, determinadas situações do 

cotidiano escolar deverão ser rigorosamente apresentadas aos pais da criança 

com hemofilia, pois dependendo das incidências de sangramentos, um hematoma 

poderá se manifestar e fazer com que a criança chore ou se queixe de dor 

(ABRAPHEM, 2021). 

Como exemplo das situações necessárias de contato familiar, mencionam-

se: 

 

Å Quedas da pr·pria altura ou qualquer outro tipo de queda; 
Å Trombada em colegas ou outros objetos; 
Å Batidas de cabe­a, mesmo que leves; 
Å Boladas ï em qualquer parte do corpo; 
Å Tor­»es de p® ou apar°ncia de estar mancando ï mesmo sem 
relatar dor; 
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Å Comportamentos nos quais a crian­a evita usar ou fazer for­a 
em uma parte do corpo como um dos braços ou uma das pernas, 
mesmo sem relatar dor (ABRAPHEM, 2021, p. 10). 

 

Como já descrito, para as atribuições de cuidados aos alunos(as) 

hemofílicos(as), a equipe escolar exigirá muito comprometimento, atenção e 

responsabilidade, pois dado o quadro de intercorr°ncia, ñna maior parte das 

vezes, demora algumas horas para que a criança perceba que há um 

sangramentoò (ABRAPHEM, 2021, p. 10). É também ancorada nessa premissa 

que os familiares deverão ser comunicados sobre os incidentes de seus(suas) 

filhos(as), a fim de que possam continuar observando-os(as) em casa. 

Portanto, ao serem elucidadas as significâncias das relações estipuladas 

entre os núcleos familiares de educandos(as) com hemofilia para com o âmbito 

escolar, o subtópico 4.4.5 também evidenciará algumas considerações pessoais 

em caráter de relevância acerca do documento educativo analisado. 

 

4.4.5 Análise geral da importância desse material educacional 

 

O documento composto pela ABRAPHEM, do ponto de vista didático, 

apresenta uma linguagem pragmática a(o) leitor(a), por meio da qual possa 

conhecer o que é hemofilia. Dadas suas especificidades terminológicas e 

científicas, a depender da composição textual inferida pelo quadro de autoria, a 

obtenção de uma aprendizagem aprofundada poderá se tornar mais dificultosa. 

Por outro lado, ter um material educativo publicado que facilitará tais 

compreensões poderá tornar sua exploração ainda mais frequente e indicável 

para outras pessoas, afinal, esse é grande propósito daqueles(as) que se 

propõem a construir conhecimentos. 

Do ponto de vista estrutural, o documento da ABRAPHEM atendeu aos 

princípios informativos, inclusivos e de acolhimento às pessoas com hemofilia no 

cenário escolar, por meio de seu índice (listagem ordenada dos assuntos 

abordados). Uma particularidade a ser delineada na problematização dos 

conteúdos do documento faz referência à necessidade de a equipe escolar, em 

sua totalidade, compreender as repercussões da hemofilia. 
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Nesse sentido, para além da equipe pedagógica (professores e 

orientadores pedagógicos), à semelhança da equipe gestora (diretores, vice-

diretores, coordenadores pedagógicos, supervisores de ensino e orientadores 

educacionais), todos os demais funcionários da escola, como monitores de pátio, 

secretários, merendeiros, auxiliares de limpeza, vigias, entre outros, sem dúvida, 

poderão fazer a diferença na vida dos(as) educandos(as) hemofílicos(as), nos 

processos relacionados aos cuidados. 

Por isso, é necessário que, cada vez mais, sejam propostos cursos de 

formação no ambiente escolar, visando atingir o bem-estar e/ou consequente 

melhora na qualidade de vida dos(as) alunos(as) com hemofilia. Essas 

capacitações poderão ser destinadas aos professores(as) uma vez que suas 

temáticas estejam voltadas para os processos de ensino e aprendizagem, mas 

também pensadas no sentido de expandi-las a todos(as) aqueles(as) que fazem a 

escola acontecer, afinal, aliar conhecimentos e informações com a possibilidade 

de serem colocados em práticas é o que resultará em ações transformadoras. 

Nessa perspectiva de expansão, uma formação notável poderia estar 

apoiada nos ñprimeiros socorros para pessoas com hemofiliaò, tendo como °nfase 

explicar e ensinar múltiplas condutas orientadoras acerca dos episódios de 

sangramentos. Com o impulso de práticas formativas a exemplo dessa 

mencionada, os familiares das crianças hemofílicas irão adquirir mais confiança 

nas instituições de ensinos escolhidas para que seus(suas) filhos(as) possam se 

formar. 

Além do mais, a parceria familiar, visando adquirir contribuições no 

desenvolvimento integral (físico, intelectual, social, emocional, cultural e espiritual) 

dos(as) educandos(as) com hemofilia, será requerida. Em face do exposto, 

reconhece-se a escola como um espaço de convivências, descobertas, 

aprendizados e trocas de diálogos constantes. 

Finalizada a exposição plena do documento instituído pela Associação 

Brasileira de Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM), publicado em 2021, na quinta 

seção, retratar-se-á as considerações finais e críticas obtidas com o processo de 

elaboração da tese. 



 

 

5. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

 

A construção científica exige que os(as) pesquisadores(as) sigam os 

percursos iniciais estipulados a partir de um objetivo primário (geral) e objetivos 

secundários (específicos), a fim de que possam ser atingidas algumas 

considerações. No entanto, é válido sinalizar que as reflexões expressas nessa 

quinta seção integram o processo de finalização da presente tese de doutorado, 

assim, deixam em aberto o campo investigativo para que haja novas 

transformações e consequentes resultados, pois essa é a grande tônica do 

universo da pesquisa, visto que não há investigações imutáveis e irrefutáveis. 

Ancorada nessa logicidade, a pesquisa propôs-se a analisar materiais 

educativos sobre hemofilia e suas contribuições para a formação e prática de 

professores(as). Dessa maneira, constata-se que os diálogos empregues nas 

incorporações desses materiais oportunizam que os(as) professores(as) tenham 

respaldos orientativos para atuarem com alunos(as) hemofílicos(as) nos cenários 

escolares, com vistas a incluí-los(as) nos processos de aprendizagem, 

proporcionando desse modo, o conhecimento sobre hemofilia, informação essa 

silenciada durante muitos anos. 

Os documentos educativos evidenciaram a importância de se refletir sobre 

as ações estratégicas, didáticas e metodológicas de ensino no cotidiano escolar 

com um(a) aluno(a) hemofílico(a). Nessa crescente, o olhar atento, cuidadoso e 

preciso, viabiliza respeito, acolhimento e, acima de tudo, confiança para que seja 

despertado um sentimento de pertença. 

Além do mais, a relação indissociável entre família e escola esteve bem-

demarcada nos conteúdos documentais. Nessa lógica, não há como pensar nas 

inserções dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) nos espaços escolares sem haver 

completo suporte e acompanhamento familiar, uma vez que as ações 

pedagógicas serão construídas e adaptadas por meio das informações atribuídas 

ao tratamento nos quais eventualmente serão repassadas ao núcleo institucional. 

Assim sendo, a presente tese valida que os materiais didáticos, sobretudo, os de 

vieses documentais contemplam orientações que possam auxiliar na organização 

do ensino. 



211 

 

Quanto aos objetivos específicos definidos, concebe-se que os materiais 

educativos apresentaram abordagens sistêmicas em relação ao que é hemofilia e 

suas repercussões, atendendo, portanto, à primeira particularidade investigativa, 

posto que a intencionalidade pedagógica esteve focalizada em contribuir nos 

processos de entendimentos dos(as) professores(as), assim, implicando, de 

forma significativa, seus exercícios de atuações nos episódios em que houver 

sangramentos prolongados. 

No que se refere à segunda especificidade objetivada, foram descritas as 

características da hemofilia a partir da história de três irmãos intelectuais ativistas 

brasileiros que se destacaram na luta pela informação dessa doença. Betinho, 

Henfil e Chico Mário vivenciaram, na década de 1980, um profundo descaso de 

saúde pública estatal em função da contaminação ocorrida por HIV/AIDS nos 

processos de transfusões de sangue para o tratamento da hemofilia. 

Por terem sido vítimas do Estado, bravamente lutaram por políticas 

públicas relacionadas à qualidade de vida das pessoas que, naquele período, 

conviviam com a hemofilia e o HIV/AIDS, em especial, Betinho por ter sido o 

último a falecer. Entretanto, esse legado permanece vivo por meio da ñLei 

Betinhoò, N.º 10.205/2001 (Brasil, 2001c), posto que hoje, a coleta de sangue é 

regulamentada, processada e distribuída de forma segura para a população em 

geral. 

Apesar de essa legislação estar instituída, é válido relembrar que a 

Comissão de Constituição e Justiça (CCJ) do Senado Federal (SF) aprovou em 

28/11/2023 a emenda à Constituição N.º 10 de 2022 (PEC 10/2022), conhecida 

como PEC do Plasma, a qual concede a venda de plasma humano. Embora, o 

projeto ainda necessite ser revogado no plenário da Casa Legislativa, caso seja 

deferido, a saúde pública como um todo sofrerá um completo retrocesso no que 

compete à garantia de segurança sanitária tão arduamente conquistada na 

história do Brasil. 

Na década de 1980, muitas pessoas com hemofilia foram impactadas pelo 

descaso com a saúde pública advindo do Estado, uma vez que foram 

contaminados(as) por HIV nos processos de transfusões de sangue, aos quais 

eram submetidos(as) em seus tratamentos. Outro aspecto a ser destacado com a 

implementação da PEC do Plasma é que poderá haver a composição de um 

https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2023/10/04/comissao-aprova-pec-do-processamento-de-plasma-humano
https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2023/10/04/comissao-aprova-pec-do-processamento-de-plasma-humano
https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2023/10/04/comissao-aprova-pec-do-processamento-de-plasma-humano
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mercado desigual, ou seja, firmado em um cenário onde aqueles(as) que obtém 

as melhores condições financeiras poderão ter acesso imediato ao plasma desde 

que seja pago por ele. 

Além de tudo, a doação de sangue em caráter voluntariado poderá ser 

drasticamente afetada, tendo em vista a possibilidade de haver remuneração por 

tal atitude. Nesse sentido, um novo desdobramento se revelará por meio da 

desigualdade social, ao passo que parte da população em situação financeira 

desfavorável poderá ser levada a comercializar seu plasma. Como pode ser 

observada, são tantas as camadas a respeito desse tema que é preciso que 

tenhamos um olhar crítico desmedido, afinal, o sistema de saúde público, cada 

vez mais, necessita ser fortalecido. 

Acerca de uma política de investimento, em 1º de dezembro de 2011, surge 

no Brasil a profilaxia primária para hemofílicos(as) em condição grave, o que 

permitiu considerar a qualidade de vida plena dessas pessoas. Sob tal 

prospectiva, com a aderência frequente do tratamento, muitas das limitações 

cotidianas necessárias para o próprio autocuidado passaram a se tornar mais 

viáveis, como andar de bicicleta ou realizar atividades físicas mais intensas. No 

entanto, a conscientização sobre si é um fator determinante e que deverá sempre 

ser colocado como prioridade, visto que é necessário respeitar os limites 

individuais. 

Pensando nisso, as Associações e a Federação de Atendimento às 

Pessoas com Hemofilia no Brasil, selecionadas para compor essa pesquisa, têm 

procurado realizar diversas ações educativas do ponto de vista orientativo e 

informativo, a fim de que essa patologia cada vez mais adquira centralidade. Além 

disso, destacam-se as contínuas militâncias acerca das legitimações de direitos, 

em conjunto com as esferas públicas, em exclusivo, no que se refere à política de 

tratamento preventivo vigente. 

Ao obter conhecimentos de suportes institucionais que lutam pela 

visibilidade da hemofilia, automaticamente, merecem ser compartilhadas, já que a 

formação de professores(as) passa muito por esses cuidados que são 

desdobrados e fazem a diferença na vida de tantos indivíduos(as) que possuem 

essa patologia. 
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Em relação à revisão integrativa da literatura, empreendida sobre hemofilia 

na educação, expressa por meio das categorias: formação de professores(as), 

práticas pedagógicas inovadoras, políticas/ações de fomento ao autocuidado e 

inclusão dos(as) alunos(as) hemofílicos(as) no âmbito escolar, foi possível 

verificar que, nos últimos 11 anos (entre 2013 e 2024), houve progresso das 

produções acadêmicas. Contudo, é fundamental evidenciar que o foco e o escopo 

temático ainda se concentram em maior número na área da saúde. 

Dessa maneira, a sugestão analítica constituída por mim, enquanto 

pesquisador, é que sejam desenvolvidos estudos com temáticas para contemplar 

domínios em relação ao núcleo de formação de professores(as), sobretudo, na 

forma de orientar e intervir a comunidade escolar para receber um(a) aluno(a) 

com hemofilia. 

Dito isso, os panoramas temáticos que estão sendo construídos para que a 

referida patologia possa ser trabalhada no campo da formação de professores(as) 

estiveram centralizados nas tecnologias educacionais, por meio de explorações 

das mídias digitais; nas políticas educativas para o autocuidado em contraste com 

os aspectos biopsicossociais, que podem gerar alguns fatores agravantes, dentre 

os quais, destacam-se a desmotivação ao tratamento preventivo ou até mesmo a 

evasão escolar. E, por fim, a inclusão planejada, a começar pela formação de 

professores(as), no sentido de haver capacitações em relação à compreensão 

acerca do atendimento de eventuais situações relacionadas à saúde escolar 

dos(as) alunos(as) hemofílicos(as). 

A justificativa social dessa pesquisa denotou a possibilidade de ser um 

instrumento de mapeamento e análise para a utilização dos(as) professores(as) 

com o intento de informá-los(as) e prepará-los(as) didaticamente para acolher 

os(as) alunos(as) hemofílicos(as), erradicando assim, quaisquer práticas de 

invisibilidade no campo da educação. 

No que se refere à disciplina de Educação Física, é importante que os(as) 

professores(as) responsáveis ao receberem um aluno com hemofilia, procurem 

conhecer o seu grau de patologia, bem como a dinâmica de tratamento da qual 

realiza, para que, então, possa ser construído um planejamento individualizado 

considerando haver permanente inclusão. 
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As práticas educativas com vieses inclusivos se iniciam a partir do diálogo 

estabelecido com a turma, de preferência, para que os(as) alunos(as) não 

hemofílicos(as) compreendam mais profundamente as limitações acarretadas 

pela patologia e, como que de fato, com os conhecimentos adquiridos, poderão 

auxiliar nas situações emergenciais. 

As implementações estratégicas, didáticas e metodológicas poderão ser 

solicitadas pelos(as) professores(as) em aulas, tendo como exemplo a aplicação 

de coletes coloridos para fácil identificação da criança e/ou adolescente 

hemofílico(a), bem como o uso de capacetes, cotoveleiras, joelheiras e luvas, com 

a finalidade de haver proteção a integridade física. Além de, estabelecer relação 

conjunta ao núcleo familiar para quaisquer atualizações concernentes a política 

de tratamento. 

Portanto, a hemofilia deve ser pensada como uma temática a ser inserida 

nos currículos, problematizada nos cursos de formação inicial e continuada e 

dialogada dentro da escola, afinal, é por meio das diferenças que os processos de 

ensino e aprendizagem adquirem novas perspectivas com vistas a alcançar uma 

educação humanizadora. 
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