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Poema: A Escola

fEscola é...
O lugar que se faz amigos.

N&o se trata s6 de prédios, salas, quadros,
Programas, horarios, 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 € gente,

O aluno é gente,

Cada funcionario é gente.

E a escola sera cada vez melhor

Na medida em que cada um se comporte

Como colega, amigo, irmao.

Nada de dil ha cercaata de g
[adoso

Nada de conviver com as pessoas e depois,

Descobrir que ndo tem amizade a ninguém.

Nada de ser como tijolo que forma a parede,

Indiferente, frio, s6.

Importante na escola ndo é so6 estudar, nao
[é s6 trabalhar,
E também criar lacos de amizade,
E criar ambiente de camaradagem,
£ conviver, ® se nNHamarrar

Ora é logico...
Numa escola assim vai ser facil!

Estudar, trabalhar, crescer,

Fazer amigos, educar-se, ser feliz.

E por aqui que podemos comegcar a melhorar
[0 mundoa

Paulo Freire
Livro:
Popul ar

AfLeitur as de Paul o
0.



SANTOS, Marcos Antonio dos. A educacao dos(as) hemofilicos(as) a partir da
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RESUMO

A hemofilia é uma alteracdo hereditaria da coagulacdo do sangue que causa
hemorragias. A escolarizacdo de alunos(as) hemofilicos(as) e a divulgacao dos
materiais educacionais informativos sobre essa patologia sdo instrumentos
Importantes para a sua inclusdo nas escolas, bem como para a formagao de
professores(as). Ancorada nessa perspectiva, a pergunta problema desta
pesquisa foi: como o0s conteddos dos materiais educativos estdo sendo
apresentados para que a hemofilia possa ser discutida na educa¢cédo? Articulada a
referida problematica, definiu-se como objetivo geral: analisar materiais
educativos sobre hemofilia e suas contribuicbes para a formacdo e pratica de
professores(as). Quanto aos objetivos especificos, o estudo propds-se a:
apresentar o que é a hemofilia, a fim de que possa auxiliar os(as) professores(as)
em sua compreensdo; descrever a hemofilia a partir da histéria de trés irmaos
hemofilicos que se destacaram na luta pela divulgacédo dessa doencga; investigar e
analisar materiais educativos das associacdes e a federacdo de atendimento as
pessoas com hemofilia no Brasil e realizar revisédo de literatura académica sobre
hemofilia na educacdo. Os referenciais tedricos 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);
Guimarées et al. (2021); entre outros. Em tedricos curriculistas; Macedo (2013),
No6voa (2012) e Sacristan (2000) e da area didatica Libaneo (1991; 2010; 2007). A
pesquisa foi de natureza qualitativa, do tipo exploratdria e constitui-se por uma
dupla metodologia: revisdo integrativa da literatura e andlise documental. Os
resultados evidenciaram que, no recorte temporal compreendido entre 2013 e
2024, foram produzidos 35 trabalhos sobre hemofilia na educagéo. As analises
dos dados foram feitas a partir de Bardin (1977). Na revisdo de literatura, foram
produzidas as seguintes categorias: formacdo de professores(as), praticas
pedagdgicas inovadoras, politicas/acGes de fomento ao autocuidado e inclusao
dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito escolar. Em relacdo as categorias
dos materiais educativos escolares da Federacdo Brasileira de Hemofilia e
Associacdo Brasileira de Pessoas com Hemofilia, esses documentos foram
analisados a partir de: aspectos gerais de caracterizacdo da obra; conteudos para
formacédo de professores(as) e praticas pedagogicas; acbes de fomento ao cuidado
e autocuidado; e relacdo familia e escola. Como resultados, observou-se que 0s
didlogos empregues nas incorporagdes documentais oportunizam que o0s(as)
professores(as) tenham respaldo orientativo para atuarem com alunos(as)
hemofilicos(as) nos cenarios escolares, com vistas a inclui-los(as) nos processos
de aprendizagem. Sendo assim, a hemofilia deve ser pensada como uma
tematica a ser inserida nos curriculos e problematizada nos cursos de formacgéao
inicial e continuada.

Palavras-chave: Educacdo; Hemofilia; Formacdo de Professores(as), Materiais
Educacionais, Ensino-Aprendizagem.
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teacher training. 275 p. Thesis (Doctorate in Education) T State University of
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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); Guimaraes et al. (2021); among others.
In curriculum theorists; Macedo (2013), Névoa (2012) and Sacristan (2000) and
from the didactic area Libaneo (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. INTRODUCAO

Este trabalho é integrado a linha de pesquisa Ensino, Aprendizagem e
Formacdo de Professores do Programa de Pés-graduacdo em Educacdo da
Universidade Estadual de Maringa (PPE/UEM) e ao Grupo de Estudos e Pesquisa
em Educacado Social em Saude (GEPESS). O objeto de estudo central tera como
enfoque especificar a hemofilia no campo da educacdo e na formacédo de
professores(as). Assim sendo, a originalidade da tese € validar se os materiais
didaticos contemplam orientacdes que possam auxiliar na organizacao do ensino.

A hemofilia € uma doenca genética e hereditaria rara que acarreta a dificil
coagulacéo do sangue. Para se obter uma melhor compreenséo, o tipo A, suscita
da deficiéncia do fator VIl coagulante, enquanto o tipo B decorre da deformacao
do fator IX (Sayago; Lorenzo, 2020). Dessa maneira, as pessoas que Sao
afetadas por essa doenca estdo predispostas a experienciarem situacfes de
sangramentos espontaneos, intra-articulares (conhecida como hemartroses),
hemorragias musculares nas cavidades ou em outros tecidos, assim que sofrerem
quaisquer quadros de lesbes (Pacheco et al., 2022).

A hemofilia acomete individuos do sexo masculino em detrimento de uma
alteracdo genética ocorrida no braco do cromossomo X (Santos, 2018).
Usualmente, as mulheres ndo manifestam a doenca, porém, sdo emissarias do
gene. Apesar disso, existem casos de mulheres com hemofilia, cuja proporgéo
estatistica € bem inferior aos homens.

De acordo com a sistematizacdo de dados oficiais publicado pelo Ministério
da Saude sobre a prevaléncia de coagulopatias hereditarias e demais transtornos
hemorragicos por diagnostico, em 2023, existem no Brasil o registro ativo de
32.556 pessoas que realizam gratuitamente seus tratamentos de saude pelo SUS.
Dessas, 11.618 (35,69%) possuem hemofilia A e 2.277 (6,99%), hemofilia B
(Brasil, 2023), totalizando 13.895 hemofilicos(as) (Brasil, 2023).

Como complemento, 11.375 (34,94%) casos sao incidéncias de pessoas
com a Doenca de Von Willebrand (DVW) (Brasil, 2023), ao passo que 3.554
(10,92%) sao individuos(as) que se enquadram nas demais coagulopatias raras

(Brasil, 2023). Por ultimo, 3.732 (11,46%) registros se aplicam a outras
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coagulopatias de carater hereditario, bem como os demais transtornos que
culminam em hemorragias (Brasil, 2023).

Quanto a predominancia de pessoas hemofilicas 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). JA em relacdo a
hemofilia B, 2.215 (97,28%) casos ocorrem em homens e somente 62 (2,72%) em
mulheres (Brasil, 2023).

O Estado de Sao Paulo, abrange o maior nimero 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 Parana (941) (Brasil, 2023). Em nivel
mundial, tem-se uma estimativa de que exista por volta de 350.000 e 400.000
pessoas hemofilicas (Amaral, 2023).

O Brasil é o quarto pais do mundo em numero de casos de hemofilia, atras
apenas da China, terceira colocada, dos Estados Unidos, na segunda posicédo, e
a lider india (Sayago; Lorenzo, 2020). Considerando o panorama estatistico geral
exposto, podemos observar que a hemofilia atinge um ndmero aquém de
pessoas, se comparada a grande parte de outras doencas existentes. No entanto,
isso ndo € um fator justificavel para que o seu desconhecimento continue a ser
uma realidade, visto que € necessario que a populacdo obtenha conhecimentos
sobre as suas repercussodes fisicas e emocionais.

Hoje, quando revisito memorias! vivenciadas no processo de formacéo
inicial (2011-2014) do curso de Licenciatura em Educacdo Fisica, no qual me
graduei em 2014, pela Universidade Estadual de Maringd (UEM), tenho
consciéncia de que, até aquele momento, ndo conhecia e tdo pouco detinha
informacdes precisas sobre essa patologia ainda téo invisibilizada pelo segmento
social e educacional. Dito isso, quais sdo os fatores que reforgcam e justificam a

questdo pontuada? A comecar pelas auséncias de problematizacbes e

! Na introducgédo, singularmente, nos momentos em que houver mencdes a histéria pessoal do
autor, a redacao utilizara o discurso em 12 pessoa. Quando a escrita for realizada em conjunto
com a orientadora, o discurso estara constituido na 32 pessoa.
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articulacbes sobre a tematica da hemofilia no Projeto Politico Pedagdgico do
Curso de graduacédo? (UEM, 2014), até entdo, ofertado pela UEM.

Nessa direcdo, algumas das disciplinas que compuseram a matriz
curricular, quando fui estudante de Educacao Fisica na instituicdo supradita, como
iAEducdisicaad apt ad af®S o ¢ o reducagdo € ns i, od drouxeram a
hemofilia enquanto conteddo nas ementas. Com o propdsito de averiguar se
houve mudancgas nesse curriculo, pesquisamos o0 Projeto Politico Pedagogico em
vigéncia determinado pela Resolucéo N.° 156/2022-CI/CCS (UEM, 2022).

Um indicador expresso no documento e que consideramos importante de
ser elucidado se refere as areas de atuacdo nas quais os(as) profissionais de
Educacéo Fisica poderdo atuar, as quais abrangem os centros de saude primaria
e secundaria, tais como os hospitais (UEM, 2022). Aqui, o Sistema Unico de
Saude (SUS), dada sua gratuidade, integralidade e universalidade, assegura a
toda a populacao brasileira o acesso a saude de qualidade.

No tocante as ementas disciplinares tendo como referéncia a resolugdo N.°
156/2022, do curso de Educacao Fisica da UEM, a hemofilia ndo esta presente.
Entretanto, as disciplinas de etapa comum aos cursos de Licenciatura e
Bacharelado como: A Aatomia Humanaqg f Bquimicag @ Blogia celular e o
exercicio fisicoq f Bportes de invasdao | e Il f Wwasq @ &scimento e
desenvolvimento fisicoq A Pdagogia do esporteq fi Bucacdo fisica para pessoas
com deficiénciag fi Biologia humanaq i Biologia do exercicio fisicoo e fi &agio
curricular supervisionadod poderdo, em certas circunstancias, estabelecer
relacbes de ensino e aprendizagem associadas a hemofilia a partir de seus
objetivos tracados (UEM, 2022).

Nesse contexto, os(as) professores(as), além das explicacdes cientificas
aprofundadas, terdo subsidios para trabalhar os aspectos didatico-metodoldgicos,
socioemaocionais e inclusivos, no que se refere a essa desordem hemorragica.
Inclusive, no decurso da tese, todos 0s elementos mencionados estardo

retratados de forma que possam ser compreendidos em suas particularidades.

2 Resolucao N° 141/2014-Cl/CCS (Conselho Interdepartamental do Centro de Ciéncias da Saude)
(UEM, 2014). Disponivel 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 nao tenha conhecido a hemofilia na primeira formacao de
licenciatura em Educacao Fisica (2011-2014), no ano de 2015, retornei a mesma
instituicdo para cursar a segunda habilitagdo: o bacharelado. Nesse processo
formativo complementar, em especial, a partir do segundo semestre do mesmo
ano, integrei-me como discente participante do Pr oj et o de Ext ens«
Brincadeiras e Literatura: Educacgéo Social em Saudea

A intencionalidade pedagogica da extensdo proposta consistia em
desenvolver atividades ludicas e recreativas para criangas, adolescentes, jovens e
adultos(as) que periodicamente realizavam o0s respectivos tratamentos de saude
no Hemocentro Regional de Maringa (Paula et al., 2016). Nesse ambiente, muitos
retratos foram visualizados e acompanhados; a proporcdo que as aprendizagens
reais sobre os desdobramentos causados pela hemofilia foram aprofundadas.

A cada novo dialogo estabelecido com os(as) hemofilicos(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 area educacdo? visto que os medos, as incertezas,
insegurancas, dificuldades e desconhecimento em relacdo a condicdo dessa
patologia sempre foram nucleos comuns expostos nos relatos apontados pelas
criancas, adolescentes, jovens e adultos(as) que participaram do projeto.

Foi nessa conjuntura que o elemento motivacional se tornou categorico
para a elaboracdo de um projeto de mestrado com o mesmo tema, no final de
2015, periodo do processo de selecdo stricto sensu da UEM. Assim, o mapa

mental constituido era como uma quebra-cabeca a ser complementado. Ou seja,

3 O Projeto de Extensdo foi aprovado em duas instancias: a primeira pela Diretoria de Ensino e

Extensdo (DEX), vinculado a Pro-reitora de Extensdo e Cultura da Universidade Estadual de

Maringa, sob o N.° 4707/2015, e a segunda, por meio do Comité de Etica do Hospital Universitario

Regional de Maringa (HUM), sob o N.° 5851/2015-PRO. A coordenacéo era conduzida pela Prof.2

Dra. Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula, docente permanente do Departamento de Teoria e

Pratica da Educagédo (DTP) da UEM. A dinamica de atuagdo contava com discentes dos cursos de

Pedagogia e Educacdo Fisica e pés-graduandos(as) do PPE/UEM, que realizavam préticas

educativas ludicas e recreativas com criancas, adolescentes, jovens e adultos(as) em condi¢cbes

de tratamentos de saude ofertados pelo Sistema Unico de Sautde (SUS) (Paula et al., 2016).

4 Os primeiros ensaios cientificos decorreram da minha participacdo no Programa Institucional de

Bol sas de Inicia-«o0o Cient2fica (PIBI C) com a el abol
deficientes em projetos sociais nas perspectivas da Educacdo Social, Pedagogia Social e

Educa- «0o N«o ForpelalPof?2 Dré Erciganvar@adAageli Teixeira de Paula, que

também direcionou a pesquisa do Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC),nomeada fAA di scus:¢
sobre inclusdo nos curriculos de formacao de professores de Educacéo Fisica em Universidades

publicasp ar a n a e nast@ss2014)( S
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havia pecas inaugurais, todavia, com inGmeros espacos livres. Assim, ao ser
aprovado e ingressar no Mestrado em Educacdo pelo Programa de Pos-
graduacdo em Educacao (PPE), em 2016, adquiri novas oportunidades de
estudos, que assumiram amplas dimensfdes em decorréncia da possibilidade viva
de teorizar experiéncias praticas ludicas e educacionais com o0s(as)
hemofilicos(as).

A dissertacdo de mestrado, vinculada a | i nha de pesqui sa
Aprendi zagem e For ma - ¢eve cdmo titplo defirtigos A e s 0
invisibilidade dos hemofilicos nas escolas e na sociedade: o papel da educacéo
social®0(Santos, 2018) e foi orientada pela Prof.2 Dr.2 Ercilia Maria Angeli Teixeira
de Paula, do PPE/UEM.

O estudo mencionado, objetivou analisar as narrativas dos hemofilicos e
seus familiares a respeito dos processos de exclusdo vivenciados no contexto
escolar e social. A imersdo tematica também procurou abarcar conceitos em
relacdo a violéncia escolar, estigmas, discriminacdes, preconceitos e ao bullying
ocorrido dentro da escola, assim como discussdes suplementares realizadas no
Grupo de Estudos e Pesquisa em Educacdo Social em Saude (GEPESS), da
UEM/PR.

A opcao por utilizar a Educacdo Social como referencial tedrico e
mecanismo de acdo interventiva no mestrado, ocorreu em razdo de poder
contribuir na formacéo e defesa dos direitos dos(as) hemofilicos(as). A medida
gue a dissertacdo se encaminhava para o formato académico esperado, participei
de eventos especificos na area da Educacao para divulgar alguns dos resultados
prévios; dessa maneira, ao mesmo tempo, também me atualizava em relacdo aos
conhecimentos necessarios para a elaboracdo de artigos cientificos, os quais
foram publicados.

Dentre os percursos cientificos completados, enfatizo o fil Encontro de
Educacdo Social/Pedagogia Social do Paranao (2016), o iV Encontro de
Comunicacéao e Educacéo de Ponta Grossa: O Social na Educacéo e a Educacéo

Sociald (2016), o flll Congresso Internacional de pesquisadores e profissionais da

5 O presente trabalho foi realizado com apoio da Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior i Brasil (CAPES) i Cdédigo de Financiamento 001.
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Educacdo Socialo (2017), o Al Encontro Internacional de Pedagogia Social e
Educacaoo(2017) e a iXV Semana da Crianca Cidadao(2017).

A pesquisa de campo do mestrado, para além das condi¢cdes académicas,
permitiu conhecer a esséncia e as subjetividades dos(as) entrevistados(as). O
grupo foi composto por hemofilicos apenas do sexo masculino (duas criancas, um
adolescente e um adulto) e seus familiares (quatro maes e o pai do hemofilico
adulto).

Em vista disso, grande parte dos relatos dessas pessoas situaram as
dificuldades de insercdes nos processos escolares devido ao desconhecimento,
desinformacédo e despreparo formativo docente. Também foi possivel constatar a
implementacédo tardia das politicas de Estado quanto a periodicidade preventiva
da hemofilia, que culminou em iniUmeros traumas psicoldgicos, tendo em vista que
houve danos fisicos irreversiveis, seja por algum encurtamento articular ou em
consequéncia das limitacdes que a patologia impde e requer, como efetividade no
autocuidado.

Desse modo, a cada nova construgao dos dados realizada, mais chegava-
se a conclusdo de que esses individuos(as) tiveram suas historias de vidas
limitadas, o que fizeram emergir sentimentos de tristeza, angustia, soliddo e até
mesmo culpa. No caso das mulheres, maes dos hemofilicos, a dor da culpa de
serem portadoras da doenca foi evidente.

Para se ter uma ideia, muitas mées do projeto de extensao verbalizavam o
desejo de terem outros(as) filhos(as); no entanto, com a possibilidade nascerem
hemofilicos(as) fazia-as refletir sobre tal decisédo, pois alegavam que acompanhar
as repercussdes corporais dessa patologia hemorragica era muito doloroso e
angustiante.

Ainda na dissertacdo, os familiares retrataram como suas vidas foram
transformadas a partir do diagnostico dos filhos. Ja as criancas, o adolescente e o
adulto hemofilicos entrevistados salientaram o0s receios, as frustracbes e as
praticas excludentes por apresentarem esse disturbio hemorragico.

Em contrapartida, foram explanados pelos familiares indicativos de
enfrentamentos da patologia, a fim de que os quadros de invisibilidade e
desinformagbes sociais e escolares fossem superados. Dentre os principais

pontos, destacaram-se a necessidade do viés formativo, seja na etapa
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universitaria ou escolar, por meio de palestras e elaboracdo de estratégias para
informar a comunidade académica e escolar no tocante aos cuidados a serem
tomados com um aluno(a) hemofilico(a). Também foi sugerido que as Tecnologias
da Informacgdo e Comunicacéo (TICs) desenvolvessem e ampliassem estratégias
de divulgacéo 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 documentério
especial. Assim, destaco o fato de ter sido apresentado a histéria de Henfil e de
seus irmaos, Betinho e Chico Mario, no estagio de docéncia, realizado em 2016,
para cumprir créditos do mestrado, por meio do documentario i Tr °s i r
s a n g pmwduzido em 2006, pela diretora Angela Patricia Reiniger (Reineger,
2006).

Minha orientadora do mestrado e doutorado, Prof.2 Dr.2 Ercilia 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 A Di d8ti ca para o En,a qual elalecionavafA r mage:r

proposta didatico-metodolégica em questdo tornou-se um principio para
discussbes nas formacdes de profissionais que poderiam vir a atuar com as
pessoas hemofilicas.

Ap6s a conclusdo do mestrado, tive a certeza de que a caminhada
académica estava incompleta, muito embora a sensacao de dever cumprido fosse
a mais satisfatoria naquela oportunidade. Todavia, até o ingresso no doutorado
ofertado pelo PPE/UEM, em 2021, alguns dos indicativos propostos foram
concretizados, a comecar pelas publicacdes de artigos cientificos frutos da
pesquisa de mestrado (Santos et al., 2020; Santos; Paula; Rocha Romero, 2020;
Santos; Paula, 2019; Santos; Paula, 2018) e a incorporacao da hemofilia como
pauta nas praticas de formacfes para professores(as), em especial nos campos
da Educacéo Fisica e da Pedagogia®, por estar atuando de forma sincrona como
docente.

Por mais que fossem desenvolvidos diversos estudos sobre hemofilia, ap6s

a conclusdo do mestrado, identificamos que poucas obras exploravam a utilizag&o

6 Desde 2019, o autor possui formagdo em Pedagogia (22 licenciatura), pelo Centro Universitario
de Maringd (UNICESUMAR).

m« o S
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de materiais educativos como recursos de formacéo para atuacdo docente com
os(as) alunos(as) hemofilicos(as). Em face do exposto, a pergunta problema foi
estruturada com a finalidade de responder. como os conteddos dos materiais
educativos estao sendo apresentados para que a hemofilia possa ser discutida na
educacao?

No que se refere as questdes 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 deverao
ser adotadas pelos(as) professores(as) para que as criancas com hemofilia
possam de maneira efetiva participar das aulas praticas de Educacao Fisica
escolar? E por que os(as) professores(as) devem estabelecer comunicacéo
regular com os familiares dos(as) alunos(as) hemofilicos(as)?

Assim, o objetivo geral deste estudo foi analisar materiais educativos sobre
hemofilia e suas contribuicbes para a formacdo e pratica de professores(as).
Quanto aos objetivos especificos, definimos:

1 Apresentar o que € a patologia hemofilia, a fim de que possa auxiliar

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

91 Descrever a hemofilia a partir da historia de trés irméaos hemofilicos que
se destacaram na luta pela divulgacdo dessa doenca;

1 Investigar e analisar materiais educativos das Associacdes e a
Federacdo de Atendimento as Pessoas com Hemofilia no Brasil; e, por
altimo;

1 Realizar uma revisdo de literatura da producdo académica sobre
hemofilia na educacéo.

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

de ordem pessoal, académica e social. Em referéncia ao primeiro aspecto, a
causa € estimulada pelo exercicio de atuacdo docente na educacdo basica,
Ensino Fundamental Anos Iniciais e Finais, com 0 componente curricular
Educacéo Fisica.

Por ser uma disciplina que trabalha as dimensfes corpOreas na sua
completude, faz-se necessario conhecer e saber enfrentar as fragilidades que
esse corpo demonstra quando lhe é exigido que pratigue uma determinada

atividade fisica e/ou exercicio fisico, pois episddios de intercorréncias sao
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passiveis de acontecer, dada a acdo didatica proposta e/ou estabelecida em um
cenario que capacitam os(as) alunos(as) a desempenharem continuas
movimentagoes.

Nessa situagdo, os olhares atentos e cuidadosos dos(as) professores(as)
sao requeridos, sobretudo com alunos(as) que apresentam alguma necessidade
corporal especifica, como é o caso dos(as) hemofilicos(as). Por ndo haver
coagulacdo sanguinea imediata e existir a possibilidade de sofrer hemorragias
internas (Oliveira et al., 2022; Cavalcante et al., 2020a), a adocdo de estratégias
didaticas e metodolégicas (no sentido de fomentar uma aprendizagem
colaborativa e humanizada para com os(as) demais alunos(as) que nado séo
hemofilicos(as) também é uma pratica de formacdo transformadora a ser
desempenhada.

Outro tépico de abordagem correlacionado a justificativa de natureza
pessoal se refere a existéncia de materiais educativos sobre hemofilia
desenvolvidos por profissionais de diferentes areas do conhecimento e ao fato de
os(as) professores(as), em sua grande maioria, poderem desconhecer sobre
como atuar com os(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito escolar.

Em relacdo a justificativa académica, constatamos que a producdo do
conhecimento sobre hemofilia na educacdo, mesmo que com aumento gradual
sucedido nos ultimos anos, conforme expresso no levantamento realizado pela
Revisdo Integrativa da Literatura (RIL), na terceira se¢do, ainda € pouca, em
especial sobre os estudos voltados para o campo da formacao 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 carater de ineditismo ao qual
a investigagao se propoe.

Por fim, no que tange a justificativa social, acreditamos que, com a
explanacdo pormenorizada do objeto central, hemofilia, essa pesquisa possa ser
um instrumento de mapeamento e analise para a utlizacdo dos(as)
professores(as) em todas as areas dos saberes, com a intencdo de informé-
los(as) e prepara-los(as), em termos pedagdgicos, para acolher esses alunos(as)

hemofilicos(as), assim como para legitimar a existéncia e permanéncia deles(as)
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na escola, erradicando, assim, quaisquer praticas de invisibilidade no campo da
educacao.

Os referenciais tedricos estiveram concentrados em pesquisadores(as) que
dialogam sobre a hemofilia nas perspectivas educacionais, com referéncias a
Santos et al. (2024); Battazza e Galhardo (2024); Combeé et al. (2024); Amorim et
al. (2024); Silva et al. (2024); Ferreira (2023); Pacheco et al. (2022); Santos e
Paula (2022); Souza (2022); Guimardes et al. (2021a); Sanchez Bricefio (2021);
Silva, Moreira e Moreira (2021); Andrade (2020); Sanchez 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
tedricos curriculistas, como Macedo (2013), Névoa (2012) e Sacristan (2000); da
area da didatica, com Libaneo (1991; 2010; 2007) e as contribuicdes de Freire
(2000, 1997).

A tese de natureza qualitativa, do tipo exploratéria, constituiu-se de uma
dupla metodologia: a Revisdo Integrativa da Literatura (RIL) e a analise
documental. A primeira metodologia viabiliza fa combinacdo de dados da
literatura empirica e tedrica que podem ser direcionados a definicdo de conceitos,
identificacdo de lacunas nas areas de estudos, revisdo de teorias e andlise
metodoldgica dos estudos sobre um determinado tépicoo ( Mat t os,. 2015, p

Dito isso, delimitamos como enfoque investigativo a hemofilia na educacéo
situada a partir de quatro eixos categoéricos apoiados em Bardin (1977), preé-
determinados para compor a analise revisional das fontes de pesquisas
selecionadas nos formatos em dissertagbes de mestrados, artigos cientificos e
trabalhos de conclusdes de curso, sendo elas: 1) formacao de professores(as), 2)
praticas pedagogicas inovadoras, 3) politicas/acdes de fomento ao autocuidado e
4) inclusdo dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito escolar.

No que corresponde a segunda estrutura metodoldgica, Sa-Silva, Almeida
e Guindani (2009, p. 5), evidenciam a analise documental como fi[ . . . ] um

procedimento que se utiliza de métodos e técnicas para a apreensao,
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compreens«o e ans8lise de documExadamsessado s ma
perspectiva, caracterizam-se, entdo, como fontes analiticas: fotografias,

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

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

Junior et al., 2021).

A vista disso, a pesquisa utilizou como fonte de dados documentais os
materiais educativos engendrados pela Federacédo Brasileira de Hemofilia (FBH)
(2022) e a Associacéao Brasileira de Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM) (2021).
Quanto aos critérios de avaliacbes desses materiais, foram considerados a
apresentacdo, a coeréncia estrutural, a qualidade do corpo editorial e de
consultoria, a originalidade e os contributos para o conhecimento. Para discusséo
e andlise dos dados, empregamos a técnica de andlise de contetdo categorial
teméatica proposta por Bardin (1977), subdividas em: aspectos gerais de
caracterizacdo da obra; conteldos para formacdo de professores(as) e praticas
pedagdgicas; acbes de fomento ao cuidado e autocuidado; relagéo familia e escola;
e, por fim, analise geral da importancia desse material educacional.

O trabalho foi organizado em cinco secfes distintas. Na primeira, esta
explicitada a introducdo, nos quais foram abordados aspectos basilares em
relacdo a tematica de estudo, objetivo geral, objetivos especificos, problema e
questdes de pesquisa, justificativas, referenciais tedricos e abordagens
metodoldgicas para sua realizacao.

A segunda secdo é destinada a explanar o universo da hemofilia, no
tocante aos conhecimentos historicos desde sua origem até as informacdes
minuciosas que favorecem o processo de compreensdo em sua totalidade. Com
isso, evidenciaram-se as figuras publicas marcantes dos irméos Betinho, Henfil e
Chico Mario, intelectuais ativistas brasileiros que lutaram pela completa
visibilidade dessa hemoglobinopatia ao se apropriarem do seio cultural e da
politica como campo de dendncia.

Em virtude dos impactos sociais e educacionais gerados, ainda foram
elucidados os trabalhos desenvolvidos pelas Associacfes e a Federacao de
Atendimento as Pessoas com Hemofilia em escala nacional e, por ultimo,

divulgados os contributos da Pedagogia hospitalar, Pedagogia Social, Educacéao
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Social em Saude e o Servico de Atendimento a Rede de Escolarizacdo Hospitalar
(SAREH) quanto ao atendimento desse publico.

Na terceira secdo, apresentou-se uma descricdo refinada da dupla
metodologia empregada (revisdo integrativa da literatura e andlise documental),
amparadas pelas fundamentacdes teodricas, desenhos de construcdes dos
meétodos, ciclos perpassados e acles investigativas operadas para o
desenvolvimento da pesquisa.

A quarta sec¢do é reservada as analises e as semelhangas das reflexdes
subsidiadas pelos materiais educacionais (nos formatos de cartilhas informativas
documentais destinadas aos segmentos escolares) pertencentes a tematica
hemofilica. Nessa vertente, o campo da formacdo de professores(as) adquiriu
completa notoriedade, tanto em relagdo a configuracao curricular quanto as acdes
preventivas e relacionais, mas, em sua esséncia, para capacita-los(as) a executar
praticas educativas com propésitos de humanizacao.

E nas consideracbes finais (quinta secdo), além de fazermos uma
retomada dos objetivos de pesquisa tracados, destacarmos 0s principais
resultados e explanamos as limitagcbes encontradas, também apresentamos
nossas contribuicbes para que haja plena ruptura da invisibilidade da hemofilia na
educacado. Assim, uma das primeiras acdes para alcancar esse objetivo principal

€ a busca pelos conhecimentos propostos na segunda secao.



2. A HEMOFILIA E O DIREITO A EDUCACAO

De acordo com Noébrega (2018), a terminologia hemofilia foi apresentada
pela primeira vez no século Xl, por um médico arabe chamado Albucasin. N&o
obstante, no século XllI, um rabino conhecido como Maimoénides realizou a
descoberta cientifica em relacdo ao processo de transmissdo da patologia, na
qual a mée seria a portadora principal, o que motivou a elaboracdo de uma nova
lei, abarcada em sua ldgica constitutiva, ao passo que, se a figura materna ja
tivesse filhos hemofilicos 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 € 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 familias hemofilicas,
cuja especificidade do contedudo pesquisado denotava o padrdo hemorragico
genético familiar herdado pelo sexo masculino (Kumar; Dunn; Carcdo, 2016).
Tempos depoi s, em 1803, foi descoberta por
(Batista et al., 2020). A investigacao realizada também comprovou que as maes
isentas de problemas de sangramentos poderiam transmitir a hemofilia para seus
filhos (Batista et al., 2020).

O histérico sobre o surgimento da hemofilia, também comecou a despertar
interesse dos(as) pesquisadores(as) no inicio do século XIX, devido a Rainha
Vitéria da Inglaterra, a qual era portadora da doenca, transmitir o gene da
hemofilia aos seus descentes reais (Oliveira et al., 2022). Por consequéncia, 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 trés familias reais: a russa, alemd e espanhola
(Oliveira et al., 2022). Por essa razéo, o disturbio hemorragico em questéo ficou
popularizado como a Doenca da Realeza (Oliveira et al., 2022, p. 3).

E intrigante comecar esse didlogo ao identificar que o distdrbio
hemorragico, base desta pesquisa, se manifesta de forma longeva, embora ainda
seja pouco conhecido na educacdo e na sociedade. Em vista disso, foram

elaborados alguns questionamentos para refletir. vocé conhece alguém com
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hemofilia? Ja ouviu falar das implicacdes que essa patologia pode ocasionar na
vida de uma pessoa? Ao longo do seu processo de escolarizacdo, teve
conhecimento de algum(a) aluno(a) que era hemofilico(a)? E como a hemofilia é
divulgada para a sociedade? Caso nao haja respostas para a maioria dessas
perguntas, € sinal de que a invisibilizacdo da doenca ainda esteja muito presente.

Os curriculos orientam as praticas pedagogicas dos(as) professores(as).
Nessa ldgica, ao inserirem em seus planejamentos o ensino da hemofilia, serdo
oportunizadas conexdes entre escola, cultura e sociedade. A proposito, conhecer
a realidade escolar local e a realidade de seus(suas) educandos(as) s&o
importantes para que sejam exploradas as singularidades de cada contexto
cultural.

De modo geral, € muito comum que grande parte da camada populacional
desconheca o que € hemofilia. Devido a imperceptibilidade com que esse tema é
abordado nos documentos que orientam 0s processos de ensino e aprendizagem
nas escolas, muitos(as) educadores(as) acabam optando pela sua
desconsideracdo, condicdo essa que pode justificar o desconhecimento inicial
apontado.

Em relacdo a essa problemética, as pessoas com hemofilia podem ser
desconsideras pelas comunidades escolares como um grupo gue necessita de
atencdes especificas. Com isso, muitos(as) professores(as) podem né&o
incorporar, ao mesmo tempo, uma sensibilidade pedagdgica em suas praticas
educativas.

Apesar de hoje em dia existirem politicas inclusivas e integrativas mais
categoricas, determinados quadros de invisibilidades ainda requerem constantes
movimentagcbes em suas bases com a finalidade de reverterem modelos
tradicionais construidos no decurso histérico. Pensando nisso, considera-se
relevante que os(as) profissionais da educagdo conhecam o que € a hemofilia e
quais sdo as suas implicacbes, a fim de que promovam e consolidem praticas
educativas nas quais favorecam o acolhimento e a inclusdo desses

educandos(as).
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2.1. O QUE E HEMOFILIA

A hemofilia é uma alteragdo hereditaria no processo de coagulacdo do
sangue, o que causa hemorragia. Isso decorre do fato de haver uma deficiéncia
na quantidade ou qualidade dos fatores coagulantes VIII ou IX. Segundo Ribeiro
et al. (2021), ela é considerada uma patologia de carater raro e recessivo por
estar relacionada ao cromossomo X, logo, € passada da mae para o filho (Figura
1). Dessa maneira, na maioria absoluta dos casos, as mulheres sdo apenas
portadoras, enquanto os homens sao clinicamente afetados. No entanto, embora
raros, ha 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 ordenacao disposta,
0s genes dos fatores VIl e IX estdo situados no cromossomo X e, quando
mutados, causam a hemofilia. Para melhor compreensdo, no que concerne a
hereditariedade, o A Manu al d eelabbradm dloi Minisgério da Saude
(Brasil, 2015a, p. 11) indica que:

As hemofilias sdo transmitidas quase que exclusivamente a
individuos do sexo masculino por méaes portadoras da mutagéo
(cerca de 70% dos casos) (Figura 1B). Porém, em cerca de 30%
dos casos, a doenca origina-se a partir de uma mutacdo de novo,
fenbmeno que pode ocorrer na mée ou no feto. Os casos
decorrentes de muta¢cBes de novo sao chamados de esporadicos,
podendo tratar-se de pacientes isolados (um Unico caso presente),
ou a ocorréncia apenas entre irmdos, ou seja, ausente em
geracOes pregressas (Figura 1E). Filhas de homem com hemofilia
serdo portadoras obrigatérias (Figura 1C). Apesar de muito rara, a
hemofilia pode ocorrer em mulher (Figura 1F), em decorréncia da
unido de homem com hemofilia e mulher portadora. Mais
comumente, mulheres portadoras podem apresentar baixos niveis
de fator VIII ou fator I1X, evento este relacionado a inativacdo do

cromossomo X Anor mal 0, i sto ®,
associada a hemofilia, processo conhecido como ionizacao (grifos
do autor).

A cada gestacao de uma mulher portadora, proveniente de um pai sem
hemofilia, as filhas terdo 50% de chances de também nascerem portadoras. Por
outro lado, os filhos homens terdo 50% de probabilidade de nascerem com

hemofilia (Figura 1B). Em casos sem histérico familiar prévio, ocorrem mutagdes

aquel
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genéticas nas células germinativas dos pais ou no processo inicial de

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

Figura 11 Hereditariedade da hemofilia (Cartilha do Ministério da Saude).
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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,
ha insuficiéncia do fator 1X (Pacheco et al., 2022). Contudo, ha um terceiro tipo
considerado muito raro (por acometer 1 entre 1 milhdo de pessoas), a do tipo C,
também nomeada como Sindrome de Rosenthal (deficiéncia do fator XI), que esta
correlacionada a um cromossomo autossomo (Soliman, 2023; Ribeiro et al., 2021;
Jayakrishnan; Shah; Mewawalla, 2019).

A hemofilia C, cujo gene esta posicionado no cromossomo 435, acomete
tanto o sexo feminino quanto o masculino, sobretudo, a populacdo judaica
asquenazim (Grupo de Judeus da Europa Central), em razdo de ocorrer mutacdes
especificas no gene do fator Xl, conforme aponta Ribeiro et al. (2021). Além

disso, seus sintomas sao mais leves em comparagao 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 € categorizada conforme o nivel
plasmatico de atividade coagulante do fator deficiente em trés niveis: leve,
moderada e grave (Brasil, 2015a; 2015b). Na condicéo leve, o fator coagulante é
variavel entre 5% e 25%. Nessa etapa, 0s sangramentos espontaneos sao mais
inabituais e as hemorragias graves, em geral, podem ocorrer em razao de um
ferimento mais agravado, um traumatismo mais profundo ou por alguma
complicac@o cirurgica (Cavalcante et al., 2020b; Sartorelo, 2016). Em virtude
dessas causas, é muito comum que um numero reduzido de pessoas descubra
somente na vida adulta que possuem hemofilia, visto que ndo passaram por
algum procedimento e/ou episodio que as fizessem sangrar de maneira
descomedida.

Em referéncia ao nivel moderado, de acordo com Magalhdes (2019), o
fator de coagulacdo oscila entre 1% e 5%. Nesse cenario, pode haver a
ocorréncia de sangramentos apO0s pequenos traumas, com a presenca de
algumas hemorragias espontaneas, todavia, ainda com uma menor intercorréncia
(Pacheco et al., 2022).

Por fim, quanto a condicdo grave da pessoa hemofilica, o fator de
coagulacdo é inferior a 1% (Martins, 2020). Nesse locus, as manifestacdes
clinicas mais frequentes sdo as hemorragias musculoesqueléticas, de preferéncia
as hemartroses (hemorragias no interior das articulagbes) (Pinto, 2016). A
respeito desse assunto, 0 al man aq u e Guiando cutdaddr@d (Federatao

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

Os danos articulares sdo consequéncia das hemorragias repetidas
em uma articulacdo. As hemartroses provocam inflamacéo na
membrana interna que envolve cada articulagdo, a sindvia,
condicdo chamada de sinovite. Quando ocorre sangramento
articular, ha deposicdo de ferro nas articulagbes, provocando
maior irritacdo sinovial e mais inflamacdo. Esse processo
degenerativo da articulagéo é progressivo e irreversivel, por isso é
tdo importante realizar a profilaxia e tratar as hemartroses correta
e rapidamente para prevenir as artropatias.

7 Disponivel em: https://hemofiliabrasil.org.br/wp-content/uploads/2023/04/27-2¢77c-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 topico importante a ser apresentado e que fara substancial diferenca
nos processos de conducdes dos casos emergenciais, sobretudo, nos segmentos
escolares, sejam com os(as) professores(as) ou com os(as) demais participes
que compdem essa estrutura, € a compreensdo de que as incidéncias de
sangramentos das pessoas com hemofilia podem ser de forma interna ou externa
(aparentes ou nao), cujas regibes mais acometidas e que exigem intensas
preocupacfes sdo as articulagcbes dos cotovelos, joelhos e tornozelos
(Magalhédes, 2019). Sangramentos musculares em antebracos, pernas e quadril
também séo comuns (Teixeira et al., 2022).

Em virtude das questdes mencionadas, muitos(as) professores(as) de
Educacdo Fisica escolar optam por redesenharem suas estratégias didaticas e
metodoldgicas de ensino, a fim de que os(as) alunos(as) com hemofilia possam
estarem inclusos nos processos de aprendizagem, em exclusivo nas aulas
praticas, em virtude de haver possibilidades efetivas de contatos fisicos diretos.
Por isso, a utlizagdo de alguns materiais alternativos, como cotoveleiras,
joelheiras e tornozeleiras, com o intuito de protegerem locais do corpo mais
vulneraveis se fardo indispensaveis, visto que, devido a deficiéncia dos fatores de
coagulacéo, eles(as) apresentarao dificuldades para estancar o sangramento.

A descoberta da hemofilia via de regra € realizada na prépria infancia, ou
seja, logo nos primeiros anos de vida, resultante do aparecimento de equimose
(hematoma comum) em situagdes simples do cotidiano. Para exemplificar,
guando a mae ou pai observam que, ao engatinhar, a regido do joelho adquire
certo inchaco e a crianca ndo consegue mais estender a perna por apresentar
desconforto. Nesses casos, 0s pais necessitam obter assisténcia a saude.

Conforme Andrade (2020), a expectativa de vida da pessoa com hemofilia
aumentou substancialmente em comparacdo com outras épocas. NO que se
refere ao assunto, Jones e Ratnoff (1991), citam que, no século XIX, os(as)
hemofilicos(as) vinham a oObito com apenas 11 anos de idade, ap0s contusdes
que afetavam o sistema nervoso central ou as visceras internas. Em
contrapartida, Guedes (2016), destaca que, na década de 1970, o tempo de vida
era em média de 30 anos. Com 0s progressos e implementacdes realizadas nas

politicas de tratamento, hoje, os(as) hemofilicos(as) tém potencial para chegar e



41

até mesmo ultrapassar os 70 anos (média correspondente a populacédo nacional
sem doencas hereditarias) (Zelada et al., 2013; Guedes, 2016).

Azenha, Rodrigues e Galvao (2012) descrevem que, nos Estados Unidos,
no inicio dos anos 1900, médicos cirurgides gerais iniciaram o desenvolvimento
de algumas pesquisas com a utilizacdo de venenos de cobras, com énfase na
oferta de um tratamento para hemofilia. Entretanto, essa alternativa nao foi eficaz,
até que, a partir de 1934, foram constatadas que as realiza¢cfes de transfusdes
sanguineas obtinham mais sucessos nos controles hemorragicos (Andrade,
2020).

E importante salientar que a transfusdo de sangue une a histéria da
hemofilia & do HIV/Aids, nos anos 1970, devido ao processo de triagem, para
avaliar o quadro de saude do(a) candidato(a) a doagdo, nessa época, nao ser
exercida com um controle rigoroso, como ocorre nos dias de hoje. Como
consequéncia, muitos(as) hemofilicos(as) acabaram sendo infectados(as) por
inmeras patologias transmitidas via sangue, como HIV/AIDS, sifilis e hepatites
em geral (Santos et al., 2025; Santos et al., 2024; Santos; Paula, 2019).

Em detrimento desse cenario de descaso, durante muito tempo, a hemofilia
foi considerada uma patologia estigmatizada no contexto social. De acordo com
Goffman (1975), a palavra festigmaoteve sua origem na Grécia, cujo significado &
i ma r .cPara explicar essa teoria, 0 autor sinaliza a existéncia de trés fatores: o
primeiro € relacionado ” s fi a b o micorporais, ens fancdo das deformidades
fisicas; o segundo, sucedido por causa de culpas individuais, como fraquezas,
desonestidade, crencas falsas e rigidas, prostituicdo, homossexualidade,
tentativas de suicidio, dentre outras; e, por ultimo, o terceiro, que ocorre devido a
estigmas de marcas tribais, raciais, nacionais e religiosas.

Durante anos, os(as) hemofilicos(as) foram estigmatizados(as), por causa
da condicdo genética, como pessoas enfraquecidas, inabilitadas e até mesmo
superprotegidas. Contudo, isso ndo é uma regra universal, haja vista, com
aderéncia estavel ao tratamento profilatico, a condicdo 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 fisica, psiquica e
social preservadas, tais quais um(a) individuo(a) que contém todas as proteinas

no sangue para que transcorra a coagulacao.
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Hoje, o tratamento concedido de forma gratuita pelo Ministério da Saude
aos(as) hemofilicos(as), sobretudo em condicdo grave, é conhecido como
profilaxia, segundo a Federacdo Brasileira de Hemofilia (2025a). Isso significa
que, em alguns dias da semana (sem interrup¢éo), havera aplicacdo de fator na
veia (administracdo intravenosa), conforme acordado com o(a) médico(a)
hematologista, com o propdsito de que os sangramentos sejam evitados.

Além disso, a profilaxia previne lesbes e sequelas articulares (na regiao
das juntas), as quais podem provocar intensas dores e dificuldades nas
movimentacdes das pernas e bracos. Por isso, a eficacia da profilaxia consiste na
administracdo regular de fatores coagulantes com o propdsito de manter os niveis
de fator suficientemente elevados, de forma independente as situacbes de
episédios hemorragicos nas quais poderéo sobrevir.

De acordo com a Federacdo Brasileira de Hemofilia (2025b), existem trés
tipos de profilaxia: a primaria (recomendada para criancas com menos de trés
anos, sem evidéncias de lesbes nos 0ssos e/ou cartilagens e antecedente a
ocorréncia de uma segunda hemartrose); a secundaria (indicada para criancas a
partir dos trés anos de idade e adultos que ndo tenham tido lesdes osteocondriais,
ou seja, nas cartilagens; apds a sucessao de uma segunda hemartrose); e, por
altimo, a terciaria (designada para aqueles(as) que ja apresentaram lesées
osteocondriais) (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2025b).

Outro ponto a ser inferido diz respeito a dose domiciliar. Desde que tenha
havido uma preparacéo conduzida por profissionais habilitados(as) do Centro de
Tratamento de Hemofilia (CTH) ou de hemocentros, a infusdo do fator de
coagulacdo poderéa ser realizada em casa pelo(a) hemofilico(a) ou por algum(a)
outro(a) membro(a) de sua familia (Federacéao Brasileira de Hemofilia, 2025c).

Com a infusdo domiciliar, as pessoas hemofilicas reduzirdo em grande
escala o numero de visitas aos (CTH) e hemocentros, além de adquirirem mais
autonomia, independéncia e qualidade de vida. Inclusive,emcasad ev er 8§
um local adequado para o armazenamento dos frascos de fatores, junto ao
correto preenchimento dos Di8rios de
2025¢, p. 1).

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

que apresentam grau leve e moderado, o qual consiste na reposicdo de

inhave

nf us «
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concentrado do fator coagulante, apdés ocorrida alguma eventualidade de
incidéncia hemorragica (Guimarées et al., 2021). Destaca-se ainda que toda rede
de profissionais das é&reas da saude, sejam eles(as) médicos(as),
enfermeiros(as), fisioterapeutas, nutricionistas, dentistas, psicélogos(as) e
professores(as) de Educacdo Fisica, possuem papéis determinantes na
consolidacdo de uma qualidade de vida integral das pessoas com hemofilia.

Apenas no que esta relacionado ao tratamento domiciliar, o material
educativo i nti tul ado AFator deci sivo n a hemof
passatempos sobre h e moeAdultdsi Modulo-1-1r18q ilesmamp o A F
como apresentado na Figura 2, alguns marcos expressivos de que sua
implementagédo acabou repercutindo na educagao, na economia e no ambito da

saude publica (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2015, p. 7).

Figura 21 Impactos ocasionados pela adesao a politica de tratamento domiciliar.

RESULTADOS DO TRATAMENTO DOMICILIAR

73% menos dias perdidos de
trabalho ou de estudo;

.......

........ 74% menos pacientes desempregados;

GG 89% de reducao de atendimentos
: em hospitais;

Lk 83% menos dias passados em hospitais;

.
-----------------------

74% de reducao de custos de
tratamentos por pacientes/ano.

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

Dentre os resultados apontados nessa figura, um aspecto que chama
atencdo alude aos processos educativos com reducdo de 73% das faltas

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

8 Disponivel 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 sobressairam. Nessa direcdo, é inegavel que a
adesao ao tratamento domiciliar reflete a promocéo por uma qualidade de vida
integral das pessoas com hemofilia. Posto isso, mais uma vez observa-se o
quanto a ciéncia contribuiu e ainda contribui para que as politicas de tratamentos
sejam cada vez mais inovadoras.

Com advento tecnoldgico e cientifico, pesquisadores(as) da area da
hemofilia tém realizado expressivas descobertas. NO que tange ao assunto,
Delmondes (2022), menciona um editorial publicado no periddico iNew England
Journal of Medicineo (NEJM), subscrito pela diretora médica, Courtney D.
Thornburg, do Centro de Trombose e Hemofilia do Rady Children’s Hospital, de
San Diego, estado da Califérnia, 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 Clinica Médica
(DCM) da Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM).

O conteudo abarcado faz referéncia a um tratamento considerado
revoluciondrio e promissor, nomeado como terapia génica, ou também conhecida
como valoctocogene roxaparvovec. Segundo Delmodes (2022), a proposta desse
método consiste na insercdo de um gene sadio do fator VIII ou IX em uma célula
alvo dos(as) pacientes hemofilicos(as), em especifico nas células do figado, por
meio de um vetor viral alterado, o virus adeno-associado.

Conforme Linden (2010), "A terapia deve n«o apenas
voltar a produzir a proteina que falta, mas produzi-la em quantidade suficiente
para restabelecer a saude do paciente e por longo prazo, idealmente por toda a
v i d @hdrnburg ressalta que o primeiro ensaio abrangendo a terapia génica
ocorreu no ano de 1999 em pacientes com hemofilia B (Delmondes, 2022).

Quanto ao primeiro caso de sucesso de transferéncia génica mediada por
virus 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 génica foi mais
lento, devido a desafios envolvendo o tamanho do gene do fator
VIIl e a dificuldade do seu empacotamento no virus vetor. Foi
preciso avancar para um tipo de tecnologia que possibilitasse um
transgene menor e com maior expressao. Os ensaios da terapia
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génica nos pacientes com hemofilia A, a partir da tecnologia
AAV5-hFVIII-SQ (valoctocogene roxaparvovec), tiveram inicio em
2015 (Delmondes, 2022, p. 1).

Foi em decorréncia da conjuntura predita que a investigacdo multicéntrica
coordenado pela docente Margareth Ozelo adquiriu protagonismo e interesse de
publicacdo do (NEJM), visto que é o maior estudo em escala mundial sobre
terapia génica para hemofilia A (Delmondes, 2022). Nesse quadro, a amostra foi
composta por 134 pacientes hemofilicos A-grave, os quais foram submetidos a
uma Unica dosagem da valoctocogene roxaparvovec (6x1013 genomas vetoriais
por quilo de peso). Apé6s o t r at ament o, fos pacientes a
grande maioria, niveis de fator VIII na faixa da hemofilia leve (5 a < 40%) ou na
faixa de ndo hemofilia (O 40%), com melhora do fenétipo de sangramentod
(Delmondes, 2022, p. 1).

Na entrevista concedida para o mesmo editorial, a professora Margareth
Ozelo confirma que, embora os resultados sejam satisfatorios, ainda se faz
necessario aplicar uma avaliacdo completa para determinar a constancia da
resposta a terapia, bem como os preditores de respostas e consideracdes
relevantes para os(as) pacientes, quando optarem pelo uso da terapia génica
(Delmondes, 2022).

Ozelo, além do trabalho compartilhado pela MNew England Journal of
Medicined (NEJM), também participou de outras quatro pesquisas relacionadas a
terapia génica para hemofilicos(as) (Delmondes, 2022). E gratificante visualizar o
cenario académico cientifico nacional se tornar referéncia na promocdo de
qualidade de vida as pessoas com hemofilia, pois denota o grau de seriedade e
comprometimento que os(as) pesquisadores(as) brasileiros(as) estédo
desempenhando. Para se ter compreensédo, o hemocentro do HC (Hospital de
Clinicas) de Campinas é um dos centros de tratamento com mais pacientes a
receber a terapia génica avancada, sendo até o presente momento 34 pessoas
contempladas e originarias de diversos lugares do pais (Delmondes, 2022).

Nesse subtopico, houve a oportunidade de apresentar as especificidades
da hemofilia, bem como descrever acontecimentos historicos pontuais, que

contribuiram para que ela pudesse se tornar uma patologia desassociada de
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quaisquer medos, incertezas e estigmas. Isso se deve muito a politica de
tratamento ofertada por meio das realizacfes de transfusdes sanguineas.

Os bancos de sangues, durante um longo periodo, foram as bases
referenciais para os tratamentos das pessoas com hemofilia, sobretudo, nas
situacdes de sangramentos emergenciais. No entanto, com o advento cientifico,
uma nova descoberta ressignificou o sistema de transfusdo. A proposta
consolidou a transformacao do fator VIII em po, conhecido como concentrado de
fator VIII humano, ainda utilizado nos dias de hoje (Batista et al., 2020). Segundo
Chesp (2024), o produto em questdo somente pode ser comercializado nos
Estados Unidos, em 1966.

O final da década de 1970 foi caracterizado pelo aprimoramento técnico de
desenvolvimento e producdo dos fatores de coagulacdo, apesar das agravantes
complicacBes sanguineas ocorridas por contaminacdes virais (Menezes, 2022).
J8 fAem 1980, Ss«0 criados produtos com ina
solvente e detergente, que € despoluido pela tecnologia de anticorpos
mo n o ¢ | oBatssta et al., 2020, p. 479).

De acordo com Chesp (2024), em meados de 1990, a engenharia genética
possibilitou o desenvolvimento das primeiras pesquisas clinicas 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
gue elimina qualquer possibilidade de contaminacéo viral.

Compreende-se que a hemofilia foi constituida por diversas transformacfes
sociais, académicas e cientificas, acima de tudo, no que diz respeito ao seu
tratamento. Embora, atualmente, exista uma politica preventiva e de
democratizacdo da saude, antecedente a década de 1990, muitos(as)
hemofilicos(as) acabaram tendo suas vidas impactadas pelo descaso de saude
publica empreendido pelo Estado, como é o caso de Betinho, Henfil e Chico

Mario, irmaos hemofilicos de quem falar-se-a mais adiante.
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2.2. A IMPORTANCIA DE BETINHO, HENFIL E CHICO MARIO NA POLITICA DE

CONHECIMENTO, VISIBILIDADE E TRATAMENTO DA HEMOFILIA

A hemofilia constitui o elo inicial na existéncia de Hebert José de Souza
(Betinho), Henrique de Souza Filho (Henfil) e Francisco Mario Figueiredo de
Souza (Chico Mario), a medida que o HIV/AIDS exprimiu o desfecho de um ciclo
fisico (Barros, 2018). Embora tenham falecido, a herancga representativa deixada
por eles permanece vivida no pensamento e nas ac¢des militantes de muitos(as)
gue visam transformar o cenario de invisibilidade dessa patologia em um campo

extenso de conhecimentos e possibilidades.

Figura 37 Registros fotogréaficos® dos trés irmaos hemofilicos: Henfil, Chico Mario e
Betinho.

“HENFIL"

Fonte: Arte esquematica elaborada pelo autor.

Conhecer os itinerarios desses personagens reais € valoroso para que se
possa ter uma percepcao concisa em relacéo a intensa dualidade enfrentada, ora

9 Imagens originalmente extraidas de Campos (2023): disponivel em: https://www.abi.org.br/vitima-
da-aids-cartunista-henfil-faleceu-ha-30-anos/, acesso em: 25 dez. 2024; Associacao Brasileira de
Imprensa (2018): disponivel em: https://www.diariodoaco.com.br/noticia/0060762-premio-chico-
mario-de-violao, acesso em: 25 dez. 2024; e Diario do Aco (2018): disponivel 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 politico construidos com a intencionalidade de viabilizar protagonismo as
classes oprimidas e as pessoas acometidas por essas doencgas.

Na educacao, estruturar topicos dialégicos acerca da hemofilia faz com que
os(as) professores(as) adquiram conhecimentos aprofundados para além da
condicdo geneticamente imposta. Isso significa que compreender os efeitos
provocados nas bases sociais podera resultar em praticas reflexivas futuras e
com vieses transformadores, a fim de que o0s estigmas, esteredétipos,
preconceitos, segregacdes e desconhecimentos possam acabar. Foi justificada e
ancorada nessa légica que se optou por desmembrar a historia factual dos irmaos
Afque fizeram da solidariedade sua grande a
2007, p. 73).

De acordo com Valilldes (2012), Betinho, por ser hemofilico, teve uma
infancia limitada em razdo de ndo poder se machucar, por conseguinte, evitava
brincadeiras perigosas, correrias, dentre outras praticas consideradas comuns
para um menino que apenas gostava de se sentir livre. Na visédo de Liberato
(2019), socidlogo e ativista, ao longo de sua jornada, trilhou um caminho
composto de sucessivos desafios. Ndo a toa, sobreviveu a tuberculose, a
repressao no exilio e a hemofilia. Logo, o HIV/AIDS foi um constante obstaculo a
ser superado por ele e seus irmaos, talvez o mais dificil.

A ressignificacdo da leitura de mundo em funcdo da contaminacdo por
HIV/AIDS, ocorrida em 1986 (mediante transfusdo de sangue contaminado
realizada no tratamento para hemofilia), foi importante para que o contexto social
daquela época se conscientizasse a respeito das necessidades politicas de
cuidado e, a0 mesmo tempo, para que um espirito critico acerca da desordem
gue estava se desenhando enquanto estrutura no sistema de saude fosse
despertado.

De forma brilhante, Betinho elevou a experiéncia pessoal com o HIV/AIDS
para o nivel publico com o proposito de engajar politicamente (Neto, 2019).
Assim, o papel de militante democrético se articulava com a figura de porta-voz e
defensor de todos(as) aqueles(as) que foram infectados pelo virus do HIV/AIDS
(Sales, 2022).
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No dia 10 de abril de 1987, Betinho fundou a Associacdo Brasileira
Interdisciplinar de AIDS (ABIA), organizacdo ndo governamental e sem fins
lucrativos, com o objetivo de atuar na mobilizacdo da sociedade civil para o
enfrentamento epidémico de HIV/AIDS no Brasil (Wiik; Oliveira; Duque, 2022).
Betinho viveu com intensidade para si e para os(as) outros(as), sobretudo,
agueles(as) considerados(as) excluidos(as) da sociedade (Duarte, 2004). Alias,
ele foi um dos nomes de maxima expressdo no ativismo pelos direitos humanos
no Brasil, considerando que de forma brilhante lutou pelas injusticas sociais e falta
de oportunidades (Filho, 2020; Medeiros; Ferreira; Garavaglia, 2020).

Fixada nessa prerrogativa, Betinho reverteu o cenéario apresentado e fez
surgir um panorama esperangoso na luta pela vida. Em momento algum a
hemofilia, assim como o HIV/AIDS, fez com que desacreditasse de seu designio
militante, pelo contrario, essas situacfes foram as valvulas propulsoras que o
impulsionaram a seguir em frente.

De modo consequente, evidenciava-se a importancia de reconsiderar as
pautas formativas educacionais, dado que o ocultamento da hemofilia estava
centralizado nas raizes histéricas marcantes e, ao mesmo tempo, comoventes de
individuos(as) que constituiram, de maneira direta e indireta, novos pilares acerca
das experiéncias pessoais para que as politicas de tratamentos fossem revisadas

e que se tornassem preventivas.

Betinho costumava dizer gue sua hi

infinita de s otetrmmasidoemema époaazem gue d pessoa com
hemofilia dificilmente sobreviveria (Reineger, 2006). Nesse discurso, esta a marca
de um heréi que lutou pela vida desde o dia em que nasceu. Desse modo, os(as)
professores(as), ao aprenderem sobre sua histéria e, por conseguinte,
compartilha-la em sala de aula, resgatardo valores de representatividade aos(as)
alunos(as) hemofilicos(as), que ndo se sentem retratados(as) nas escolas.

Outra figura simbdlica a ser descrita foi seu irmao Henfil. O cartunista e
quadrinista que, por meio de sua arte, procurou combater a ditadura civil militar no

seu apice. A propdésito, pode-se também inferir que ele estava na fronteira do

atrevi mento ao |l an-ar , em 1970, a revi

di vul ga-«0 de seus personagens imortai

autoritarismo iniciado em 1964, i Bai xi mo, gue denunci
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poderosos, iUbal do, O Paran-icoo, gue temia 0 r €

por fi m, ABode Orelanad, o nonadevelddardeno i Ze f e
criticavam a luta guerrilheira, a miséria do Nordeste e os intelectuais que faziam
apologia a repressao em massa (Toulhoat, 2021; Pigozzi, 2019; Vailldes, 2012).

Figura4-Per sonagens da desenhadosi@poriHénfiladi mo ,

%?» o)

"CUMPRIDPO" < > “BAIXIM"

“BODE
= ORELANA"

“UgALDO, O
PARANGICO® <—

“ZEFERINO" < > “GRAUNA"

Fonte: Arte esquematica elaborada pelo autor.

O humor satirico e critico vigente nos personagens brasileiros de Henfil'!
era uma marca individual, que, por efeito, expressou a real situacdo da época
vivida (Filho, 2018; Malachias; Bedin, 2013). Aléem de tudo, ele também produziu

10 Caricaturas originalmente extraidas de HaraGjo (2016): disponivel em: https://zelinha-
zelinha.blogspot.com/2008/01/henfil.html, acesso em: 25 dez. 2024; e Blogger (2008): disponivel
em: http://www.guiadosquadrinhos.com/personagem/ubaldo-o-paranoico-/34230, acesso em: 25
dez. 2024.

TAinda publicou in¥Ymeros |ivros como escritor, nome:.
faz humor o, AHenf il na ChinabumdmDo r Fiébk, 267B.Na e A Hi r c
televis«o, atuou escrevendo textos para o progr ama

publico feminino no final dos anos 1970 e comecgo 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 fcouconheci da como A0 CE¥EMVO®O] O

cuj o simbol i smo Aenterravao det er mi
concepcao, eram favoraveis ou espontaneamente omissas a ditadura tirana
(Zuanazzi, 2022; Carmelino, 2018; Ferreira, 2018).

Por ter sido um cidadao consciente, Henfil possuia total compreensao do
incbmodo que seu trabalho causava nas classes opressoras (Pazinato, 2021). A
titulo d e compl ement o, el e di zi a gue i o
proporciona um soco no f2gado de .quem

Segundo Duarte (2004), para Henfil, a convivéncia com a hemofilia nas
fases da infancia e adolescéncia era pacifica e repleta de bom humor, ainda que
atravessasse frequentes inchacos nas regides articulares que exigiam constantes

per2o0dos de repousos. No document 8r i

(0]

\'

nadas

erd

oprin

2006), elerelatouque ©Hno problema b8sico da hemof

o medo de ter um probl emaod.

Por essa Otica, outra vez se revela a necessidade de acompanhar as
repercussdes socioemocionais da pessoa com hemofilia, de preferéncia, em
idade escolar, haja vista, nessa etapa, as manifestacbes comportamentais,
atitudinais, perante a tomada de decisdes, de atravessamentos situacionais e de
relacionamentos (interpessoais e intrapessoais), sdo, de modo intenso,
acometidas e, por isso, requerem praticas mediadas com olhares sensibilizados e
humanizados de todos(as) aqueles(as) que compdem o universo educativo, logo,
nao restringindo tal acdo executéria apenas aos(as) professores(as).

No que corresponde ao documentario filmico, Henfil, em determinada
passagem, mencionou que, quando crianca (ainda na escola), também era quase
semprec hamado de fAsangue de baratao. N o
era designada ao(a) individuo(a) que se recusava a se envolver em brigas e/ou a

reagir a provocacdes e ofensas nas mais adversas situagdes. Mas, para que

pudesse conseguir provar ser um fAsangue

do(a) outro(a) julgado(a) como alguém forte, acabava por brigar fisicamente de
formas sucessivas (Reineger, 2006).

Nessa situagdo contextual, é inferida uma pratica de bullying escolar em
virtude de Henfil ser hemofilico. Assim como ele, talvez, outras diversas pessoas

que convivem com esse distirbio hemorragico nos espacos educacionais sao
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desafiadas a terem de provar estar habilitadas para enfrentar circunstancias de
oposicao, podendo até mesmo resultar em embates fisicos nocivos.

No entanto, a informacdo sobre a necessidade da prudéncia com as
pessoas hemofilicas deve ser fomentada em sala de aula pelos(as)
professores(as) e arquitetada como uma politica de conscientizacdo sobre
esses(as) estudantes nos mais diferentes espacos educativos como: quadras
poliesportivas, refeitorios, patios, banheiros, dentre outros. E 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-«o0o denominada fisangue de bar a
efeito da leitura humana que se faz da pessoa com hemofilia como sendo alguém
considerado fragil, vulneravel, desprotegido, incapaz e impotente. Todavia, hoje,
sabe-se que essa é uma condicdo antiquada, pois o tratamento preventivo atual
com a aplicacdo dos fatores potencializa os(as) hemofilicos(as) a
desempenharem muitas acOes, desde que tenham consciéncia e
responsabilidade com a prépria saude.

Para Wascheck (2016), alguns dos arquétipos (padroes de
comportamentos) articulados ao bullying fomentam hostilidade, sadismo,
perpetuacédo, culpabilizacdo da vitima, para que o(a) agressor(a) defenda certas
acOes 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 condicdo genética do(a) hemofilico(a) € uma pauta
necessaria de ser problematizada nas escolas, pois, para além das informacdes e
conhecimentos perpassados pelos(as) professores(as), o trabalho de elucidacao,
sensibilizacdo e politizagdo faz com que todos(as) os(as) educandos(as)
compreendam a urgéncia em tornar a hemofilia uma patologia bastante
conhecida.

Assim como Betinho, Henfil também foi vitima de contaminacdo por
HIV/AIDS em uma das transfusdes sanguineas que realizava para tratar da
hemofilia. Foi resistente a aceitar a indiferenca do Estado em controlar os bancos
de sangue e tdo pouco falava sobre essa patologia incuravel, pois, em sintese, 0s
abalos emocionais gerados despertavam sentimentos que ndo eram de sua

natureza (Reineger, 2006).
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Para finalizar as explanacdes das historias de vida dessa familia e as
relacbes estabelecidas com a educacdo, € necessario pontuar a personalidade
simbdlica do terceiro irméo, apelidado de Chico Méario, que foi compositor e
violinista brasileiro no final da década de 1970 e durante os anos de 1980.

Desde a infancia, o interesse pela musica se fez presente: tocava diversos
instrumentos musicais como atabaque, violdo e bong6, com auxilio de seu irmao
Betinho que, de modo habitual, se encontrava com um grupo de amigos para
ouvir grandes classicos do cenario musical como Chopin, Bach e Tchaikowski
(Duarte, 2004).

Por conta da hemofilia, Chico Mario enfrentava situacdes constantes de
repouso, como também ocorria com Henfil. Assim, o violdo se tornou um
instrumento de refdgio para manifestar ainda mais sua expressao artistica (Souza,
2022). Nesse recorte, a resiliéncia se fez existente e, como retribuicdo temporal,
consagrou-se como uma das principais referéncias musicais no Brasil.

Em 1966, na cidade de S&o Paulo, entrou para o movimento estudantil
secundarista Unido Brasileira dos Estudantes (UBE). Como atos praticados em
defesa de seus ideais, integrou o grupo que realizava frequentes picha¢des nos
muros da rua Consolacao (Reineger, 2006; Duarte, 2004). Sem hesitacdo, correu
de forma sinuosa para escapar das balas repressivas até que fosse possivel
chegar salvo na rua Maria Anténia. Além de tudo, pulou muros para abrigar-se no
campus da Universidade de S&o Paulo (USP) e saiu em defesa dos operarios
grevistas do ABC (Duarte, 2004).

Chico Mario costumava dizer que, na luta incessante para que houvesse
transformacdo do Brasil, até se esquecia de que era hemofilico, devido as
restricdes fisicas que, a depender da situacao de intercorréncia, poderiam colocar
em risco até mesmo a propria vida (Souza, 2022). Tinha como caracteristicas
inatas a coragem e a persisténcia, além do ufanismo exacerbado. Ele também
entrou para a estatistica de pessoas infectadas por HIV/AIDS a partir de infusbes
sanguineas.

Firmados nesse ultimo quadro denunciado, constata-se que propor acdes
dialogadas nos espacos educacionais a respeito do eixo esférico entre educacao
e saude possibilita que os(as) educandos(as) explorem tépicos estratégicos com

énfase a compreender os beneficios pertencentes a promocdo da saude e a
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necessidade de politicas publicas efetivas para sua democratizacdo, a fim de que
atendam a todos(as) sem distin¢ao.

Apesar do cenario dificultoso resultante da hemofilia e do HIV/AIDS, a forte
luta desempenhada pelos trés irmaos hemofilicos em favor dos direitos humanos
e justicas sociais impulsionaram a populacdo hemofilica, bem como de seus
familiares, naquele momento, para o resgate da esperanca na luta pela vida, visto
que, com o descaso da saude publica estatal existente nos bancos de sangue,
muitas pessoas ficaram desmotivadas e descrentes no tratamento ofertado.

E inegavel que a negligéncia do Estado com a distribuicdo de sangue
ocorrida na histéria do Brasil, na década de 1980, transformou a vida de
muitos(as) cidadaos(cidadas) que ndo tiveram as melhores condicdes e
alternativas de tratamentos para HIV/AIDS (Nunes, 2010). Além do mais, o
desconhecimento, o silenciamento e a ndo cura da doenca eram aspectos
tenebrosos, pois cada organismo poderia reagir de uma maneira diferente.

Para tanto, € preciso compreender o percurso histérico no qual ocorria a
politica brasileira de sangue. Diante disso, Ragni et al. (2009), argumentam que,
na metade da década de 1960, os bancos sanguineos particulares eram
responsaveis 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 cenario proposto, Guersoni (2021), menciona que nao
existia uma politica legitima direcionada ao setor de doacdo, a fim de que
pudesse ser estabelecida regulamentacédo legal e fiscalizacdo desses pontos de
doacéo.

No tocante a configuracdo organizacional privada, as atividades de
hemoterapia ndo detinham um setor especifico no conjunto de servigos de saude,
uma vez que as doacOes eram efetuadas sem identificacdo e o Estado apenas
controlava os bancos de sangue vigentes em hospitais publicos (Guersoni, 2021).

Dada a politica em vigor, tempos depois, o governo determinou a utilizacéo
do sangue como parte da seguranca nacional, o que impeliu a elaboracdo da
Comissdo Nacional de Hemoterapia (CNH), Lei n° 4.701 de 1965, por meio do
Decreto Presidencial n® 54.954, a qual teve como elemento fundante propor uma
nova legislagédo da hemoterapia ao considerar as seguintes esferas: recursos de

protecdo a doadores e receptores; relevancia da doacdo de sangue em carater
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voluntario e reparacdo do fornecimento de matéria-prima, sobretudo, ao ser
exportada (Pifieiro, 2015).

Ainda que houvesse implementacdo do modelo de sistematizagéo
supradita, ndo obstante, Guersoni (2021, p. 18), fomenta que, no decurso dos
anos entre 1964 e 1979, a hemoterapia estava, com certeza, inor mati zada p
legislacdo, no entanto, ainda sem fiscalizacdo, constituindo um sistema
desorganizado tanto em relacdo a qualidade dos servi¢cos, como a seguranca dos
Usus8rioso. Por consequ°nci a, O pacaoat ext o
manifestacdo subsequente da epidemia de HIV/AIDS?!? (Bermudez, 2018).

Na década de 1980, cerca de 2% dos casos de HIV/AIDS eram
transmitidos mediante transfusbes de sangue e mais de 50% dos(as)
hemofilicos(as) representavam o0s grupos infectados, motivo, portanto, do
estigma, da discriminacdo e do preconceito atribuidos durante muitos anos
(Hamerschlak; Pasternak, 2005).

Outra questdo ocorrida nesse periodo foi a comercializagdo do sangue, isto
€, uma prética de compra e venda (em troca de dinheiros ou alimentos),
disseminada a partir de doac¢Bes voluntarias. Dantas (2023), complementa que,
no passado, os bancos de sangue eram, em sua maioria, inadequados e até
mesmo clandestinos. Além disso, muitas doencas eram transmitidas durante os
processos de transfusdes realizadas.

Hoje em dia, a Politica Nacional de Sangue, Componentes e
Hemoderivados censura quaisquer formas de remuneracdes a doadores de
sangue e certifica exclusiva utilizacdo em carater voluntariado ao setor publico,
que tem a incumbéncia de impulsiona-la como ato expressivo de solidariedade
humana e compromisso social (Dantas, 2023).

Apesar disso, no dia 4 de outubro 2023, a Comissdo de Constituicdo de
Justica (CCJ) do Senado Federal (SF) acrescentou como pauta para votacao a

proposta de emenda a Constituicio a PEC 10/2022, popularmente conhecida

12 E preciso compreender que o(a) individuo(a), ap6s ter sido infectado(a) pelo HIV, podera n&o
manifestar quaisquer sintomas durante muitos anos. Assim, é comum atestar que se trata de uma
pessoa que esta vivendo com o HIV. Por outro lado, a AIDS seria 0 estdgio mais avancado do
HIV, em que é identificavel, a partr do momento em que a pessoa desenvolve infec¢des
consideradas oportunistas, ou seja, provenientes de fraquezas do organismo, decorrentes da
baixa  imunidade provocada pelo  virus (Pecharki, 2021). Disponivel em:
https://hilab.com.br/blog/qual-e-a-diferenca-entre-hiv-e-aids/. Acesso em: 18 jan. 2025.
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como PEC do Plasma, a qual antevé a liberacdo da coleta, do processamento e
da comercializacdo, pela iniciativa privada, de sangue utilizado no
desenvolvimento de tratamentos para algumas doencas, pratica essa

regulamentada e vigente apenas no ambito publico (Felix, 2023). Caso a proposta

fosse aprovada, o artigo 199 da Constituicdo,ique | mpede a retirad:

orgaos, (sic)e subst©ncias de seres humanos
alteracdes (Felix, 2023, p. 1).

Nesse cenério, também é colocada em debate a possibilidade da doacéo
em carater remunerado, capaz de flexibilizar ou até mesmo isentar a inclusao de
normas para regulamentar a venda do plasma, podendo, assim, impactar de
modo direto na garantia de seguranca sanitaria do(a) doador(a) e, na mesma
intensidade, do(a) paciente que recebera o hemoderivado.

A Associacao Brasileira de Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM, 2023)
sinaliza que a redacao vigente em discussao 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 génese da doacao de
sangue voluntaria.

Caso isso de fato ocorra, podera ser viabilizada a abertura para a
possibilidade de comercializacdo dos hemoderivados entre os sistemas privados
de saude, o que ndo é recomendavel, dado o processo histérico empreendido
enquanto politicas de tratamentos para os(as) hemofilicos(as). Sera a ruptura com
a democratizacao do atendimento a saude aos(as) hemofilicos(as) no Brasil.

De acordo com Silva (2022), a primeira politica de saude publica impactada
pelo HIV/AIDS foi o enfrentamento em oposi¢cao ao comércio de sangue. A morte
de Henfil, com apenas 43 anos de idade, no dia 4 de janeiro de 19883, em plena
construgdo da Constituicdo, foi a alavanca necessaria para que 0 governo
nacional instituisse o programa de hemoterapia, por meio do qual proibia a

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

BData selecionada para comemorar o fADia Naci
historico construido por Henfil (Portal C3, 2023). A oportunidade fomenta a busca pelo
conhecimento, informac@o e conscientizacdo sobre a hemofilia no Brasil (Portal C3, 2023).
Disponivel em: https://www.portalc3.net/dia-do-hemofilico-no-brasil/. Acesso em: 15 jan. 2025.
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A ALei ,BN®10.205/R004 (Brasil, 2001c), que altera o § 4° do art.
199 da Constituicdo Federal, homologou a proibicdo do comércio de coleta,
processamento, estocagem, compartihamento e transfusdo de sangue,
componentes e hemoderivados (Lacerda et al., 2019). Essa legislacdo também
instaurou a elaboracdo do Sistema Nacional de Sangue (SINASAN), com énfase
a supervisionar as atividades empregues e vigilancia sanitaria de produtos
(Souza; Cerqueira, 2019).

A interdicdo do comércio de sangue no Brasil foi uma conquista da
sociedade civil e do movimento da Reforma Sanitaria proferida no combate a
criminalizacao que ocorria com demasia. A partir do momento em que o HIV/AIDS
adquiriu notoriedade alarmante em funcdo do nimero de mortes e problemas
sanitarios oriundos pelo sangue contaminado, tal pratica foi considerada
delituosa, ao passo que seus(suas) responsaveis recebiam o titulo de
criminosos(as).

Muitos(as) hemofilicos(as) foram vitimas inocentes do HIV/AIDS, devido a
indiligéncia do Estado nacional no tratamento da hemofilia. Além de Henfil, seu
irm&o Chico Mario também faleceu em 1988, aos 39 anos. Ja Betinho sobreviveu
por mais tempo, vindo a 6bito em 1997, com 61 anos de idade (Reineger, 2006).

O percurso historico da hemofilia foi marcado por sequentes episédios que
figuraram no descompromisso com a saude publica e na construcdo de estigmas
que perduraram por anos devido ao (HIV/AIDS). A vista disso, faz-se necessario
apontar que as melhorias alcancadas nas politicas de tratamento atual devem
muito aos impactos mencionados.

A histéria desses trés irmaos que bravamente lutaram pela democratizacao
do tratamento da hemofilia e do HIV/AIDS no Brasil deveria ser trabalhada em
salas de aulas nos diferentes niveis de ensino. A memaria histérica do nosso pais
ainda é limitada, sobretudo, em relacdo aquelas pessoas que modificaram o
cenario brasileiro na garantia de direitos. A trajetoria dos trés irmaos deveria fazer
parte do curriculo oficial da educagdo nacional, visto que protagonizaram lutas
histéricas importantes.

Macedo (2013), defende a ideia de que as escolas deveriam inserir em
seus curriculos as historias de atores sociais que lutaram e/ou lutam por melhores

condi¢cbes de vida das populacbes e sao desprestigiados nos curriculos oficiais
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gue selecionam conte¥dos cons. dwos@s).dOs
referido autor, do mesmo jeito, argumenta a importancia da discussdo e da
implementag&o dos atos de curriculo nas escolas como um modo de reconhecer

as grandezas das lutas desses atores sociais:

Ja explicitamos em outras obras que os atos de curriculo, dentro
da sua perspectiva construcionista, se configuram através de
acOes situadas de atores sociais que, portando e criando sentidos
e significados, portanto uma configuracdo ideolégica na sua
dindmica responsivel e responsavel, inspiracdo bakhtiniana, se
atualizam como possibilidades de alteracdo de toda e qualquer
cena curricular. Trata-se de um conceito eminentemente
processualista no campo do curriculo. Sua poténcia politica
vincula-se a necessidade de que 0s cenarios curriculares possam
funcionar como agoras curriculantes, ou seja, espacos tempos nos
guai s todo e gual quer ator S
curriculo seja ouvido como importante para a democratizacdo de
um artefato inventado socialmente e que, ao longo dos séculos
vem reproduzindo situacbes extremamente autocraticas e, com
isso, produzindo exclusdes. A distribuicdo do saber curricular é
uma das maquinarias pedagogicas das mais perversas com
aqueles que ndo se situam nos segmentos hegemoénicos da
sociedade. Dessa forma, o conceito de atos de curriculo é, ao
mesmo tempo, uma construg¢do epistemologica, cultural e politico-
pedagdgica. Implica numa politica de sentido sobre como agregar
a cena curricular atores politico-pedagogicos, suas vozes e agles,
numa construgdo tedrico-pratica comumente atribuida a
especialistas que, em geral, consideram atores sociais,
comunidades e instituicdes ndo instituidas na hegemonia social
como fiidiotas culturaiso ou428p

Como é possivel averiguar, faz-se importante que as instituicbes escolares
nao excluam do curriculo as narrativas e acdes de atores sociais que defenderam
e/ou defendem os direitos universais. No caso de Betinho, Henfil e Chico Mério,
eles foram vitimas do descaso do Estado em relacdo ao tratamento ofertado aos
hemofilicos(as), nas décadas de 1980 e 1990, e falecerem de HIV/AIDS por
sangue contaminado nas transfusdes que fizeram em hospitais publicos. Porém,
eles nao ficaram calados, tendo em vista que fizeram dendncias da realidade em
que viviam e da ditadura civil militar que o Brasil enfrentava; e anunciavam
propostas educativas conscientes para a modificacdo do cenario social.

Betinho foi conhecido pela luta para combater a fome no Brasil. Henfil, por
produzir charges, tendo como instancia enunciativa predominante o humor critico

a frente da realidade nacional subversiva defrontada, e Chico Mario, pela musica
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poética, sensivel e questionadora. Eles foram criadores de sentidos e significados
para a educacao brasileira na luta pela garantia dos direitos humanos universais,
dos quais acentuam-se: o direito a vida, liberdade, saude e educacdo. Sob o
ponto de vista de Macedo (2013, p. 428), a educacao é constituida por diferentes
pessoas e ndo apenas por profissionais especializados que desconhecem as

praticas cotidianas das escolas:

A ideia da emergéncia nos cenarios curriculares de etnocurriculos
propde desconstruir a nocao colonizadora de que curriculos
seriam artefatos pedagdgicos feitos tdo somente por especialistas
e legitimados apenas por autoridades culturais e educacionais,
asseguradas por aparelhos ideolégicos institucionalizados. Um
exemplo é o tdo presente estadocentrismo curricular,
representado pelo grosso das politicas curriculares e suas
graméticas, como parametros curriculares, parametros em agao,
referenciais curriculares, diretrizes curriculares etc.

Em vista disso, os trés irmaos mobilizaram for¢cas para que o Brasil ndo
reproduzisse uma educacao mecanica, alienante e elitista que gerava o atraso, a
onipoténcia e a desigualdade social. Eles defendiam um pais democratico para
todas as pessoas, dentre elas, para os(as) hemofilicos(as) que viviam em
condicbes de vulnerabilidades sociais. Para complementar, Macedo (2013, p.
428), discorre sobre a necessidade de curriculos que promovam reflexdes,

emancipacao social, politica, econdmica e cultural das pessoas:

E fundamental ressaltar que ndo basta afirmar autonomias
curriculantes, faz-se necessario, nessa altura das lutas por
reconhecimento, direito e afirmag¢do cultural na educacéo,
mobilizar competéncias criadoras de autonomias
emancipacionistas, fundamentadas em aportes filosoficos,
epistemolégicos, antropoldgicos, estéticos e politico-pedagdgicos,
bem como inser¢cdes em praticas capazes de ajudar a empoderar
atores sociais, sobretudo aqueles silenciados por uma educagéo
historicamente autocentrada e excludente, tomando como
problematica a distribuicao social dos conhecimentos eleitos como
formativos. Alias, temos que admitir, ainda, que esse tem sido um
solo fértil para que ideologias autocentradas plantem e cultivem
suas perspectivas e cosmovisfes, através de processos de
naturalizacdo e de hegemonizacgéo sociocultural do conhecimento
presente na organizacdo dos curriculos e por consequéncia dos
dispositivos formativos.
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Nesse panorama, se as escolas incorporassem tais competéncias
inventivas e produzissem ac¢des 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) hemofilicos(as), poder-se-ia construir novos cenarios cada vez mais
otimistas para a educacao nacional.

Freire (2000), naobrafi Pedagogi a d adefendedaiidgiade-que a
educacdo ndo € neutra, logo, ela precisaria mudar as pessoas, para, entao,
mudar o mundo. Em conformidade, o autor relata que ha o direito e o dever de
transformar o mundo a medida que a educacdo assume diferentes perspectivas.
Dessa maneira, pode ser uma educacdo transformadora ou uma educacdo a
servigo da imobilizacdo, da permanéncia das estruturas injustas e da acomodacéao
das pessoas a realidades existentes, por isso, a necessidade de todos(as) serem
engajados(as) e lutarem contra quaisquer processos de exclusfes e sistemas
opressores.

Nessa mesma obra, Freire (2000), descreve que ndo se pode aceitar ou
estimular visbes (e atitudes) de mundo fatalistas, pois a educacao progressista
precisa assumir compromissos e deveres com o desejo de intervir sobre o cenario
social vigente. Portanto, ao refletir sobre as interlocucbes que os trés irmaos
realizaram em beneficio da democratizacdo da saude e educacédo do pais, ndo se
pode também desconsiderar as Iutas incessantes para superar as
vulnerabilidades que detinham, sobretudo, no que se referiam as fragilidades
fisicas (considerando que nao eram fatalistas).

Eles eram pessoas engajadas na luta por uma condicdo de vida digna para
a coletividade. E classica a figura da personagem de cartum Graina, de Henfil,
com uma placa escrita n T?! vendo wuma esperan-ao.
cartunista que usava o0 humor como estratégia para defender as pessoas
oprimidas.

Esperanca € uma palavra valorosa para a pedagogia libertadora de Paulo
Freire, assim como era para Betinho, Henfil e Chico Mario. Dessa forma, Freire

(1997, p. 6) considerava que:

Uma das tarefas do educador ou educadora progressista, através
da analise politica, séria e correta, é desvelar as possibilidades,
ndo importam os obst4culos, para a esperanga, sem a qual pouco

Henf
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podemos fazer porque dificilmente lutamos e quando lutamos,
enquanto desesperancados ou desesperados, a hossa € uma luta
suicida, € um corpo-a-corpo puramente vingativo. O que ha,
porém, de castigo, de pena, de correcdo, de punicdo na luta que
fazemos movidos pela esperanca, pelo fundamento ético-histérico
de seu acerto, faz parte da natureza pedagdgica do processo
politico de que a luta é expressdo. Nao sera equitativo que as
injusticas, os abusos, as extorsbes, 0s ganhos ilicitos, os traficos
de influéncia, o uso do cargo para a satisfacdo de interesses
pessoais, que nada disso, por causa de que, com justa ira,
lutamos agora no Brasil, ndo seja corrigido, como hao sera carreto
gue todas e todos os que forem julgados culpados ndo sejam
severamente, mas dentro da lei, punidos.

A titulo de complemento, Betinho, Henfil e Mario, da mesma maneira,
possuiam uma capacidade especial de demonstrar e compartilhar o conceito de

Aser mai so de.5Hraqualte (1997, p

|l mportante insistir em dque, ao f al
humanizacdo como vocacgao ontologica do ser humano, ndo estou
caindo em nenhuma posicdo fundamentalista, de resto, sempre
conservadora. Dai que insista também em que esta "vocacgédo", em
lugar do ser algo a priori da histéria é, pelo contrario, algo que se
vem constituindo na histéria. Por outro lado, a briga por ela, os
meios de leva-la a cabo, histéricos também, além de variar de
espaco-tempo a espaco-tempo, demandam, indiscutivelmente, a
assuncdo de uma utopia. A utopia, porém, ndo seria possivel se
faltasse a ela 0 gosto da liberdade, embutido na vocacao para a
humanizacao. Se faltasse também a esperanca sem a qual nédo
lutamos.

Os trés irmaos sabiam das limitacGes fisicas e das consequéncias da
hemofilia em suas vidas, mas ndo deixaram de perseguir seus sonhos e acreditar
nas utopias, mesmo que tivessem condi¢cdes de vida e existéncia bem adversas,
como se fossem situacdes-limites. Eles propagavam o conceito de inédito-viavel
de Freire (1997, p. 106), em que:

Esse Avn®diet o0 ®, pois, em %l tima ins
utdpico sabe que existe, mas que sO sera conseguido pela praxis
libertadora que pode passar pela teoria da agdo dialogica de
Freire ou, evidentemente, porque nao necessariamente sO pela

del e, por outra que pretemnda8ved O0meRs n
na realidade uma coisa inédita, ainda ndo claramente conhecida e
vivida, mas sonhada e gqguando se torn

pelos que pensam utopicamente, esses sabem, entdo, que o
problema ndo 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 "situacdes-l i mi t es 0 que o0s e as de
guase todos e todas limitados a ser-menos o "inédito-viavel ndo é
mais ele mesmo, mas a concretizacao dele no que ele tinha antes
de inviadvel. Portanto, na realidade sdo essas barreiras, essas
"situagcbes-l i mi t es 0O gue me s mo n«o i mped:i

BN

i per c edbel sdtoasc ados o0, a alguns e al guma:
vém proibindo a maioria a realizagdo da humanizacdo e a
concretizacdo do SER-MAIS.

Freire (2000), também sinalizava o fato de que o processo de mudanca e
posicionamento politico engajado demora anos para se consolidar. Por
conseguinte, a vida desses trés irmaos hemofilicos foi de eternas lutas, sejam
para as proprias sobrevivéncias ou em favor a vida de outras pessoas que
passaram pelas mesmas dificuldades relacionadas a saude. Ao encontro dessa
perspectiva, Freire (2000, p. 44), considerava que:

N&o é possivel estar no mundo, enquanto ser humano, sem estar
com ele e estar com 0 mundo com os outros é fazer politica. Fazer
politica € assim, a forma natural de os seres humanos estarem no
mundo com ele. Saber que é possivel mudar o mundo é
conhecimento indispensavel a quem faz politica quanto o é para
guem estuda Marx saber a importancia no seu pensamento no
conceito de Préxis.

A educacgdo pensada e estruturada como movimento continuo e politico
assegura que o curriculo ndo permaneca estatico, tornando-o, portanto, flexivel e
inclusivo para atender a todos(as) os(as) educandos(as). Os(as) educadores(as)
de criancas e adolescentes com hemofilia possuem papéis essenciais para que
eles(as) se desenvolvam, acima de tudo, no sentido de encoraja-los(as) a
acreditar mais em si e, espontaneamente, desestigmatizarem as visdes reduzidas
que outras pessoas possam ter em detrimento da condi¢do patologica imposta.

A insercdo da hemofilia nos curriculos escolares fomenta debates
necessarios sobre as estruturas sociais nas quais as legislacbes brasileiras,
instituidas no ambito da saude publica e da educacéo, estdo inseridas (Santos et
al., 2025). Dito isso, umas das vertentes de formacao politica € a capacitacao
para colocar em prética o exercicio de cidadania.

Atrelado a esse assunto, as Associacdes e a Federacdo de Atendimento as

Pessoas com Hemofilia no Brasil atuam na defesa dos seus direitos. Além disso,
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sao consideradas referéncias de informacdes sobre a tematica na sociedade. No
entanto, € preciso que haja uma ampla divulgacdo, a fim de que os(as)
profissionais da educacdo possam conhecé-las. Em razdo disso, 0 seguinte
subtépico detalhard os impactos sociais e educacionais engendrados a partir de

suas propostas.

2.3. As ASSOCIACOES E A FEDERAGAO DE ATENDIMENTO AS PESSOAS COM HEMOFILIA NO

BRASIL E SEUS PAPEIS EDUCACIONAIS

Para constituir esse campo, as informacdes das Associacfes e a
Federacdo foram extraidas a partir de analises dos respectivos sites eletrdnicos
dessas instituicdes. Dadas as grandezas de execucodes, responsabilidades sociais
e educacionais, engajamento politico e comprometimento, optou-se, entdo, por
selecionar e explanar o trabalho desenvolvido pela Associacdo Brasileira de
Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM), Associacdo Paranaense dos Hemofilicos
(APH)! e a Federacdo Brasileira de Hemofilia (FBH).

Entretanto, no que se refere as Associacdes e aos Centros de Tratamentos
Estaduais de Hemofilia, o cenario nacional também é composto e representado
pelo brilhantismo de movimentos militantes sociais, educacionais e informativos
desempenhados nos seguintes ndcleos: Associacdo dos Hemofilicos da Regiédo
Nordeste do Estado do Rio Grande do Sul (AHEMORS); Associacdo dos
Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC); Associacdo dos Hemofilicos
e Pessoas com Doencas Hemorragicas Hereditarias (AHPAD), localizada no Rio
de Janeiro; Associacdo dos Hemofilicos do Espirito Santo (AHES); Associagéo
dos Hemofilicos do Estado de Goias (AHEG12); Associacdo Baiana dos
Hemofilicos; Associacdo de Hemofilicos do Estado de Tocantins (AHETO) e
Associacdo Sergipana de Hemofilia (Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2025).

Mencionam-se ainda a Associacdo dos Hemofilicos de Alagoas;
Associacdo Pernambucana de Pessoas com hemofilia (APHEMO); Sociedade de

14 O critério de selegdo adotado pelo autor para explanar a referida associagao, ocorreu em virtude
dos conhecimentos adquiridos acerca dos impactos proporcionados nas politicas de direitos das
pessoas com hemofilia ainda no processo de pesquisa de mestrado (2016-2018), juntamente
dos(as) membros(as) integrantes da Associacdo Maringaense de Hemofilia.
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Hemofilicos da Paraiba (SHPB); Associacao dos Hemofilicos do Estado do Ceara
(AHECE); Associacao dos Hemofilicos do Estado do Piaui (AHEPI); Associacdo
de Pessoas com hemofilia no Estado do Para (ASPHEPA); Associacdo dos
Hemofilicos do Estado do Amapa (AHEAP); Associacdo dos Hemofilicos e
Pessoas com Doencas Hemorragicas Hereditarias de Rondbénia (AHPADERON)
e, por fim, a Associacdo dos Hemofilicos do Amazonas (Federacao Brasileira de
Hemofilia, 2025).

Em relacdo aos Centros de Tratamento Estaduais, destacam-se: Centro
dos Hemofilicos do Estado de Sédo Paulo (CHESP); Centro dos Hemofilicos do
Estado de Minas Gerais (CHEMINAS); e Centro dos Hemofilicos do Estado do
Acre (CHESAC) (Federagcdo Brasileira de Hemofilia, 2025). Efetuado o
levantamento em todas as esferas (AssociacOes e Centros de Tratamentos),
entende-se que as acdes estado centralizadas em implementacdes, garantias de
ofertas e permanéncias referentes as politicas publicas de salde. Dessa maneira,
tornam a hemofilia visivel no contexto social.

Para iniciar as explicitacdes, apresentar-se-4 a ABRAPHEM?®, uma
associacao nacional que tem como propésito viabilizar melhorias na qualidade de
vida das pessoas que sdo hemofilicas, assim como outras coagulopatias
hereditarias raras que necessitam de politicas de acesso a tratamentos
adequados, suporte emocional, informacdes referenciadas e representacdes
coletivas nos féruns que abrangem essa unidade temética (ABRAPHEM, 2025a).

Por meio dessa luta, defende-se os direitos dos(as) pacientes e de seus
familiares, visando a conquista de completa autonomia diante dos desafios
impostos pelas patologias sanguineas. Além disso, busca-se influenciar a
estruturacdo de politicas publicas planejadas para atender a essas demandas
(ABRAPHEM, 2025a).

15 A diretoria executiva é composta pela presidenta Mariana Leme Battazza Freire, na condicdo de
idealizadora e fundadora da ABRAPHEM. Indianara Ramos Galhardo, vice-presidenta e mée de
uma crianca hemofilica A grave. Christiane Maria Costa, diretora de advocacia e politicas publicas.
Carlos Sahium, diretor administrativo. Joana Brauer, diretora de comunicag&o. Carolina Santana,
diretora financeira. Luciana Portugal, diretora de projetos e captacdo de recursos. Bruna Marques
e Priscila Silva, ambas cofundadoras. Disponivel em: https://abraphem.org.br/a-
abraphem/diretoria-executiva/. Acesso em: 15 jan. 2025.
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O exercicio de conducdo da ABRAPHEM foi acuradamente pretendido e
planejado para contemplar quatro valores, sédo eles: a confianca® (situada em
ética, honestidade, orientagcdes fundamentadas pelos protocolos médicos e
ampliagdes de pesquisas cientificas com seus devidos reconhecimentos); o amor
(estabelecido pelo acolhimento, empatia, solidariedade, compromisso, respeito e
atencdo); a atitude (situada na capacidade de realizacado dos(as) individuos(as),
resiliéncia, autonomia, protagonismo, eficiéncia, coeréncia e exceléncia); e, por
fim, o conhecimento coletivo (fixado na capacidade de aperfeicoar e nao
forcosamente em atingir a perfeicdo, bem como na construcdo efetiva e
atualizacdo constante de conteddos sobre hemofilia pautados em dados
legitimados pela ciéncia) (ABRAPHEM, 2025a).

Todos esses principios remetem a uma investigacdo, tematizacdo e
problematizacdo da tematica hemofilica. Em complemento a essa organizacao
teorética, a ABRAPHEM, visa articular quatro campos de atua¢do, com 0 escopo

de atingir diversos segmentos, sejam eles midiaticos e/ou sociais:

Quadro 1 - Campos de atuagdes desempenhados pela ABRAPHEM?’,

Através de midias sociais, material impresso e
eventos socioeducativos, a existéncia da
hemofilia e das coagulopatias hereditarias, seu
diagnostico e tratamentos disponiveis no Brasil
€ no mundo, promovendo campanhas de
esclarecimento e informacbes a todas as
pessoas com coagulopatias, seus familiares e
sociedade em geral.

Divulgar:

Cursos, féruns, palestras, simpésios,
workshops e conferéncias, a fim de tornar as
pessoas com hemofilia mais informadas quanto
Promover: a sua disfuncdo hemorragica e aos avancos
recentes do tratamento, assim como as
pesquisas em andamento e a perspectiva de
melhoria do cuidado num futuro préximo.

A formagcdo de uma rede para viabilizar a
Estimular: articulacdo entre as organizacdes sem fins
lucrativos que tenham os mesmos objetivos da

16 A partir daqui, todas as palavras negritadas no presente subtdpico fardo mencdes as
nomenclaturas originalmente atribuidas no endereco eletrénico da ABRAPHEM, assim como 0s
links de acessos para consultas de cada itens estardo compartilhados nas referéncias, ao final da
tese.

17 Texto originalmente composto pela ABRAPHEM, cuja adaptagéo para exposicdo em quadro foi
inferida pelo pesquisador. Disponivel em: https://abraphem.org.br/a-abraphem/. Acesso em: 15
jan. 2025.
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ABRAPHEM, trabalhando em parceria para
obtencao destes objetivos comuns.

Junto ao poder publico, na elaboracdo de
normas e legislacbes de protecdo aos
interesses das pessoas com hemofilia e outras
coagulopatias hereditarias.

Trabalhar:

Fonte: ABRAPHEM, 2025a.

O fomento as iniciativas anunciadas no Quadro 1 sdo praticas basilares
para que a hemofilia e as demais coagulopatias hereditarias raras ocupem o0s
inUmeros espacos sociais de reconhecimentos. Nessa concepcao, a ABRAPHEM,
com todo seu comprometimento e objetividade presentes em sua identidade, tem
mobilizado a¢des transformadoras e com resultados cada vez mais satisfatérios
para alcancar o bem-estar dessas pessoas.

A didatizacdo dos processos (formativos e informativos) em fase inicial
devem ser considerados para que o conteudo aprendido seja internalizado. Nesse
aspecto, o endereco eletrébnico da ABRAPHEM chama atencdo em seu layout
inicial por apresentar de forma segmentada todas as informacdes relacionadas a
hemofilia (ABRAPHEM, 2025b).

Figura 57 Icones iniciais de acessos apresentados no endereco eletronico da
ABRAPHEM.

€) ABRAPHEM  [omeumapma U

- TRANSTORNOS
ASSOCIAGOES FILIADAS OUTRAS 3 PAISE PROFISSIONAIS
AABRAPHEM AHEMOFILIA HEMORRAGICOS PACIENTES EDUCADORES =
EDELEGADOS REGIONAIS COAGULOPATIAS MULH FAMILIARES DA SAUDE

S

HEMO-CUIDADO

Curso on-line para pacientes

Fonte: ABRAPHEM, 2025b.
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Ao clicar no campo i A h e m¥d, o usuamdo é direcionado(a) para uma
nova pagina informativa que contém a explicacdo patoldégica precisa
(ABRAPHEM, 2025c). Ainda nesse mesmo topico, sdo emergidos diversos icones
de acessos que complementam os conhecimentos acerca do tema, tais como: a
incidéncia de casos estimadas para hemofilia A e B; apontamentos relacionados
as gravidades e sintomas; possibilidades de transmissdes genéticas; como
ocorre o diagnostico; o que séo inibidores (considerando suas classificacbes
de baixa e alta resposta cujo valor referencial € de 5 UB/ml); e, por ultimo, a
hemofilia adquirida (a qual o corpo da pessoa, em um determinado momento,
comeca a produzir anticorpos contrarios ao fator VIII que ela mesma produziu,
portanto, originando sangramentos) (ABRAPHEM, 2025c).

Ao selecionar o topico i Mapa de He moécabenta unma Ppagina
sistematizada para que possa ser identificado o hemocentro mais proximo da
localizacdo atual em que esta a pessoa que realizou o acesso online. Além do
mais, também € possivel que sejam aplicadas diferentes filtragens, a fim de que
se tenha conhecimento das demais sedes ativas existentes no Brasil
(ABRAPHEM, 2025d).

Figura 6 1 Mecanismo de busca por localizagdo em tempo real dos hemocentros
brasileiros no endereco eletrénico da ABRAPHEM.
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Fonté: ABRAPHEM, 2025d.

18 Disponivel em: https://abraphem.org.br/o-que-e-hemofilia-e-porque-ocorre/. Acesso em: 22 dez.
2024.
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Nessa mesma unidade de acesso, na parte superior, ha dois arquivos em
PDF: veja como usar o mapa'® (manual de utilizacdo elaborado pela
ABRAPHEM) e Lista de Hemocentros no Brasil?® (contendo os enderecos
completos pertencentes a cada Estado, contatos telefonicos, e-mails, sites oficiais
e horarios de atendimentos) (ABRAPHEM, 2025e; 2025f).

Ao considerar o quadro de tratamento inferido pelos(as) médicos(as)
hematologistas (dadas suas especificidades) e a existéncia ou ndo de sedes
proprias, € muito comum que os familiares de criancas e adolescentes com
hemofilia pensem na possibilidade de residirem proximos aos hemocentros em
gue ocorrerdo os acompanhamentos multidisciplinares. Por isso, destacam-se 0s
recursos acima com a finalidade de fazer com que outras pessoas possam
conhecé-los e explora-los.

Ja no campo fiMateriais educativoso, estdo incorporadas uma seérie de
documentos que agregardo aos processos formativos e as praticas pedagogicas
dos(as) professores(as), como € o caso da cartilha para instituices de ensino que
sera desmembrada na quarta secdo como objeto de andlise (ABRAPHEM,
20259).

Outros recursos educativos encontrados, e como a propria ABRAPHEM os
denominam, sdo os fpassatempos infantisq 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 missdo de conseguir chegar até o
espaco, necessita realizar alguns desafios, dentre os quais as batalhas que um(a)

hemofilico(a) se depara recorrentemente (ABRAPHEM, 20259).

19 Disponivel em: https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-manual-mapas-
de-hemocentros.pdf. Acesso em: 22 dez. 2024.

20 Disponivel em: https://abraphem.org.br/wp-content/uploads/2024/02/abraphem-lista-mapas-de-
hemocentros.pdf. Acesso em: 22 dez. 2024.
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Figura 71 Capa e contracapa dos passatempos infantis sobre a politica de tratamento
articulada a hemofilia (astronauta valente).

PASSATEMP) ARRAPRIM 2021 PASSATEMPO ABRAPHEM 2021 PASSATEMPO ABRAPSEM 2021

0 ASTRONAUTA ; 0 ASTRONAUTA : 0 ASTRONAUTA
VALENTE EM: VALENTE EM: VALENTE EM:

AND

gl Mx@

Fonte: ABRAPHEM, 2025g.

Na primeira apostila, € exposta a importancia de Valente aprender o que
sdo as profilaxias (primaria e secundaria) e os inibidores; como identificar os
sangramentos e obter conhecimentos precisos acerca das doses corretas de
fatores, a semelhanca de tudo aquilo que contempla o universo da pessoa que
detém uma desordem hemorragica (ABRAPHEM, 2021a).

J& na segunda apostila, a narrativa construida é que Valente precisara
combater uma ameaca que podera colocar em risco a galaxia da Profilaxia. Desse
modo, é relatado o encontro com o Meteorito inibidor e fomentado quais sdo os
recursos que ele devera alcancar para, entdo, derrotd-lo e de modo, consequente,
prosseguir em viagem espacial (ABRAPHEM, 2021b). E, por ultimo, na terceira
€ explanada sua conquista, a Lua, por ter se consagrado vencedor
(ABRAPHEM, 2021c).

A aprendizagem guiada por meio das brincadeiras, ilustragfes e historias

apostila,

fantasiosas sdo estratégias de ensino eficazes e indispensaveis na educacao.
Dessa forma, incorporar a linguagem ludica as praticas sociais diarias reforcam os
exercicios de compreenséo que os(as) hemofilicos(as) terdo que adquirir ao longo
de sua jornada.

As estratégias de ensinos pautadas em raizes ludicas, faz com que os

processos de aprendizagens se tornem cada vez mais prazerosos. Ademais,
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despertam os sensos de criatividades, facilitam nos entendimentos de conceitos
e/ou informacdes acerca da tematica analisada e contribuem para resolucdes de
problemas. Por meio do brincar, as criangas, os(as) jovens e os(as) adolescentes
hemofilicos(as) e ndo hemofilicos(as), exercitam as capacidades imagéticas, as
diferentes expressbes e, em especial, a socializacdo, 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 classificacdo de apostilas (Figura 8) (Anexos D, E e F)
publicadas em 2020 (ABRAPHEM, 2025g).

Figura 81 Capa e contracapa dos passatempos infantis sobre a politica de tratamento
articulada a hemofilia?:.

& ABRAPHEM

PASSATEMPO ABRAPHEM PASSATEMPO ABRAPHEM

APRENDENDO sosee 0S FATORES
A HEMOFILIA DE COAGULACZO

APOSTILA 1 APOSTILA 2 APOSTILA 3

Fonte: ABRAPHEM, 2025g.

O conteddo integrado na primeira apostila, de forma muito suscinta,
explana o que é a hemofilia, por que acontecem os sangramentos prolongados,
quais sao as principais diferencas entre as hemofilias A e B e como ocorre a
hereditariedade. Além de que, apresenta um ftaca palavrasq fazendo aluséo a
proposta tematica predominante, o filesenho a ser coloridodo de uma crianca

hemofilica conferindo o peso, para adequar a dose de fator, e um fenigma por

21 Disponivel em: https://abraphem.org.br/materiais-educativos/. Acesso em: 15 jan. 2025.
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Q

meio de diferentes simbologiasg para formara f r ase @A A h aoeoch i
g e n ® t(ABRAPHIEM, 2020a).

A segunda apostila traz como conteudo os fatores de coagulacdo. Por
conseguinte, é ensinado sobre as lesdes ocorridas nos vasos sanguineos, que
geram extravasamento de sangue. De igual forma, expfe-se o0 processo interno
completo (plaquetas e proteinas) que auxilia 0 sangue a coagular e estancar um
sangramento; e finaliza articulando com as doses profilaticas necessarias aos
tratamentos preventivos da pessoa com hemofilia (ABRAPHEM, 2020Db).

Quanto as sugestdes ludicas associadas ao tema, mencionam-se: o fjogo
dos 7 errosg com a frase fNa hemofilia acontece uma deficiéncia na atividade de
fatores responsaveis pela coagulacdo do sangueq a atividade fdesembaralhe as
letras e descubra as palavrasgq contendo no gabarito os vocébulos ffatorg
fsangueq fMAbraphemq fprofilaxiad e ftoagulacdoq a at i vendoate ena i
imagem materiais que sao utilizados para aplicacdo do fatordo (como seringa,
sangue e band-aid); e o desenho de uma crianga fazendo a autoinfuséo profilatica
para ser colorido (ABRAPHEM, 2020b).

Na terceira apostila, sdo didatizadas as sustentacbes e movimentacdes
corporeas estabelecidas por meio dos 0ssos, musculos e articulagdes. Para isso,
apresenta-se o desenho estrutural de um esqueleto humano evidenciando os
principais ossos, tal qual um segundo, no qual se acrescentam os musculos
(ABRAPHEM, 2020c).

Como atividades pedagogicas, sugere-se a ftonstrucdo de um esqueleto
com materiais alternativosq como: cotonetes, palitos, hastes flexiveis, dentre
outros; fum desembaralhe as letrasq para que sejam descobertas as palavras
fimusculosq fossosq farticulagbesoe fesqueletog fum desenho de esqueleto para
ser contornada as articulagbes da personagem@ e um ftaca palavias0 cont end o
todos os elementos do corpo humano (ABRAPHEM, 2020c).

Todos esses materiais, para além dos aspectos formativos propostos,
caracterizam-se pelas aplicacbes 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 sequéncia, sera apresentado a (APH), sob a égide de sua



72

constituicdo e fomento com énfase a tornar a hemofilia evidente no cenario
comunitario e educacional.

A Associacdo Paranaense dos Hemofilicos (APH)?? foi instituida em
1974 com o designio de tornar o Estado do Parana referéncia na politica de
acesso ao tratamento de qualidade, a educacédo e a informacéo das pessoas que
possuem hemofilia e Doenca de Von Willebrand (DVW) (Associacdo Paranaense
dos Hemofilicos, 2018a).

E importante destacar que, ao longo de sua trajetoria, a (APH) se deparou
com inumeras dificuldades para realizar o trabalho idealizado. Todavia, a
perseveranca se sobressaiu na incumbéncia de agir com respeito, autonomia,
ética, responsabilidade e transparéncia tanto para com os(as) pacientes, assim
como as demais pessoas que estdo envolvidas direta ou indiretamente nesse
quadro (familiares, equipe hospitalar, comunidade escolar, entre outros)
(Associacao Paranaense dos Hemofilicos, 2018a).

A (APH) é uma instituicdo humanitaria em regime privado voluntariado
isenta de finalidades lucrativas com o propésito de apoiar, informar e educar
(Associacdo Paranaense dos Hemofilicos, 2018a). Dentre o0s projetos
desenvolvidos e que estdo em vigor na referida associacdo, destacamos: a
advocacia e controle social (nas quais sdo instituidas parcerias com
parlamentares e instituicbes publicas ou particulares, encarregados pela
construcdo e cumprimento das politicas publicas quanto a efetivacdo do
tratamento e da distribuicio medicamentosa); assisténcia social (com
subsequente elaboracéo e submissdes de projetos via editais, a fim de reconstituir
a Casa de Apoio com sede propria) (Associacdo Paranaense dos Hemofilicos,
2018b; 2018c).

Ha ainda incorporado o nucleo Informagcdo e educacdo (eventos que
fomentam conhecimento, integracdo e conscientizacdo no que tange a hemofilia)
e Gestado de recursos (ao estabelecer parcerias com empresas especializadas,
estruturacdes de processos para gestbes de recursos, estimulo a participacdes

em cursos de qualificacdes e renegociacbes de contratos e dividas relativas a

22 Diretoria de conselho em vigéncia composta por seis integrantes: José Carlos Nunes, Lucas
Schirmer, Vitor Fagundes, Vanessa Nunes, Tatiana Valente Malewschik e Andre Bernini.
Disponivel em: https://fator.org.br/aph/. Acesso em: 28 dez. 2024.
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processos trabalhistas, pendéncias fiscais, dentre outras vertentes) (Associacao
Paranaense dos Hemofilicos, 2018d; 2018e).

No site da (APH), também existem icones especificos em relacdo a
historia da hemofilia (conhecida como a fdoenca do sangue azuldo devido a
sucessdo numerosa nas familias reais da RuUssia e Europa) e apresentacao de
dados estatisticos?3, em relacéo a incidéncia patoldgica, a qual a regido Sudeste é
lider, com 47%, seguido pelo Nordeste, com 20%, Sul, com 18%, Centro-Oeste,
com 6% e, Norte, outrossim com 6% (Associacdo Paranaense dos Hemofilicos,
2018f).

No tocante a condicdo qualitativa proferida, 45% dos(as) brasileiros(as)
possuem hemofilia A, 31% Doenca de Von Willebrand, 9% hemofilia B e 9%
quaisquer outros transtornos hemorragicos (Associacdo Paranaense dos
Hemofilicos, 2018f). Um registro de analise acentuado € que a hemofilia A
predominantemente atinge 98,26% dos homens, ao passo que apenas 1,74% sao
mulheres portadoras. Nessa configuragédo, os casos mais frequentes concentram-
se na faixa etaria entre 20 e 29 anos (Associacao Paranaense dos Hemofilicos,
2018f).

Por sua vez, a hemofilia B abrange 97,18% dos homens, enquanto 2,82%
sdo apenas mulheres portadoras (Associacdo Paranaense dos Hemofilicos,
2018f). Nesse locus, a ocorréncia de casos, no que diz respeito a faixa etaria, é
similar ao exposto pela hemofilia A (Associacdo Paranaense dos Hemofilicos,
2018f). Outro recorte revelado pertence aos cadastros vigentes no Programa de
Dose Domiciliar (DD)?*, em que 47% sdo de pacientes hemofilicos(as) A e 42%
de hemofilicos(as) B (Associacdo Paranaense dos Hemofilicos, 2018f).

Sé&o inferidos ainda, no site da (APH), topicos de acessos informativos

sobre o que é hemofilia, como ela ocorre no corpo, quais 0s tipos existentes,

23 Levantamento subsidiado a partir do documento elaborado pelo Ministério da Saude (MS)
(Brasil, 2017), i nt i tul ado APer fil das ¢ o0a@uwllduspdniveh 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 Saude (MS), cuja finalidade é possibilitar que os(as)
pacientes hemofilicos(as) detenham em suas residéncias ou em quaisquer outras localidades de
permanéncia habitual ao menos uma dosagem suficiente de pro-coagulante, para ser utilizada em
circunstancias de incidéncias hemorragicas, sem que haja interrupcao das atividades diarias, até
gue possa ser procurado(a) amparo médico(a) nos respectivos centros de tratamentos em que
estao cadastrados (Souza et al., 2020; Feijo et al., 2018).

Heredit
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niveis de gravidade, sintomas, fendtipo hemorragico, frequéncia estimada dos
sangramentos, diagnostico, tratamentos, politicas de direitos amparadas pelas
legislacdes, orientacdes preventivas e conducéo de atendimento estadual pela
Rede Hemepar (Centro de Hematologia e Hemoterapia do Parand), que dispde de
auxilio médico hemoterapico e hematologico (Associacdo Paranaense dos
Hemofilicos, 2018g; 2018h; 2018i; 2018j; 2018k).

Em relagcdo a educacdo, ha no site informacdes sobre a importancia
dos(as) hemofilicos(as) frequentarem a escola, o que contraria 0 estigma
patolégico que os(as) limitariam a desempenhar quaisquer atividades. Aqui,
também se salienta a relacdo de confianca e comunicabilidade a ser exercida
entre pais e escolas, a fim de que a eficiéncia no cuidado seja atingida em
plenitude e a vivéncia escolar dos(as) alunos(as) com hemofilia possa ser mais
tranquila e prazerosa (Associacdo Paranaense dos Hemofilicos, 2018l).

A (APH) faz questédo de dissertar sobre o direito a privacidade da crianca
ou adolescente com hemofilia em relacdo a contar sobre sua condi¢ao patolégica
para outras pessoas. Contudo, reforca que, no seio escolar, agueles(as) com
guem mantém vinculacdo direta, sejam professores(as), coordenadores(as),
monitores(as) e enfermeiros(as), por obrigacdo, deverdo obter conhecimentos
para atribuir os devidos cuidados em situaces emergenciais (Associacao
Paranaense dos Hemofilicos, 2018l).

O universo escolar atual € composto por uma diversidade estudantil. Logo,
€ natural que haja diadlogos subsidiados nas pautas das experiéncias individuais.
Nessa intensa relacdo de trocas, os(as) colegas de turma dos(as) alunos(as)
hemofilicos(as) saberdo a respeito da coagulopatia genética e, é por esse motivo
que, os(as) professores(as) necessitam estar aptos a intervirem e explicarem
sobre a doencga, pois, uma vez que as informacdes sao expostas com clareza,
nao conceberdo duvidas e evitardo possiveis constrangimentos a pessoa
hemofilica (Associacado Paranaense dos Hemofilicos, 2018I).

Nas aulas de Educacao Fisica, os(as) alunos(as) hemofilicos(as) podem
participar de forma regular, desde que n&o sejam apresentados quaisquer
impeditivos médicos. Grande parte da literatura académica enfatiza que esportes
de alto impacto e contato fisico como, por exemplo, boxe, rugby e futebol

americano deverdo ser evitados. No entanto, defende-se a ideia de que, nas
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circunstancias pedagogicas em que sdo aplicadas as mediacbes estratégicas,
didaticas e metodologicas, a participacdo pode e deve ser pensada.

Com tal caracteristica, faz-se necessario redobrar a atencdo nos(as)
alunos(as) com hemofilia que demonstrarem uma articulacdo alvo ou articulacéo
comprometida, ja que, mesmo com aderéncia ao tratamento profilatico, ainda
poderdo ocorrer sangramentos intra-articulares (Associacdo Paranaense dos
Hemofilicos, 2018l).

Em relagdo aos cuidados na escola, a Associagdo Paranaense dos
Hemofilicos (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, néo
precisard ausentar-se da escola, logo, bastara apenas que evite deslocamentos
impréprios, ou seja, com alto fluxo de pessoas, como ocorre, por exemplo, nas
quadras poliesportivas e nos refeitorios escolares.

E importante frisar que, em determinadas casos de comprometimentos
articulares, os(as) alunos(as) hemofilicos(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 (Associacdo Paranaense dos
Hemofilicos, 2018I).

Em cenéarios como esse, os(as) professores(as) devem obter um dialogo
com a turma e pontuar os verdadeiros motivos da necessidade de seu uso, com a
pretensdo de que esses(as) estudantes se sintam acolhidos(as) (Associacao
Paranaense dos Hemofilicos, 2018l). Elucidadas as praticas informativas e
formativas desempenhadas pela Associacdo Paranaense dos Hemofilicos, a
seguir, pontuar-se-A& 0 marco defensor construido e consolidado por outra
importante instituicao.

Alicercadas as perspectivas de progresso, a Federacdo Brasileira de
Hemofilia (FBH) foi fundada em 18 de marco de 1976. Desde entdo, essa
corporacdo advoga pelo tratamento e qualidade de vida dos(as) hemofilicos(as) e
de todas as pessoas que possuem alguma coagulopatia (Federacao Brasileira de
Hemofilia, 2025a). Ao todo, sdo 25 associacbes em exercicio no Brasil, junto a

diversos 6rgéos governamentais (Federacao 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 participacdes®® no 8° Congresso da Federacdo
Mundial de Hemofilia, realizado em 1972; no 1° Encontro Nacional de Fracionares
de Sangue em Recife, Pernambuco, no ano de 1995; no 1° Férum de Hemofilia da
Fundacdo HEMOBA, Salvador, Bahia, em 1996, ano em que o Ministério da
Saude iniciou a compra efetiva e a distribuicdo dos fatores coagulantes; no 1°
Congresso de Hemofilia, organizado pela propria federagdo nacional, em 1999; e
na audiéncia publica, empreendida em 10 de dezembro de 2008, que cobrava
agilidade por parte do poder publico na compra de medicamentos para os(as)
hemofilicos(as) (Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2025a).

Também h& de se observar a implantacdo da profilaxia priméaria para
hemofilia em condicdo grave, datada de 1° de dezembro de 2011, a qual previne a
incidéncia de sangramentos, assim, protegendo os musculos e as articulacdes de
consequentes deformidades fisicas e vastas complicacdes (Federacédo Brasileira
de Hemofilia, 2025a). Essa elaboracéo foi empreendia pela Frente Parlamentar da
Hemofilia, na cdmara dos deputados, em 2017, a fim de conseguir maximo apoio
associado aos Estados na composicdo dos Centros de Tratamentos (Federacéo
Brasileira de Hemofilia, 2025a).

Em 2021, a (FBH) obteve a conquista de incluir no Sistema Unico de
Saude (SUS) o medicamento monoclonal, subcutaneo e de longa duracdo para
pessoas hemofilicas A grave que ndo se adaptaram ao tratamento de imuno
tolerancia (Federacédo Brasileira de Hemofilia, 2025a).

No momento presente, fazem parte da diretoria da (FBH) Tania Maria Onzi
Pietrobelli T RS, na condicdo de Presidenta; Jorge Pereira Porto i GO, 1° vice-
presidente; Maisa Butemberg Vieira 1 SC, 2° vice-presidente; Francisco Marcelino
Rogério Filho 7 CE, Diretor Administrativo; Cristiane Garcia Ferreira Lamaréo i
RO, Diretora Administrativa Adjunta; e Carlos José Peres i SC, Diretor Financeiro
Adjunto (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2025b).

A sistematizacédo do site da (FBH) esta organizada de forma didatica para
atender a compilados informativos relacionados aos aspectos fisioterapéuticos,

odontoldgicos, ortopédicos, psicologicos, de tratamento profilatico, por demanda,

25 Disponivel em: https://hemofiliabrasil.org.br/sobre-nos/. Acesso em: 18 jan. 2025.
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inibidores e informes de cunhos gerais (Federacdo Brasileira de Hemofilia,
2025c). No tocante a esse Ultimo item, € possivel acessar numerosos materiais,
sejam eles com enfoques nas documentacfes e praticas regidas pelos direitos
legais das pessoas com hemofilia, como também manuais de naturezas
orientativas e educativas (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2025d).
No que concerne a educacéao, estdo compartilhados no endereco eletrénico
da (FBH) o documento fAA c¢crian-a com hemafili a:
e s ¢ g hoaual foi desmembrado na quarta secdo;oi Al manaque Fator De
para criancas, adolescentes e adultos(as) com ilustracGes explicativas e quizzes
sobre mitos e verdades acerca da hemofilia;acar t i | ha para pacient e
vi dao, de selsegolumas em que sdo centralizadas situacdes cotidianas de
enfrentamentos que os(as) hemofilicos(as) perpassam; o arquivo documental
AExerc2cios f2sicos par a rene®o aemetecaosm h e mo
aspectos preventivos de lesbes; dentre outras obras que fazem referéncia aos
processos didaticos elucidativos (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2025e¢).
Apresentados os trabalhos desenvolvidos pelas Associacbfes e a
Federacdo de Atendimento as Pessoas com Hemofilia, constata-se que ha um
forte movimento progressista fixado em todos eles do ponto de vista ético,
politico, informativo e formativo. A respeito desse Ultimo, sublinham-se os
inUmeros materiais didaticos produzidos nos formatos de cartilhas informativas
documentais com indicadores capacitados para acrescentarem conhecimentos
aos educadores(as) que estdo em exercicios nas intuicdes de ensino.
Estar preparado(a) para receber um(a) educando(a) com hemofilia na
escola € uma acéo 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 ocasides em que houver a necessidade de estar ausente para tratar
das implicacbes da doenca. Nesse sentido, o proximo subtopico elucidara o

cenario do atendimento escolar hospitalar.
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2.4. As CONTRIBUICOES DA PEDAGOGIA HOSPITALAR, PEDAGOGIA SOCIAL, EDUCACAO
SOCIAL EM SAUDE E 0 SAREH PARA O ATENDIMENTO AS PESSOAS COM HEMOFILIA

De acordo com Paula (2010), por um longo periodo, criancas e
adolescentes hospitalizados foram marginalizados pelo sistema educacional
brasileiro. Com 0s processos de internamentos, atribuia-se a esse publico uma
desconsideracao no que se referia a continuidade de seus estudos, logo, fazendo
com que sofressem dupla excluséo social, i ,palém de serem penalizados por
suas doen-as, tamb®m n«o tinham acess

Com os progressos das legislacdes, assim como a garantia de protecdo
social para as criancas e adolescentes em tratamento de salude, essas
conjunturas estdo sendo superadas. Inclusive, o préprio Artigo 6° da Constituicdo
Federal (CF) certifica que a educacéo € um direito de qualquer cidadao (cidada) e
dever do Estado (Brasil, 1988). Portanto, no ambito da formacdo de
professores(as), € preciso que haja didlogos contundentes sobre as politicas
publicas, nos quais seja garantido acesso a escolarizacdo em um contexto
diferente.

Sob tal ponto de vista, Menezes, Trojan e Paula (2020), no artigo i O d i
a educacdo no atendimento escolar hospitalar e domiciliar: inquietacfes
conceituali, §zeram uma gnalisesatrespeito dos documentos basilares
que normatizam o atendimento escolar hospitalar e domiciliar no Brasil,
respaldados nos conceitos que caracterizam o direito a educacdo basica e
obrigatéria.

Quanto aos documentos legais, Menezes, Trojan e Paula (2020), citaram a
Lei N.° 1.044, de 21 de outubro de 1969, a qual dispde sobre o tratamento
excepcional para os(as) alunos(as) portadores de afeccdes. A Lei N.° 6.202, de 17
de abril de 1975 (Brasil, 1975) atribui a alunas em estado de gestagao o regime
de exercicios domiciliares instituido pelo Decreto-lei N.° 1.044, de 1969, e a
Resolugdo CNE/CEB N.° 2, de 11 de setembro de 2001 (Brasil, 2001), que institui
as Diretrizes Nacionais para a Educacgéo Especial na Educacéo Bésica.

Com relacédo as leis do pais, Menezes, Trojan e Paula (2020), trouxeram a
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988), a qual estabelece regras

que regem pelo ordenamento juridico; a Lei N.° 8.069, de 13 de julho de 1990,
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gue engendra o Estatuto da Crianca e do Adolescente (Brasil, 1990); a resolucéo
N.° 41, de 13 de outubro de 1995, do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e
do Adolescente (CONANDA), que declara os direitos da crianca e do adolescente
hospitalizados (Brasil, 1995); a Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional,
N.© 9.394, de 20 de dezembro de 1996 (Brasil, 1996); e a Lei N.° 13.005, de 25
junho de 2014, que principia o Plano Nacional de Educacao (PNE) (Brasil, 2014a).

De acordo com Menezes, Trojan e Paula (2020), ha ainda o Parecer
CNE/CEB N.° 17/2001, aprovado em 3 de julho de 2001, que trata das Diretrizes
Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Basica (Brasil, 2001); o
Decreto N.° 6.571, de 17 de setembro de 2008 (Brasil, 2008), que versa sobre o
Atendimento Educacional Especializado (AEE), cujo Art. 60 da Lei N.° 9.394, de
20 de dezembro de 1996, teve seu paragrafo Unico regulamentado e
acrescentado dispositivo ao Decreto N.° 6.253, de 13 de novembro de 2007; a
Resolucao N.° 04/09, de 2 de outubro de 2009 (Brasil, 2009b), que implementa as
Diretrizes Operacionais para o Atendimento Educacional Especializado na
Educacdo Basica, modalidade Educacdo Especial, assim como o Parecer
CNE/CEB N.° 13/2009, aprovado em 03 de junho de 2009, que trata das
Diretrizes Operacionais para o0 atendimento educacional especializado na
Educacao Basica, na modalidade Educacéo Especial, (Brasil, 2009).

Perante todas as leis e normativas expostas, considera-se que a educacao
€ uma politica de direito que devera ser obrigatoriamente desempenhada. Ao
encontro dessa perspectiva, no ano de 1990, foi regimentado o Artigo 227 da
Constituicao Federal, o qual tematiza sobre o dever da familia, do corpo social e
do Estado de garantir direitos as criancas, aos adolescentes e jovens, por
intermédio do Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), ao incluir a educacao:

Art. 4° i E dever da familia, da comunidade, da sociedade em
geral e do Poder Publico assegurar, com absoluta prioridade, a
efetivacdo dos direitos referentes a vida, a saude, a alimentagéo,
a educacéo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a
dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e
comunitaria (Brasil, 1990, p. 1).
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No entanto, apenas com a Lei N.° 13.716/2018 (Brasil, 2018) é que foi
incluido no Artigo 4° da Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional o direito

a educacédo do(a) aluno(a) internado(a) para tratamento de saude:

Art. 4° i A. E assegurado atendimento educacional, durante o
periodo de internacdo, ao aluno da educacao basica internado
para tratamento de saude em regime hospitalar ou domiciliar por
tempo prolongado, conforme dispuser o Poder Publico em
regulamento, na esfera de sua competéncia federativa (Brasil,
1996, p. 1).

Apesar da insercao legalizada desse direito, Menezes, Trojan e Paula
(2020, p. 7), ci tam que An«o houve a especi

identificados nas normativas do atendimento escolar hospitalar e domiciliar:

classe hospitalar e atendi mento pedag:-

De modo complementar, as autoras afirmam que, desde 2001, de acordo
com as Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na Educacdo Basica,
Resolucao 02/2001 i CNE/CNB (Brasil, 2001b), os(as) alunos(as) em tratamento
de saude sao qualificados como publico-alvo da educacédo, o que consolida a
necessidade de aperfeicoar o processo de aprendizagem dos(as) estudantes da
educacdo basica, com a intencdo de contribuir e facilitar em seus retornos a
escola, bem como reduzir os prejuizos suscitados pelos afastamentos.

As internacdes dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) poderdo ocorrer em
funcdo de sangramentos prolongados no interior das articulacdes e dos musculos,
mas também devido a ndo periodicidade do tratamento preventivo. Por esse
angulo, torna-se importante que os(as) professores(as) estejam em contato com
os nucleos familiares, afinal, a grande intencéo é fazer com que os processos de
ensino e aprendizagem ocorram sem interrupgdes.

Nesse panorama, também existe um outro campo da Pedagogia capaz de
promover o desenvolvimento humano e social por meio da educacdo, a
Pedagogia Social. Um dos seus principais vieses é estimular permanente inclusédo
nos espacos de ensino e aprendizagem e, na mesma proporc¢éo, auxiliar os(as)
educandos(as) no enfrentamento dos desafios relativos as diferencas sociais.

Além disso, sua esséncia estad alicercada no desejo de fortalecer grupos
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considerados vulnerabilizados a partir do enfoque dialégico colaborativo e de
senso critico (Paula; Machado, 2009).

Segundo Paula (2010, p. 3), a Pedagogia Social est4 sendo abordada no
Brasil como uma proposta educacional para que sejam repensados 0s caminhos,
as praticas e as teorias. Conforme a autora, sua aproximacdo com a Pedagogia
Hospitalar esta relacionada fao fato de serem areas que buscam garantir os
direitos educacionais aos segmentos historicamente excluidosa

Libaneo (1991), desde o comec¢o da década de 1990, ja fazia algumas
mencodes e reflexdes pontuais a respeito da constituicdo da Pedagogia Social no
Brasil. Para o autor, nesse periodo, em relacdo as problematizacdes sobre a
escola, pesquisadores(as) fora privilegiavam as criticas como reprodutora das
relagdes sociais vigentes e ora se restringiam a discutir as experiéncias das
classes popularesq a fim de oportunizar adquirir certa consciéncia critica.

Situado nesses topicos, Libaneo (1991, p. 166), realizava a proposta de

uma Pedagogia ancorada na seguinte afirmagao:

Uma Pedagogia social voltada para os contelddos culturais
entende que ha saberes universais que se constituiram em
dominios de conhecimento relativamente autdnomos incorporados
pela humanidade e que devem ser permanentemente reavaliados
em face as realidades sociais, através de um processo de
transmissao-assimilacdo-reavalidacao critica. O objetivo da
escola, assim, serd garantir a todos, o saber e as capacidades
necessarias a um dominio de todos os campos da atividade
humana, como condicdo para reducdo das desigualdades de
origem social.

Sob essa visdo, nota-se que Libaneo (1991), ja sinalizava atencédo e
exigéncia de uma Pedagogia focalizada para o social nas escolas. Assim, os(as)
professores(as), ao articularem a hemofilia em seus conteudos dentro de sala de
aula, possibilitardo que os(as) alunos(as) coagulopatas sintam-se pertencentes e
incluidos no grupo escolar e, na mesma medida, empoderados(as) para enfrentar
quaisquer praticas de cunhos excludentes.
As praticas de promocdes a saude da populacdo por meio da educacgéao é
uma agenda necessaria de ser cumprida dentro e fora das escolas. Nesse
enquadramento, a Educacdo Social em Saude afirma-se comouma proposta i

qual existe a participacdo ativa da comunidade, que proporciona informacao,
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educacao sanitaria e aperfeicoa as atitudes indispensaveis para a vidao (Brasil,
2007, p. 13).

A Educacao Social em Saude é intrinseca a todas as a¢fes desenvolvidas
no ambito do (SUS). Em vista disso, um dos seus objetivos visa: fortificar a
autonomia dos individuos(as); capacitar a populacdo a participar de forma efetiva
da vida comunitéria; popularizar conhecimentos e informacdes; potencializar o
senso de responsabilidade pela salude; e promover o conceito de pertencimento a
saude como uma politica de direito (Brasil, 2014b; Brasil, 2007).

Em complemento, a Educacdo Social em Saude pode ser desenvolvida a
partir de orientagcdes médicas, campanhas educativas de conscientizacéo, defesa
do (SUS), palestras sobre higienizagdo, Educacao popular, entre outros (Brasil,
2014b; Brasil, 2007). Nessa ldgica, a tematica relacionada a hemofilia possui um
imenso arcabouco para problematizar sua valorizacdo, de preferéncia, pela
politica de tratamento preventivo vinculado ao (SUS), ofertada de forma gratuita e
com qualidade referencial para outros paises desenvolvidos. E substancial que se
valorize as nossas politicas publicas, quando os resultados influenciam de forma
positiva na qualidade de vida da populacao.

Em relacdo a Educacdo Popular em Saude, é uma pratica dialogada e
sempre adequada ao publico 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 servigos, valorizar o(a) trabalhador(a), reorganizar os
processos de trabalhos, horarios de atendimentos, dentre outras tantas
possibilidades exploraveis.

Nesse modelo de educacédo popularizada, o (SUS) € um direito humano de
cidadania e reafirma que se trata de um dever de o Estado garanti-lo, ndo se
limitando a ser apenas um conjunto de servigos assistenciais, ao passo que o ser
humano devera ser cuidado(a) com integralidade e ter seus conhecimentos, suas
culturas e seus valores respeitados (Brasil, 2014a; Brasil, 2007).

No Estado do Parana, para garantir o direito a educacao dos(as) alunos(as)
hospitalizados(as), destaca-se o0 Servico de Atendimento a Rede de
Escolarizagdo Hospitalar (SAREH), implantado no ano de 2007, que tem como
objetivo desempenhar atendimento educacional aos estudantes que se encontram

incapacitados de frequentar o ambito escolar, em detrimento das situacdes de
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internamentos hospitalares ou tratamentos de saude, proporcionando-lhes que,
entdo, os processos de escolarizacdo nao sejam interrompidos e que, da mesma
maneira, hajam insercdes e/ou reinsercbes em seus ambientes de aprendizagem
(Menezes, 2018).

Esse programa € uma parceria entre a Secretaria de Estado da Saude
(SESA) e a Secretaria de Estado da Educacdo (SEED) a qual oportuniza a
participacdo de variadas equipes para atuarem na resolugédo de problemas que
emergem com frequéncia no cotidiano dos(as) docentes que estéo inseridos(as)
no contexto educativo (Menezes, 2018). Para além disso, muitas outras questfes
subjetivas podem emergir, como o estado psicolégico discente, o0 néo
acompanhamento familiar, o estabelecimento de vinculos entre o0s(as)
profissionais da salde e educacdo, dentre outras instdncias que nao
necessariamente tenham enfoque articulado nos aspectos escolares (Menezes,
2018; Parand, 2010; Lima, 2009). No entanto, o grande objetivo € a escolarizacdo
dos(as) estudantes.

De acordo com Menezes (2018), o (SAREH) foi instituido a partir de
documentos que abrangem leis, resolucdes, deliberacdes, normativas, instrucoes,
pareceres e portarias que atendem a educacdo basica e a educacao especial.
Nessa esfera, pontua-se que 0s percursos engendrados para sua completa
efetivacdo no campo das politicas publicas e universalizacdo da educacao sao
percebidos devido a evidéncia de reconhecimento formal do atendimento
educacional em ambiéncia hospitalar, o0 que promove parcerias interinstitucionais
(Parand, 2010).

Poderao ser atendidos(as) pelo (SAREH) alunos(as) dos Anos Finais do
Ensino Fundamental (6° ao 9° anos), do Ensino Médio (1° aos 3° anos), de
Educacdo Profissional e de Educacdo de Jovens e Adultos da rede publica
estadual de ensino em condi¢cfes de internamento para tratamento de saude nas
instituicbes que dispdem parceria com a (SEED-PR) (Parana, 2025). Assim, além
de obterem a escolarizacdo garantida por meio do (SAREH) Hospitalar, serédo
atendidos(as) por uma equipe multidisciplinar, composta por um(a) pedagogo(a) e
trés professores(as) das areas de Linguagens, Humanas e Exatas (Ciéncias
Naturais) (Parana, 2025).
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Em relacdo aos dois tipos de atendimentos ofertados pelo (SAREH),
menciona-se 0 SAREH hospitalar, mas também o SAREH domiciliar. Acerca
desses formatos vigentes, Menezes (2018, p. 261), em sua pesquisa, apresenta
uma entrevista concedida pela entdo coordenadora dessa instituicéo, a fim de que
sejam compreendidas as dinamicas dos processos de inscricbes para os(as)

professores(as) atuarem nesses espacos:

- SAREH hospitalar: para inscrever-se no Processo de Selecéo de
Professores do Quadro Proprio do Magistério da rede estadual de
Educacado Bésica, para suprir professor e professor-pedagogo no
Servico de Atendimento a Rede de Escolarizacdo Hospitalar, os
candidatos devem atender aos seguintes pré-requisitos,
comprovados no ato da inscrigao:

I. ser professor do Quadro Préprio do Magistério (QPM);

Il. ser professor habilitado nas disciplinas organizadas por area de
conhecimento;

lll. ter a sua lotacdo vinculada ao Nucleo Regional de Educagéo
da inscrigdo. No caso das vagas vinculadas a Curitiba e Area
Metropolitana Sul, as inscricdes se estendem para os Nucleos
Regionais de Educac&o de Curitiba, Area Metropolitana Sul e Area
Metropolitana Norte.

- SAREH domiciliar: Para atuar como professor do SAREH
domiciliar, h& necessidade de habilitacdo nas disciplinas
organizadas por area de conhecimento; ser professor QPM em
forma de aulas extraordinarias, ou como professor PSS -
Processo Seletivo Simplificado.

A formacao inicial e continuada no campo da docéncia sera sempre um
diferencial, quando visa atingir otimizacbes no trabalho e potencializacées dos
conhecimentos. Como resultado, a qualidade do ensino adquire centralidade
devido ao salto significativo que |he é atribuido. Estudar sobre o SAREH é
importante para que se saiba sobre como os sistemas de educacdo e saude se
unificam para garantir o acesso a educacao de criancas, adolescentes, jovens e
adultos que estéo internados ou em tratamento de saude. Na atualidade, dezoito
instituicbes mantém parceria estabelecida com a SEED/PR para ofertar o SAREH

hospitalar. Séao eles:

1. Associagdo Hospitalar de Prote¢do a Infancia Doutor Raul
Carneiro/Hospital Pequeno Principe i Curitiba;

2. Associacdo Paranaense de Apoio a Crianca com Neoplasia
(APACN) - Curitiba;

3. Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana i
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Curitiba;

4. Hospital do Trabalhador 1 Curitiba;

5. Hospital Erasto Gaertner i Curitiba;

6. Hospital Universitario Evangélico i Curitiba;

7. Hospital Universitario Cajuru i Curitiba;

8. Centro Hospitalar de Reabilitagdo Ana Carolina Moura Xavier i
Curitiba;

9. Hospital Universitario de Maringa;

10. Hospital Universitario Regional do Norte do Parana i Londrina;
11. Hospital do Cancer de Londrina i Londrina;

12. Hospital Universitario do Oeste do Parana i Cascavel;

13. Hospital do Cancer de Cascavel/lUOPECCAN i Cascavel;

14. Hospital Infantil Dr. Waldemar Monastier i Campo Largo;

15. Hospital Regional do Litoral I Paranagué;

16. Clinica H. J. T Unido da Vitoria;

17. Comunidade Terapéutica Esquadrdo da Vida i Ponta Grossa;

18. Comunidade Terapéutica Melhor Viver T Ponta Grossa
(Parana, 2025, p. 1).

Com esse mapeamento realizado, pode-se certificar que o Estado do
Paran& possui plenas condi¢cdes 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) hemofilicos(as). A
SEED/PR, também tem como prisma o fomento das seguintes estratégias
(Parand, 2010, p. 15, 16):

Organizagdo da rede de coordenadores do Servico em todo o
Estado; processo de selecdo e capacitacdo de professores;
sistematizagéo de informagdes por meio do Portal Educacional do
Estado do Parana; proposta de curriculo flexibilizado e
documentacao escolar diferenciada, garantindo a equivaléncia de
frequéncia e aproveitamento escolar.

Amparadas nessas perspectivas, observa-se 0 comprometimento e
cuidado empregado nas operacgdes de servigcos hospitalares a serem oferecidos.
Nesse cenario, a situacao de internamento hospitalar € um direito indispensavel a
qualquer cidadao (cidada), por conseguinte, 0 acesso permanente a educacao, da
mesma forma, ndo deverd ser configurado como coeficiente impeditivo para
os(as) hemcdfilicos(as) deixarem de estudar, uma vez que ha um amparo
legislativo vigente.

Portanto, as pessoas com hemofilia possuem seus direitos e deveres

respaldados pela Constituicdo Nacional, subsidiadas nas politicas de saude,
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assim como nas politicas educativas. Conclusos os dialogos que sistematizaram a
segunda secdo, na secao seguinte, sera explicitada a metodologia de pesquisa

aplicada.



3. METODOLOGIA

De acordo com Girotto (2020), a escolha metodoldgica € qualificada como
uma etapa significativa na construcdo de uma investigacdo académica, visto que
os(as) pesquisadores(as) deverdo se apropriar de uma gama teorica instituida por
um coletivo de autores(as) que se tornaram referéncias na proposicdo de
métodos e/ou procedimentos de pesquisa.

O autor ainda acrescenta que, a depender da configuracao estrutural da
pesquisa, € possivel que sejam selecionados dois ou mais métodos que se
complementam na busca dos dados almejados. Assim, amparada nessa
concepcao, este estudo de natureza qualitativa, do tipo exploratdria, constitui-se
pelas seguintes opcdes metodoldgicas: Revisdo Integrativa da Literatura (RIL) e
analise documental.

Segundo Teixeira (2015), a abordagem de cunho qualitativa é utilizada em
pesquisas com enfoque educacional. Para Mineiro, Silva e Ferreira (2022, p. 207),
0 modelo qualificativo iconsi dera a conex«o do sujeito
relacdes, ndo desconsiderando a subjetividade dos participantes do estudo nem
do pesquisador, entendendo que ndo € possivel o desenvolvimento de um
trabal ho ass®pticoo.

O aprofundamento € uma prética legitimada e intensificada nas pesquisas
qualitativas, em virtude de exigir do(a) pesquisador(a) até mesmo a compreensao
daquilo que esta inaparente no objeto de estudo (Tozoni-Reis, 2009). Também, é
preciso considerar que teoria e metodologia apresentam confluéncias, seja na
conducdo do pensamento do(a) cientista, ou até mesmo na pratica efetivada de
alguma maneira (Alves et al.,, 2021). Nessa disposi¢do, Minayo (2009, p. 14),
expbe que A [ € ] a metodol ogia inclui simultaneam
método), os instrumentos de operacionalizacdo do conhecimento (as técnicas) e a
criatividade do pesquisador (sua experiéncia, sua capacidade pessoal e sua
sensibilidade)o.

Assim, apGs anunciar os desenhos metodoldgicos propostos e seu amago
caracteristico para estruturar os dados teoricos, o subtépico 3.1, a principio

explanara o que séo a (RIL) e a analise documental. Em um segundo momento



88

havera um refinamento caracteristico das etapas estruturais que direcionam o(a)

pesquisador(a) a efetivar o desenho investigativo sob a 6tica da (RIL).

3.1 O QUE E REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA (RIL) E ANALISE DOCUMENTAL

A (RIL) é uma tipologia de pesquisa que tem como proposito sintetizar
diferentes resultados obtidos em pesquisas a respeito de um determinado eixo
tematico ou questdo com énfase a contemplar critérios de sistematizacgéo,
ordenanca e abrangéncia (Ercole et al.,, 2014). Essa abordagem metodoldgica
permite a inclusdo de estudos experimentais e ndo experimentais, ou seja, dados
da literatura tedrica e empirica, a fim de que o fenbmeno analisado possa ser
compreendido sob a 6tica de um aspecto mais global (Souza; Silva; Carvalho,
2010).

Ela é considerada integrativa, pois viabiliza informacfes em condicdes
ampliadas sobre o assunto e/ou problema abordado, o que a faz legitimar ser um
corpo de conhecimento. Assim, o(a) pesquisador(a) podera construir uma revisdo
com diversas finalidades ao englobar definicbes de conceitos, averiguacées de
teorias ou andlises metodologicas dos estudos inclusos a partir de um tdpico
especifico cogitado (Ercole et al., 2014).

No que concerne a andlise documental, Alves et al. (2021), evidenciam que
essa tipologia de pesquisa esta articulada a abordagem qualitativa. Nessa légica,
Kripka, Scheller e Bonotto (2015, p. 57), mencionam que as investigacdes nas
quaisvi sam integrar a referida proposta fibusc
seu ambiente natural, onde esses ocorrem e
o(a) pesquisador(a) a tornar-se protagonista elementar na obtencdo das
informacgoes.

Alves et al. (2021), citam que o modelo metodoldgico referido detém, como
fonte primaria em seu objeto de estudo, a investigacdo de documentos. Os(as)
autores(as) acrescentam ainda que, até o seculo XIX, o conceito documental se
limitava apenas a materiais oficialmente escritos; todavia, com o advento da
Historia e da disciplina, a concepgdo até entdo imposta suplantou a ideia de

textos redigidos e/ou impressos ao incluir outras fontes de analises como filmes,
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videos, fotografias, dentre outros tantos, como recursos também a serem
considerados.

Devido a abrangéncia de documentos, entdo, o(a) investigador(a), ao
elaborar uma producdo tedrica, necessita engendrar maneiras de agrupa-los. Ao
encontro do exposto, Ludke e André (1986, p. 40), sinalizamque AA e s
documentos ndo é aleatéria. H4 em geral alguns propdésitos, ideias ou hipoteses
gui ando a sua sele-«00

Dessa forma, a quarta se¢cédo prop0s-se a analisar materiais educacionais
(nos formatos de cartilhas informativas documentais destinadas aos segmentos
escolares) pertencentes a tematica hemofilica, cujos enfoques apresentam
intencionalidades pedagdgicas para serem incorporados no campo da formacao
de professores(as) e na ruptura da invisibilidade dos(as) alunos(as)
hemofilicos(as) nesses espacos.

Apresentadas as distintas metodologias de estudo, para estruturar a
proposta revisional de natureza integrativa, faz-se necessario explorar seis etapas
no decurso do processo: 1) selecdo do tema ou pergunta de pesquisa; 2)
organizacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo dos estudos; 3) definicdo das
informacBes a serem extraidas das pesquisas selecionadas/categorizadas; 4)
avaliacdo dos estudos; 5) interpretacdo dos resultados e 6) apresentacdo da
revisdo/sintese do conhecimento (Ercole et al., 2014; Mendes; Silveira; Galvao,
2008; Ganong, 1987).

Ancorada por toda extensdo predita, entdo, a tematica geradora procurou
realizar uma (RIL) com abordagem qualitativa sobre hemofilia na educacéo, que
buscour esponder ° seguinte pergunta nor
estdo sendo construidos para que a hemofilia possa ser trabalhada no campo da
formacao de professores(as)? 0

A identificacdo, selecdo, elegibilidade e inclusdo séo etapas primordiais
que o(a) pesquisador(a) devera adotar em seu percurso metodolégico, no que diz
respeito a investigacdo que esta se propondo a desempenhar. Portanto, no
subtopico 3.2, serd exposto o procedimento percorrido para engendrar a coleta de
dados que culminou na selecdo de materiais tedricos especificos que versam

sobre o eixo tematico hemofilia e educacéo.

col ha

teador
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3.2 PROCEDIMENTOS UTILIZADOS PARA COLETA DE DADOS DA REVISAO INTEGRATIVA DA

LITERATURA (RIL)

Para efetuar o levantamento tedrico, adotou-se como critérios inclusivos a
filtragem preferencial de textos completos disponiveis em lingua portuguesa nas
versdes em teses, dissertacoes, artigos cientificos e trabalhos de conclusdes de
cursos publicados nas subsequentes plataformas de dados: Biblioteca Digital
Brasileira de Teses e Dissertacfes (BDTD), Portal de peridédicos da Coordenacgéo
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), Scientific Eletronic
Library Online (SCIELO) e Google Académico.

Nas producdes tedricas em que o foco e escopo estiveram relacionados as
areas da saude (o que foi a grande maioria), assim como aquelas surgidas de
formas duplicaveis ou que ndo apresentaram articulaces com a problematica de
pesquisa, foram adotadas medidas excludentes. As buscas foram realizadas no
periodo de 20 de setembro de 2022 a 20 de outubro de 2024.

O recorte temporal para esta tese de doutorado abrangeu publicacdes
produzidas entre os anos de 2013 e 2024, por compreender que as producdes
académicas 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: i h e moédnd fl o rama - «o de
e 0 he nuodeidluica.- « 00

Realizadas numerosas verificacbes com a utilizacdo dos descritores
fhemofilia and formacdo de professoresdo somadas aos anos de publicacfes
condicionados para compor a amostra, foram identificados 10.942 resultados de
producdes académicas para andlises. Dessas, 10.922 pesquisas estavam
vinculadas ao Google académico, 14 trabalhos na BDTD, 6 estudos no Portal da
CAPES e nenhuma obra identificada na SCIELO.

Ja com os descritores themofilia and educacdoo somadas aos anos de
publicacdes especificados para integrar a amostragem, foram constatados 14.120
resultados de producdes académicas para analises, fracionados da seguinte
maneira: 14.086 pesquisas vinculadas ao Google académico, 24 na BDTD, 10 no
Portal da CAPES e nenhum ensaio filtrado na SCIELO.

prof e:
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Como a ancora revisional integrativa situa-se na esfera educacional, a
amostra preliminar de producdes cientificas foi reduzida de forma consideravel,
posto que se aplicou uma filtragem por &reas de conhecimento, cuja
predominancia investigativa concentra-se nas areas da salde, sobretudo, na
Enfermagem, Odontologia, Medicina, Farmécia e Fisioterapia. E valido ressaltar
que muitas dessas pesquisas fazem articulagdo tematica historica do(a)
hemofilico(a) com o HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) e a AIDS (Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida), em particular pelas contaminacdes ocasionadas
nos processos de transfusfes de sangue (sem inativacdo viral) para o tratamento
da hemofilia (Oliveira et al., 2022; Ferraz, 2020; Gioseffi, 2020).

De acordo com Ferreira e Silva (2012), embora alguns paises ja
apresentassem casos isolados de HIV/AIDS, os primeiros estudos sobre esse
agente etioldgico dataram apenas a partir da década de 1980. Como 0 cenario
mundial enfrentava vasta epidemia nesse periodo, também imperava completo
desconhecimento sobre como ocorria sua transmissao.

E preciso enfatizar que tanto o HIV quanto a AIDS ndo selecionavam (e
ainda ndo selecionam) género, nacionalidade, enfermidade genética,
dependéncia quimica e orientacdo sexual como coeficientes fidedignos para
contagio. Os principios pelos quais os(as) restringiam eram consequentes da
possibilidade de contaminacdo por meio de exposicdo a sangue e derivados,
utilizacao de drogas e contato sexual (Brito; Castilho; Szwarcwald; 2000).

Na problematizacado situada, a Educacdo em Saude e a Educacédo Social
em Saude foram e sdo capazes para desempenhar um papel determinante na
desconstrucdo de ideias e valores arcaicos em relacdo a pessoa com hemofilia e
aos demais grupos acometidos, visto que ela promove uma gama de
conhecimentos, responsabilidades pessoais e sociais, acbes de cidadania,
comportamentos e boas praticas, em prol da busca pela qualidade de vida e
politicas de saude publica. Os esteredtipos intencionam definir imagens
preconcebidas de algo ou alguém e que, se ndo repensadas, atribuirdo rotulacdes
concretizadas em praticas de cunhos preconceituosos e excludentes.

Além da particularizacdo empregada por areas de conhecimentos na
analise da producdo académica identificada, também foram definidos quatro

categoriais como elementos informativos preponderantes para composicdo da
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(RIL), sendo elas: 1) formacdo de professores(as), 2) praticas pedagdgicas
inovadoras, 3) politicas/acdes de fomento ao autocuidado e 4) incluséo
dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito escolar.

Com o proposito de obter assertividade na selecdo e elegibilidade dos
produtos teoricos, para iniciar, foi realizada leitura cautelosa dos titulos, seus
respectivos resumos e palavras-chave. Apos, empreendeu-se como critérios de
exclusdo producdes cientificas em carater de duplicidade, aquelas que nao
apresentavam confluéncia com o tema e producdes em que os links de acessos
nao abriram ou nao abrangeram o periodo equivalente (2013 e 2024),
selecionando, dessa maneira, 35 estudos para constituir o corpus da reviséao,
subdivididos em: 8 dissertac6es de mestrado, 25 artigos cientificos e 2 trabalhos
de concluséo de curso (TCC).

A partir da sondagem realizada, verificou-se a existéncia de poucas
producdes cientificas nos formatos de teses de doutorado articuladas a hemofilia
na educacao, com excecao a pesquisa de Sartorelo (2016), que discutiu como o
alto indice de escolaridade influencia no bem-estar e na qualidade de vida
relacionada a saude de hemofilicos dos Estados de Goias e Distrito Federal, o
que a faz tornar um elemento aditivo motivacional para o pesquisador, ao
considerar a possibilidade de também contribuir cientificamente em producdes
futuras.

E valido salientar, que optamos por n&o incluir o estudo de Sartorelo
(2016), na (RIL), em virtude das definicbes de limites e extensdes investigativas
seguirem uma oOtica dissemelhante da proposta didatico-pedagdgica a qual
idealizamos no sentido de haver quaisquer orientacdes e/ou intervencdes para
atuar com os(as) alunos(as) hemofilicos(as) no seio escolar. A face do exposto,
para iniciar as andlises das producdes de conhecimentos, o subtopico 3.3,
ilustrara os resultados obtidos acerca das categorias estipuladas, assim como as
disposicOes geogréficas regionais das universidades dos(as) autores(as) que

abarcaram a revisédo integrativa da literatura.
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3.3 CONTEXTO ANALITICO DOS RESULTADOS ENCONTRADOS PELA REVISAO INTEGRATIVA

DA LITERATURA (RIL)

Os dados foram analisados a partir da técnica de analise de conteudo
proposto por Bardin (1977), cujas etapas consistiram na categorizacao, descricao
e interpretacdo. No processo de ordenacdo para inferir uma leitura interpretativa
acerca das 35 investigacdes cientificas as quais foram analisadas, a Tabela 1
apresenta como se procurou evidenciar a prevaléncia tematica das categorias
estipuladas. Dessa maneira, 7 estudos retrataram a necessidade de dialogar
sobre a inclusdo dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito escolar; 11 estudos
salientaram o nucleo de formacdo de professores(as); 10 estudos apresentaram
questdes relativas as praticas pedagogicas inovadoras; e 18 estudos revelaram
propostas de politicas/acdes de fomento ao autocuidado.

No entanto, para obter essa verificagdo rigorosa, foi preciso considerar que
as pesquisas de Sanchez Bricefio (2021), Guimaraes 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 proposicoes teméaticas abordaram tdpicos
argumentativos que se interligaram com o campo da educacao, na qual a reviséo

integrativa se propds a desmembrar.

Tabela 11 Categorizacao das dissertacdes de mestrado, artigos cientificos e Trabalhos de
Concluséo de Curso, de 2013 a 2024, sobre hemofilia e educacéo.

NUmeros de

Categorias Autores(as) trabalhos

Amorim et al. (2024); Santos et al. (2024);
Santos e Paula (2022); Santos; Paula e
Formacéo de Rocha Romero (2020); Souza et al. (2020);
professores(as) Santos et al. (2020); Santos e Paula
(2019); Raposo Cunha (2018); Raab

(2017a; 2017b) e Paula et al. (2016)

9 artigos cientificos

2 dissertacbes

Battazza e Galhardo (2024); Sanchez
Bricefio (2021); Guimardes et al. (2021);
Silva, Moreira e Moreira (2021); Raab 8 artigos cientificos

Praticas pedagogicas (2017a; 2017b); Pereira Junior e Borges

inovadoras (2017); Matsunaga, Borges e Moraes 2 dissertacdes
(2015); Matsunaga et al. (2013) e
Matsunaga (2013)
Politicas/acbes de Combé et al. (2024); Pacheco et al. 13 artigos cientificos

fomento ao autocuidado (2022); Souza (2022); Sanchez Bricefio
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(2021); Guimaraes et al. (2021); Silva, 3 dissertacbes
Moreira e Moreira (2021); Souza et al.

(2020); Sanchez Vicente (2020); Sayago e 2 trabalhos de
Lorenzo (2020); Della Giustina et al. concluséo de curso

(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)
Incluséo dos(as) Silva et al. (2024); Ferreira (2023); 4 dissertacbes
alunos(as) Andrade (2020); Raposo Cunha (2018);
hemofilicos(as) no Santos e Paula (2018); Santos (2018) e 3 artigos cientificos
ambito escolar Roah (2017)
25 artigos cientificos
Total de pesquisas 8 dissertagbes
individuais selecionadas
para compor a RIL 2 Trabalhos de
Concluséo de Curso
(TCC)

Fonte: Elaborado pelo autor e fundamentada na estrutura de organizacdo categoérica da obra de
Zaias e Paula (2010).

Ainda em referéncia a tabela 1, € possivel averiguar a recorréncia de
autorias nas quais consideramos serem relevantes para o0s estudos sobre
hemofilia articuladas a educacdo, com destaques para: Marcos Antonio dos
Santos, Ercilia Maria Teixeira de Paula, Tania Maria Rocha Guimardes, Renata
Raposo Cunha, Lucilene de Cassia Souza Raab e Roberta Mayumi Matsunaga.

No campo académico-cientifico, a mobilizacdo engendrada pelos(as)
pesquisadores(as), por meio dos grupos de estudos e/ou grupos de trabalhos,
permitem que as pessoas interessadas em produzirem ciéncias, adquiram
conhecimentos especificos acerca dos objetos de estudos nas quais desejardo
explorar.

Com as definicbes de foco e escopo idealizados para uma inédita
construcao tedrica, também sdo promovidas diversas reflexdes que, por sua vez,
abrirdo caminhos para outras pesquisas. Por essa razéo, é valoroso que saibamos
aplicar uma filtragem precisa dos referenciais tedricos a serem utilizados nas
composic¢des cientificas.

De modo analitico, é evidenciado na Tabela 1 a pouca prevaléncia de
estudos que investigaram a incluséo articulada ao nucleo escolar para os(as)
alunos(as) hemofilicos(as), ao contrario do que ocorreu com as politicas/acdes de

fomento ao autocuidado, cuja demanda exploratéria foi superior.



95

De acordo com Santos, Paula e Fascina (2020), os principios inclusivos
tém sido pautas engendradas nos cursos de formacgdes para professores(as) com
énfase a atender alunos(as) que apresentam deficiéncias, mas também
agueles(as) que n&o abrangem essa condicdo, pois a construcdo do
conhecimento transcende etapas sociais, ainda que ndo vivenciadas de maneira
precisa.

Nessa logica, descontruir acdes consideradas individualistas por meio de
novos ensinamentos fard com que os(as) alunos(as) possam ampliar suas visdes
de mundo. Logo, a hemofilia pensada e estruturada como topicos dialdégicos
permitira que haja rupturas em niveis de desconhecimento, ao mesmo tempo em
que incorporara reflexdes, no cotidiano escolar, sobre praticas humanizadas.

A formacédo continuada possibilita que os(as) professores(as) conhecam e
se atualizem com novas informacdes e transformacdes sociais, a0 mesmo tempo
em gue sdo atualizados os conhecimentos e habilidades afins a essas questdes.
De acordo com André (2013), as pesquisas sobre formacao de professores(as)

cresceram de modo exponencial nos ultimos anos:

O mapeamento da produgdo académica dos pos-graduandos na
area de educacdo, realizado por André (2009), mostra que na
década de 1990, a média de dissertacdes e teses da area de
educacado que tinham como foco a formacao de professores girava
em torno de 6 ou 7%; no inicio dos anos 2000, esse percentual
cresce rapidamente, atingindo 22% em 2007. A mudanca nao
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 formacao inicial (75%); nos
anos 2000, esse foco se dirige ao professor, seus saberes,
praticas, opinides e representacdes, chegando a 53% do total de
estudos, em 2007 (André, 2013, p. 36).

E importante que os(as) professores(as) tenham espacos para expressar o
que sentem acerca dos desafios dessa profissdo, que exige tanto
comprometimento e ética do ponto de vista pessoal e relacional. Além disso, as
investigacbesc om e s s e e nf acangar unvensna de qualidade que se
reverta numa aprendizagem significativa para todos os alunoso ndrd, 2013, p.
36). Por isso, as atitudes reflexivas criticas sobre as proprias praticas

pedagdgicas devem sempre ser levadas em consideragao.
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Outro aspecto a ser elucidado diz respeito ao uso das tecnologias digitais
como mecanismo de aprimoramento as praticas pedagogicas em sala de aula.

Nessa perspectiva, Rios e Mendes (2014, p. 161), destacam que:

As tecnologias digitais da informacéo e comunicacdo (TDIC) tém
impactado diretamente no cotidiano das pessoas, visto que
transformam a sociedade e o cotidiano na maneira de comunicar,
estudar, trabalhar, de interagir com servicos, minimizando
espacos e tempos, ao acessar e receber informacoes,
influenciando, consequentemente, na maneira de agir e pensar.

Os proprios trabalhos desempenhados pelas Associacdes e a Federacao
de Atendimento as Pessoas com Hemofilia, apresentados no subtdpico 2.3 da
segunda secdo, por meio da analise de webs sites, caracterizam-se como
propostas didaticas informativas necessarias de serem difundidas, sobretudo, nos
espacos escolares. Para Abreu (2013), a Web é um recurso publico exploravel
nos processos de ensino e aprendizagem. A titulo de complemento, Souza e
Schneider (2016, p. 421), citam que:

Explorar as TDIC no processo de ensino promove novas formas
de acesso a informacéo e ao aprendizado, propiciando atividades
que poderdo ser desenvolvidas em um mesmo tempo, mas em
espacos bem diversos, uma vez que em casa, no trabalho e em
diversas outras circunstancias o estudante utiliza-se dos recursos
tecnoldgicos.

Ja dizia Libaneo (2010), que toda pratica educativa deve presumir
objetivos, planejamentos e intervencdes, a fim de que os(as) alunos(as) possam
ter uma aprendizagem eficiente. Como efeito, é imprescindivel que os(as)
professores(as) aprendam a elaborar e valorizar 0 processo comunicacional
através das midias. Por essa razdo, as categorias praticas pedagogicas
inovadoras, tal qual as politicas/acdes de fomento ao autocuidado foram pré-
determinadas para constituir a (RIL).

Agora, sob outro enfoque, com a finalidade de analisar de modo
quantitativo as dissertacbes de mestrados, artigos cientificos e trabalhos de
conclusdes de cursos escolhidos para incorporar a (RIL), elaborou-se um gréfico
com a logistica de distribuicdo das universidades dos(as) autores(as), conforme

as regides geograficas brasileiras a que pertencem, assim como as esferas
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internacionais inclusas, mas em perfil macro, ou seja, com uma visao ampliada do

objeto de analise.

Grafico 11 Distribuicdo das universidades dos(as) autores(as) que compde a revisao
integrativa da literatura (RIL) por regides brasileiras e esferas internacionais.
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Fonte: elaborado pelo autor (2023).

Ao analisar o Grafico 1, observa-se que nao foram encontradas autorias de
pesquisas vinculadas as universidades da regido Norte do Brasil, em relacdo a
hemofilia na educacédo, a partir do desenho estruturado pelos critérios de busca
da (RIL). Em contrapartida, a regido Sudeste obteve condicdo hegeménica com
13 estudos de pesquisadores(as). A fim de investigar a hemofilia na educacao,
dessas, 8 estiveram vinculadas as instituicdes universitarias do Estado de Sao
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 Espirito Santo (Pacheco et al., 2022; Souza et al., 2020)
e 2 do Rio de Janeiro (Geraldes; Gonzaga; Dias, 2019; Costa et al., 2018). Com
relacdo a pesquisa de Battazza e Galhardo (2024), embora nos informativos
gerais esteja apresentado a cidade de Sao Paulo, ndo h& nenhum vinculo
universitario exposto.

A regido Sul apresentou a quantidade expressiva de 11 estudos
organizados com mesmo enfoque cientifico, sendo 10 produc¢des pertencentes a
autores(as) de universidades do Estado do Parana (Santos et al., 2024; Santos;
Paula, 2022; Santos; Paula; Rocha Romero, 2020; Santos et al., 2020; Santos;



98

Paula, 2019; Santos; Paula, 2018; Santos, 2018; Raab, 2017a; Raab, 2017b; Paula
et al., 2016) e 1 de Santa Catarina (Souza, 2022).

J& na regido Centro-Oeste, foram encontradas 3 pesquisas, ao passo que
2 sdo do Distrito Federal (Sayago; Lorenzo, 2020; Calefi, 2019) e 1 de Goias
(Silva; Moreira; Moreira, 2021). Em relacdo a regido Nordeste, temos 4 producdes
desenvolvidas em Pernambuco (Amorim et al., 2024; Combé et al., 2024;
Guimarées et al.,, 2021; Andrade, 2020) e 1 no Rio Grande do Norte (Della
Giustina et al., 2019), totalizando 5 producdes.

Ainda compuseram a amostra 3 estudos internacionais. A dissertacdo de
Ferreira (2023), produzida em Portugal, na Escola Superior de Educacdo do
Instituto Politécnico de Castelo Branco. O artigo cientifico escrito por Sanchez
Briceiio (2021), da Universidad Internacional de la Rioja, Espanha, publicado na
Revista Salud Bosque, e o TCC escrito por Sanchez Vicente (2020), vinculado a
Universidad del Pais Vasco, campus de Gipuzkoa, regido 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
subtdpico 3.4, elucidar-se-a em principio as investigacdes cientificas no formato
exclusivamente composto por dissertacbes de mestrado, com o proposito de
fomentar os desdobramentos teméaticos no que se refere a articulagdo entre

hemofilia e educacéo.

3.4 LEVANTAMENTO DAS DISSERTACOES DE MESTRADOS SOBRE HEMOFILIA NA EDUCACAO

Todas as 8 investigacbes cientificas que integram o Quadro 2 estdo
disponibilizadas online para acesso imediato no Google Académico. Dessas,
apenas uma dissertagdo € de esfera internacional, em especifico, de Portugal,
escrita por Ana Isabel Nogueira Ferreira (2023)2%, mestra em educacdo especial i

dominio cognitivo e motor (ESECB). Portanto, ndo esta vinculada a (BDTD), ao

contrario das demais (6 ensaios), com excecdo da p e s g ui s a Criantds

26 O ano inserido na sequéncia dos nomes completos dos(as) autores(as), correspondem a
vigéncia das publicacbes apresentadas nos quadros da (RIL), sejam das dissertacbes de
mestrado, artigos cientificos e Trabalhos de Conclusédo de Curso (TCC).
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vivendo com hemofilia A gr ave(2020),ade Em
Alves Feitoza de Andrade, ndo encontrada nessa plataforma.

Quanto as produgcbes em panoramas regionais, trés foram os estudos
gue compuseram a regido 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 Ciéncias da Saude (UNIFESP); e
Roberta Mayumi Matsunaga (2013), mestra em Tecnologia (UNICAMP).

Para complementar as analises informativas, duas pesquisas integraram a
regido Sul. A primeira de autoria de Marcos Antonio dos Santos (2018), mestre em
Educacéo (UEM), e a segunda de Lucilene de Cassia Souza Raab (2017a), mestra
em Educacao e Novas Tecnologias (UNINTER).

De forma concisa, a investigacédo de lara Alves Feitoza de Andrade (2020),
mestra em Enfermagem (UPE), foi a Unica a constituir a regido Nordeste. Ao
passo que na regido 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 areas de
conhecimento do autor e das autoras transitam nas humanas (Educacéo) com dois
estudos; biolégicas (Saude) com trés pesquisas e, também nas exatas (com a
aplicacdo tecnolégica subsidiada pela informatica) com trés investigacdes. A
diversificacdo denotada expande o universo cientifico enquanto elemento
exploratorio, pois essa € a grande tdnica que a presente tese aspira; em outras
palavras, que a hemofilia seja apresentada em um campo multiplo e ndo apenas
restrita as pesquisas vinculadas as areas da saude.

Dito isso, o Quadro 2 explanara as sinteses dos conhecimentos obtidos
sobre hemofilia e educacdo a partir de uma classificagdo organizatoria, que
favorece o processo de leitura e interpretacdo dos resultados. De maneira igual, a
presente sistematizacdo ocorrera nos topicos 3.5 (levantamento dos artigos
cientificos i quadro 3) e 3.6 (levantamento dos trabalhos de conclusdo de curso i

guadro 4).

cCcuss»e
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Quadro 27 Dissertacdes de mestrado sobre hemofilia e educacdo encontradas por meio de RIL, a
partir do recorte temporal empreendido entre 2013 e 2024.

Universidade/
Programa de P4s-
Titulo da pesquisa Autoria(as) Ano de Graduacéo/ Cidade/ Plataforma de
defesa . dados
Estado e pais dos(as)
pesquisadores(as)
Escola Superior de
1. O contributo do Educacéo do Instituto
Apoio Tutorial no Politécnico de Castelo
acesso ao curriculo Ana Isabel Branco/ Programa de Google
por parte de alunos Nogueira (2023) Pés-Graduacéo em OJIE
. : ~ ; Académico
com Necessidades Ferreira Educacéo Especial -
Educativas Dominio Cognitivo e
Especificas Motor/ Idanha-a-Nova/
Portugal (PT)
Universidade Federal
2. Criangas vivendo de Pernambuco
- lara Alves
com hemofilia A . (UFPE)/ Programa de Google
. ~ Feitoza de (2020) . ~ Ao
grave: repercussoes Andrade Pés-Graduacgdo em Académico
socioemocionais Enfermagem/ Recife/
Pernambuco (PE)
3. Perfil dos Faculdade de Medicina
adolescentes B
de Ribeirdo Preto da
portadores de : idade de S
hemofilia em ' Universidade de Sao
sequimento no Camila Cunha Paulo (USP)/ Programa Google
9 Soares de (2019) de Pés-Graduacdo em Académico/
Hemocentro de livei .
Ribeirdo Preto e Oliveira _H_emoterap|a e BDTD
~ Medicina Transfusional/
elaboracéo de o =
. : Ribeirdo Preto/ Sao
material educativo
PN Paulo (SP)
para midia digital
Universidade de
4.0 tr_a_ta.mento da Mariana Brasilia (UnB)/
hemofilia: acesso e . ; Google
= Pereira Programa de Pos- A
exclusao na S S (2019) Graduacs Bioética/ Académico/
erspectiva da ayago Soares raduacao em loetic BDTD
PErsp o Calefi Brasilia/ Distrito Federal
bioética critica
(DF)
5. Rede de apoio & UnlverS|d~ade Federal
crianca e a0 de S&o Paulo
& (UNIFESP)/ Programa Google
adolescente com Renata . ~ o
e (2018) de Pos-Graduag&o em Académico/
hemofilia: a Raposo Cunha . N
inteqracio Ensino em Ciéncias da BDTD
sal dg/egcola Saude/ Sdo Paulo
capital (SP)
T Universidade Estadual
6. A |nV|S|,b_|I|dade dos de Maringa (UEM)/
hemofilicos nas Marcos Proarama de Pés- Google
escolas e na Antonio dos (2018) 9 = Académico/
; i Graduacdo em
sociedade: o papel Santos Ed 50/ Marinad/ BDTD
da educacao social ucacao/ Varng
Parana (PR)
x Centro Universitario
7. Formacao docente ional
e vida escolar de . Internacional
criancas e Lucilene de (UNINTER)/ Programa Google
& Cassia Souza (2017) de Mestrado Académico/
adolescentes com S
o Raab Profissional em BDTD
hemofilia: com aporte )9
de tecnologia Educagz_ao € NO\./?S
Tecnologias/ Curitiba/
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Parana (PR)
Universidade Estadual
8. Desenvolvimento Roberta de Campinas Google
de um jogo educativo Mavumi (2013) (UNICAMP)/ Programa Acadérgnico/
para criangas com M Y de P6s-Graduagdo em
. atsunaga . ~ BDTD
hemofilia Tecnologia e Inovacgéo/
Limeira/ S&o Paulo (SP)

Fonte: elaborado pelo autor (2023).

A pesquisa mais atual a incorporar a (RIL) é a de Ferreira (2023),
denominada D contributo do Apoio Tutorial no acesso ao curriculo por parte de
alunos com Necessi dade s, chadategaria pesteacenteHs pe c 2 f i
a inclusdo dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito escolar.

A investigacdo aplicada esteve condicionada a uma medida de suporte a
aprendizagem e organizacao inclusiva, que contemplaram alunos(as) com
necessidades educativas especificas, amparadas na Lei N.° 54/2018, Artigo 9°%7,
para poderem desfrutar integralmente do Apoio Tutorial.

Nessa construcdo, o curriculo adquiriu centralidade, visto que foram
problematizados enfoques para obtencao de progressos, assim como também se
pontuaram as flexibilidades intrinsecas (0 repensar frequente das préticas
educativas com a intencionalidade de tornar a aprendizagem do(a) aluno(a) ativa
e significativa) e adaptacdes (alteracdes estratégicas sistematizadas pelo corpo
docente com énfase a oportunizar respostas as necessidades discentes)
(Ferreira, 2023).

O desenho tedrico ainda procurou abarcar como ocorre a Educacao
Especial em Portugal, quais as medidas inclusivas no ensino de educandos(as)
com necessidades educativas especiais, tal como as conjecturas organizacionais
e interventivas de acgéao tutorial. Ferreira (2023), destacou também a importancia
de conhecer, compreender e integrar nas escolas de ensino regular criangas com

multiplas Necessidades Educativas Especiais (NEE).

27 Medidas Universais de Suporte a Aprendizagem e a Inclusdo de acordo com a Republica
Portuguesa: A) Os percursos curriculares diferenciados; B) As adaptacdes curriculares ndo
significativas; C) O apoio psicopedagoégico; D) A antecipacao e o reforco das aprendizagens; E) O
apoio tutorial (Portugal, 2018). Disponivel em: https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/decreto-lei/54-
2018-115652961. Acesso em: 15 fev. 2024.


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, permanentes?® e temporarias?®®. A primeira exige adaptacdes
completas do curriculo escolar de forma conciliada as caracteristicas do(a)
discente, podendo ocorrer em grande parte ou até mesmo em toda sua trajetoria
colegial. Ja a segunda possibilita alteracdes parciais desse curriculo, o que infere
adequar particularidades do(a) aluno(a) em momentos especificos de seu
desenvolvimento.

Dessa maneira, Ferreira (2023), menciona que a hemofilia se configura
uma (NEE) permanente com problemas de saulde, nas quais também estédo
inclusos criancas e adolescentes com diabetes, asma, epilepsia, cancro, dentre
outras tantas patologias existentes. O ambito escolar necessita estar apto a
promover acbes de conhecimentos para acolher os(as) alunos(as)
hemofilicos(as), seja por meio de compartiihamentos informativos, adoc¢bes
estratégicas didaticos-metodoldgicas e, sobretudo, através das relacdes de troca
entre diferentes pares. Portanto, dispor de sensibilidade e intencionalidade
pedagdgica faz com que o caminho para a condi¢cao excludente seja estreitado e,
como resultado, superado.

A dissertacdo de Andrade (2020), intitulada fCriancas vivendo com
hemofili a A grave: reper desgeveue mdicatyasc i 0 e mo
expressivos que justificam, por vezes, os(as) hemofilicos(as) estarem abalados.
Compuseram o desenho de amostragem 15 criancas na faixa-etaria de 6 a 12 anos
de idade.

Um dos resultados obtidos que tiveram destaque foi terem evidenciado a
numeracdo acentuada de até 100 faltas escolares, em seis criancas, devido as
complicagbes patologicas da hemofilia, ainda que tivessem boa adesdo ao
tratamento. Outro ponto real¢ado foi a proibicdo de brincadeiras comuns na infancia
como: pega-pega, futebol e andar de bicicleta; consideradas de risco dada a

condicao genética (Andrade, 2020).

28 As Necessidades Educativas Especiais (NNE) podem ser constituidas de carater
permanentemente intelectual; processolégico; emocional; motor; com problemas de salde;
traumatismo craniano e perturbac8es do espectro do autismo (Ferreira, 2023).

29 Manifestada por meio de problemas repentinos articulados ao nivel de desenvolvimento das
funcdes superiores como: desenvolvimento motor, linguistico e socioemocional, perceptivo e
devido as dificuldades relacionadas com a aprendizagem da leitura, escrita e calculo (Ferreira,
2023).
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Muitos sdo os desafios e as repercussbes socioemocionais enfrentadas
cotidianamente pela criangca hemofilica em fase escolar. Para que um trabalho
otimizado atenda tais especificidades, a autora menciona que € preciso reorientar o
cuidado, cujo foco néo seja restringido a doenca.

Assim, a medida que os(as) professores(as) se propuserem a incorporar
praticas pedagogicas humanizadas, as emoc¢des dos(as) alunos(as) com hemofilia
serdo mais facilmente externalizadas, por sentirem-se mais acolhidos(as),
pertencentes e respeitados(as). Em virtude das questdes elucidadas, esse estudo
visou abordar como plano categérico a inclusao dos(as) alunos(as) hemofilicos(as)

no ambito escolar.

Oliveira (2019), na disserta-«o APer f

hemofilia em seguimento no Hemocentro de Ribeirdo Preto e elaboracdo de
materi al educat i v oomgeemdeu amwetedariaapoliticagjacoesade
fomento ao autocuidado, visto que procurou avaliar a aderéncia ao tratamento, o
grau de atividade e a qualidade de vida dos adolescentes hemofilicos em um
ambulatério especializado, ao apropriar-se de ferramentas especificas e
preparacdo de material educativo com informacfes relacionadas a salude em
hemofilia para midia digital (Facebook e Instagram), conforme as preferéncias e
davidas coletadas do publico-alvo.

A obra fO tratamento da hemofilia: acesso e exclusao na perspectiva da
bi o®t i c,aescrita portCalefid2019), apresenta um modelo tedrico de debate
articulado e fundamentado na Teoria Critica 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
propde a retratar numerosas esferas sociais a partir de locus tematicos de grande
relevancia, como: saude, politicas publicas e economia. Como exemplo disso, a
autora alude ao fato de que, em média, 85% a 90% dos(as) hemofilicos(as) no
Brasil sdo pessoas de condi¢des financeiras desfavoraveis, o que, de modo
consequente, interfere na dificuldade de garantia ao transporte, servicos de
atendimentos especializados e nas altas taxas de desisténcias escolares e
desempregos, oriundas dos efeitos agudos e crénicos da doenca.

Outrossim, ¢é defendido por Calefi (2019), que criancas sem

acompanhamento escolar especializado, atencdo parental adequada para

o
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educacdo ao autocuidado ou que residem em lugares e/ou domicilios com
possibilidades superiores de riscos acidentais terdo de antemdo e com mais
gravidade sangramentos repetitivos, complicagdes de incapacidade e mortalidade
precoce, por esse motivo institui-se a aplicacdo categoérica relacionada as
politicas/acfes de fomento ao autocuidado.

A estatistica levantada anteriormente por Calefi (2019), gerou grandes e
surpreendentes impactos. No entanto, o acesso a educacdo, além de ser um
direito instituido pela legislacéo brasileira, € também um importante fator para que
0S insucessos expostos e outros tantos analogos ao setor educacional sejam
revertidos. Esse € um marco a ser discutido e que exige urgéncia no
estabelecimento de um olhar atento para os(as) alunos(as) hemofilicos(as).

Incorporada a sistematica formativa, a di ssert a- «Redernd®
apoi o 7 crian-a e ao adolescente com
Raposo Cunha (2018), fundamentou-se na concepc¢éo de escola inclusiva enquanto
rede de apoio para criangas e adolescentes com hemofilia. O publico-alvo da
pesquisa foi constituido por professores, gestores e familiares dos usuarios
atendidos pelo Servico de Hemofilia do Hospital Sado Paulo (HSP).

ApOs a realizacdo de entrevistas individuais e semiestruturadas,
compuseram-se 0S seguintes eixos tematicos, com o proposito de haver
desdobramentos: acdes intersetoriais e estratégias consolidadas para a escola;
centralidade do conhecimento sobre a doenca na perspectiva inclusiva; falta de
integracdo entre os atores da escola; ndo reconhecimento como integrante da
rede de apoio vigente; dificuldades de incluir uma patologia com baixa prevaléncia
e suas marcas (medo, superprotecéo e desinformacéo), todos com focalizacdo na
rede de apoio e protecdo a crianca/adolescente com hemofilia (Raposo Cunha,
2018). Portanto, a articulagdo tematica abarcou duas categorias, sendo elas:
formacdo de professores(as) e inclusdo dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no
ambito escolar.

A escola € um ambiente que deve buscar promover equidade e efetividade
nas politicas de direitos daqueles(as) que a integram. Os alunos(as)
hemofilicos(as), por meio de suas vivéncias, complementam saberes em nivel de

conhecimentos pelas particularidades inatas a doenca, contribuem com a

me ad a

hemof
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formacdo humana pela o6tica do respeito ao proximo e remodelam essa estrutura
educacional por articular-se ao campo da saude.

Como investigacdo propulsora das politicas de acdes, Santos (2018), na
dissertacdo nomeada A invisibilidade dos hemofilicos nas escolas e na sociedade:
o papel da e d bus@u anaisarsas mairativiaode hemofilicos e seus
familiares sobre os processos de exclusdo vivenciados na escola e na sociedade.
Os resultados revelaram completa invisibilidade dessas pessoas por efeito da
desinformacgéo que transita em episodios veridicos ocorridos na area médica, nas
experiéncias de anuncios ao diagnéstico patolégico do(s) filho(s) e no campo da
docéncia, sobretudo, interligada ao componente curricular de Educacéo Fisica. Por
conseguinte, sua categorizacdo esteve associada a inclusdo dos(as) alunos(as)
hemofilicos(as) no &mbito escolar (Santos, 2018).

Na pesquisa intitulada i For ma- «o docente e vida &esc
adol escentes com hemofil i a: realzadm poa Raalr t e de
(2017a), apresentou-se uma proposta de MOOC (Massive Open Online Course®0),
alicercada a identificacdo das necessidades de conhecimento e informacdo dos
docentes de alunos(as) hemofilicos(as).

Essa estratégia permitiu capacitar e propagar informacdes sobre hemofilia,
tal como assimilar com mais propriedade as dificuldades que esses(as)
estudantes enfrentam cotidianamente, para que, entdo, todos(as) possam ter
acesso a um processo de escolarizagcdo mais inclusivo, abrangente e de
qualidade (Raab, 2017a).

Segundo a autora, os Recursos Educacionais Abertos (REA) e o MOOC
emergiram no cenario educacional para democratizar o conhecimento e facilitar a
formacédo profissional. Apos aplicacdo de questionarios semiestruturados em 22
docentes, identificou-se que 45,4% dos(as) professores(as) ndo possuiam
quaisquer informagdes e/ou entendimento sobre hemofilia e 50,0% apresentavam
apenas conhecimentos basicos (Raab, 2017a).

A pesquisa também expsds se o corpo docente, em algum momento, dentro
da escola, vivenciou situagfes de intercorréncia com alunos(as) hemofilicos(as),

sendo que 73% responderam ndo e 27% sim. Situado neste Ultimo dado

30 Tradugdo para a Lingua Portuguesa -fi Cu rOslioe Abert o e Massi vodlidessFor am u't
textos, videos e imagens como recursos pedagoégicos exploraveis (Raab, 2017a).
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percentual, foram questionadas quais eram essas experiéncias. Dessa forma, os
resultados apontaram que 66,7% remetiam a dores e inchacos, 33,3% a traumas e
cortes e 16,7% a discriminacdo e preconceito (mais um indicativo de estudo que
demonstrou um processo excludente) (Raab, 2017a). Decorrente dos panoramas
expostos, as categorias praticas pedagogicas inovadoras (em virtude da utilizacédo
de recursos tecnoldgicos) e a formacdo de professores(as) (situada no papel

formativo) adquiriram centralidades.

A dissertacdo intitulada " Desenvol vi mento de um

crian-as com hemofili ao, de autoriwn de

protétipo de jogo ludico educativo denominado fHemotionq que teve como
finalidade informar, esclarecer e incentivar criangcas hemofilicas a obterem
comportamentos otimistas em relacdo a patologia com a qual deverdo conviver ao
longo de toda vida.

A motivagcdo maxima do projeto ocorreu devido a caréncia de materiais
educativos atrativos com aspectos peculiares sobre hemofilia, para atingir a faixa
etéria pré-escolar e escolar (Matsunaga, 2013). No entanto, € preciso considerar
que, 11 anos apdés a sua publicacdo, novos materiais pedagdgicos foram
concebidos e adaptados para atingir ao interesse do publico infantil.

O projeto foi desenvolvido em carater multidisciplinar3t, no Laboratério de
Informatica, Aprendizagem e Gestao 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
pedagogico do jogo, as referéncias ampararam-se na metodologia de ensino
flLearning by Teachingd ( a p remsinathdo) (Matsunaga, 2013).

Para a construcdo do design, aplicou-se a dinamica de prototipacao
participativa conhecida como Braindraw. Na abordagem da presente etapa, 10
criangas hemofilicas com idades entre 5 e 13 anos tiveram suas atividades
exploradas por meio da realizacdo de desenhos, fundamentados em uma
condicdo de execucao de jogo, cujo personagem também era um hemofilico que
passava por situacdes dificultosas, mas com objetivo de guia-los a escolherem as

melhores solugdes pertinentes ao autocuidado (Matsunaga, 2013). Assim sendo,

31 Composta por médicos, enfermeiros, pedagogos, psicologos e fisioterapeutas (Matsunaga,
2013).

jogo

M
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as categorias praticas pedagogicas inovadoras e politicas/acdes de fomento ao
autocuidado foram os nucleos preponderantes.

Finalizadas as exposicoes das dissertacdes, cujos enfoques transitaram no
campo formativo docente, nas praticas de autocuidado e na esfera biopsiquica, 0

subtopico 3.5 situara os artigos cientificos.

3.5. LEVANTAMENTO DOS ARTIGOS CIENTIFICOS SOBRE HEMOFILIA NA EDUCAGAO

O apuramento dos artigos cientificos foi a composicdo que mais exigiu
cautela de filtragem e analise devido a grande quantidade de ensaios emergidos
sobre hemofilia no campo da saude, como ja pontuado de maneira detalhada no
subtépico 3.2 (Procedimentos utilizados para coleta de dados da revisédo
integrativa da literatura 1 RIL), visto que o enfoque esta relacionado a educacéao.

ApoOs aplicacdo do processo metodoldgico, 25 artigos foram selecionados
para compor a amostra resultante (Quadro 3). Assim como nas dissertacdes de
mestrado, todas essas pesquisas estdo disponiveis online no Google Académico.
E valido enfatizar que 13 dos 25 trabalhos também poderdo ser encontrados no
Portal da Capes; e apenas 3 pesquisas estdo vinculadas e compartilhadas na
SCIELO.

Outro tépico a ser demonstrado sdo as formagcbes dos(as)
pesquisadores(as) em grau maximo de titulacdo conclusa, uma vez que possibilita
ao(a) leitor(a) conhecer seus itinerarios por areas de conhecimento. Na sondagem
empreendida, apenas um artigo € de dominio internacional, mais precisamente
da Espanha, composto Sanchez Bricefio (2021), mestra em Intervencfes Sociais
nas Sociedades do Conhecimento com Abordagem Multidisciplinar (UNIR).

Em relacdo ao conjunto das producgdes regionais, oito foram os artigos
gue compuseram a regidao Sul, com autoria de Lucilene de Cassia Souza Raab
(2017b) e Marcos Antonio dos Santos (2024; 2022; 2020; 2020; 2019; 2018; 2016),
cujos curriculos foram apresentados no tépico 3.4 por terem suas pesquisas de
mestrado selecionadas.

Dentre os(as) demais escritores(as) que concretamente integram essa
regido, mencionam-se: Ercilia Maria Angeli Teixeira de Paula (2024; 2022; 2020;
2020; 2019; 2018; 2016), doutora em Educacdo (UFBA); Francielli Ferreira da
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Rocha Romero (2020; 2020), doutora em Educacdo Fisica (UEM); Jeferson
Roberto Rojo (2020; 2020), doutor em Educacao Fisica (UEM); Monique de Oliveira
da Silva (2016), mestra em Educacdo (UEM) e Lucas Tagliari da Silva (2016),
mestre em Educacéo (UEM).

Ja na regido Sudeste, foram identificados dez artigos cientificos, de
autoria de Mariana Leme Battazza Freire (2024), graduada em psicologia
(MACKENZIE) e Indianara Ramos Galhardo (2024), técnica em administracdo de
empresas (UNESPAR); Ana Claudia Acerbi Gomes da Silva (2024), mestra em
enfermagem pediatrica; Carla Renata da Silva Pacheco®? (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 Saude da Familia; e Nayra
Fernandes Santos (2020), mestra Bioguimica (USP).

De natureza igual, fazem parte desse eixo Thaissa Veras Geraldes (2019) e
Danielle Soares Gonzaga (2019), ambas graduadas em Enfermagem pela
Universidade Veiga de Almeida (UVA); Leandro Silva Dias (2019), pés-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 predominancia formativa na area da Saude, diferentemente da ocorrida com
os(as) autores(as) da regido Sul, onde a area de Educacao foi mais preponderante.

No entanto, o pesquisador Rodrigo Rodrigues Roah (2017), mestre em
Educacdo Inclusiva (UNESP), abrange a area educacional. Para completar a
analise curricular dos(as) pesquisadores(as) da regido Sudeste, a area de Exatas
adquire centralidade, sobretudo, pela articulacdo tecnolégica empregada como
fomento de apropriagdo e enriqguecimento de conteddos com vertentes
pedagogicas. Assim, especificam-se Antonio Alberto Pereira Junior (2017),
formado em Sistemas de Informacdo (UNICAMP), e Marcos Augusto Francisco
Borges (2017), doutor em Ciéncia da Computacdo (UNICAMP).

Em uma nova obra, surgiram repetidamente os nomes de Roberta Mayumi

Matsunaga (2015) e Marcos Augusto Francisco Borges (2015), cujos curriculos ja

32 Apenas o Unico autor masculino que compds o artigo cientifico, juntamente as demais seis
pesquisadoras ndo apresenta vincula¢do nacional, ou seja, faz parte da Universidade do Porto em
Portugal (PT).
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foram expostos, porém, com a colaboracdo de Regina Lucia de Oliveira Moraes
(2015), doutora em ciéncia da computacao, também pela Universidade Estadual de
Campinas (UNICAMP).

Pela terceira vez, contemplou-se uma investigacdo de Roberta Mayumi
Matsunaga (2013) e Marcos Augusto Francisco Borges (2013). Entretanto, na
oportunidade em questdo esteve condicionada a parceria com Lucas Leonardo
Padula (2013) e Elenilson dos Santos Pereira (2013), ambos graduados em Analise
de Desenvolvimento de Sistemas (UNICAMP).

Em relacdo a regido Centro-oeste, foram constatados dois artigos
cientificos de autoria de Luis Guilherme Cordeiro Santos Silva (2021), formado
em Ciéncias da Computagdo (IFGOIANORV) e Engenharia de Software
(FESURYV); Isabella Aparecida Vasconcelos Moreira (2021), diplomada em
Enfermagem (FESURV), coproduzidos com Berenice Moreira (2021), doutora em
Saude Coletiva (UNISINOS).

Destaca-se, mais uma vez, a presenca da pesquisadora Mariana Pereira
Sayago Soares Calefi (2019), (curriculo exposto no tdpico 3.4) e de Claudio Fortes
Garcia Lorenzo (2020), formado em Medicina (UFBA) e doutor em Etica Aplicada a
Pesquisa (USHERBROOKE).

Em referéncia a regido Nordeste, quatro artigos cientificos estiveram
vinculados a 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 Tania Maria Rocha Guimaraes
(2021), doutora em Biologia Celular e Estrutural pela UNICAMP; e o ultimo, 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 Ciéncia Animal, pela Universidade Federal
Rural do Semi-Arido (UFERSA).

Observa-se que, nos curriculos analisados nas duas Ultimas regides
(Centro-Oeste e Nordeste), apesar de haver timidas demarcacdes na area das
exatas, a supremacia da Ciéncias da Saude ainda impera. Todavia, para que se

obtenha uma apreciacdo mais global dos artigos cientificos que abrangeram a
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revisdo integrativa da literatura (RIL) sobre hemofilia e educacdo, visualize

atentamente o Quadro 3.

Quadro 37 Artigos cientificos sobre hemofilia e educagao encontrados por meio de RIL a partir do
recorte temporal empreendido entre 2013 e 2024.

Universidade/ Cidade/
. . . Ano de . Plataforma
Titulo da pesquisa Autoria(as) N Estado e pais dos(as)
publicacéo ; de dados
pesquisadores(as)
1. Interlocugbes Marcos
’ o Antonio dos
entre hemofilia, .
democratizacdo da S@ntos, . . . Google
satde e educacio a Ercilia Maria Universidade Estadual Académico/
. Jucaga Angeli Teixeira (2024) de Maringa (UEM)/
partir dos itinerarios - L . Portal da
.~ de Paula; Maringé/ Parana (PR)
de trés irmaos Lo CAPES
- . Joelma Fatima
hemofilicos simbolos
de resisténcia _Castr_o e
Niura Bicalho
Barroso
Mariana Leme Universidade
2. Luz, camera, Battazza Presbiteriana Google
educacéo: videos Freire e (2024) Mackenzie Académico/
animados sobre Indianara (MACKENZIE)/ Sao Portal da
hemofilia Ramos Paulo (SP) CAPES
Galhardo
:rgélg;?:;i?jiead;a\gg: M. E. F, Universidade de Google
de criancas e Combé; T. M. (2024) Pernambuco (UPE)/ Académico/
adolescentqes com R, Guimaraes; Recife/ Pernambuco Portal da
hemofilia I. M, Costa; N. (PE) CAPES
C. M, Costa
Breno de
Oliveira
Amorim;
Tainara Tejada
’Camacho;
Elida Cristina
Barroso Cruz;
Jodo Vitor
4. Vivéncia de Lacerda d_os
académicos em um Santos,_
roieto de extens3o Andressa Silva Faculdade de Salide de Gooale
proj 30 Dias; (2024) | Petrolina (SOBERANA)/ OJIE
acerca da hemofilia: . . Académico
Simone Petrolina, Pernambuco
um relato de -
experiéncia Monteiro de (PE)
P Lima Alves;
Karolina Silva
Nascimento;
Risoneide de
Oliveira
Barros;
Djenane
Cristovam
Souza e
Sinicley
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Emenezes
Souza
oA A. C.' A'_G’ Universidade de Google
5. Vivéncia escolar Silva; ~o
, . Pernambuco (UPE), Académico/
da crianga com S.V, Antunes; (2024) :
o o Recife/ Pernambuco Portal da
hemofilia E. B. S, Maia; (PE) CAPES
C. M. S, Pinto
e C. A, Ribeiro.
Carla Renata
da Silva
Pacheco;
Céndida
Canicali Primo;
6. Infusdo Mirian Fioresi; Universidade Federal
endovenosa 2Carlos Alberto do Espirito Santo Google
domiciliar: da Cruz (UFES)/ Vitéria/ Espirito | Académico/
tecnologias Sequeira; (2022) Santo (ES) SCIELO e
educativas para o Luciana de Portal da
cuidado a pessoa Céssia Nunes 2Universidade do Porto/ CAPES
com hemofilia Nascimento; Porto/ Portugal (PT)
Andressa
Bolsoni Lopes
e Walckiria
Garcia Romero
Sipolatti
7. A hemofilia como Marcos
nomaivae | | Sanose. Universidade Estadual | o0
rme antos € (2022) de Maringa (UEM)/ 0gie
formativa: saberes Ercilia Maria o . Académico
y R Maringé/ Parana (PR)
necessarios e Angeli Teixeira
préaticas possiveis de Paula
8. Estrgteglas . Universidad Google
educativas en Natalia Internacional de la Académico/
personas con Sanchez (2021) oial ey ld
hemofilia en Bricefio Rioja/ Lagrofo Portal da
. Espanha (ES) CAPES
Colombia
Guimaraes, T.
M. R; Oliveira,
9. Educacgéo em H'_ L; Costa, I
M ~ M; Moraes, L. . .
salde: elaboracdo de . Universidade de
p . B. L; Botelho,
videos educativos . = Pernambuco (UPE)/ Google
N R. S; Beltrao, (2021) . 2
para reconstituicdo . Recife/ Pernambuco Académico
T. A; SILVA, E.
dos fatores de . (PE)
coagulacéo M. U. A
gulac Ferreira, I. L. A
e Costa, N. C.
M.
Luis Guilherme
Cordeiro
. Santos Silva;
10'aHﬁ$?i$:e;kréum Isabella Universidade de Rio Gooale
P P Aparecida (2021) Verde (UNIRV)/ Rio OJI€
pacientes com . Académico
- Vasconcelos Verde/ Goias (GO)
Hemofilia .
Moreira e
Berenice
Moreira
11. Hemofilicos e Marcos (2020) Universidade Estadual Google
educacdo fisica Antonio dos de Maringa (UEM)/ Académico
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escolar: intervencbes | Santos; Ercilia Maringd/ Parana (PR)
e praticas Maria Angeli
pedagdgicas Teixeira de
Paula e
Francielli
Ferreira da
Rocha Romero
Gerismar Silva
Souza; Rosa
12. D|f|c.uldades de Telr,n.a Z_ene Faculdade Vale do
uma crianga com Altoé; Millena T ~
o : Cricaré (FVC)/ Sao Google
hemofilia: uma Alves Batista (2020) . 2
. . o Mateus/ Espirito Santo Académico
perspectiva para pais Esmidre; (ES)
e educadores Nayra
Fernandes
Santos
Marcos
Antonio dos
Santos; Ercilia
~ Maria Angeli
13. Rbtﬂ‘llle?:escsr?]bre 0 Teixeira de Universidade Estadual Gooale
ying Paula; (2020) de Maringa (UEM)/ OgI€
hemofilicos nas - L . Académico
Francielli Maringa/ Parana (PR)
escolas .
Ferreira da
Rocha Romero
e Jeferson
Roberto Rojo
14. O acesso global e
nacional ao Mariana Google
tratamento da Savago e Universidade de Brasilia | Académico/
hemofilia: reflexdes CI);Slugdio (2020) (UnB)/ Brasflia/ Distrito | SCIELO e
da bioética critica Lorenzo Federal (DF) Portal da
sobre exclusdo em CAPES
saude
Gabriela
Zanotto Della
15. A conexéo entre Giustina;
~ , Isabella Bueno . .
educacdo em saude . Universidade do Estado
. o dos Santos; .
e a importancia do ! . do Rio Grande do Norte Google
. Junia Camile (2019) P P
encontro: grupo de Lo (UERN)/ Mossord/ Rio Académico
) Pinheiro e
apoio aos portadores Allvssandra Grande do Norte (RN)
de hemofilia yssan
Maria Lima
Rodrigues
Maia
Thaissa Veras
Geraldes, Google
. Danielle Universidade Veiga de ~o
16.0 autocmdan_O do Soares (2019) Almeida (UVA)/ Rio de Académico/
escolar hemofilico - . Portal da
Gonzaga e Janeiro (capital) (RJ)
) CAPES
Leandro Silva
Dias
17.0
. Marcos
desconhecimento da .
. L Antonio dos . . Google
hemofilia por médicos Universidade Estadual S
. Santos e L Académico/
e professores: Ercilia Mari (2019) de Maringa (UEM)/ Portal d
necessidade de reilia Varia Maringé/ Parana (PR) ortal da
~ Angeli Teixeira CAPES
formacéo
> de Paula
educacional
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gualificada
Cicero Ivan
Alcantara
Costa; Sandra
Teixeira de
Aratjo
18. Construcéo e Pacheco; Google
validagédo de Gabriella Universidade do 09X
. . o . Académico/
materiais educativos Soeiro; Estado do Rio de
. . (2018) . . SCIELO e
para crianca com Déborah Janeiro (UERJ)/ Rio de Portal da
doenca crénica: uma Gomes Janeiro (capital) (RJ)
37 ) ] CAPES
revisdo integrativa Adame;
Patricia Lima
Pereira Peres
e Béarbara
Bertolossi
Marta Aradjo
19. A articulagédo Marcos
entre V|olenC|a_1 Antonio dos Universidade Estadual Goggl_e
escolar e o bullying Santos e o Académico/
o . (2018) de Maringa (UEM)/
na escola com Ercilia Maria Maring&/ Parana (PR) Portal da
hemofilicos: uma Angeli Teixeira 9 CAPES
revisdo de literatura de Paula
20. A incluséo de
aIugg: 23{2 ;)f(l;(laCOS Rodrigo Universidade Estadual Gooale
~ e Rodrigues (2017) Paulista (UNESP)/ Séao 0gI€
educacdo fisica . Académico
Roah Paulo (capital) (SP)
escolar na rede
regular de ensino
Faculdade de
Antonio A. Tecnologia i
21. Proposta de nova | Pereira Junior Universidade Estadual
~ ; ; Google
versao ao jogo e Marcos A. (2017) de Campinas Académico
Hemotion Francisco (FT/UNICAMP) /
Borges Limeira/ Sdo Paulo
(SP)
22. Proposta de um
MOOC (Massive
Open Online Course): . Centro Universitario
entendendo a Lucilene de :
hemofilia - Cassia Souza (2017) Internamona_l . G°99"?
. (UNINTER)/ Curitiba/ Académico
capacitando Raab 4
Parana (PR)
professores para
convivéncia com
alunos hemofilicos
Ercilia Maria
Angeli Teixeira
23. As concepcbes de Paula;
de z,ic_adenjlc_os sobre Mo_mq_ue de Universidade Estadual Goggl_e
praticas ludicas em Oliveira da L Académico/
. S (2016) de Maringa (UEM)/
um projeto de Silva; Lucas Maringa (PR) Portal da
extensdo em Tagliari da 9 CAPES
hemocentro Silva e Marcos
Antonio dos
Santos
24. Desenvolvimento Roberta M. Universidade Estadual Google
de um jogo educativo Matsunaga; (2015) de Campinas Académico/
para criangcas com Marcos A. F. (UNICAMP)/ Limeira/ Portal da
hemofilia Borges e Sao Paulo (SP) CAPES
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Regina L. de
O. Moraes
Roberta M.
25. Apresentacao da Matsunaga;
integracdo de um Lucas L. Universidade Estadual
jogo educativo para Padula; (2013) de Campinas Google
criangas com Elenilson dos (UNICAMP)/ Limeira/ Académico
hemofilia com um S. Pereira e Sao Paulo (SP)
Chatterbot Marcos A. F.
Borges

Fonte: elaborado pelo autor (2023).

O estudo Il naugur al denomi nado Al nt er

democratizacdo da saude e educacdo a partir dos itinerarios de trés irmaos
hemof 2l icos s2mbol os de r esietdl°2024), teee,
como enfoque situar a histéria de Betinho, Henfil e Chico Mério, intelectuais
ativistas brasileiros que foram contaminados pelo HIV/AIDS e se transformaram
em simbolos de luta para o tratamento da hemofilia no Brasil.

A metodologia de pesquisa esteve subsidiada por um ensaio teérico, cujas
bases de dados exploradas para filtragens foram a Biblioteca Digital Brasileira de
Teses e Dissertacbes (BDTD), o Portal de periédicos da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), a Scientific Eletronic
Library Online (SCIELO) e o Google Académico (Santos et al., 2024).

De natureza igual, utilizou-se como aporte tedrico informacdes atualizadas
acerca das politicas de tratamentos para a hemofilia extraidas dos sites da
Federacéo Brasileira de Hemofilia (FBH) e da Associagcéo Brasileira de Pessoas
com Hemofilia (ABRAPHEM) (Santos et al., 2024). Além disso, o0s
desdobramentos articulatérios estiveram amparados por trechos especificos do
document 8rio f2lmico ATr°s irm«os de
Patricia Reiniger, em 2006 (Reineger, 2006).

No que se refere ao setor educativo, sdo sugeridas a¢des praticas para que
a hemofilia seja mais dialogada nas escolas, ora pelo viés de representatividade,
ora pelas repercussbes socioemocionais e histéricas ou pela necessidade de
fazer com que todos(as) que integram esse espaco tenham conhecimento sobre a
referida patologia. Por isso, a categoria formagédo de professores(as) adquiriu
centralidade.

Um dos pontos altos problematizados no artigo também faz mencéo a

negligéncia Estatal com a politica de distribuicdo de sangue ocorrida no Brasil, em

el ab

sangu
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especial, na década de 1980, considerando que ndo existia regulamentacéo legal
e fiscalizacdo dos bancos sanguineos particulares, visto que as doacdes eram
realizadas sem identificacdo e o Estado apenas controlava os bancos de sangue
vigentes em hospitais publicos (Santos et al., 2024).

Em detrimento disso, muitas pessoas hemofilicas, ao realizarem infusées
sanguineas que os(as) auxiliavam no tratamento dessa patologia, foram
infectadas por HIV, uma vez que os bancos de sangue privados néo aplicavam
um controle de inativacdo viral provenientes das doacoes recebidas (Santos et al.,
2024). Diante do exposto, acreditamos que tematizar a hemofilia no cenario
escolar, oportunizara que os(as) alunos(as) ndo hemofilicos(as) compreendam de
maneira mais enfatica os impactos sociais culminados pelo descaso de saude
publica, os quais afetaram a populacdo hemofilica antes mesmo de surgir o

tratamento profilatico preventivo.

A pesquisa de Battazza e Galhardo (2024), intitulada A L u z , cOmer a

educa- «o0: v2deos ani mados sobr e hemof i

forma ludica e acessivel as informacBes mais relevantes sobre hemofilia, de
forma que fosse captada a atencdo maxima tanto dos(as) adultos(as), quanto das
criancas. Para isso, foram divulgados os principais aspectos pertinentes a
sintomas, diagndésticos e tratamentos em relacdo a doenca, promovendo, assim,
uma compreensao mais abrangente e empética.

Todo ano a ABRAPHEM elabora videos educativos animados com énfase
a transmitir conhecimentos sobre as politicas de tratamentos concernentes a
hemofilia (Battazza; Galhardo, 2024). Com a intencdo de haver engajamento do
publico infantil, tais videos sdo planejados de forma muito cuidadosa por uma
equipe de pacientes e especialistas na area da saude (Battazza; Galhardo, 2024).

A selecdo tematica dos conteudos é empreendida a partir de uma anélise
cautelosa relativas as principais demandas dos(as) pacientes e de seus familiares
(Battazza; Galhardo, 2024). Além do mais, atribui-se uma linguagem adaptativa
para as informacfes serem acessiveis e, a0 mesmo tempo, acolhedoras
(Battazza; Galhardo, 2024). A trilha sonora € selecionada conforme o tom
emocional desejado, bem como as letras das muasicas compostas, tendo como
base informacdes precisas sobre hemofilia e a utilizacdo de linguagem coloquial
(Battazza; Galhardo, 2024).

ao
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Um elemento no qual evidencia o trato pedagdgico atribuido aos videos é a
permanéncia de identidade visual familiar, tendo em vista que é realizada com a
mesmo personagem. Vale ressaltar que esses temas (sobre a patologia) séo
langcados 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 animacoes,

sendogque cada uma abordou o0os seguintes temas

2020: RO que fazer na suspeita de um sangr
hemofi |l i a: a i mport®©nci a da profil axiao;
articul ar o; 2023: AAcessibilidade e cui dad ¢

menteo (Battazza; Galhardo, 2024).
Esses videos obtiveram uma audiéncia de 24.530 pessoas, com 10.093
reproducdes, o que ampliou de forma expressiva o engajamento do publico nas
redes sociais da ABRAPHEM, elevando, assim, o nimero de visualizagBes para
cerca de 236%, no Instagram, e 280%, no Facebook, a cada ano
consecutivamente (Battazza; Galhardo, 2024). Ancorada nessa ldgica, a categoria
praticas pedagdgicas inovadoras, assume papéis determinantes para que sejam

promovidos conhecimentos abrangentes e conscientizacdo a respeito da

hemofilia.
A pesquisa de Combé et al. (2024), i ntitul ada AQual i d
rel acionada " s a¥de de crian-as e adol esc

objetivo investigar pessoas que realizam de forma preventiva o tratamento
profilatico no hospital do HEMOPE (Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia de
Pernambuco).

O estudo do tipo transversal, analitico e quantitativo foi desenvolvido com
dez criangas e adolescentes hemofilicas, tanto quanto suas genitoras no periodo
de novembro de 2023 a fevereiro de 2024 (Combé et al., 2024). A Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (QVRS) foi analisada pelo questionario (KINDL), o qual
abrange seis dimensbes: bem-estar fisico, autoestima, familia, bem-estar
emocional, amigos e rotina diaria (escola) (Combé et al., 2024).

De modo contextual, os resultados provenientes das variaveis

sociodemogréficas indicaram que a faixa etaria predominante do publico-alvo com
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hemofilia situava-se entre 13 e 16 anos. Desses(as), 80% cursavam 0S AnOS
Finais do Ensino Fundamental (5° ao 9° ano), ao passo que 90% caracterizavam-
se por serem hemofilicos(as) A, do tipo grave. Ademais, 70% do grupo
mencionado ja realizavam o tratamento profilatico pelo periodo minimo de cinco
anos, a medida que 50% continham alguma articulacdo-alvo comprometida
(Combé et al., 2024).

Os dados foram analisados com aux
estatistico utilizado para comparar as médias de dois grupos ou para verificar se
uma amostra se diverge de forma consideravel a uma média populacional
(Combé et al., 2024). No tocante a (QVRS), observou-se uma média global de
72,70 (min.61,25/méax.90,62), sendo considerado um escore moderado (Combé et
al., 2024). Em complemento, o dominio de maior pontuagdo foi a fautoestimao
80,31 (min.37,50/méax.100), e a de menor escore revelado foi a fescolag 65,00
(min.25,00/méax.81,25) (Combé et al., 2024).

No que se refere ao tépico qualidade de vida, a avaliagdo atribuida das
criancas 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 € que nas (CAcH), a
maior média atingida foi no dominio fbem-estar emocionald(79,37), enquanto nas
genitoras se destacou a fautoestima0(90,62) (Combé et al., 2024).

No entanto, os dominios de menor escore e influéncia negativa para as
(CAcH) foram os famigoso (64,37) e a fescolao (61,25), cujas genitoras também
apontaram o funiverso escolaro (64,37) (Combé et al., 2024). Ao encontro desse
prisma, os(as) autores(as) identicamente realizaram uma série de perguntas nas

quais faziam referéncias aos impactos negativos:

No dom2neéest @abefm2sicod foram i
dor O; no dom2ni o 6aut oesti ma

eu
0

me s
f oi

dom2nio o6fam2liad foli para adol esce
pel os meus paiso (pergunta de maior
crian-as fin- s bri gamos em casao; no
sent.ii di ferente das outras <crian-as/

foram Ati ve medo de tirar not as rui

me u f uCombéetdal., 2024, p. 649).

|
f
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Por meio das problematicas desdobradas na sistematizacdo dessa
pesquisa, constatamos que a categoria fpoliticas/acbes de fomento ao
autocuidadoodeve ser considerada como objeto de andlise, tendo em vista que as
criancas e o0s adolescentes hemofilicos verbalizaram a necessidade de
autocuidarem nao apenas no sentido fisico, social ou cognitivo, mas também
emocional. Nesse processo, a escola assume um papel substancial alicercado
nas trocas de experiéncias, bem como na compreensdo de eixos tematicos
relativos a satde humana (Combé et al., 2024).

A obra de Amorim et al. (2024),int i t ul ada AViv°nci a
projeto de extens«o acerca da hemof il
objetivo atribuir protagonismo a rede de apoio local para pessoas hemofilicas, a
qual, de forma regular, inicia-se com as instituicdes publicas e inclui os projetos
de extensdes universitarias.

Dentre as inUmeras acfes desenvolvidas pelo seio extensionista, uma das
mais notaveis pretende dispor completa visibilidade do grupo hemofilico, ao passo
que procuram enfrentar as negligéncias dos servicos de saude, tal qual as
incompreensdes populares com o objetivo de superar barreiras e preconceitos
sociais (Amorim et al., 2024; Silva; Leonez, 2023).

O Projeto de Extensdo Académica conhecido como Hemovalle, surgido em
2020, conta com o apoio da Faculdade de Saude de Petrolina (SOBERANA), em
parceria com o colegiado de Enfermagem (Amorim et al., 2024). As praticas
educativas desenvolvidas incluem reunides com profissionais de diversas areas
do conhecimento, palestras em colégios (direcionadas para a Educacéo Infantil,
Ensino Fundamental, Médio, Cursos Técnicos e Superior) e orientacées sobre a
aplicacgédo correta do tratamento da hemofilia (Amorim et al., 2024).

O relato de experiéncia foi subsidiado por sete académicos do curso de
enfermagem que participam do Projeto de Extensédo indicado. Por meio das
vivéncias de educacdo em saude, o grupo possui a oportunidade de interagir com
especialistas da area, pacientes hemofilicos e a comunidade em geral (Amorim et
al., 2024).

Ancorada nisso, a categoria formacéo de professores(as) reafirma seus
propdésitos, nos quais visam transcender as limitacdes da sala de aula, a conexao

entre a universidade e os diversos setores sociais, assim como a integracdo da
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teoria e pratica, em prol do uso coletivo (Amorim et al., 2024). Sendo assim, 0

progr ama He mo v pattihag o chnhecism@nto coonras criancas, jovens e

adultos em Instituicdes de Ensino, visto que pacientes hemofilicos podem sofrer

di scrimina-«0 nas escolas por d®moroniet de c
al., 2024, p. 203).

Sob tal prospectiva, uma vez mais visualizamos o retrato da invisibilidade
atribuida em relacdo a hemofilia. Entretanto, a experiéncia do projeto de extensao
tem procurado fortalecer ndo apenas a formacdo académica, mas também a
conscientizacdo social sobre o tema, gerando, portanto, de forma gradual
conhecimentos e informacdes.

A pesquisa na qual resultou o artigo de Silva et al. (2024, p. 1178),
denominadain Vi v°nci a escol ar d a, envalveuasate rmenimo® m h e m
hemofilicos, cujas idades variavamentre6el1 2 anos, Aacompanhados
de refer°ncia, selecionadas por amostra d
coletados no decorrer das sessdes de Brinquedo Terapéutico Dramatico (BTD),
método do qual a proposta brincante possui carater estruturado, além de auxiliar
na reducdo da ansiedade ocasionada por experiéncias atipicas a idade. Como
também, por observacao participante no ambiente escolar de trés delas (Silva et
al., 2024, p. 203).

O estudo apresentou abordagem qualitativa, cujo referencial teorico
adotado é o Interacionismo Simbdlico, a medida que os aspectos metodoldgicos
sdo amparados pela Teoria Fundamentada nos Dados (Silva et al., 2024). Como
0 objetivo primario visou compreender o significado atribuido pela crianca com
hemofilia & sua vivéncia escolar, as andlises demonstraram que tal publico dispde
de pleno prazer por estarem na escola e, na mesma dimenséo, se percebem
inclusas nas atividades ludicas educativas propostas pelos diferentes atores
sociais que compdem esse ambiente (Silva et al., 2024, p. 203).

Outro destaque mencionavel € que as criancas hemofilicas consideraram
Anor mal o ter hemof ia$ ina escela. €mtudd,r seniem-see gr a d
ressentidas quando séo impedidas de participarem das aulas de Educacéo Fisica
Escolar, ainda que possam apresentar uma declaracdo médica de aptidédo (Silva
et al., 2024, p. 203).
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Nessa conjuntura, podemos inferir que a inclusdo nao foi tdo efetiva, mas,
por qué? Quais 0s motivos reais que poderiam ter levado o(a) professor(a) de
Educacdo Fisica a operar dessa maneira? Seria 0 medo? A falta de
conhecimento? A superprotecdo excessiva? Dentre outras tantas conjunturas a
serem pensadas. £ not8vel gue existe wuma |
Asentiro i ncluso. Por essa raz«o, a cat e
hemofilicos(as) no &mbito escolar se faz fortemente presente.

A convivéncia harmbnica com os(as) alunos(as) nao hemofilicos(as) no
espaco escolar é reflexo da conscientizacédo e aderéncia ao tratamento profilatico
realizado a partir das infusdes de Concentrados dos Fatores de Coagulacao (Silva
et al., 2024, p. 203). Com tal pratica preventiva incorporada garante-se, portanto,
a seguranca, autonomia e liberdade (Silva et al., 2024, p. 203). N&ao obstante, os
cuidados necessarios alusivos a integridade fisica os levam a manter em
constante estado de alerta, a fim de que suas atividades diarias ndo sejam
interrompidas (Silva et al., 2024, p. 203).

A respeito dos resultados, Silva et al. (2024), demarcaram o quanto as
escolas estdo despreparadas para lidar com questdes referentes a saude da
crianca com doenca crbnica, como é o caso da propria hemofilia, reforcando tal
argumento a partir da exemplificacdo predita, em que, mesmo com um laudo
médico favoravel, o aluno hemofilico esteve impedido de participar das dinamicas
de atividades fisicas.

Outro resultado expressivo indicado é que haja contato frequente entre a
escola e os servicos de saude, fortificando a necessidade desse ultimo nucleo de
aperfeicoar uma interagcdo ponderada, por meio dos seguintes questionamentos:
AEstamos sendo ineficientes junto ° escol a
conseguimos a integracdo da CCH? Como é para escola receber uma CCH? Qual
o papel da equipe multidisciplinar e dos ¢
(Silva et al., 2024, p. 1178).

Em sintese, o (BTD) mostrou-se uma significativa intervencdo de
comunicacao, viabilizando, desse modo, a compreensao da crianga com hemofilia
em estar na escola e as lacunas de integracdo entre esse espaco e 0S Servigos
de s a¥de, Afque precisam ser sanadas, par a
infancia (Silva et al., 2024, p. 1178).
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Prosseguindo, a investigacdo denominada finfusdo endovenosa domiciliar:
tecnol ogias educativas para o <cuidado
Pacheco et al. (2022), teve como objetivo elaborar e validar tecnologias
educativas para o cuidado domiciliar de pessoas com hemofilia em infusdo
endovenosa do fator de coagulacdo. Por essa razéo, a categoria politicas/acdes
de fomento ao autocuidado foi selecionada para compor esse campo.

A construcdo das tecnologias em formato de cartilha e infografico tiveram
como aporte tedrico 0s preceitos internacionais da World Federation of
Homophilia (WFH) e as orientacdes do Ministério da Saude (MS) (Pacheco et al.,
2022). ApoOs os(as) autores(as) elencarem uma série de conteddos sobre a
tematica hemofilica que consideraram propicios para englobar o material, um
roteiro informativo e textos direcionados também foram estruturados, para entdo,
haver atribuicdo de linguagens cientificas. Na sequéncia, com um suporte de
designer gréfico, foram instituidas as artes, por meio de ilustracfes, configuracées
e diagramacdes das paginas (Pacheco et al., 2022).

Quanto a etapa avaliativa, utilizou-se a técnica de Delphi, método
sistematizado de julgamento das informacdes, cuja finalidade aspira estabelecer
concordancia entre 0s juizes acerca de determinado eixo tematico, por intermédio
da aplicacdo de questionarios concebidos e da efetuacdo de feedback estatistico
de cada ciclo (Pacheco et al., 2022).

A selecdo dos juizes ocorreu a partir de dois critérios inclusivos: ser
enfermeiro(a) com a titulacdo minima de especialista, tal como deter experiéncia
clinica de dois anos na area da hemofilia. ApGs a selecédo desse grupo, a cartilha
e o infografico podem ser avaliados ao considerar os objetivos estruturais, de
apresentacao e relevancia 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 indices de validade
alusivos a conteudo e concordancia superaram a casa dos 80% em relacdo a
pertinéncia pratica, relevancia teorica e clareza de linguagem (Pacheco et al.,
2022).

Uma terceira etapa foi desenvolvida, por intermédio apreciativo das
tecnologias educativas pelo publico-alvo hemofilico(@) A e B ou pais e

responsaveis de criancas com hemofilia que realizavam terapia de infuséo
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endovenosa domiciliar e estivessem na condicdo de aguardo para consulta (sala
de espera) do ambulatério de um Centro de Hematologia referéncia, para
atendimento de coagulopatias na regido Sudeste (Pacheco et al., 2022).

Os critérios de inclusédo incorporados instituiram que o publico supracitado
deveria apresentar idade igual ou superior a 18 anos, que fossem cadastrados no
programa de coagulopatias da referida instituicdo, ser alfabetizados e néo
apresentar vinculo direto com a pesquisadora (Pacheco et al., 2022).

Embora ndo houvesse participantes exclusos intencionalmente, um critério
para esse intento foi adotado por receio de impossibilitar a avaliacdo dos
materiais, ou seja, apresentar deformidade em membros superiores, acarretados
por Artropatia hemofilica crénica (Pacheco et al., 2022). Para esse nudcleo, os
resultados se apresentaram satisfatérios ao considerar o nivel de concordancia de
respostas maior ou igual a 80% nos tépicos de estilo de escrita, motivacdo para
leitura, aparéncia e organizacao.

Completada a execucdo regimentada, constatou-se que a apropriagdo de
tecnologias educativas, cartilhas e infograficos contribuem para que as pessoas
com hemofilia possam aderir a seus tratamentos de forma consciente e eficiente
(situada na promocédo do cuidado) (Pacheco et al., 2022). Além disso, modelos
praticos fundamentados em referéncias teoricas guiadas tornam-se estratégias
exploraveis no campo da formacédo de professores(as), em especial, quando a
desinformacédo € um fator determinante.

Issopost o, @ hesnofitiai cgrm cefitralidade informativa e formativa:
saberes necess8ri os, de Saptos&®tPaula §2022)pteve somy e i s 0
objetivo apresentar o que é hemofilia, as lacunas de abordagem nos segmentos
educacionais e sociais e seus desdobramentos para os(as) hemofilicos(as), logo, a
categoria formacao de professores(as) foi o eixo norteador.

Santos e Paula (2022), enfatizaram um recorte esclarecedor a respeito da
patologia, ao responderem sua definicdo, variacdes existentes, classificacdes
plasmaticas, regides corporais em que ha mais propensdo de acometimentos,
processos de deteccdo e formas de tratamento. Também se retratou de modo
articulado a invisibilidade da hemofilia nas TICs (Tecnologias da Informacéo e da
Comunicagdo) em que estdo inclusas a: teledramaturgia, industria

cinematografica, programas de entretenimento e/ou jornalisticos, veiculos
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impressos, radios, midias sociais, dentre outras formas de comunicabilidades
vigentes (Santos; Paula, 2022).

Intensificou-se ainda o estigma atribuido em detrimento do HIV/AIDS
ocorrido na década de 1980, a diversidade cultural escolar atual tdo excludente e
segregadora, fruto do processo de mixofobia elencado por Bauman (2007), e a
necessidade de dialogar sobre as configuracdes curriculares no campo da
formacdo de professores(as), visto que a hemofilia estd implementada nas
matrizes de ensino e nos projetos politicos-pedagdgicos escolares e
universitarios, por uma perspectiva contextual mais voltada para as politicas de
incluséo.

Sanchez Bricefio (2021), na pesquisa fEstrategias educativas en personas
con hemofilia en Colombia330 , cont ext ualvalarasas acereaf dog
contributos teoricos e experienciais em Centros de Hemofilia com énfase na
educacéo pratica (acompanhamentos permanentes e aconselhamentos) dos(as)
pacientes. Para essa interlocucdo, foram apresentadas ferramentas de
aprendizagens respaldadas em imersdes tecnologicas e comunicagfes virtuais,
também aplicadas em paises como Brasil, Turquia, Australia, Estados Unidos e
Canada.

Nesse viés, duas categorias foram engendradas, ou seja, praticas
pedagdgicas inovadoras e politicas/acfes de fomento ao autocuidado. A autora
ressaltou que, para haver efetividade orientativa em pacientes hemofilicos(as) e
seus familiares, € preciso informar, identificar e realizar acdes educativas com
enfoque biopsicossocial (abordagem multidisciplinar que compreende as
circunstancias bioldgicas, psicolégicas e sociais do individuo), a fim de viabilizar
conhecimento, confianca e autonomia, para lidar com as situacbes de
atravessamentos ocasionadas pela condigéo patoldgica ao longo da vida.

Guimardes et al. (2021), n a o lEduaacddi em saude: elaboracdo de
v2deos educativos para reconstitui-«o
objeto primario a elaboracao de videos educativos (link ndo disponibilizado) sobre a

reconstituicdo dos fatores de coagulacdo VIII e IX, para serem usados em

X»es

dos

33 Traducdo do titulo para Lingua Portuguesa - iEstr at ®gi as educacionai s

hemofilia na Col!!mbiabo.
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educacao e saude. Mais uma vez as categorias praticas pedagogicas inovadoras e
politicas/acdes de fomento ao autocuidado adquiriram destaque.

No processo de producéo audiovisual, trés etapas foram empregadas: 1)
pré-producdo (abrangidas pela sinopse e roteiro); 2) producdo (fotografias de
imagens e produtos®* em que foram didatizadas as reconstituicdes dos fatores,
bem como gravacBes em estudio com uma atriz apresentadora e enfermeira
residente em hematologia); e, por ultimo, a fase de pds-producéo (a qual aplica-se
a edicédo) (Guimares et al., 2021).

A implementacdo tecnoldgica como recurso exploratorio e facilitador de
aprendizagem possibilita que os(as) profissionais das areas da saude repensem
multiplas a¢des nas quais, de modo estratégico, visam alcancar o bem-estar e a
qualidade de vida de seus(suas) pacientes. No entanto, esses recursos também
sdo aproveitaveis no campo da educacdo, considerando que as estratégias de
ensino devem ser permanentemente engajadas pelo corpo docente.

Nessa crescente, Silva, Moreira e Moreira (2021), n o  a r Hemafhbeckn
um aplicativo par a paci ent eso pmoeesso dee mof i |
desenvolvimento de um aplicativo mével de follow up (fazer acompanhamento)
para hemofilicos(as), visto que o tratamento em domicilio apresenta caréncias de

controles das infusdes, empreendidas por meio de registros em diarios impressos.

Figura 91 Tela de integracdo do aplicativo HemoCheck no Google Play (2023).

& o

HemoCheck HemoCheck

Guarde seus Cuide da sua satide
registros

Fonte: Santos, Moreira e Moreira (2021, p. 6).

3 O video completo teve duragdo de 5 minutos e 16 segundos. Para composi¢cdo audiovisual,
foram filmados quatro exemplares de fatores coagulantes: fator VIII recombinante, Fator VIII
plasmatico, Fator IX immunine e Fator I1X grifols (Guimares et al., 2021).
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Esse aplicativo (Figura 9) encontra-se disponivel nas plataformas Android e
iI0S. Além disso, oferta telas que capacitam orientacfes sobre hemofilia; registro
histérico de infusdes e intercorréncias; perfil personalizado de usuéario e um icone
especifico 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) hemofilicos(as) e, acima de tudo, saber como
proceder frente a elas sdo movimentos indispensaveis a todos(as) que compdem
a esfera educativa. Mais uma vez, as categorias préaticas pedagdgicas inovadoras
e politicas/acfes de fomento ao autocuidado subsidiaram a construcao tedrica.

Por esse angulo, o uso do aplicativo oportuniza incontaveis beneficios para
gue a comunidade escolar obtenha um direcionamento desses(as) educandos(as)
hemofilicos(as), independentemente do cenario em que possam se encontrar
(atreladas as situacfes de intercorréncias existentes ou ndo), o que é ainda mais
eficaz, pois ha uma adocdo preventiva incorporada. Também ¢é preciso
compreender o0s aspectos socioemocionais, a fim de que didlogos

horizontalizados possam ocorrer nesse e em outros espacos.

Santos, Paula e Rocha Romero (2020), compuseramo ar ti go fAHe mof 2

educa-«o0o f2sica escol ar: i nt eaovcentralizareas
referida disciplina como um campo de possibilidades e ndo de segregacéo. Por
esse prisma, a categoria formagdo de professores(as) emergiu como
sistematizacao identitaria.

A desinformacdo e o desconhecimento fizeram com que, durante muitos
anos, as pessoas com hemofilia fossem invisibilizadas nas aulas de Educacéo
Fisica escolar. No entanto, a partir do momento em que os(as) docentes adotam,
em seus planejamentos, abordagens estratégicas, didaticas e metodologicas, 0
cenario formativo se amplia e ressignifica.

Souza et al. (2020), n a p r o dDifieukdades file uma crianga com
hemofili a: uma ©perspectiva p aranma nurpeesas
situagbes de pacientes hemofilicos vivenciadas na infancia. Dentre as dificuldades
especificadas, emergiu a preocupacdo dos pais em relacdo as préaticas de
atividades fisicas escolares e, acima de tudo, quais de forma efetiva poderiam ser
realizadas; a auséncia de conhecimentos dos(as) educadores(as) para lidar com

esse publico infanto-juvenil; a importancia do irmao e da familia para eficacia do

pr

ed
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tratamento; e a depressao detectada em criancas e adolescentes hemofilicos(as),
eiXxo que mais uma vez converge com a esfera psicossocial (Souza et al., 2020).
Aqui, duas categorias foram integradas: formacdo de professores(as) e
politicas/ac6es de fomento ao autocuidado.

Os resultados apontaram que as repercussdes ocasionadas pela hemofilia
podem desenfrear copiosos problemas psicologicos oriundos da auséncia de
vontade em continuar o tratamento preventivo. Além disso, também é gerada apatia
e tristeza, devendo, entdo, haver observagéo continua da equipe multiprofissional
do hemocentro e criacdo de métodos com vertentes holisticas para atender as
necessidades biopsicossociais das criancas e do nucleo familiar (Souza et al.,

2020).

Outro artigo cientifico correlativo a essa pauta foi as fReflexdes sobre o
bullyingc om hemof 21 i cos n asetak §£020)] vists Que o pliblicoSant os
explicitado é discriminado pela falta de conhecimento e limitagcdes que a propria
patologia imp8e. Todavia, também foram articulados contrapontos precisos por
meio da Educacdo Social e Educacdo Social em Saude, a fim de que rupturas
excludentes sejam implementadas nas praticas humanas individuais e coletivas.

Nesse desenho tedrico, a categoria formacdo de professores(as) foi o amparo
empregue nos processos dialdgicos e norteadores.

A pesquisa designada fA0O acesso gl obal
hemofili a: reflex»es da bi o®t 2020 éavesd0oi ca s o0
em artigo cientifico desdobrada da dissertacdo de mestrado® A O t r at ament o
hemofili a: acesso e excl us«o n 42019,ejd spect i
apresentada na revisdo. As obras investigativas sdo de Mariana Pereira Sayago
Soares Calefi, em parceira com seu orientador, Claudio Fortes Garcia Lorenzo.

Logo, os desenhos teoricos, bem como a categoria de analise politicas/a¢gfes de
fomento ao autocuidado, apresentam similaridades analiticas, entretanto, a
primeira contém exposicao resumida, enquanto a segunda encontra-se completa.

O estudo de Della Giustina et al. ( 2019) , nAo corerad @ntref
educacao em saude e a importancia do encontro: grupo de apoio aos portadores de

hemofiliao, desempenhou uma op rcompartdhara for

35 Optou-se em inserir nos quadros as pesquisas de cunhos cientificos desdobrados, a fim de que
os(as) leitores(as), caso tenham interesse, possam acessar as versdes ampliadas das obras.
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conhecimentos acerca da patologia para graduandos(as) de Medicina, pessoas
comuns, ou seja, que ndo possuem hemofiia e, também, aos proprios
hemofilicos(as), uma vez que sao inferidas necessidades de aderéncia a politica de
autocuidado e autoaceitacao ao ter como suporte tedrico os principios fundantes da
Educacdo em Saude. Nesse l6cus, a categoria politicas/acdes de fomento ao
autocuidado apresentou expressiva influéncia.

O Projeto de Extensdo (PEX) foi constituido 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 execucdo do PEX). As trocas de experiéncias ocorridas por
intervengbes de rodas de conversas permitiram o estabelecimento de vinculos,
um ambiente de acolhimento e orientacfes diversas aos hemofilicos(as) e seus
familiares (Della Giustina et al., 2019).

Um topico destacavel refere-se as reunibes administrativas do grupo
extensionista para o planejamento anual de encontros com os(as) hemofilicos(as).
Em uma dessas etapas organizacionais, convidou-se para participar uma pessoa
com hemofilia, na qual foram explanadas expectativas, angustias, limitacbes e
perspectivas acerca de sua condicdo patologica (Della Giustina et al., 2019).
Portanto, ndo 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 sugestbes no (PEX), o que impulsionou o grupo a comecar abordar
teméticas diversas como: hemofilia na infancia e velhice; praticas de exercicios
fisicos e esportes; preparacdo para realizacdo de procedimentos cirlrgicos e
odontologicos; contributos fisioterapicos na hemofilia; recursos medicamentosos
lancados no mercado; saude mental e qualidade de vida. Sempre com aplicacao
metodoldgica em carater ladico, ponto esse, também acatado por meio de opinido
dos(as) participes (Della Giustina et al., 2019).

O (GAPH) pauta-se em quatro vertentes: encontros administrativos e
cientificos; campanhas de doagdo de sangue; cadastros de medula éssea e
eventos cientificos para ampla comunidade académica e ao publico com hemofilia
(Della Giustina et al., 2019). Em contraponto a certas adversidades exibidas sobre

essa patologia, nesta revisdo integrativa, saber que praticas de formacdes estédo
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sendo desempenhadas com éxito fortificam ainda mais o desejo de explorar o
universo do conhecimento, em razdo de boas acdes complementarem e
impulsionarem as idealizagGes de novas propostas.

O estudo nomeado M aut ocui dado do ,ersdgidol porr hemo
Geraldes, Gonzaga e Dias (2019), a partir da aplicacdo de uma revisao integrativa,
buscou verificar se, desde a infancia, pacientes com hemofilia A e B sdo capazes
de autogerenciar e compreender o processo da doencga cronica por meio de rotinas
pré-estabelecidas.

Para alcancar tal intuito, os(as) pesquisadores(as) estruturaram trés
categorias de andlises: 1) motivacdo ao autogerenciamento; 2) compreensao e
convivio encadeado ao diagndstico de hemofilia; e 3) dificuldades para realizar o
autocuidado. Dito isso, os resultados revelaram a necessidade de escolares
compreenderem a patologia e realizar acdes, tal como imprimir identidade
autbnoma em relacdo ao autocuidado (Geraldes; Gonzaga; Dias, 2019). Nesse
Vviés, a categoria politicas/acfes de fomento ao autocuidado foi o cerne principal.

Com a intengéo de retratar a invisibilidade, a obra de Santos e Paula (2019),
intitul ada A O desconheci mento da hemof il
necessidade de forma-«o educacional qgual i f
maneira os familiares de hemofilicos eram informados em relacdo ao diagndstico
da doenca. A pesquisa caracterizou-se como de natureza qualitativa; e o método
utilizado foi o estudo de caso, por meio do qual foram entrevistados cinco nucleos
parentais (maternos) distintos.

Os resultados expuseram que as progenitoras tiveram de reorganizar suas
rotinas a partir do diagnéstico obtido, visto que o completo desconhecimento, os
medos, as incertezas, as duvidas e o sentimento de culpa devidos a heranga no
traco genético predominavam em um primeiro instante (Santos; Paula, 2019). Apos
essa etapa, ainda se depararam com o0 processo de aceitacdo, adaptacao,
superprotecao e superacao, sequéncia essa na qual toda mae de um(a) primeiro(a)
filho(a) com hemofilia inevitavelmente enfrentara (Santos; Paula, 2019).

Uma das narrativas chamou atencdo ao revelar descoberta tardia da
condicdo patolégica devido a um erro médico. A vista disso, uma série de

procedimentos foram desencadeados de forma indevida, dentre os quais incluiu-se



129

a realizacdo de uma cirurgia craniana que culminou no quadro de Hemiparesia
Incompleta Esquerda em uma crianca (Santos; Paula, 2019).

Em decorréncia do episddio relatado, a crianca em questdo obteve como
sequelas irreversiveis o0 comprometimento parcial de movimentos do lado
esquerdo do corpo e a disfuncdo cognitiva, que geraram dificuldades de
aprendizagem escolar e alteracdes na fala (Santos; Paula, 2019).

Dentre essa e outras historias compartilhadas, faz-se necessario salientar a
resiliéncia e a sabedoria que essas maes, todos os dias, visam conquistar e
necessitam enfrentar para que os(as) filhos(as) em tratamento de salude possam
ter seus direitos reconhecidos como cidadaos(cidadas). A exemplo, sdo citados o
acesso ao medicamento preventivo e a inclusdo escolar como estratégias de
resisténcia (categoria formacdo de professores(as), através de ensinamentos a

outras pessoas, no que se refere as dificuldades que abrangem a hemofilia).

Na pesquisa de Costa et al. (2018), denomi nada @AConstru-

de materiais educativos para crianga com doenca crbnica: uma revisao

integrativao, foi desempenhada uma an§I

integrativa) ao abordar a construcdo e validacdo de materiais educativos para
criancas com doencas crbnicas (asma, lapus, cancer, hemofilia, fibrose cistica,
fenda palatina e HIV/AIDS) e seus familiares.

Vale acentuar que das 74 publicacdes selecionadas pelos(as) autores(as),
apenas 11 foram inclusas no estudo por conta de oportunizar significativa
"melhora na adesdo ao tratamento, no cuidado da crianca e o aumento da
seguran-a nos cui dacdbabk, 2018, 28t adoso (Co

Em especifico sobre as criancas hemofilicas, Costa et al. (2018),
explicitaram que elas aprenderam mais sobre a doencga a partir da elaboracao de
um jogo no qual teve como pilar a implementacdo de novas tecnologias
educativas. Tal ferramenta também possibilitou que os familiares e seus
amigos(as) compreendessem com mais profundidade a tematica, assim como 0s
cuidados necessarios a serem atribuidos (Costa et al., 2018). Nessa proposta,
observa-se mais um exemplo pratico de ludicidade apropriada como instrumento
de aprendizagem. Em raz&o disso, a categoria politicas/acdes de fomento ao

autocuidado esteve diretamente interligada.

« 0

S

€



130

J 8 o0 @Arattidulgcéo efitre violéncia escolar e o bullying na escola com

hemof 2l icos: uma r devautsria compmartlhadaientre Samtbsuer a o

Paula (2018), visou desenvolver uma revisao de literatura com a analise de artigos
cientificos, dissertagcbes de mestrado, teses de doutorado, documentos on-line e
livros. Os resultados revelaram que o campo da educacéo necessitava de estudos
mais recorrentes acerca das problematicas explanadas no titulo. Por essa razao,
a categoria aplicada foi a inclusdo dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito

escolar.

Ao encontro da problem8tica destacada,

hemofilicos nas aulas de Educacdo F2 si ca escol ar na rede

redigido por Roah (2017), objetivou identificar de que maneira os profissionais de
Educacado Fisica podem incluir discentes hemofilicos(as) em suas aulas na rede
regular de ensino. Em vista disso, a categoria utilizada se igualou ao estudo
anterior.

Aqui, a construcdo também foi embasada por uma densa revisdo de
literatura. Logo, os resultados inferiram que o trabalho inclusivo direcionado para
esses(as) alunos(as) € executdvel. No entanto, € preciso considerar as
implementacdes dos procedimentos de seguranca, que envolvem desde as
escolhas das atividades (sem contato e/ou impacto com outras pessoas) até o uso
efetivo de objetos como: capacetes, calcados, roupas, protetores articulares (os
quais englobam joelheiras, cotoveleiras e tornozeleiras), protetores bucais e coletes
(coloridos) para identificacdo imediata (Roah, 2017).

O planejamento docente € um exercicio estruturado para que os(as)
alunos(as) consigam atingir saberes e indicadores de aprendizagem demarcados
no curriculo. Nesse enquadramento, a adaptacdo de atividades com praticas
mediadas pelos(as) professores(as) reconstitui um cenario no qual, por um logo
periodo, visou desintegrar oportunidades participativas daqueles(as) que, em
virtude de alguma situagéo, sentiam-se impossibilitados(as) e/ou incapazes.

Como ja demonstrado por diversas pesquisas, as criancas 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), int i t u Prapbsta d& nova versdo ao jogo

r

e
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Hemotionq exibiu a historia ficticia do personagem Jodo Ventura, uma crianca
hemofilica 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) responsavel oficial por conduzir as escolhas do protagonista
Joado no decorrer do jogo. Dessa forma, o objetivo principal foi acompanhar seu
cotidiano no periodo de uma semana, até que pudesse ser assimilado como
determinadas escolhas influenciavam na vida de um(a) hemofilico(a) (Pereira
Junior; Borges, 2017).

Um ponto significativo na dindmica de conducéo e que refletia éxito no jogo
era que os(as) tutores(as) antecipadamente aprendiam a respeito dos conceitos
alusivos a patologia (Pereira Junior; Borges, 2017). Dessa maneira, duas
categorias atenderam a sistematizacdo estrutural: praticas pedagdgicas
inovadoras e politicas/ac6es de fomento ao autocuidado.

Com a proposta de internacionalizar o Hemotion, alterou-se a plataforma
Flash pela Engine Unity, por ofertar recursos inovadores (diagramagédo da
metodologia UML, padronizacdo e organizagdo associada ao sistema de controle

de versao), ilustradas na Figura 10 (Pereira Junior; Borges, 2017).
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Figura 101 Telas ilustrativas da versdo em inglés do jogo Hemotion.

—
o - ;
» O
f ot
E A s haemophika foundation &>
S e UNICAMP
Tha goal of the Hemotion & 1o colect medals the
move medals you et the more Joso wil be
PrUtecied of hemopt e
Thes bufion was created 10 ghve mone formason it
you want 10 know how 10 phay M mrs-games
?
Or, Remus & » haomophils expert chatierbot. f thare
A0 Drvy Questions related 10 hemophilia, cick on the
ﬁ button
A
AR
o " 7 Thin s 0 15c10r that shoukd be ingosted try Jodo
< Veeritura 10 protect hemoghdia. £ appded 10 JOo can
. m 90 Bctvees
: Back
-y
—
o - ;
Or — o P
O RO o, &
NOVO NG ¢
\. \ s haemopheia foundation &\
- UNICAMS

Fonte: Pereira Junior e Borges (2017, p. 449).

Jaaobraintitulada Pr opost a d eMassive Op@ Olline (Course):
entendendo a hemofilia T capacitando professores para convivéncia com alunos
h e mof 2 (201%),otamdém é um artigo cientifico derivado da dissertacdo de
mestrado AForma-«o0o docente e vida wescol ar

hemofilia: <c¢com a{2017), anteribrenente @presemthda gaireviséo.

36 LIAG, 2025. Disponivel em: https://liag.ft.unicamp.br/jogos-educacionais/hemotion/. Acesso em:
10 set. 2023.
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Ambas as pesquisas sdo de autoria de Lucilene de Cassia Souza Raab. Logo, os
desenhos tedricos e categoricos (formacdo de professores(as) e praticas
pedagdgicas inovadoras) apresentaram similaridades, todavia, a primeira contém
uma exposicao sucinta, enquanto a segunda encontra-se mais ampliada.

Paula et al. (2016), n a o B3 cancefpcbes de académicos sobre praticas
| %4adi cas em um projeto de extengewaar am he mc
percepcbes de académicos(as) dos cursos de Pedagogia e Educacgdo Fisica a
respeito dos desafios e reflexdes de um projeto de extensdo desenvolvido em um
hemocentro no interior do Estado do Parana, onde se trataram individuos(as) que
possuiam diferentes patologias sanguineas como hemofilia, talassemia, anemia
falciforme, dentre outros. Dito isso, a categoria associada foi a formacdo de
professores(as).

A metodologia desse trabalho consistiu na aplicacdo de questionarios
contendo perguntas de cunho subjetivo para sete integrantes do referido projeto
sobre perspectivas e compreensdes acerca de suas atuacdes (Paula et al. 2016).
Os resultados indicaram que esse publico, em fase de formacgéo, havia buscado
imprimir um novo sentido as acbes praticas desenvolvidas, superando, assim,
indagac0des e impressdes incipientes em relacao aos pacientes (Paula et al. 2016).

O trabalho teve ainda como aporte tedrico os principios da Educacao
Social, no sentido de conscientizar os(as) pacientes sobre as necessidades de se
autocuidar e informéa-los(as) em relacdo a garantia de direitos expressos pela
constituicdo brasileira, enquanto cidadaos(cidadas) dependentes das continuas
realizacGes de tratamentos de saude (Paula et al. 2016). A mecanica do projeto
de extenséo viabilizou contribuicdes para o processo de formacao profissional e,
principalmente, humana, uma vez que as interacdes decorridas entre todos(as)
os(as) envolvidos(as) ressignificaram os lagos de amizades construidos.

Assim como algumas das produgfes ja mencionadas, o artigo cientifico
intitulado " Desenvol vi mento de um jogo educativo
escrito por Matsunaga, Borges e Moraes (2015), deriva-se da pesquisa de
mestrado de Matsunaga (2013), que possui 0 mesmo titulo. A principal diferenca &
que, no artigo, foram incluidas as contribui¢cdes de seu orientador, Borges, e de sua

coorientadora, Moraes.



134

Em sintese, a investigacdo nomeada i Apr esent a- «o da

nt eg

jogo educativo para <crian-as c oestritohpwrmo f i | i

Matsunaga et al. (2013), procurou descrever a integracdo 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 disposicoes
apontadas pela oitava obra do (Quadro 2), em que ha um protétipo de jogo ludico
educativo dHemaiond gue tdve como proposito informar, esclarecer e
incentivar criancas hemofilicas a obterem comportamentos esperancosos em
relacdo a essa doenca (Matsunaga et al., 2013).

Todavia, Matsunaga et al. (2013), evidenciaram mais vigorosamente as
interfaces construidas para o jogo a partir das ilustracdes propostas pelas criancas
na dindmica de prototipacdo. A partir disso, a Figura 11 retrata o encadeamento

gue resultou no personagem hemofilico Jodo Ventura.

Figura 111 Personagem hemofilico, Jodo Ventura.

Fonte: Matsunaga et al. (2013, p. 165).

Por sua vez, a Figura 12 apresenta a configuracao familiar de Jodo (mae,
pai, irmao e irm&), sendo que apenas ele & hemofilico. A intencionalidade imbuida
ao considerar a utilizagdo de recurso visual € transmitir para o(a) jogador(a) a ideia

de que a mée e o pai precisarao cuidar dos demais irméaos e, logo, néo disporéao de
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tempo para cuidar do filho com hemofilia, 0 que podera acarretar uma série de

problemas para uma crian¢a nessa circunstancia (Matsunaga et al., 2013).

Figura 121 Composigéo familiar do personagem hemofilico Jodo Ventura.

Fonte: Matsunaga et al. (2013, p. 166).

A figura 13 ilustra o primeiro obstaculo que Jodo Ventura enfrentara no jogo.
Para esse caso isolado, a contextualizacdo proposta esta centralizada no fato de
ele desejar escolher utilizar ou ndo o fator de coagulacdo (Matsunaga et al., 2013).

Cada acdo desempenhada na situacéo de jogo tem como énfase direcionar
o tutorado (personagem ficticio) a uma trajetéria. Por conseguinte, aprender
conceitos relevantes sobre o autocuidado associados com uma sistematizacéo
ladica reforcardo a aprendizagem da crianca e fardo 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 decisdo a ser
realizada). Portanto, as categorias praticas pedagdgicas inovadoras e
politicas/ac6es de fomento ao autocuidado outra vez emergiram estruturalmente.
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Figura 131 Problemética inicial de jogo que abrange a escolha da utilizacdo do fator

coagulante.

s

Fonte: Matsunaga et al. (2013, p. 167).

Apresentadas as ilustragdes, a interface de comunicacédo do Chatterbot foi
estruturada a partir da linguagem de programacao JAVA (Matsunaga et al., 2013).
Nesse recurso implantado, o(a) usuario(a) podera digitar seu questionamento na
caixa de texto disposta, na parte inferior da tela, cuja resposta aparecera de forma
automatica no quadro, como ilustra a Figura 14.

Figura 141 Interface do Chatterbot ao responder a divida: quais esportes posso
praticar?

c§7® &b L

Qual esporte pratlcar depende do que cada um gosta. Atividades ao ar livre como |
P ou pesca sdo recomendados.

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 didaticos
em diversos formatos e informacgfes precisas de profissionais da area, podendo
ainda existir constantes atualizagbes. E um sistema programado para haver
interacdo com o(a) usuario(a), tanto que as expressfées do rosto do personagem
Dr. Remus Philius sédo modificadas para representar diversos sentimentos.

Frente a todos os topicos abarcados, considera-se que aliar tecnologia a
educacdo é uma ferramenta indispenséavel para o desenvolvimento dos(as)
estudantes. Em vista disso, aprender por meio de novas plataformas é se
aprofundar no conteddo, em virtude de promover a participacdo, criar
possibilidades e compartilhar estratégias de acdes transformadoras. Concluidas
as descricbes dos artigos cientificos, o subtdpico 3.6 buscara evidenciar os
Trabalhos de Conclusdo de Curso (TCC).

3.6. LEVANTAMENTO DOS TRABALHOS DE CONCLUSAO DE CuURsO (TCC) SOBRE

HEMOFILIA NA EDUCACAO

Em relacdo aos TCCs, perceberam-se a presenca de duas pesquisas
sobre hemofilia e educacdo como tematicas estudadas ainda em fase de
formacdo inicial. A primeira integra a regido Sul, com autoria de Adriely de Souza
(2022), graduada em Enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina
(UFSC). E a segunda, de carater internacional, mais precisamente da Espanha,
cuja autora € Paula Sanchez Vicente (2020), formanda em Enfermagem pela
Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU).

Como verificado e anunciado nos subtopicos anteriores, grande parte dos
curriculos dos(as) pesquisadores(as) que elaboraram estudos sobre hemofilia séo
da area da saude. Contudo, ha um sentimento de otimismo de que esse quadro
esteja se expandido para area educacional, em razdo de fomentar nucleos
dialégicos a respeito da hemofilia, nos quais se faz referéncia a comunidade
escolar em sua universalidade e, de preferéncia, ao ambito da formacdo de
professores(as). Sob essa légica, o Quadro 4 exibe os TCCs selecionados para

compor a Reviséo Integrativa da Literatura (RIL):
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Quadro 47 Trabalhos de concluséo de curso sobre hemofilia e educacao encontrados por meio
de RIL, a partir do recorte temporal empreendido entre 2013 e 2024.

Titulo da Universidade dos(as) Plataforma
pesquisa pesquisadores(as) de dados

Titulo da pesquisa Autoria(as)

1. Construcao de

. ; Universidade Federal de
material educativo

X ~ Adriely de Santa Catarina (UFSC)/ Google
para a auto infusdo (2022) PN o
T Souza Florianépolis/ Santa Académico
domiciliar a pessoa :
> Catarina (SC)
com hemofilia
2. Programa de
Educacién para la
Salud sobre Paula Universidad del Pais Google
AHemof il i| Séanchez (2020) Vasco/ Gipuzkoa/ i dé?nico
Willebrand y otras Vicente Espanha (ES)

coagulopatias
congénitaso

Fonte: elaborado pelo autor (2023).

A pesqui s a Construtéoadd matefial educativo para a autoinfusdo
domiciliar a pessoa com hemofiliad de Souza (2022), teve como objetivo geral
elaborar um material educativo para a realizacdo de autoinfusdo domiciliar do
fator coagulante, a partir das vivéncias de pessoas com hemofilia. Isso posto, a
categoria politicas/a¢Ges de fomento ao autocuidado foi o elemento predominante.

A investigacdo exploratéria com abordagem qualitativa foi empreendida em
18 participantes hemofilicos adultos do sexo masculino que estavam cadastrados
na Associacao dos Hemofilicos do Estado de Santa Catarina (AHESC), os quais
realizavam de modo periddico suas infusdes em residéncia e detinham acesso a
internet. Os dados foram coletados por meio de entrevistas individuais
semiestruturadas, integralmente online, no periodo de junho a julho de 2021
(Souza, 2022).

O material educativo elaborado pela autora teve como subsidio vital um
roteiro a partir das dificuldades elencadas pelos participantes (em relagdo a
autoinfusdo domiciliar), complementadas por literatura cientifica, manuais e
diretrizes do Ministério da Saude (MS), da Federacdo Mundial de Hemofilia (WFH)
e da Federacdo Brasileira de Hemofilia (FBH). Assim, os resultados da
pesquisadora foram categorizados em: dificuldades enfrentadas pelo paciente
hemofilico; contextualizacdo dos beneficios para a autoinfusdo; estratégias para
sua realizacéo; e repercussfes sequelares na vida de pessoas com hemofilia
(PCH) (Souza, 2022).
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Dessa maneira, entdo, elaborou-se um video educativo (link néo
disponibilizado) pela plataforma de design grafico Canva, ao examinar 0s
acessorios para autoinfusdo, higienizacdo das méaos, preparo do fator de

coagulacdo da Baxterv e da Alphanatev 37, puncdo e administracdo endovenosa

do fator coagulante, preenchimento do diario de infusdo e indicacdes para facilitar

a puncéao (Souza, 2022).

Figura 157 Imagens de alguns dos slides que integraram o video educativo ensinando

sobre o0 processo de autoinfusao.
. OS MATERIAISPARA O
AUTO INFUSAO PREPARO DO FATOR -
DO FATOR DE ?)_AXTER:
COAGULACAO .&ll .- &
EM PESSOAS L ﬁ =
COM HEMOFILIA % . >
Académica Adriely de Souza o : >

Orientadora: Dr. Aline Lima Pestana -
Magalhgies

NESTE VIDEO VOCE OS MATERIAIS PARA O
VERA: PREPARO DO FATOR -
- Os materiais necessarios para a auto ALPHANATE

infusdo

~ Lavagem correta das méos
- Preparo do fator de coagulagdo BAXTER

- Preparo do fator de coagulagdo
ALPHANATE

- Pung@o e administracdo do fator de
coagulagdo

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 didatico finalizado, torna-se um recurso pedagogico possivel e
necessario de ser explorado, ndo apenas pelos pacientes, mas também por
familiares, cuidadores(as) e professores(as). Em razéo disso, consideramos o fato
da pesquisa de Souza (2022), ser tdo propositiva no ambito da educacao.

Em sintese, Sanchez Vicente (2020), na pesquisa fPrograma de Educacion
para | a Sal ud Yoo Wilebrand iHarasacdagulopatias congénitaso
cita que as pessoas hemofilicas sdo afetadas de maneira biopsicossocial. Para

87 Grupo de medicamentos que contribuem no processo de coagulagéo sanguinea. Utilizado como
recurso de tratamento preventivo para pessoas com hemofilia (Souza, 2022).
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obter essa constatacao, a autora realizou uma reviséo de literatura com énfase na
apresentacdo de informacOes sobre a Asociacion Guipuzcoana de Hemofilia
(ASHEGUI), na Espanha.

A partir de analises documentais sobre os workshops desenvolvidos pela
(ASHEGUI), bem como por elucidacdo de desenhos educativos encontrados no
ambito da saude, os resultados expressaram que a (ASHEGUI) mobilizou acdes
de conscientizagdo para contribuir na educacdo do autocuidado de pacientes
hemofilicos(as) e na conducao orientativa dos familiares e equipe multiprofissional
que os(as) acompanhavam nos processos de tratamentos (Sanchez Vicente,
2020).

Finalizadas as analises acerca dos trabalhos cientificos elegidos, podemos
considerar que a (RIL) comprovou que a hemofilia tem se consolidado no a&mbito
da producédo académica relacionada a educacdo, por meio das categorias pré-
estipuladas: formacdo de professores(as), praticas pedagodgicas inovadoras,
politicas/acbes de fomento ao autocuidado e inclusdo dos(as) alunos(as)
hemofilicos(as) no &mbito escolar.

Assim, ao responder a pergunta norteadora inicial proposta, iguai s
panoramas tematicos estdo sendo construidos para que a hemofilia possa ser
trabal hada no campo da f o rconaldi-sequedde mqgodo of e s s ¢
geral, as tematicas publicadas em relacdo a hemofilia e a educacdo estédo
centralizados nas implementacdes tecnoldgicas como recursos formativos, nas
problematizacdes com énfase a superar sua invisibilidade nos contextos sociais e
escolares, nas incorporacdes ludicas como propostas didaticos-metodoldgicas de
ensino e nas politicas educacionais para o autocuidado em contraste com o0s
aspectos biopsicossociais que podem gerar alguns fatores agravantes, dentre os
quais destacam-se a desmotivacdo ao tratamento preventivo ou até mesmo a
evasao escolar.

A partir dessas constatacdes, os(as) professores(as) decididamente
poderdo repensar as suas praticas pedagodgicas no sentido de haver
implementagfes de ensinos que fagcam referéncias aos processos inclusivos e
integrativos dos(as) alunos(as) com hemofilia nas escolas. Por isso, ndo ha mais

espaco para o desconhecimento da patologia ancorada na justificativa de que
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existem poucos conteudos publicados em relacdo a essa tematica, em especial,
na area da educacao.

Apresentada a estruturacdo metodoldgica das pesquisas que comporao a
revisdo integrativa da literatura, a quarta secdo compreendera em analisar
diferentes documentos educativos sobre hemofilia, destinadas aos segmentos
escolares, ancoradas nos critérios de orientacdes e intervencdes para que os(as)
professores(as) possam atuar com os(as) alunos(as) hemofilicos(as) nesses

espagos.



4. SABERES E POSSIBILIDADES DIDATICO-FORMATIVAS EM MATERIAIS
EDUCATIVOS SOBRE HEMOFILIA

A presente secao tera como escopo apresentar dois materiais educativos
documentais, que tratam da hemofilia e que poderdo colaborar na formacédo de
professores(as), a fim de que sejam reestruturadas as praticas de ensino por meio
de propdsitos fundamentados em uma intencionalidade pedagodgica. A didatica
adquire centralidade nos processos de ensino e aprendizagem quando o foco
estd na compreensdo da hemofilia e em como lidar com os(as) alunos(as) que a
enfrentam.

Para Libaneo (2010), a conceitualizacdo didatica est4 intimamente
relacionada a: competéncias para ensinar, organizacdo do trabalho docente;
planejamento educacional acoplado aos objetivos, contetdos instruidos, métodos,
estratégias e técnicas de ensino; e, em suma, processo de ensino e
aprendizagem.

No que se refere as estratégias de ensino, elas sédo articuladas pelos(as)
professores(as) para que os(as) alunos(as) possam estar integrados(as) as
situacdes de aprendizagem. Dessa maneira, por meio de aulas expositivas e
dialogadas, sondagens de conhecimentos prévios, memorizacdo ampliada e
dindmicas préticas, dentre outras aplicabilidades possiveis, o conteudo se
potencializara.

De acordo com Novoa (2012), uma questdo a ser problematizada no
ambito escolar é a abertura para as diferencas, em substituicdo a
homogeneizagéo consolidada ao longo do século XX. Isso visa garantir liberdade
organizacional as escolas, permitindo a construcdo de multiplos projetos
educacionais e a definicdo de trajetorias escolares e curriculos diversificados para
pessoas com diferentes necessidades e contextos.

E inegavel que os(as) alunos(as) com hemofilia trazem consigo marcas
fisicas, psicologicas ou emocionais decorrentes de suas vivéncias. Ao encontro
dessa perspectiva, Santos (2018), menciona que a populagdo hemofilica costuma
ser estigmatizada como individuos(as) i f oséas)oou fi s up er pos(@sfoeny i d

decorréncia do quadro genético congénito, 0 que ndo é uma regra geral, pois,
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desde que realizem o tratamento preventivo de maneira periédica, podem ter uma
vida plena, sem enfrentar quaisquer dificuldades e/ou limitacdes.

Além disso, o autor complementa que, nas relacdes estabelecidas entre
pessoas consideradas festigmatizados(as)o e in«o estigmati zado
inseguranca quanto ao que o(a) outro(a) pressupbe e o medo de ser
desrespeitado(a) provocam tensdes no contato social. Portanto, aqueles(as) aos
quais se atribuem estigmas sao propensos(as) a se reprimir ou agir de forma mais
agressiva, inversamente proporcional ao que poderia ocorrer com seus
semelhantes, visto que sao partilhadas experiéncias e, em sintese, produzirem
apoio muatuo por decorréncia de uma relacao facilitada (Santos, 2018).

As atribuicdes de estereétipos, estigmas, preconceitos, discriminacdes e
segregacbes fazem parte da histéria de vida das pessoas com hemofilia,
conforme explanado por Santos (2018). No entanto, o exercicio de desnaturalizar
acfes humanas que possam fazer referéncias a tais praticas insensiveis e
imprudentes necessitara ser consolidada no &mbito social e educacional. Em vista
disso, o subtépico 4.1 explanar4d o que sdo os materiais educacionais, como
incorpora-los enquanto recursos didaticos e quais intencionalidades pedagdégicas

poderdo suscitar a partir de sua apropriacao.

4.1. O QUE SAO MATERIAIS EDUCACIONAIS

Segundo Kaplun (2003), materiais educativos sao objetos que favorecem
as experiéncias de aprendizado, ou entdo, dada a politica de preferéncia,
experiéncias mediadas para o aprendizado. Por outro lado, para Bandeira (2009),
esses materiais podem ser definidos como produtos pedagogicos utilizados na
area da educacao e, estritamente, como material orientativo que se constitui com
uma finalidade didatica.

Os materiais educacionais sao instrumentos pedagogicos que se
configuram como suporte, apoio e orientacdo discente. Eles podem ser
compostos de variados recursos, desde que estejam congruentes com uma
sistematica educativa, ou seja, ao abordar o objeto de estudo, devem ser

esclarecedores para a aquisigdo 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 sdo referenciais
tedricos das disciplinas curriculares e caracterizam-se como uma das substanciais
fontes de conhecimento, em virtude da rigorosidade cientifica, pois estao
apoiados em pesquisas e fatos veridicos, além de passarem por um sistema de
curadoria e chancela (Sae Digital, 2025).

E preciso frisar que certos materiais educacionais podem contribuir com a
obtencdo de uma aprendizagem pratica, por intermédio de instrumentos que
proporcionardo a construcdo dos conhecimentos pelas experiéncias, como, por
exemplo, sugestdes/aplicacbes de mapas conceituais, estudos de casos,
portfélios, dentre outros.

Com relacdo ao estudo de caso, pode-se pensar e organizar sua
implementagdo como uma abordagem de ensino para que discentes néo
hemofilicos(as) conhecam mais profundamente o universo de uma pessoa que
possui essa patologia. Além do mais, essa metodologia de ensino é capaz de
auxiliar na construcdo do conhecimento de forma participativa/interativa e na
aplicacdo de teorias académicas em ambitos praticos e multiculturais.

A configuracdo estratégica de pesquisas com énfase em casos singulares
€ subsidiada pela analise do fendbmeno atual em seu contexto real, assim como
pelas variaveis que podem influencia-lo. Desse modo, com o recorte tematico
situado na hemofilia, os(as) professores(as) poderdo problematizar aspectos
relacionados a necessidade de aderir a uma politica de tratamento preventivo e
sob demanda, episédios de intercorréncias heterogéneos, ou até mesmo praticas
de segregacdo. Para melhor compreensdo, o modelo de estudo de caso que
segue®® exemplificard a histéria de Francisco, uma crianca hemofilica em fase
escolar, que foi impedida por seu professor de Educacéo Fisica de participar de

uma aula pratica de basquetebol:

A Fr ancldD anosy € uma crianca com hemofilia A grave. No
entanto, € muito ativo fisicamente, pois gosta de praticar esportes
por influéncia do pai, que foi atleta profissional de basquete
durante muitos anos. Em decorréncia da politica de autocuidado
amparada pelo tratamento profilatico preventivo, desde muito
cedo, teve que adotar uma postura consciente, responsavel e

38 Estudo de caso elaborado pelo autor a partir de um desdobramento tematico, no que se refere a
hemofilia.
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disciplinar, a fim de que pudesse ter uma vida plena como
qualquer outro(a) individuo(a). E, também, para que conseguisse
realizar, sem quaisquer dificuldades, as praticas fisicas desejadas.
Em todo inicio de ano letivo, os pais de Franscisco tiveram a
cautela de comunicar a escola a respeito da patologia do filho.
Além disso, compartilhavam inimeros materiais educativos com a
finalidade pedagdgica de instruir e na mesma intensidade
informar. Por haver repetidas substituicdbes docentes no
componente curricular de Educagéo Fisica do 5° ano dos Anos
Iniciais do Ensino Fundamental, no decorrer do segundo
semestre, uma vez que o professor titular alegava estar com
problemas pessoais, a dinamica organizacional e rotineira das
aulas foi sempre alterada.

Francisco, por ser uma crianga consciente, sempre elucidava os
professores(as) substitutos(as) de Educacéo Fisica a respeito dos
cuidados que era exigidos por sua patologia, sobretudo, no que se
referia ao trabalho de prevencgéo, com o objetivo de realizar aulas
préticas. Certo dia, um desses docentes elaborou uma aula sobre
basquetebol. A dindmica foi conduzida em duas etapas: a
principio, de modo teérico, em sala de aula, e, apds, aplicada de
forma prética, na quadra.

No segundo momento da aula, o professor (Adriano) propds que
Francisco néo participasse da prética sugerida por receio de que
pudesse se machucar seriamente. Todavia, Francisco o
contradisse ao justificar os cuidados que realizava com certa
frequéncia, ainda mais quando exposto a contato fisico. Porém,
nao foi o suficiente, até que, entdo, por um momento de
desatencdo, o docente verbalizou estar despreparado para
enfrentar uma situacdo de sangramento agravante, 0 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 acdes que possam ser executadas
no momento exato da aula ou apés o seu términoa

Nesse estudo de caso ficticio elaborado pelo autor, sdo provocadas varias
reflexdes para que o(a) leitor(a) possa desempenhar algumas decisdes, tais
como: acionaria a equipe pedagogica da escola? Procuraria desenvolver uma
abordagem estratégica com o docente, a partir das vivéncias de um hemofilico?
Solicitaria aos pais que, futuramente, interviessem para que o episodio ocorrido
nao se repetisse?

Ademais, outras questdes também podem emergir como, por exemplo, a
importancia da relagéo familia e escola para a construgédo de um ambiente escolar
democrético, tendo em vista que a valorizacdo de principios que regem a

participacdo coletiva promove aprendizagens e auxiliam na formacgao cidada.
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Portanto, o modelo pedagogico esta ancorado nas relacdes de igualdade e isenta
de quaisquer praticas de autoritarismo.

Também € preciso que pensemos se, de fato, a escola atende a uma
perspectiva inclusiva, pois, dependendo das circunstancias locais, o0s(as)
profissionais da educacdo poderdo ter a intencdo de realizar determinadas
atividades que contemplam abordagens estratégicas, didaticas e metodoldgicas,
mas podera haver imposi¢cdes para que praticas com modelos tradicionais sejam
desenvolvidas. A inclusdo passa pelos(as) professores(as), mas nao € apenas
exclusividade sua, visto que a escola como um todo precisa incorporar esse ideal.

A necessidade de evitar rotatividade dos(as) professores(as) de Educacéo
Fisica, de natureza igual, surge como um desdobramento a ser considerado e
avaliado, afinal para que eles(as) possam realizar seus trabalhos € preciso que
conhecam a escola e os(as) alunos(a) com quem irdo atuar. Dito isso, ndo ha
como ter um planejamento individualizado, visto que esse grupo, na condicdo de
substitutos(as) do titular de turma, ndo detém contato direto com a familia do(a)
aluno(a) hemofilico(a), tal como os(as) profissionais de salde que o(a) atendem.

O proprio exemplo do estudo de caso traz a informacédo de frepetidas
substituicbes d 0 ¢ e n t cetantd,.em Bma Unica aula de Educacéo Fisica existe a
possibilidade de diversas situacfes de intercorréncias serem suscitadas, ao passo
que exija aplicagcbes cautelosas para com esse aluno coagulopata. O simples fato
de os(as) professores(as) substitutos(as) ndo saberem quais as reacdes e as
condicBes desse corpo que estard em condicdo vulneravel é o que nos motiva a
refletir sobre a exigéncia de aplicarmos readequac¢fes no sentido de informa-
los(as), tanto quanto forma-los(as), com a intencdo de que haja praticas
educacionais interventivas bem-sucedidas. Por esse motivo, exija-se uma
proposta de formacgé&o de professores(as) que seja inclusiva e que realmente
auxilie a tais profissionais.

Pensando nisso, manifesta-se a questao da comunicacao eficiente entre a
equipe pedagdgica e o(a) professor(a). No estudo de caso apontado, a violacao
do direito a participacdo do aluno hemofilico na aula de Educacéo Fisica ocorreu
em virtude de o professor ndo ter sido comunicado sobre a questdo genética

desse individuo. Ao partir da realidade escolar que, muitas vezes, ultrapassa uma
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quantidade exacerbada de alunos(as) matriculados(as) ndo tem como saber de
uma historia particular, se nao for notificado(a).

Assim sendo, podemos interpretar que a restricdo imposta pelo professor
em relacdo ao aluno hemofilico, de forma evidente, diz respeito a auséncia de
conhecimento e, tendo em vista que um dos elementos principais é a seguranca,
caso acontecesse algo, certamente a responsabilidade cairia sobre ele, em
especial, se a equipe pedagdgica ndo for acolhedora. Diante do exposto, é
preciso que também nos coloquemos no lugar desse professor.

Concisamente, tematizar probleméticas sociais vinculadas as estratégias
de ensino, aqui exemplificadas a partir da articulacdo entre a tematica hemofilica
e o0 estudo de caso, fara com que os(as) alunos(as) nao hemofilicos(as)
aprendam de maneira mais efetiva, pois os(as) aproximardao de realidades que,
muitas vezes, ainda néo foram experienciadas.

Isso posto, a aprendizagem baseada em problemas, cuja natureza se
aplica aos estudos de casos, possibilitara que os(as) alunos(as) explorem tépicos
gerais e especificos por meio de exemplos factuais propostas pelos(as)
professores(as), apoiados no conteudo que sera trabalhado. Ao mesmo tempo,
serdo engendradas solucbes com auxilio de seus conhecimentos prévios,
contribuindo, assim, para uma vertente pratica de conhecimento.

A incorporacdo de recursos pedagogicos complementares, do mesmo
modo, contribui para a ressignificacdo dos processos de aprendizagem. Ao
encontro dessa abordagem, Bandeira (2009), destaca que 0s materiais
educativos sdo elaborados a partir de diversas linguagens, sejam elas cientificas,
ldicas ou informais, e nos formatos fisicos e digitais. E véalido 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,
sdo classificadas de acordo com as seguintes categorias: recursos visuais
(fotografias, jornais, livros, textos, gravuras, cartazes, exposicbes, mapas ou
gréaficos), auditivos (aparelhos de som, discos, fitas cassastes, radio, CD e CD-
ROM) e audiovisuais (televisdo, 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 o0s conhecimentos adquiridos em aula, dadas as
alternativas de buscas que poderdo ser realizadas sobre 0 mesmo conteudo.
Nesse cenario, infere-se a autonomia, pois, de forma casual, o0s(as)
professores(as) sugerirdo um método instrutivo de pesquisa que devera ser
executado de forma individual.

No entanto, a exploragcdo de quaisquer materiais com finalidades
educativas necessita atender a adequacgdes e rigorosidades metodologicas, a fim
de que a intencionalidade pedagodgica proposta seja efetivamente consolidada.
Acerca desse assunto, a partir do subtopico 4.2, serdo problematizadas a
existéncia dos conteddos instrutivos em variados formatos, que poderdao ser

utilizados como recursos de aprendizagem.

4.2. REFLEXOES ACERCA DAS ESTRUTURAGCOES FORMATIVAS DOCENTES PARA A

INCLUSAO DOS(AS) ALUNOS(AS) HEMOFILICOS(AS)

Os(as) professores(as) cada vez mais tém procurado inovar e implementar
diferentes praticas de ensino nas abordagens de suas aulas. Nesses processos,
as acles participativas pretendem atender expectativas educacionais discentes.
Por isso, a organizacao, didatizacao e interpretacdo dos conteldos necessitam de
estruturagcdes consolidadas.

Além disso, com a utilizacdo apropriada de materiais educativos diversos,
professores(as) ressignificam saberes e, na mesma proporcao, reconfiguram suas
perspectivas didaticos-metodoldgicas, pois € preciso atender a uma proposta
educativa na qual todos(as) estejam inclusos(as).

Articulada a esse contexto, Almeida (2017), enfatiza que, ao pensar na
elaboracdo ou sele¢cdo dos multiplos materiais educativos, é preciso que
saibamos responder a trés perguntas: o que ensinar? Para quem ensinar? E por
fim, mas ndo menos importante, como ensinar? Ao seguir essa ordem, portanto,
far-se-a primordial definir qual unidade tematica e/ou conteudo desejarei abordar;
guem efetivamente sera o0 meu publico-alvo e quais sdo as suas caracteristicas,

tal como qual a melhor estratégia e/ou recurso de aplicacdo a ser adotada.
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Por conseguinte, ao ter como referéncia esse designio, a selecdo dos
materiais educativos publicados sobre hemofilia passou por uma filtragem ainda
mais rigorosa (etapa de pré-andlise), para atender a uma organizacao didatico-
pedagdgica.

Considerando que uma das tbnicas basilares dos materiais educacionais &
a informacao, os(as) pesquisadores(as), ao colocarem em pratica o exercicio de
andlise, devem observar a linguagem que esta sendo empregada nesses
conteddos, posto que o grande intuito € universalizar os conhecimentos que
poderdo ser adquiridos pelos(as) futuros(as) leitores(as), em particular, nos
cenarios em que havera possibilidade de a teoria ser transcendida para a pratica.
A titulo de exemplificacdo, citam-se os episédios de intercorréncias que os(as)
alunos(as) hemofilicos(as) estdo suscetiveis a enfrentar dentro da escola e nos
quais os(as) professores(as) precisardo auxilia-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
existéncias, resisténcias e legitimidades contribuira para a defesa de seus
direitos.

Em face do exposto, foram priorizados para integrar a analise dois
documentos educativos sobre hemofilia direcionados ao ambiente escolar:
o primeiro, elaborado pela Federacdo Brasileira de Hemofilia (FBH), e o
segundo composto pela Associacdo Brasileira de Pessoas com Hemofilia
(ABRAPHEM).

Esses materiais apresentam competéncias para que os(as) educadores(as)
impulsionem seus educandos(as) a adquirir novos conhecimentos a partir de
conceitos e procedimentos que serdo socializados. De modo complementar,
anseia-se que as habilidades praticas, cognitivas e socioemocionais sejam
desenvolvidas, afinal, o exercicio didatico prioritario sugere que atitudes e valores
humanos sejam trabalhados na mesma dimensao.

Posto isso, para que possamos conhecer os conteudos abordados dos
materiais educativos nomeados, serdo explanadas as analises categoriais
tematicas utilizadas na pesquisa, tendo como referencial teérico metodoldgico

Bardin (1977). Segundo a autora, a analise de conteudo é:
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[...] um conjunto de técnicas de andlise das comunicac¢des visando
obter, por procedimentos, sistematicos e objetivos de descrigéo do
conteldo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de
producdo/recepcdo (varidveis inferidas) destas mensagens
(Bardin, 1977, p. 42).

Nessa perspectiva, € permitido que, harmonicamente, oscile-se entre os
campos da objetividade e da subjetividade, ou seja, de forma que se incorporem
outras interpretacdes aos materiais que serdo analisados, porém, sem que haja
comprometimento na rigorosidade cientifica. Dentre as diversas técnicas de
andlise de contetdo propostas por Bardin (1977), nesta pesquisa, utiliza-se a
categorial-teméatica, a fim de que sejam apuradas as semelhancas dos contetdos
por meio de classificacdes e, como efeito, realizados os agrupamentos.

Assim, a partir das analises desses materiais educacionais, foram definidas
as seguintes categorias: aspectos gerais de caracterizacdo da obra; contetdos
para formacdo de professores(as) e praticas pedagdgicas; acbes de fomento
ao cuidado e autocuidado; relacao familia e escola; por ultimo, analise geral da
importancia desse material educacional.

Bardin (1977), argumenta que a utilizagédo da anélise de conteido presume
trés fases fundamentais: 1) pré-analise (em que ha a sele¢cdo dos documentos
que serdo analisados; leitura flutuante dos materiais para averiguacbes dos
conteudos retratados; constituicdo do corpus da analise com base na
exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia; formulacado de
hip6teses e objetivos e preparacdo dos materiais); 2) exploracdo do material
(codificacdo e categorizacdo); 3) tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo (fundamentadas em inferéncias que buscardo compreender o que
se esconde por tras das palavras). Assim sendo, iniciar-se-ao as sistematicas de

analises com o documento da Federagéo Brasileira de Hemofilia no subtopico 4.3.
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4.3 ANALISE DO MATERIAL EDUCATIVO DA FEDERAGCAO BRASILEIRA DE HEMOFILIA (2022)

4.3.1 Aspectos gerais de caracterizagao da obra

O documento educativo intitulado A A cr i an- a c i matehat mof i | |
i nf ormati vo pFagural6)aorignalmente alaborgdo pela Associacao
Catala de Hemofilia, com sede em Barcelona na Espanha, por meio de
autorizacéo prévia, foi traduzido para a lingua portuguesa e publicado no ano de
2022, em parceria com a Federacao Brasileira de Hemofilia (FBH).
Em principio, houve uma tiragem nacional de 10.000 exemplares, que
foram distribuidos de forma gratuita para as familias de pessoas com hemofilia e,
do mesmo modo, compartilhados em diferentes escolas com a finalidade de que
os(as) professores(as) tivessem acesso (Federacdo Brasileira de Hemofilia,
2022).
Conforme reportagem oficial, publicada em 2007, pela Secretaria da
Educacdo de Porto Alegre, no Rio Grande do Sul, os(as) hemofilicos(as) ja
solicitavam a implementacdo de cartilhas sobre tal patologia nas escolas do
estado (Governo do Estado do Rio Grande do Sul, 2007). Para isso, a entdo
secretaria adjunta da Secretaria de Educacdo, Salete Cadore, simbolicamente
recebeu, em 9 de julho de 2007, um projeto concebido pela Associacdo dos
Hemofilicos do Rio Grande do Sul, por intermédio da diretora-presidente do
Centro de Hemofilicos do Estado do Rio Grande do Sul (CHERGS), Lindsay
Larson,quevi sava utilizar em toda rede de ensi
convivero (Governo do Estado do Rio Grande
Em entrevista concedida nesse mesmo periodo, Lindsay Larson admitiu
gue AAs escolas d«o aten-«o a portadores ¢
di abet es, ma s n«<o h§g, no Brasil, um traba
(Governo do Estado do Rio Grande do Sul, 2007, p. 1). E importante que sejam
contextualizadas as urgéncias sucedidas em determinados contextos, para que se
possa realizar algumas comparagdes com o presente, sobretudo, para identificar
se de fato houve transformacgdes 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 confianca ao lidar com diferentes situacbes que possam surgir com
educandos(as) coagulopatas. Além disso, é essencial fortalecer a comunicacao
com seus familiares, promovendo um ambiente de cuidado e suporte.

Situada nessa esfera, o foco e 0 escopo dos contetidos problematizados na
cartilha analisada tiveram como intencionalidade facilitar o processo explicativo de
pais que possuem filhos(as) com hemofilia, no momento de inclusdo escolar
(Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022). Além disso, o trato pedagdgico
aplicado no documento auxilia toda comunidade educativa a desempenhar um
papel determinante no sentido de haver uma ruptura da invisibilidade dessa
patologia.

E imprescindivel que o nucleo escolar em geral conhega essa patologia,
para que educandos(as) hemofilicos(as) sintam-se acolhidos(as), protegidos(as) e
respeitados(as). Nesse sentido, a busca incessante por informacdes e
aprendizagens correlacionadas é 0 que tornara o ambiente educacional
diferenciado e, como resultado, mais inclusivo.

No processo de analise, capa e contracapa do(s) material(is)
selecionado(s) sdo os elementos que transmitem as primeiras impressdes 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 existéncia predominante das cores
laranja e branca distribuidas, o que remete a uma construcdo estética, visto que

as criancas estdo desenhando e pintando as informacdes constantes.
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Figuralé6i Capa e contracapa do documento @&€ducati vec

material informativo para a escola®o .

® Memofilia

© @ federacaobrasileiradehemofilia
® Federagao Brasileira de Hemofilia

Material Informativo c

para a Escola m n FEDERACAO BRASILERA
DE HEMOFILIA

fea BiOMARIN %ﬂ

Fonte: Federacao Brasileira de Hemofilia (2022).

FEDERACAO BRASILEIRA
DE HEMOFILIA

hable

O documento da Federacdo Brasileira de Hemofilia (2022) contém 28
paginas e é bem estruturado do ponto de vista didatico, pois segue uma
ordenacdo clara na apresentacédo dos conteudos sobre hemdfilia, alinhando-se a

39 Descrigdo das imagens: a capa do material € predominantemente laranja na parte superior, com
pequenas estrelas brancas, e apresenta duas folhas verdes nas extremidades inferiores. A
esquerda, ha a ilustracdo de uma criangca branca, com metade do rosto visivel, segurando um
lapis azul com a méo direita e em pé sobre uma escada vermelha. Ela usa ténis marrom com
solado branco, calga azul e regata vermelha. A direita, ha uma crianca branca de rosto completo
visivel, com cabelo preto, olhos azuis e bochechas rosadas, posicionada sobre uma caixa amarela

com a |l etra 'C' na frente, sobrepondo outras duas
ilegivel), formando um tridngulo. Ela usa ténis laranja com detalhes brancos, calca vermelha,

camiseta azul e avental de pintura branco com pigmentos coloridos, enquanto segura uma paleta

de tintas na mao esquerda e um pincel com tinta amarela na méo direita. O uso do lapis e pincel

pel os personagens remete ao t2tulo do documento: fi 4

design segue 0 mesmo padrdo de cor laranja com estrelas e um desenho do planeta Terra azul
com pontos vermelhos e um anel amarelado. Na parte inferior, & esquerda, ha uma crianca ruiva
sorridente segurando um lapis azul com a mdo esquerda, vestindo ténis vermelho, calca azul e
camiseta vermelha. A direita, outra crianga, com cabelo marrom e olhos azuis, ajoelhada, segura
um pincel com tinta vermelha, vestindo ténis azul, short vermelho e camiseta verde. A repeticao do
uso de lapis e pincel pelos personagens faz alusdo a marca da Federagéo Brasileira de Hemofilia.



154

estética visual utilizada (com diagramacdes que combinam imagens e texto), o
que facilita a leitura e a compreenséo das informacdes.

Dito isso, no indice se apresenta 16 unidades tematicas. Para melhor
apresentacao, sistematizam-se no Quadro 5, cada uma delas, considerando a
sintese do conteudo abordado, a categoria de analise a qual esta integrada e a

pagina onde se encontra.

Quadro 571 Estrutura dos temas propostos na cartiha@n A cr i an- a d onaterille mo f i
informativo para a escol ao.
Unidade . . Categp_ria(s) de . .
tematica Sintese do conteudo analise(s) Paginacéao
contemplada(s)
- O rompimento de vinculo da crianca
hemofilica com os pais a partir do
- momento em que inicia sua trajetéria Relac&o familia e
1. Introducéo escolar: escola 4
- Inicio da fase de independéncia.
2. Quais Conteudos para
informacgdes - Atualizagéo cuidadosa das informagdes formacéo de
devem ser constantes na ficha de registro da crianca | professores(as) e 5
fornecidas para com hemofilia. praticas
a escola? pedagdégicas
Conteudos para
3.0queé - Definicao, tipos existentes e niveis de f?rmagao de
Hemofilia? gravidade da hemofilia. pro essp_res(as) € 6
praticas
pedagdgicas
Conteudos para
4. Como se - Sangramentos ocorridos de forma f?rmagao de
manifesta? externa ou interna. protesso _res(as) € 7
praticas
pedagdgicas
Acles de
trasf a'%aelqurtg? - Tratamento preveptivo (profilatico), por fgﬁggé%aeo 7e8
meio de infuséo endovenosa. autocuidado
- OrientacBes gerais sobre como operar
frente as multiplas situacdes de Acdes de
6. Como atuar intercorréncias capazes de gerar fomento ao
~ . . 8,9e10
em relacéo a... ferimentos, sangramentos, hematomas, cuidado e
hemartroses, hematdria, golpes na cabega autocuidado
e traumatismo craniano.
- Nas circunstancias de incidentes,
prontamente encaminhar o(a) aluno(a) Acdes de
hemofilico(a) ao Hemocentro de apoio no fomento ao
7. Como atuar gual periodicamente realiza seu cuidado e
em caso de tratamento preventivo; autocuidado 11e12
emergéncia
- Aviso imediato aos pais nos casos de Relacgédo familia e
urgéncias sucedidas com o(a) filho(a) escola
coagulopata dentro da escola;

a
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- Exemplos de situacBes emergenciais
ocorridas com o(a) aluno(a) hemofilico(a)
em que devera haver solicitacédo de
transporte médico para o hospital.

8. Quando a - Explanacéo ordenada de episddios Relacéo familia e
escola deve : X 12 e 13
. . provenientes de diversos sangramentos. escola
avisar aos pais
9. O que ndo - Orientac@es procedimentais de primeiros Acdes de
deve faltar no socorros e medicamentosas indicadas e fomento ao 13
kit de primeiros | contraindicadas para 0 uso da crianca com cuidado e
socorros hemofilia. autocuidado
- Tratativas com énfase a garantir o direito
de a pessoa com hemofilia manter a
10. Quem deve privacidade da doenca; Acdes de
saber que a fomento ao 14
crianga tem - Pessoas do nlcleo educativo nas quais cuidado e
hemofilia obrigatoriamente dever&o obter autocuidado
conhecimento de que possui um(a)
aluno(a) com hemofilia.
11. Como deve Conteudgs bara
ser ' ' o formacao de
. - Perspectiva de educacao igualitaria. professores(as) e 15
desenvolvida a e
~ préaticas
sua educagao P
pedagdgicas
- Dialogos entre familia e escola durante o
tratamento e no retorno do(a) educando(a) Contetd
12, A cri com hemofilia para a escola, apds ter ?n eudos %ara
¢ It. ,crla_r;(;a‘ vivenciado um periodo de afastamento em ?rma(;ao € 156 16
altara muito a decorréncia da realizacao de tratamento; protesso _res(as) € €
escola? praticas
. e edagdgicas
- Cuidados especificos a se ter quando a pedagog
crianca hemofilica necessitar de repouso.
- Comunicabilidade entre familia e escola
guando houver situacbes de
sangramentos que ndo sejam
solucionados. Assim, podendo gerar Conteldos para
13. Como auséncia escolar; formacéo de
podemos ajudé- professores(as) e 17e18
la? - Promocéo da solidariedade no grupo praticas
escolar; pedagdgicas
- Leis que amparam o(a) aluno(a) com
hemofilia na educacéo.
- Orientacdes sobre préaticas de atividades
fisicas para as pessoas com hemofilia;
14. A crianga C Acges de
- Intercomunicabilidade dos(as) fomento ao
pode fazer o . 18e 19
educacdo fisica professores(as) de educacéo fisica com os Culdado e
pais de alunos(as) hemofilicos(as) a fim de autocuidado
que possa ser pensado e/ou elaborado um
plano de atendimento individualizado.
15. Com_o - Orienta¢Bes pontuais acerca da rotina Acdes de
devemos lidar : . )
. escolar com vistas a evitar que a crianga fomento ao
com acrianga . . 20
com hemofilia se machuque nesse cuidado e

foradasalade
aula

ambiente.

autocuidado




156

- A importancia da comunicabilidade entre
pais de filhos com hemdfilia e a escola,
sempre argumentada de forma

16. Conclusées indissociavel. Relacéo familia e

21
escola

- Normalizar a presenca do(a) aluno(a)
hemofilico(a) nos espacos educativos.

Fonte: Elaborado pelo autor.

E preciso pontuar que nio havera uma ordem cronoldgica de explanagdes
dos conteudos das unidades tematicas vigentes nos quadros, devido ao fato de o
agrupamento adotado decorrer por categorias de andlises. Por conseguinte, como
pode ser observado, existem diversos topicos sobre hemofilia que contribuem
para a formacao e a pratica pedagodgica.

Em relacdo ao processo de analise, infere-se que seis unidades tematicas
do material educativo estiveram articuladas a categoria iCont e %4d o s par
for ma-«o de professor es( as )seteeassqgeiadgst & c a s p
categoria fAA-»es de fomento ao cuidado e
categoria fARela-«o0o fam2lia e escol ap. Ape
nomeadai Como atuar em c as cosprerdeuaunas catggonas. i a 0

Para além da composicdo categorica demarcada no Quadro 5, a sintese
dos conteudos viabiliza que o(a) leitor(a) de anteméo verifique as questdes
abordadas, criando perspectivas convergentes e divergentes indispensaveis a
problematizacdo. Em vista disso, o subtépico 4.3.2 tem como objetivo
desmembréa-las e, ao mesmo tempo, levar a refletir sobre as possibilidades de

inser¢cdes em curriculos.

4.3.2 Conteudos para formacéo de professores(as) e praticas pedagogicas

A formacéo de professores(as) constitui-se pela busca incessante de novas
aprendizagens. Em razéo disso, essa categoria demanda contemplar todos os
elementos reveladores pertinentes a hemofilia enquanto conteddo, pois se faz
necessario compreender as minlcias que a caracterizam, com o objetivo de
aprimorar as praticas pedagoégicas diante das situagbes 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 integracdo da crianca com hemofilia no
ambiente escolar, a segunda unidade*® do material documental abordou, como
titulo problematizador, quais informag¢des devem ser fornecidas a escola. Nessa
conjuntura, fatores historicamente marcados pela invisibilidade e desinformacéo
se fazem presentes, uma vez que grande parte dos ambientes educacionais
podem desconhecer o que €, de fato, essa patologia rara (Federacéo Brasileira de
Hemofilia, 2022).

A compreensdo de que a crianca com esse distlirbio hemorragico raro
pode e deve seguir uma proposta de ensino padronizado em todas as disciplinas
do curriculo é o primeiro aspecto que a escola deve considerar e internalizar para
que, de fato, haja uma inclusdo. Além do mais, segundo a cartilha da FBH, faz-se
necessario que a escola obtenha o maximo de informacdes a respeito do assunto,
todavia, a meta preponderante é o estabelecimento de um bom canal de
comunicacdo com os pais (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Dessa maneira, aconselha-se que os planejamentos estruturados pelos(as)
professores(as) para as reunides escolares com as familias sejam pautados pela
reciprocidade, tendo em vista que, nesses encontros, sdo abertas oportunidades
para o esclarecimento de duvidas pontuais, expressar angustias e receios, ou
apenas para compartilhar diversos aspectos relacionados a evolucédo da crianca
(Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022).

A cartilha também sugere, para maior seguranca em relacdo a hemdfilia,
gue os familiares agendem uma reunido escolar com a presenca de algum
representante da Associacdo de Hemofilia do seu estado ou de um(a) profissional
da equipe médica no qual acompanhe o desenvolvimento da crianca hemofilica
(Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022).

Na unidade dois, destacam-se alguns conhecimentos importantes que
os(as) professores(as) devem incorporar em sua pratica docente. E notério que a
busca continua por informacdes € a base fundamental, pois o cotidiano escolar
exige que tais conhecimentos adquiridos sejam aplicados em algum momento, em

particular, no processo relacional com a familia.

40 Titulo do conteddo proposto no documento: Quais informagdes devem ser fornecidas para a
escola?0



158

E valido destacar que a articulacdo familia e escola se faz presente em
todas as categorias de analise, em virtude do aprimoramento pratico docente para
atuar com alunos(as) hemofilicos(as) estar associado a essa intercomunicacao
vigorosamente indissociavel.

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 sdo: numeros 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) hemofilico(a) é tratado(a); nome do(a) médico(a) ou pessoa de referéncia
do hemocentro, em conjunto com as indicacdes médicas, a fim de garantir o
conhecimento e a responsabilidade nas intervencdes a serem realizadas no

ambiente escolar, tais como:

N&o dar aspirina ou qualquer medicamento com AAS*,

Colocar gelo no local afetado apés um trauma.

Exercer pressao sobre cortes apés lava-los e tampa-los com gaze.
No caso de hemorragias nasais, colocar gotas de &cido
tranexamico*? e aplicar tamponamento ou pressdo (Federagdo
Brasileira de Hemdfilia, 2022, p. 5).

Estar amparado(a), de maneira devida, por essas informacbfes e
conhecimentos especificos prévios permite que as politicas de conduta adotadas
pelos professores(as) e por todos(as) os(as) profissionais envolvidos na esfera
escolar, em diferentes situacdes de intercorréncias, assegurem comprometimento
e responsabilidade. A prudéncia fundamentada na circunstancia mencionada tem
como objetivo principal preservar a integridade fisica dos(as) individuos(as)
afetados(as).

Baseada nos aspectos informativos, a terceira unidade*® do material
educativo apresenta um aprofundamento sobre o que € a hemofilia. Assim, o(a)

leitor(a) deverd ser capaz de compreender a incidéncia de casos e identificar

41 Acido acetilsalicilico, farmaco pertencente a familia dos salicilatos, comumente utilizado para
interromper dores, inflamagdes e febres devido ao seu efeito inibidor e ndo seletivo da ciclo-
oxigenase (Carvalho, 2012).

42 Medicamento empregado para neutralizar o sistema de fibrindlise (dissolugdo de coagulos
sanguineos), auxiliando no controle e prevencao de sangramentos (Sacramento, 2021).

43 Titulo do conteddo proposto no documento: O que ® hemofilia?o0.
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quais sao os tipos dessa patologia, que variam de acordo com os fatores de
coagulacdo deficientes, seja na hemofilia A, B ou Von Willebrand. Nessa
perspectiva, sdo abordados os trés niveis de gravidade das manifestacdes
hemorragicas e o padrdo de normalidade da atividade do fator, apresentados

forma didatica e visual (Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022):

Figura 17 1 Manifestagbes hemorragicas de acordo com o grau de hemofilia.

Normal LEVE MODERADA GRAVE

Atividade do fator
Vil e 1X
60 - 200%

5-25% 1-5% <1%

Fonte: Federacao Brasileira de Hemofilia (2022).

Na Figura 17, existem quatro ilustracbes que representam o sangue. A
primeira, a esquerda, procurou apresentar a producéo de atividade coagulante em
carater normal (variavel entre 60% e 200%), por isso, desde seu amago até as
proximidades das bordas ha um preenchimento azulado. No entanto, mesmo que
infimo, a figura é revestida de contorno avermelhado.

A segunda imagem, da esquerda para direita, remete a hemofilia leve
(oscilante entre 5% e 25%). Portanto, a parte superior, vermelha, e a parte
inferior, azul, estdo 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 coagulacéo é inferior a 1%), a figura se apresenta completamente pintada na
cor vermelha, para marcar a existéncia de um quadro hemorragico (o que esta em
azul é apenas um resquicio da base).

Nos processos de elaboracdo de materiais didaticos para o publico
infantojuvenil, o tratamento pedagodgico aplicado as imagens deve ser

cuidadosamente adequado. Além disso, as linguagens verbais e visuais deveréo
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estar coesas e coerentes para que sejam facilitadas as interpretacdes que se
desdobraréo.

Nesse contexto, a alfabetizacdo e o letramento visual desenvolvem as
habilidades para a leitura de gréficos, infograficos, percepcéo de cores, analises
de composicdes e simbologias. Em face do exposto, assim que o(a) leitor(a)
comeca a entender os elementos visuais,iamp| i ar 8 o ol har,
de sua percepcao, sendo, portanto, imprescindivel para uma atuacdo consciente
e cr2tica na sociedade contempor ©neabo

Desse modo, é fundamental que haja uma analise cuidadosa dos
conteudos textuais que subsidiardo os materiais informativos. Quanto mais claros
e objetivos forem esses conteddos, mais facil serd a compreenséo por parte das
pessoas que tém pouco ou nenhum conhecimento sobre o que € hemofilia.

Atrelado a isso, pode-se inferir que o ensino da hemofilia é capaz de
transcender qualquer faixa-etaria, desde que haja uma abordagem metodoldgica
condizente com a etapa de escolarizagcdo. Para isso, € necessario que o(a)
professor(a) conheca as especificidades tedricas desse conteldo e estabeleca
conexdes com 0 campo pratico.

Sob tal perspectiva, a quarta unidade** do documento criado pela
Federacdo Brasileira de Hemofilia pontua os indicativos de manifestacdes da
doenca, a comecar pelo mecanismo de coagulacdo para originar a fibrina
(proteina que atua como uma primeira resposta, quando o corpo apresenta algum
ferimento, com a finalidade de bloquear o sangramento originado) e, também,
pela ocorréncia de hemorragias internas (nas articulagdes ou nos musculos) e
externas (como um simples corte na pele). Em ambos o0s cenarios, as
circunstancias casuais envolvendo sangramentos poderdo acontecer de forma
espontanea ou provocadas por algum trauma especifico (Federagéo Brasileira de
Hemofilia, 2022).

Uma das principais questdes acerca da invisibilidade atribuida a hemofilia
ocorre em razdo do desconhecimento das repercussbes manifestadas pelos
sangramentos. Sendo assim, € importante que o(a) professor(a) compreenda

essas particularidades, pois, dependendo do(s) quadro(s) de intercorréncia(s) que

44 Titulo do conteudo proposto no documento: fiComo se?0mani festa
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seu(sua) aluno(a) hemofilico(a) apresente, a aplicacdo de um auxilio adequado,
com a intencdo de socorré-lo(a), fard toda a diferenca no processo de
recuperacao.

Em relagdo aos conteudos para a formacdo e pratica dos(as)
professores(as), avanca-se em direcdo a décima primeira unidade*® do material
documental, porque ela demonstra como tera que ser desenvolvida a educacao
de uma crianga com hemofilia. Desse modo, o ponto central que envolve a
escolarizagdo do conhecimento impreterivelmente € a igualdade nesse processo,
uma vez que n«o h§8 r-lastas) anecdspdadesaedusaliviasne t °
especiai s gue mer e-am progr ama educativo
Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 15).

Focado nesse contexto, o tratamento pedagdgico adequado (na dindmica
de acdes), que parte da normalidade e reflete a realidade cotidiana, sera favoravel
ao bem-estar da crianca coagulopata, pois destacara caracteristicas e
necessidades inerentes a ela, como a qualquer outro individuo(a) (Federacao
Brasileira de Hemofilia, 2022).

Diante disso, afiirma-se que fAn«o existe um padr «o €
crian-a com hemofiliad (Federa-«o Brasileir
o desejo de transformacdo social, para que ela seja visibilizada, de modo
independente ao contexto em que possa se encontrar.

Considerando esse ponto de vista, a inclusdo do(a) aluno(a) hemofilico(a)

no ambiente escolar exigira que professores(as), associacdes, federacbes e o
Estado promovam o acolhimento sem recorrer a superprotecdo excessiva.
Embora compreensivel, essa superprotecdo é comum entre pessoas nao
hemofilicas que, até entdo, desconheciam as implicacdes da doenca, e que, ao
tomarem conhecimento, podem se preocupar excessivamente com as
consequéncias de episddios hemorragicos.

A incluséo escolar é importante para que sejam promovidas diversidade e
aceitacdo. Logo, os(as) educadores(as) possuem influéncia na construcdo de

7

identidades dos(as) seus(suas) educandos(as), pois é preciso que sejam

45 Titulo do conteddo proposto no documento: fiComo deve ser desenvolvida a
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trabalhadas tematicas construtivas variadas a respeito das formas de pensar
sobre si, sobre o(a) outro(a) e sobre a verdadeira identidade.

Outro importante conteddo relacionado a educagédo que o material didatico
procurou retratar em sua décima segunda unidade®® diz respeito as provaveis
auséncias escolares que a crianca hemofilica enfrenta devido as repercussoes
corporais ocasionadas por constantes hemorragias. Com a oferta do tratamento
profilatico, em vigéncia no Brasil para hemofilicos(as) em condig&o grave ou que
apresentam sintomas desse nivel, a busca pela qualidade de vida plena podera

ser mais facilmente conquistada.

Por conseguinte, Afa crian-a com hemof il

as aulas, mas podera ter mais faltas escolares do que o habitual, devido as

I ntercorr°ncias, gue S«O0 Iimprevis2veiso

p. 15). Nao obstante, a intencionalidade empregada é que ela esteja ausente dos
dias letivos o minimo possivel.

A interlocucdo entre a comunidade escolar e a familia ser4 importante para
que, de modo consensual, sejam decididas quais ac¢les facilitardo o retorno
seguro da crianca hemofilica para a escola, mesmo que ela ainda esteja
necessitando de certos cuidados (Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022).

Também é indispensavel que os pais estejam atentos aos momentos em que o(a)

filho(a) hemof21lico(a) i poddracser um pretextopara e

poder ficar em casa (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

A comunicagdo prévia, a partir do retorno, tornard os cuidados com o(a)
aluno(a) hemcofilico(a) mais efetivos, ao passo que reforcardo a obtencdo da
confianga dos pais na escola (Federagcdo Brasileira de Hemofilia, 2022). Em
relacdo as situacfes em que a crianca coagulopata necessitara de repouso e/ou
podera estar com uma articulagdo imobilizada, utilizando cadeira de rodas ou

muletas, apresentar-se-ao, a seguir, 0s eixos subsequentes:

- Evitar deslocamentos desnecessarios;

- N&o permitir a pratica da educacéo fisica até que se recupere;

- Colocar um assento para que a crianga possa apoiar o pé;

- Permitir que assista as aulas sem a necessidade de escrever,
em vez disso, exigir o exame oral etc.;

46 Titulo do conteddo proposto no documento: fi A crian-a faltar8 muito
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- Poupéa-la de movimentos desnhecessérios, tais como: ajuda-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 refei¢des, leve uma bandeja para a sala de aula ou
a sua mesa no refeitorio etc. (Federacéo Brasileira de Hemofilia,
2022, p. 16).

Em virtude dos direcionamentos acima elencados, os(as) professores(as),
em suas atividades pedagdgicas com educandos(as) hemofilicos(as), requerem
de instrucdes prévias para que possam agir diante das inUmeras situacdes que o
cotidiano escolar é capaz de ofertar.

Para exemplificar tal contextualizacdo, € muito comum que alunos(as) com
hemofilia, ao retomarem para as aulas, se sintam timidos(as) em funcdo da
utilizacdo de aparelho de suporte para facilitar sua mobilidade (muletas,
andadores e afins). Além dos hematomas visiveis que podem gerar desconforto
nesses(as) individuos(as), tais situacdes, do mesmo modo, poderdo provocar
estranheza na turma (Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022). Contudo, para
que esse cenario seja revertido, os(as) professores(as) necessitarao intervir, a fim
de que fia crian-a se sinta social ment
Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 16).

Ao entrar nesse campo atitudinal, a décima terceira unidade*’ do material
pedagdgico desmembrou algumas politicas de condutas que poderdo ser
adotadas pelos(as) professores(as), com o propésito de auxiliar os(as) alunos(as)
hemofilicos(as) no universo escolar (Federacédo Brasileira de Hemofilia, 2022). O
primeiro suporte mencionado ocorre durante os periodos de auséncia escolar, em
razdo dos episodios de sangramentos ou de outras complica¢cdes relacionadas a
coagulopatia mencionada (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Nesse sentido, com o alinhamento antecipado e instituido entre familia e
escola, recomenda-se que seja realizada uma previsdo dos dias de auséncia,
para, entdo, deliberar sobre quais recursos serdo os mais cabiveis, a fim de que a
crianca com hemofilia ndo perca as aulas ofertadas (Federacdo Brasileira de
Hemofilia, 2022).

47 Titulo do conteudo proposto no documento: fComo pod-em@s8. aj uds§

e

acei



164

Durante o processo mencionado, o documento educativo também expde
que € indispensavel motivar e potencializar o engajamento dos(as) colegas de
turma nos assuntos relativos a hemofilia, uma vez que poderdo ajudar a crianga
hemofilica a atualizar seu caderno com os conteudos disciplinares ou ainda
acompanha-lo(la) nos momentos de repouso e, por vontade prépria, escolher ndo
sair para o patio na hora do intervalo (Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022). A
pratica efetiva dessas atitudes consolidara a promocé&o da solidariedade no grupo
escolaridesde que a <crian-a com hemof il
Acarinhoo extrao (Federa-«o Brasileir

O auxilio dos(as) colegas possui intensa relevancia na construcéo solidaria,
mas, para além disso, é preciso que haja envolvimento e compromisso dos(as)
professores(as) das escolas de origem, assim como comunicacdo com o0s(as)
professores(as) que atuardo, nos hospitais, com esses educandos(as)
hemofilicos(as), pois se sabe que existem inUmeras leis que asseguram o direito
ao atendimento escolar hospitalar como, por exemplo, o Decreto-lei N° 1.044, de
21 de outubro de 1969, e a Lei de Diretrizes e Bases da Educagéo Nacional
(LDB), N.° 13.716, colocada em vigor em 24 de setembro de 2018, a partir de
alteracdo realizada na Lei N.° 9.394, de 20 de dezembro de 1996, a qual descreve
em seu Artigo 4° os direitos das criancas e adolescentes hospitalizados de terem
professores(as) que os(as) atendam, tanto nos hospitais, como em domicilio.

Em vista disso, nas situacdes em que houver cirurgias e demais
intervencdes, as faltas escolares poderdo ser mais constantes e, em alguns
casos, sem um prazo pré-estipulado para retorno, o que dificultara o processo de
aprendizagem da crianca hemofilica (Federacédo Brasileira de Hemofilia, 2022).
Por isso, € necessario cumprir a lei de oferta e atuacado de professores(as) em
hospitais.

E importante salientar que, no cenario vigente, todas as escolas possuem
professores(as) de reforco. Contudo, caso alguns desses recursos nao estejam a
disposicéo, far-se-a necessario consultar a Associagcdo de Hemofilia Estatal ou a
Federagéo Nacional de Hemofilia por meio do site www.hemofiliabrasil.org.br ou
pelo e-mail secretaria@hemofiliabrasil.org.br (Federacéo Brasileira de Hemofilia,
2022).
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Ainda ao encontro das legislacdes preditas, a referida unidade evidenciou a
existéncia dessas duas leis importantes que, até o0 presente momento,
resguardam os direitos dos(as) educandos(as) com hemofilia, no que se refere a
educacgdo. De forma cronoldgica, a primeira € o Decreto-Lei N.° 1.044, de 21 de
outubro de 1969, que isenta os(as) estudantes hemofilicos(as) das penalidades
previstas em virtude do numero acentuado de faltas nas atividades escolares
(Brasil, 1969; Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022). E importe frisar que, para
além do cumprimento das obrigac6es legais, o entendimento acerca das
legislacdes educativas assegurara a promocdo de um ambiente escolar funcional,
em outras palavras, harmonico, inclusivo e respeitoso para todas as pessoas que
ali atuam.

A segunda e igualmente citada, N.° 9.394, outorgada em 20 de dezembro
de 1996, referente as Diretrizes Basicas da Educacdo, que assegura ao(a)
aluno(a) com doenca cronica ou necessidades especiais 0 acesso ao contetdo
correspondente ao seu grau de formacéo, na ocasido em que se ausentar devido
a intercorréncia justificavel e comprovada mediante atestado médico, incluindo o
repouso domiciliar (Brasil, 1996; Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022).
Embora a cartilha da FBH tenha citado a LDB, talvez por desconhecimento, ndo
fizeram mencao ao Artigo 4°, estabelecido em 2018.

Finalizadas as explana¢cfes que auxiliam a formacéo e préatica pedagdgica
docente, o subtdpico 4.3.3 tera como foco evidenciar as acbes de fomento ao
cuidado e autocuidado (subsidiadas por medidas orientativas), que devem ser

praticadas com os(as) educandos(as) hemofilicos(as) no ambiente escolar.

4.3.3 AgOes de fomento ao cuidado e autocuidado

Em principio, é importante sublinhar que o documento escolar contém
informacOes a respeito dos aspectos sanitarios e educativos, para auxiliar na
avaliacdo de topicos especificos apropriados a educacdo de uma crianca
hemofilica, de forma que sejam enaltecidas sua autoestima e confianca e que ndo
haja quaisquer temores diante das situacdes de atravessamentos (Federacao

Brasileira de Hemofilia, 2022).
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A partir disso, a quinta unidade*® do documento abarcou a existéncia do
tratamento da hemofilia e seus desdobramentos, no que se refere a oferta de
plena qualidade de vida. Nessa logica, apresentou-se uma politica preventiva
vigente no cenario nacional com o uso da profilaxia, método no qual consiste em
reali zar Ainfus»es intravenosas progr
de coagulacdo faltante no organismo da pessoa com hemofilia, para evitar
sangramentoso (Federa-«o Brasileira d

Da mesma maneira, elucidou-se a viabilidade dos eventos hemorragicos
gue podem ocorrer. Para esses casos, 0 processo de tratamento dependera da
gravidade e da area de sua ocorréncia, que determinam a aplicacao do fator de
coagulacéo (Federacgéao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Em virtude dessas questdes relacionadas aos episédios de sangramentos,
a escola devera obter o maximo de informacdes possiveis a respeito do(a)
educando(a) hemofilico(a) que frequentard esse espaco, pois, dependendo da
gravidade da ocorréncia, as primeiras acdes aplicadas sem orientagcdo podem
resultar em impactos serissimos ao corpo que por si sO ja exige determinados
cuidados. Por isso, é importante desenvolver formacfes pedagdgicas com o
objetivo de preparar os(as) diversos(as) profissionais da area da educacao.

Ademais, essa unidade ainda discorreu sobre o treinamento que os pais
e/ou os responsaveis de criangcas com hemofilia recebem por intermédio dos
hemocentros, a fim de que possam realizar a infusdo endovenosa nos seus
filhos(as) (Federacédo Brasileira de Hemofilia, 2022). Com a autonomia adquirida,
ao levar em consideracao o cenario exposto, as visitas frequentes nos centros de
tratamentos (hemocentros) serdo reduzidas, dado que o medicamento preventivo
sera, de forma acessivel, distribuido aos pacientes para usarem nos domicilios
(Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022).

Dessa maneira, se a crianca hemofilica realizar o tratamento profilatico, por
hora, ndo sera necessario permanecer com a medicacdo no seio escolar. No
entanto, para os quadros graves de hemofilia, uma medida cautelar sera

aplicavel. Em outras palavras, aconselha-s e que fAsej a mant

48 Titulo do conteddo proposto no documento: fiH8 um tratamento?o0.
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emergéncia na escola caso a familia e a escola, em comum acordo, considerem
i sto o mel hor para todoso (Federa-«o

O treinamento supradito de infusdo endovenosa idealizado pelos
hemocentros, para ensinar os familiares dos(as) individuos(as) com hemofilia,
poderia ser ampliado aos setores escolares, visto que ha uma recomendacao
direcionada aos(as) educandos(as) em condicdo grave. Porém, nem todas as
escolas possuem uma enfermaria operacionalizada e/ou um(a) profissional da
area da enfermagem, a fim de que possa atuar nessas aplica¢cées. Contudo, é
pertinente a estruturacdo de uma proposta formativa no sentido de haver essa
qualificacao.

Mais do que puramente informar sobre a hemofilia, & preciso que também
sejam ofertadas condi¢cdes praticas de treinamento, ou seja, em carater de
simulacdo da realidade cotidiana que esse(a) aluno(a) em condicdo rara e
vulneravel poderd enfrentar. Isso posto, saber como proceder nos primeiros
socorros e a quem recorrer serdo medidas cautelosas substanciais para que haja
um auxilio apropriado.

Ao encontro disso, a sexta unidade*® da cartilha apresentou orientagdo
para que o(a) individuo(a) ndo hemofilico(a), que se encontre dentro da escola,
saiba como atuar em relacdo aos eventuais episoddios de intercorréncias, nos
quais podem ocorrer sangramentos prolongados.

Nesse recorte, foram situados os seguintes eixos de ocorréncias: feridas
pequenas e abertas; feridas que necessitam de sutura (unido tecidual com fio
cirdrgico); pequenos hematomas; hematomas graves; sangramento na boca ou
ruptura no frénulo; hemorragias nasais (epistaxe); sangramentos nas articulacdes
(hemartroses); hemartrose entre os dedos; hematuria (sangramento urinario);
traumatismo craniano e golpes na cabeca (Federagao Brasileira de Hemofilia,
2022).

Com a intencdo de expor os pontos citados, a Tabela 2 especifica os
procedimentos de conduta aplicaveis no que se refere a obtencédo de uma politica
apropriada, humanizada, responsavel, ética e comprometida. Sendo assim, vale

ressaltar que, embora os campos de orientagcdes gerais estejam permeados no

49 Titulo do conteddo proposto no documento: fiComo atuar em rel a-«o
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cenario educativo, em detrimento da incorporacdo identitaria e do propdsito

documental, sua aplicabilidade podera e devera ser transcendida aos muros da

escola, uma vez que hd uma didatizacdo informativa acoplada aos primeiros

cuidados.

Tabela 21 Orientacdes sobre como atuar em diferentes episédios de sangramentos frente a
pessoa com hemofilia no ambiente escolar®®, sequndo a FBH.

Situacdes de sangramentos

Procedimentos de conducdes aplicaveis

Feridas pequenas e abertas

- Lavar bem com agua e sabédo e cobrir com
gaze estéril; se desejar, deve ser usada uma
bandagem para fazer pressdo. No final da
jornada escolar, os pais devem ser avisados,
para monitorar a crianca.

- Se 0 sangramento persistir, notificar os pais
para avaliar se a dose de fator de coagulagéo
deve ser aumentada ou se a crianca deve ser
levada ao hospital.

Feridas que precisam de sutura

- Quando as feridas abertas sédo consideraveis,
ou seja, um pouco mais profundas, excedendo
um centimetro de extensao, muito
provavelmente serdo necessarias suturas.

- Cubra a ferida com gaze estéril e notifique os
pais imediatamente, para 0 monitoramento do
fator de coagulacdo e para providenciarem a
ida ao hospital o mais rapido possivel.

Pequenos hematomas

- Ocorrem com frequéncia em criangas
menores de 6 anos, devido a pequenos
traumas.

- Se 0 hematoma j& foi examinado, coloque
bolsa de gelo no local, por 6 a 10 minutos, com
um pano entre a bolsa e a pele, para protecéo.
- Os pais devem ser notificados ao buscar a
crianca.

Hematomas graves

- Inicialmente, conforme
instrucdes acima.

- Se vocé perceber que o hematoma esta
aumentando, avise 0s pais; as vezes, 0 uso do

fator é necessario.

coloque gelo,

Sangramento na boca ou ruptura do frénulo

- A aplicacé@o do fator, em geral, é necessaria.
Sangramento na boca € potencialmente
perigoso, pois pode obstruir o trato respiratério.
Os pais devem ser avisados imediatamente.

- Ao menor sinal de dificuldade para respirar, a
crianca deve ser encaminhada com urgéncia
para um hospital por uma ambulancia com
médico, que deve repor o fator imediatamente.
- No caso de sangramento na gengiva, ou de
ruptura do frénulo, deve-se colocar uma gaze

50 Texto originalmente elaborado pela Federagédo Brasileira de Hemofilia (2022), a incluir o grifo
contido no item fSangramentos nas articulagdes (Hemartroses)o podendo ser encontrado nas
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molhada com &cido tranexamico. Caso a
hemorragia persista por mais de 15 minutos,
notificar os pais.

Hemorragias nasais (Epistaxe)

- Fazer limpeza com &gua fria e aplicar pressdo
com uma gaze molhada com &cido
tranexamico®?.

- Fazer pressdo na parte superior da narina
com a cabecga levemente inclinada para baixo;
agua fria ou gelo poderdao ser colocados na
parte superior do nariz e na testa.

Sangramentos nas articulacdes
(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 limitacdo de
movimento, administre paracetamol.

Hemartrose entre os dedos

- Coloque o gelo e deixe o dedo em repouso.

- O dedo podera ser imobilizado juntamente
com o dedo ao lado, com um esparadrapo.

- Os pais devem ser avisados imediatamente,
para administrar o fator.

Hematdria (sangramento na urina)

- No caso da deteccdo de hematurias, os pais
devem ser avisados IMEDIATAMENTE.

- A crianca devera beber 4gua em abundancia,
para aumentar a eliminac@o de urina, e devera
ser mantida em repouso. O Acido Tranexamico
NAO deve ser administrado.

Traumatismo craniano

- Um traumatismo craniano € sempre grave € a
crianca devera ser levada imediatamente para
o hospital de referéncia, por um servico de
ambulancia. Os pais deverdo ser avisados ao
mesmo tempo.

- E importante observar detalhes como a altura,
0 impacto, perda de consciéncia, tonturas,
vOmitos, sonoléncia etc., que poderdo ser
importantes para a avaliacdo da gravidade do
caso pelo médico.

Golpes na cabeca

- Se houver sinais de gravidade, como tonturas,
vOmitos e perda de consciéncia, deve ser
encaminhado a um hospital de referéncia e os
pais devem ser avisados imediatamente.

- Se foi s6 um golpe na cabec¢a, mas a crianca
ndo se queixa ou ndo ha sintomas associados
a hematomas ou a traumatismo craniano, avise
aos pais apoés o término da aula.

Fonte: Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022.

No decorrer das recomendacdes expressas referentes as situacdes

emergenciais de sangramentos, € notdrio que o aviso instantaneo aos pais é uma

pratica consideravel. Além do mais, € preciso destacar que cada quadro de uma

51 Medicamento recomendado no controle e prevencdo de sangramentos ocasionados por
traumatismos, cirurgias e patologias que possam apresentar distarbios hemorragicos

(Sacramento, 2021).
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crianca hemofilica apresentara diferentes particularidades, que competem com as
dindmicas de tratamentos preventivos que serdo aplicadas para aqueles(as) em
condicao grave.

Por esse motivo, recomenda-se que as familias, no inicio de ano letivo ou
no ato de ingresso escolar (mesmo com calendario em andamento), sinalizem o
maximo de informacdes sobre seus filhos(as) hemofilicos(as) aos profissionais da
educacao que atuardo diretamente com eles(as), pois serdo as primeiras pessoas
a oferecerem amparo, quando houver episédios de intercorréncias que poderdo
colocar em risco a integridade fisica desses alunos(as).

Ao encontro desse eixo, a sétima unidade® 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 emergéncia dentro do contexto escolar,
determinada pela categoria relacionada as politicas e/ou a¢des de fomento ao
cuidado e autocuidado.

Nessa perspectiva, caso uma crianga com a referida patologia tenha
sangramentos prologados (intensos), recomenda-s e que el a receba na
fator de coagulacdo, na dose usual, e que seja levada a um hospital de
refer°nciaodo (Federa-«o Brasil ei pammuddos He mof i
hemocentros, que oportunizara a politica de acompanhamento preventivo,
também conhecidos como Centros de Tratamento de Hemofilia (CTH). Caso na
cidade ndo haja um hemocentro, orienta-se que de imediato acione o Servi¢o de
Atendimento Mével de Urgéncia (SAMU).

Salvos 0s casos em gue a escola esteja proxima dessas unidades, orienta-
se que o(a) aluno(a) hemofilico(a) seja encaminhado sem realizar quaisquer
acOes de controle do sangramento (Federagéo Brasileira de Hemofilia, 2022). Na
ficha individual, devera constar o endereco do CTH e/ou hospital padréo ao qual €
associado(a), para que possa ser realizado o contato (Federacao Brasileira de
Hemofilia, 2022). Para completar a pratica ancorada nas acdes a serem seguidas,
o(a) médico(a) hematologista devera ser contatado(a) a fim de que possa haver
acompanhamento de seu(sua) paciente (Federagdo Brasileira de Hemofilia,
2022).

52 Titulo do conteudo proposto no documento: fiComo atuar em casos de emerg
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Como pode ser observado, toda e qualquer informacéo relacionada ao
aluno(a) com hemofilia, em especial, no que se refere ao tratamento de carater
preventivo, adotado sob orientagdo dos(as) profissionais de salude que atuam no
hemocentro local, € indispensavel para que haja um processo de conducao
coerente dentro da escola.

Ao ser respaldado por orientacbes, esse aspecto fara com que os(as)
professores(as) se sintam mais confiantes para intervir em circunstancias criticas.
O olhar cuidadoso comeca quando had um despertar para 0 conhecimento e uma
inquietacdo sobre quais atitudes poderdo ser pensadas para que a inclusdo e a
integracao de fato ocorram.

Seguindo a andlise, um desdobramento destacavel que o material
orientativo apresentou é a necessidade do controle das emocfes que os(as)
educares(as) precisam ter nas situacdes de intercorréncias com alunos(as)
hemofilicos(as) nas escolas (Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022). Diante
disso, conduzir de forma sabia e serena as multiplas adversidades possiveis
tornara o processo de amparo menos dificultoso e mais desafiador, visto que
instigara os(as) professores(as) a solucionarem de modo temporario ou
permanente os problemas denotados.

Situada nessa esfera, o documento
ndo sangrard mais rapidamente que os outros, mas a crianga sangrara até ser
medi cada com o fator de coagul a-«o00 (
11). Indica-se que a instituicdo escolar tenha uma dose desse concentrado, desde
gue a crianca hemofilica ou o(a) enfermeiro(a) escolar esteja capacitado(a) para
executar a infusdo intravenosa (Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022). Nesse
contexto, o cuidado e autocuidado atribuidos possibilitardo que os(as)
professores(as) tenham um direcionamento inicial acerca das situagbes
emergenciais.

Ao partir do eixo tematico centralizado nos aspectos preventivos, segue-se
a nona unidade® do documento educativo, no qual, pontua-se que ndo devera

faltar em um kit de primeiros socorros com a finalidade de que se possa auxiliar

53 Titulo do conteudo proposto no documento: A O que n«o deve faltar
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uma crianca com hemofilia que esteja passando por uma situacdo momentanea
de intercorréncia (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Dessa maneira, para além da aplicabilidade padrao respaldada nos
primeiros socorros, com a utilizacdo de ataduras, gazes e curativos que deverao
ser utilizados na regido corporal afetada, apos a realizacdo de uma limpeza
cautelosa com agua e sabdo neutro, também devera haver algumas medicacdes

proprias para as criangas hemofilicas como:

Acido Tranexamico:;

Paracetamol ou Dipirona ou Ibuprofeno;

Gelo reciclavel ou gelox para compressas;

Uma dose do fator de coagulagdo para emergéncia, caso a
crianca saiba fazer autoinfusdo ou caso a escola tenha uma
técnica em enfermagem ou alguém treinado pelo Centro de
Tratamento de Hemofilia, para fazer a infusdo intravenosa
(Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 13).

Atencdo: Nao dé medicamentos com AAS (acido acetil salicilico) e
nem anti-inflamatorios (Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022,
p. 13).

Dentre as segmentacfes até entdo expostas pela cartilha, essa em que
esta relacionada a medicacdo deve ser informada ao setor educativo pelos pais
de alunos(as) hemofilicos(as). Para que haja seu uso, existira uma série de
tratativas (individuais e de quadro clinico), que deverdo ser respeitadas e
prescritas sob orientacdo médica.

Ainda no gue se refere a categoria articulada aos cuidados e autocuidados,
a décima unidade documental®* tratou da seguinte pauta: ao ter como referéncia o
universo escolar, quem sdo as pessoas que necessitarao saber da existéncia das
criancas hemofilicas presentes nesse espaco?

E de conhecimento geral que, desde que seja genuinamente uma escolha,
o direito a privacidade humana devera, sem excecdo, ser prevalecido e
respeitado. Desse modo, orienta-se que os pais dialoguem com o(a) diretor(a)
escolar ou a coordenacéo a respeito de quem devera obter conhecimento de que

seu(sua) filho(a) possui hemofilia e, na mesma propor¢do, quem nédo deverd, para

54 Titulo do conteudo proposto no documento: fiQuem deve saber que a
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entdo, minimizar provaveis ocorréncias de mal-entendidos (Federacdo Brasileira
de Hemofilia, 2022).

Os(as) individuos(as) que possuem relacdo direta com a crianca
hemofilica, na escola, deveréo se informar e aprender a respeito dessa patologia,
pois, em algum momento, podera ser necessario que identifiquem os episodios de
riscos que possam ter causado um evento traumatico nesse aluno(a) (Federacao
Brasileira de Hemofilia, 2022).

E preciso pontuar que as informacgBes obtidas a partir das conversas
acordadas entre os(as) diretores(as) escolares e as familias dos(as) alunos(as)
hemofilicos(as) carecerdo apresentar o maximo de objetividade. Além do mais, a
escola podera solicitar a prestacao de assisténcia em conjunto com o0s pais e/ou a
algum(a) outro(a) profissional especialista no assunto (Federacdo Brasileira de
Hemofilia, 2022).

A titulo de exemplificacdo dos(as) profissionais atuantes de modo direto,
mencionam-se 0 S ( a s ) professores(as) Aregent
hemofilia, o(a) coordenador(a) pedagdgico(a) da turma, o(a) docente de
Educacao Fisica, os(as) monitores(as) de patio e/ou refeitérios e, quando houver,
o pessoal que integra a enfermaria (Federacédo Brasileira de Hemofilia, 2022).

Percebe-se que, em todo instante, a linguagem documental considera e
interliga as diferentes pessoas que constituem o espaco escolar com o propdsito

de haver uma unidade protetiva. Outro nicleo também a ser considerado séo

os(as) colegasde t ur ma. Para se ter compreens«o,

hemofilia gostam que o professor explique aos seus colegas o0 que acontece, por
outro | ado, outros n«o gostam de se
2022, p. 14).

Mais uma vez, entra-se no mérito do respeitar as particularidades
individuais. No entanto, aqueles(as) hemofilicos(as) que se sentirem-se
confortaveis em compartilhar com seus colegas de classe as vivéncias enquanto
coagulopatas, explanardo os impactos decorrentes da doenca e, assim, aos
poucos fardo com que todos(as) detenham conhecimentos das especificidades
em que exigirdo atribuigcbes de prudéncias.

O trabalho docente, quando planejado, é capaz de sensibilizar os(as)

alunos(as) no que se refere as relacbes com cada conteddo proposto. Nesse

expor o
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sentido, a contextualizacdo e problematizacdo s&o etapas importantes dos
processos de ensino, com énfase em alcancar efetiva compreensdo critica da
realidade e, posteriormente, na aplicacdo no mundo de forma transformadora.

E evidente que problematizar a hemofilia nos espacos educativos fara com
gue o campo de desconhecimento em relacdo a sua génese seja superado. Com
tal caracteristica e, desde que seja uma opc¢ao, as narrativas exteriorizadas por
aqueles(as) que experienciam essa patologia ird adquirir influéncia significativa
nos processos de ensino e aprendizagem, pois havera uma abertura para o
compartilhamento informativo, assim como para a formacdo de valores e
sentimentos tdo necessarios de serem considerados.

Ainda em referéncia ao plano educativo, a décima quarta unidade>®
abordou a relacdo da crianca hemofilica com as aulas de Educacao Fisica. Em
um primeiro instante, demarcou-se a exigéncia participativa do referido publico
nesse componente curricular, desde que ndo haja contraindicacdo médica, como,
por exemplo, ao apresentar um quadro momentadneo de hemartrose com
tratamento preventivo adequado e atualizado (Federacao Brasileira de Hemofilia,
2022).

Muitos sdo os beneficios das praticas regulares de atividades fisicas.
Todavia, os fatores que se sobressaem para os(as) hemofilicos(as) remetem ao
fortalecimento da musculatura e sustentacdo articular (Federacédo Brasileira de
Hemofilia, 2022). No plano individualizado da pessoa com hemofilia, ao visar
atingir plena qualidade de vida, alguns cuidados sdo necessarios, dentre eles a
escolha dos esportes praticaveis, como caminhada e/ou natacao, evitando, desse
modo, aqueles que se caracterizam pelo alto impacto gerado ou que sejam de
contato fisico, como artes marciais e atividades circenses (Federacao Brasileira
de Hemofilia, 2022).

Em particular, com as criangas menores, € importante trabalhar os
aspectos psicomotores, dado que, a longo prazo, auxiliardo no desenvolvimento
da esquematizacdo corporal, nas definicbes de limites, nocbes espaciais,
lateralidade, coordenacdo motora (grossa e fina), dentre outros eixos que

contribuirdo para a aprendizagem (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

55 Titulo do conteudo proposto no documento: A A cri an-a pode fazer educa- «
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Em virtude dessas contribuicbes, os(as) professores(as) de Educacao
Fisica serdo aconselhados a entrar em contato com os familiares e/ou
profissionais do hemocentro, que atuardo diretamente com as criangas
hemofilicas, para saberem sobre quais sdo as suas particularidades e
possibilidades (Federacdo Brasileira de Hemofilia, 2022). JA& nos casos de
hemofilia em que ha articulagdo alvo®® ou comprometimento articular mais
intenso, exigem-se alguns cuidados especificos resultantes das fragilidades e
hemorragias que podem acontecer, mesmo que a crian¢ca tenha realizado o
esquema profilatico (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Enquanto o(a) professor(a) procurar conhecer quem é o(a) seu(sua)
aluno(a), isso serd um sinal de compromisso e responsabilidade com o oficio,
além de que, favorecera a construcdo préatica de ensinamento em decorréncia de

atender as necessidades que lhes serdo peculiares. Atrelado a esse dialogo,

Escaraboto (2007, p . 133) menciona que

para a constru-«o0o do ser, do aprender
a esse assunto, pode-se acoplar as formagdes de valores conceituais ( dique se
devera sabero,) atitudinais ( di que se devera saber fazerd )e procedimentais
( ddmo se deverd sero.)lsso € uma educagcdo humanizada.

Prosseguindo, na décima quinta unidade®’, o documento educativo
procurou abordar a seguinte probleméatica: como devemos lidar com a crianca
hemofilica 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 integrardo o ambiente escolar, tenham um olhar mais sensibilizado
para esse publico, posto que, em cada dia, muitos serdo os atravessamentos

enfrentados em prol da preservacao da saude em carater fisico e psicolégico.

56 Que passou por trés ou mais hemorragias no decurso de seis meses. E uma articulagéo cuja
possibilidade de sangramento se intensifica a cada novo quadro hemorragico. Por conseguinte, o
acompanhamento médico se fara imprescindivel toda vez que acontecer uma nova hemartrose.
Além disso, o(a) aluno(a) também devera ser preservado(a) da aula regular até que a hemartrose
esteja cuidada e o(a) professor(a) de Educacdo Fisica possa engendrar novas estratégias de

ensino como, por exempl o, fitrabal hos em pequenos

resist°®°ncia, agil i dade a fint deoqued e crianga«volte a frequeritao os- o0 0

encontros pedagoégicos (Federagédo Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 19).

57 Titulo do contetido proposto no documento: A Como devemos | idar com
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Em relacdo a condicao fisica, dentre as provaveis situacdes em que havera
riscos para a crianca com hemofilia se machucar, citam-se as mdultiplas
movimentagdes ocorridas fora da sala de aula, seja na entrada e na saida da
classe, no subir e descer escadas, no decorrer do intervalo, no refeitorio, dentre
outras tantas relacionadas (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Diante do exposto, algumas acles se fardo indispensaveis para que haja
um controle mais cauteloso, como sair enfileirado(a) para as mudancas de salas
de aula, ou até mesmo ao refeitério, e descer as escadas de forma ordenada,
apoiando-se nos corrimdes, sem pular e aguardando a sua vez (Federacao
Brasileira de Hemofilia, 2022). Considera-se que, embora nessas circunstancias
uma ou outra crianga possa vir a apresentar um comportamento indisciplinar, a
perseveranga pedagodgica de conscientizagdo devera ser imposta com o objetivo
de internalizar diferentes conceitos de cuidado sobre si e, também, sobre o outro.

Outra conduta preventiva recomendada para o espaco escolar é o
monitoramento visual e continuo da crianca com hemofilia, em especial, se for
pequena, por uma pessoa responsavel (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).
A coordenacdo ou direcdo pedagdgica € que se responsabilizard por indicar
esse(a) profissional para desempenhar a referida funcao.

No entanto, quais serdo o0s aspectos positivos da implementacdo dessa
pratica individualizada? Sob tal perspectiva, percebe-se que a extensdo e a
poténcia de um eventual tombo ou golpe poderdo ser mais bem analisadas e
aplicadas se houver o devido tratamento, em razdo de haver um relato fidedigno
da pessoa que estava no oficio da monitoracdo escolar diaria (Federacdo
Brasileira de Hemofilia, 2022).

Como complemento, nas situacdes de riscos representadas por brigas e/ou
simulagbes de lutas corporais, o(a) educador(a) devera constituir estratégias
conscientizadas para que a crianca com hemofilia obtenha interesse por outras
atividades de menor risco, seja na proposicdo de novas brincadeiras ou até
mesmo no suporte ao cuidado com as criangas menores (Federacao Brasileira de
Hemofilia, 2022).

Conclusas as exposicdes nas quais orientardo os(as) profissionais da

educacao a desempenharem medidas preventivas com alunos(as) hemofilicos(as)
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nas escolas, o subtopico 4.3.4 elucidara as relacdes determinantes e

indissociaveis ocorridas entre os nucleos familiares e essas instituicdes de ensino.

4.3.4 Relagéo familia e escola

A cartilha da FBH foi estruturada com o proposito de direcionar pais que
possuem filhos(as) hemofilicos(as) em idade escolar (Federacdo Brasileira de
Hemofilia, 2022). Assim, a comunicacdo € um processo que engloba inUmeras
trocas de informacfes. Portanto, estar amparado(a), ao tratar de determinado
assunto, € uma prética legitimada, mas também cautelosa, posto que a intencéo é
fazer com que o(a) interlocutor(a) compreenda de fato a mensagem que sera
pronunciada.

Por esse angulo, o preparo do material pedagdgico consistiu em ser
incorporado como um instrumento efetivo de utilizacdo, a fim de que os pais, no
momento da explicacdo, no ambiente escolar, consigam pontuar o que é essa
coagulopatia congénita e quais sdo as suas repercussoes, sejam elas fisicas ou
até mesmo emocionais (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Logo na primeira unidade®®, é exposto que o momento de ingresso escolar
do(a) filho(a) com hemofilia podera se tornar apreensivo para os pais, visto que &
o inicio da ruptura de vinculo firmado entre a familia e crianca, ao passo que,
nesse ambiente, também ocorrerdo o0s primeiros periodos de independéncia
desse(a) jovem em virtude da auséncia do olhar atento parental (Federacao
Brasileira de Hemofilia, 2022). Desse modo, os familiares despertardo o

sentimento de inseguranca e algumas incertezas, posto que:

A sensacgdo é que ninguém além da prépria familia, vai saber
cuidar dessa crianca devido a hemofilia e, a partir dai, criam-se
barreiras. E os vinculos que devem ser formados entre a crianca,
a escola e a familia que poderiam tornar o ingresso a escola uma
descoberta incrivel, tornam-se algo apreensivo e de certa forma
desgastantes, ndo atingindo o objetivo maior, a socializacdo: tao
importante para o individuo desenvolver-se social e
psicologicamente (Federacg&o Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 4).

58 Titulo do conteudo proposto no documento: fl ntrodu- «00.
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No entanto, para que esse cenario seja reconfigurado, faz-se necessario
que a familia esteja disponivel para dialogar sobre as duvidas sobre o tratamento
de seus filhos(as), que, de forma organica e eventual, surgirdo para aqueles(as)
gue integram o quadro escolar.

Com essa proposta internalizada pelos(as) responsaveis, a crianca
hemofilica deixara de ser tratada apenas pela patologia em questdo e passara a
fazer parte do universo escolar, como qualquer outro(a) aluno(a), assim,
desenvolvendo-se de modo integral e respeitando as caracteristicas sociais,
intelectuais, cognitivas e didaticas (Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022).

Ainda em referéncia ao campo introdutério, tematizou-se a garantia da
educacdo e da nado privacdo de direitos das criancas com hemofilia, firmada na
Constituicdo brasileira e regida sob a o6tica do Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) (Brasil, 1990), em detrimento de estarem mais vulneraveis as
guestdes que implicardo seus estados de saude, cabendo, entdo, ao seio familiar
manter-se atento as provaveis atualizacdes legislativas e, em vista disso, protegé-
las caso algum direito venha a ser revogado e/ou alterado (Federag&o Brasileira
de Hemofilia, 2022).

Orienta-se que toda nova politica 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 praticas pedagdgicas atuantes.

No tocante ao assunto, o0 material educativo sinalizou que cabera a escola,
instituicdo essa que obrigatoriamente assegurara a educacdo como politicas de
direitos, levantar um compilado informativo categérico para que a inclusdo da
crianga hemofilica seja promovida de maneira gradual e otimista, posto que a
hemofilia ndo € uma doenca aparente, mas sim particularizada pela auséncia de
uma proteina no sangue, o que complexifica ou impede o processo de coagulacao
(Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022).

A invisibilidade historico-social da hemofilia, por muito tempo, esteve
justificada pela desinformacdo e desconhecimento. Nesse sentido, os curriculos
An«o i ncl usi v os odifeteetes efungdesnpora mda wonhecerem e
tampouco considerarem as especificidades de seus alunos(as) em condicdes

genéticas raras. Em funcdo disso, ainda se faz necessario considerar a
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possibilidade de muitas acdes docentes serem respaldadas pela negligéncia, pelo
descaso e/ou pelo descompromisso. Todavia, ao partir de um trabalho
sistematizado, com a intencdo de que as acdes praticas do cotidiano educativo
atendam as necessidades dos alunos(as) com hemofilia, esse panorama
provocado podera ser notadamente repensado.

A indissociabilidade entre familia e escola € marcada na descricdo
documental. A propdsito, a permissdo para que a escola solicite o envio de uma
ambuléncia em circunstancias emergenciais, acompanhada por um meédico, com
a finalidade de que seja encaminhado o(a) aluno(a) hemofilico(a) para uma
unidade hospitalar, devera partir dos pais, assim que os(as) professores(as)
entrarem em contato para informa-los sobre a real situacdo de seus(suas)
filhos(as) (Federac@o Brasileira de Hemofilia, 2022). Assim, o alinhamento ser&
condicao impreterivel para que haja uma continua bilateralidade informativa.

Quanto as notificacdes imediatas a serem realizadas pelos pais, tais como
solicitacdes de transportes ambulatoriais em condi¢cdes de urgéncias, englobar-
se-iam 0s seguintes cenarios: traumatismo craniano; cortes profundos com a
necessidade de aplicacbes de pontos; quedas graves has quais poderao
ocasionar rupturas ou fraturas; possibilidade de sangramentos em tecidos
bastante sensiveis como cabeca, rins e figado; e, por ultimo, indicios de falta de
ar oriundas de sangramento na laringe (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022).

Em cenarios como esses, professores(as), pais e médicos(as) da
ambulancia deverdo contatar o(a) hematologista da crianca a fim de que possam
ser compartilhadas as orientacdes corretas de dosagem de fator a ser
administrada por esse(a) educando(a) hemofilico(a) (Federacdo Brasileira de
Hemofilia, 2022). Por isso, o preenchimento da ficha de registro da crianga com
hemofilia em fase escolar é tdo importante no ato de ingresso a esse ambiente.

E valido pontuar que as exemplificacbes de ocorréncias supraditas da
mesma maneira que as orientacbes acerca da dosagem foram expostas na
sétima unidade® do documento, sendo, portanto, a Unica a abranger duas
categorias de analises. Além do mais, por estarem ancoradas em informacdes

essenciais sobre o atendimento de eventuais situacdes relacionadas a saude, faz-

59 Titulo do conteudo proposto no documento: fiComo atuar em casos de emerg
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se necessario que os(as) educadores(as) aprofundem seus conhecimentos para
gue possam estabelecer uma comunicacdo ativa com as familias, em especial,
buscando atender as necessidades individuais que Ihes seréo apresentadas.

Ainda amparada nas sistematizactes dialégicas a serem fortificadas entre
as esferas escolares e familiares, a oitava unidade® do material educativo
procurou abordar as ocorréncias (emergenciais) sucedidas dentro da escola em
que as familias deveréo ser logo notificadas (Federagéo Brasileira de Hemofilia,

2022).

Assim, evidenciou-se um olhar atento as manifestacbes de quaisquer
desconfortos verbalizadas pela crianca, como também aos hematomas de
relevancia com presenca de sangue na urina (hematudria), as hemartroses
(sangramentos articulares) e, particularmente, a ruptura do frénulo (Federacao
Brasileira de Hemofilia, 2022).

Para além das circunstancias expressas, 0s pais poderdo ser
comunicados, ao buscar a criangca, sobre ipeqgquenas |l es»es qu
solucionadas com uma gaze ou uma atadura, hemorragias nasais ou
sangramento dos dentes ou duvidas referente a suspeita de dor (dificuldade de
movi mentos das m«os, bra-os ou pernas)o (F
2022, p. 12, 13).

Por fim, na décima sexta unidade®!, foram tecidas as consideracdes gerais
que subsidiaram as propostas orientativas. Em suma, reforcou-s e que A0 aspe
mais importante ao matricular uma crianca com hemofilia é garantir uma boa
comuni ca-«0 entre 0SS respons8veis e a escol
informacdes cabiveis a essa coagulopatia e quais as consequéncias futuras de
enfrentamento (Federacao Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 21).

Ademais, & semelhangca de como ocorre com 0s pais no momento de
diagndstico patoldgico, os(as) profissionais da instituicdo escolar necessitardo de
um periodo para se familiarizarem e aos poucos conhecerem o0 que € a hemofilia
(Federacédo Brasileira de Hemofilia, 2022). Superada essa fase, a concepc¢ao

pessoal mai s cabz2vel dever8 estar ancorada

60 Titulo do conteudo proposto no documento:
61 Titulo do conteudo proposto no documento:

Quando a escola deve avisar
Conclus»eso.
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Ysni ca maneira de obter um processo de
(Federacéo Brasileira de Hemofilia, 2022, p. 21).

Assim sendo, € importante que, além dos(as) professores(as), toda equipe
escolar obtenha informagBes acerca das manifestagbes oriundas dos multiplos
episodios de intercorréncias, tendo em vista que poderdo auxiliar a crianca
hemofilica nos primeiros socorros basilares, além de procurar manté-la sob
controle, em particular, na fase inicial escolar por efeito da construgcdo de
independéncia devido a auséncia dos pais.

Desdobradas as relacdes indissociaveis entre 0s nucleos familiares de
educandos(as) com hemofilia para com o segmento escolar, o subtopico 4.3.5
explicitard algumas consideragfes pessoais em carater de relevancia acerca do

documento educativo analisado.

4.3.5 Analise geral da importancia desse material educacional

O documento constituido pela FBH possui uma caracteristica puramente
i nformativa, n«o devendo, portant o,
probl ema de s a%Ytktderagha Bratieieame Hemofilia, 2022, p. 21).
Essa observacdo precisa ser expressa, uma vez que a objetivacdo da cartilha
advém do propésito de estreitar lagos entre familia e escola com énfase em
estabelecer uma unidade orientativa e protetiva com o(a) educando(a)
hemofilico(a).

Além disso, a gama de conteddos sistematizados a partir de variados
conceitos terminoldgicos e cientificos, a semelhanca de situacdes cotidianas
decorrentes dos episddios de sangramentos acontecidas dentro e fora de sala de
aula, possibilitard que o(a) leitor(a) da equipe gestora escolar composta por
professores(as), diretores(as), coordenadores(as) pedagogicos(as) e
supervisores(as) de ensino compreendam os pormenores da condi¢céo patoldgica,
ainda que nao tenham devidos conhecimentos a respeito.

A relacéo familiar do(a) aluno(a) com hemofilia na etapa escolar, na maioria
das vezes, sera firmada com esses(as) profissionais da educacdo, pois serdo

eles(as) os(as) responsaveis por realizar devolutivas acerca de desenvolvimento

escol

fiser L
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da aprendizagem, aspectos emocionais e comportamentais, assim como de
eventuais situacdes de intercorréncias que exigirdo cuidados imediatos.

No entanto, € preciso destacar que os(as) demais profissionais do
ambiente escolar, sejam eles(as) auxiliares de limpeza, segurangas,
merendeiros(as), monitores(as), secretarios administrativos ou do nucleo de
relacionamento, possuirdo papéis fundamentais nas atribuicées de cuidados aos
alunos(as) coagulopatas, devido a sua gravidade.

Em razédo disso, é essencial que sejam ofertados cursos de capacitacdo
sobre esclarecimento e promocédo do cuidado associado a hemofilia, pois, dessa
maneira, as familias irdo se sentir mais acolhidas e seguras para deixarem
seus(suas) filhos(as) na escola. Além de tudo, a medida que houver plena
imersdo nos contetdos sugeridos pela cartiiha documental, o didlogo
empreendido nas reunifes de pais se tornara mais acessivel e intimista.

Realizada a explanacéo, na integra, da cartilha produzida pela Associacao
Catala de Hemofilia, que foi traduzida pela Federacdo Brasileira de Hemofilia
(FBH) e publicada em marco de 2022, o subtopico 4.4 exibird o documento
educativo elaborado pela ABRAPHEM.

4.4 ANALISE DO MATERIAL EDUCATIVO DA ASSOCIACAO BRASILEIRA DE PESSOAS COM
HEMOFILIA (2021)

4.4.1 Aspectos gerais de caracterizacao da obra

O documento nomeado "Material educativo e informativo sobre hemofilia
para institui - laeosdo®d pela ABRAPHEM (2021)eteve como
escopo ofertar expressivas orientagdes e informacdes a respeito do acolhimento
aos alunos(as) com hemofilia em fase escolar. Além do mais, também
problematizou manejos relacionados as situacdes de intercorréncias, 0 que

culminou com uma proposta de auxilio situada no ambito pratico.

62 Documento educativo escrito pela presidenta e fundadora da ABRAPHEM, Mariana Leme
Battazza Freire, em colaboracdo com a vice-presidenta da associacdo, Indianara Ramos
Galhardo. Ja os responsaveis pelas revisdes técnicas foram os médicos hematologistas Samuel
Medina e Sylvia Thomas (ABRAPHEM, 2025b).
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Ancorada nessas particularidades, anseia-se que 0s conteudos
desmembrados no documento da ABRAPHEM (2021) possam contribuir e, na
mesma proporcdo, auxiliar os(as) professores(as) de criancas hemofilicas a
desenvolverem préaticas pedagdgicas mais acessiveis, inclusas e saudaveis. E
Obvio que também visando considerar a articulacdo relacional com o nucleo
familiar desses educandos(as) coagulopatas.

A capa e contracapa do material documental, assim como em todas as
demais treze (13) paginas informativas internas, sdo personalizadas com bordas
avermelhadas nas extremidades. Como a tematica é a hemofilia, considera-se
gue a escolha atribuida a essa cor visa fazer referéncia ao fluido corporal que
percorre o sistema circulatério humano, ou seja, 0 sangue.

Nos processos de sistematizagcdo das andlises, verifica-se que as imagens
da capa e contracapa do documento educativo sdo semelhantes (Figura 18). Em
relacdo a isso, a figura selecionada para integrar a identidade visual é composta
por cinco criangas brancas, sendo elas, trés meninos e duas meninas, cujos
cabelos apresentam tonalidades e/ou cores distintas, exceto a preta. As
expressdes faciais indicadas pelas personagens sugerem contentamento e
curiosidade, uma vez que estdo manipulando diferentes livros. Assim, pode-se
deduzir que os elementos de composicdo estdo condicionados ao fascinio pela

descoberta de novos conhecimentos.
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Figural8i Capa e contracapa da cartilha fAMateri al
hemofilia para institui-»es de ensi

MATERIAL EDUCATIVO
E INFORMATIVO
SOBRE HEMOFILIA
PARA INSTITUICOES MATERIAL EDUCATIVO

DE ENSINO E INFORMATIVO
SOBRE HEMOFILIA
PARA INSTITUICOES
DE ENSINO

6; ABRAPHEM

€ ABRAPHEM

Fonte: ABRAPHEM, 2021.

Embora a imagem exposta néo tenha retratado nenhuma crianca parda,
preta ou amarela, é importante dizer que a hemofilia também acomete os(as)
individuos(as) que apresentam essas caracteristicas, além de ser um marco
simbdlico étnico tdo necessario de ser firmado na sociedade contemporénea,
essencialmente, nos materiais didaticos, para que todos(as) possam se sentir
representados(as).

Sobre a estruturacdo da cartiiha da ABRAPHEM (2021), seu indice é
integrado por 11 unidades tematicas. Assim como na exibicdo empreendida pelo
material didatico da Federacdo Brasileira de Hemofilia (2022), para uma melhor
demonstracao, tais unidades foram compiladas no Quadro 6, compreendendo a
sintese do conteudo abordado, a categoria de analise a qual esta articulada, bem

como a paginacao a ser encontrada.
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Quadro 61 Estrutura dos temas propostos na cartilhafi Mat er i al educativo e |
hemofilia para institui-»es de ensi
. Categoria(s) de
Unidade . . go! (s) . .
o Sintese do conteldo analise(s) Paginacéo
temética
contemplada(s)
- O rompimento de vinculo da crianca
hemofilica com os pais a partir do
momento em que inicia sua trajetoria
N escolar; Relacao familia e
1. Introducéo ¢ 4
escola
- Inicio da fase de independéncia;
- Indissociabilidade entre familia e escola.
Conteudos para
2.0 que é - Definigdo, incidéncias de casos, tipos formacéo de
: . existentes e niveis de gravidade da professores(as) e 5
hemofilia o .
hemofilia. préticas
pedagdgicas
Conteudos para
3. Principais . formacéo de
: - Sangramentos prolongados ocorridos de
sintomas da . professores(as) e 6
o forma externa ou interna. .
hemofilia préaticas
pedagdgicas
Acdes de
4. O tratamento - Tratamento preventivo (profilatico), por fomento ao 6e7
da hemofilia meio de infusdo endovenosa. cuidado e
autocuidado
5 Como - Indicativos externos nos quais possam Conteudos para
detéctar um inferir que os(as) alunos(as) formacéo de
hemofilicos(as) estejam passando por professores(as) e 7
sangramento na L . Py
crianca episoédios de sangramentos articulares ou praticas
& musculares. pedagdgicas
- OrientagBes gerais sobre como operar
frente as multiplas situacdes de ~
. . Acdes de
6. O que fazer intercorréncias capazes de engendrar fomento a0
se umacrianca | pequenos cortes, hematomas, hematuria, cuidado e 7e8
sangrar sangramentos no nariz, boca ou com .
. T . autocuidado
vieses moderados nas regides articulares
e musculares.
Conteudos para
formacao de
professores(as) e
praticas
- Ocorréncias de sangramentos pedagodgicas
7. Quando agravantes acometidas com os(as)
contatar os pais alunos(as) hemofilicos(as) dentro da Acdes de 8e9
ou responsaveis escola, em que seus familiares deveréo fomento ao
ser prontamente contatados. cuidado e
autocuidado
Relacao familia e
escola
8. Outras - Explanacdes variadas de episédios
L cotidianos nos quais poderao resultar
situacfes que . ~ .
diversos sangramentos e, que, Relacéo familia e
devem ser . S 9e 10
. necessariamente, exigirdo serem escola
comunicadas " .
. relatadas as familias, a fim de que possam
aos pais ~
desempenhar um plano de observacdo em

nfo
noo
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domicilio.
. Acdes de
9. Exercicios . ~ " .
g - OrientagOes sobre praticas de exercicios fomento ao
fisicos na - - . 10,11 e 12
fisicas para as pessoas com hemofilia. cuidado e
escola .
autocuidado
- Conscientizacéo sobre a necessidade do Conteudgs para
. . . formacéo de
10. Hemofilia e a autocuidado articulada ao tratamento
a X ) professores(as) e 12e13
adolescéncia preventivo, mas que também engloba os raticas
aspectos socioemocionais. pratica
pedagdgicas
11. Sugestéo de - Proposta de ficha médica em que a Acdes de
ficha médica escola estard amparada em nivel de fomento ao 14
para alunos(as) informac@es especificas sobre (0) cuidado e
com hemofilia educando(a) com hemofilia. autocuidado

Fonte: Elaborado pelo autor.

E inegavel que os conteudos anunciados no documento da ABRAPHEM
(2021) sugerem que a hemofilia adquira completo protagonismo no ambito da
formacdo de professores(as). Como esta tese visa romper a invisibilidade da
hemofilia na educacdo, acredita-se que, por meio das sistematizacbes de
categorias adotadas na pesquisa, os(as) profissionais da mencionada area de
conhecimento, ao realizar uma leitura deste trabalho, obterdo aprendizagens
valorosas, ao passo que podem repensar suas praticas pedagogicas.

A escola atual, para além da oferta de uma educacao de qualidade, deve
valorizar a formacdo docente, tendo em vista que a praxis social, isto €, a
aplicacdo da teoria na pratica com énfase a transformar uma realidade social
desigual e contraditéria, € uma acao necessaria de ser implementada (Lukacs,
2013).

Fixada nessa esfera, a hemofilia é a pauta impreterivel de ser
problematizada dentro do universo educativo, visto que seu percurso histérico
social esteve marcado por uma série de questbes 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-&o
cidadaos(ds) mais participativos(as), colaborativos(as) e com senso critico
apurado.

Assim sendo, sobre o processo analitico, compreende-se que cinco
unidades tematicas do material educativo estdo associadas a categoria
de professores(as

i A - de

AConte“dos para forma-«o

cinco estdo articuladas com a categoria » e s f omen
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aut ocujed@sddmo el ati vas ~ <categoria fARel
sétima wunidade, i nt i t ul ada AQuando contat ar,
compreendeu trés categorias.

Realizada a etapa de filtragem dos contetdos por categorias, o subtdpico
4.4.2 tera como proposito esmiucar e refletir as unidades do material documental

em que se pondera auxiliar na formacéo e pratica pedagodgica docente.

4.4.2 Conteudos para formacéo de professores(as) e praticas pedagogicas

Receber um(a) aluno(a) hemofilico(a) na escola demanda que os(as)
profissionais desse espaco conhecam as caracteristicas e as repercussdes
provenientes dos episodios de sangramentos. Nessa compreensdo, oS materiais
educativos, ao exibirem informacdes e orientacdes com uma linguagem de facil
entendimento, possibilitardo que sua exploracao seja ainda mais frequente.

Com relagdo ao ponto mencionado, o documento da ABRAPHEM (2021),
adquire notoriedade, tendo em vista que a composicao textual € pragmatica e, ao
mesmo tempo, fluida. Outro elemento observavel diz respeito ao design
empregue em certas partes do texto de modo, que sugere a(o) leitor(a) que tenha
atencao especial.

Com o intuito de informar e colaborar nos processos formativos de
educadores(as), a segunda wunidade do
hemofi |l i ao, ,expbagsna défimicao (potogiaogenética hereditaria que
impossibilita o sangue de coagular de modo correto), a incidéncia de casos
ocorridas por histérico familiar (30%) ou mutacdo genética (70%), os tipos
existentes de hemofilia (A e B) e as classificacfes categoricas (grave, moderada e
leve) (ABRAPHEM, 2021).

E possivel observar que a ordenacdo evidenciada vai ao encontro da
proposta concebida pela cartilha da Federag&o Brasileira de Hemofilia (2022). No
entanto, o diferencial identificado no documento da ABRAPHEM (2021) esta nas
sugestbes de trés conteudos anexados em formato de videos explicativos que
tratam da hemofilia. Acredita-se que os(as) professores(as), ao explorarem esses

recursos extras, poderéo pensar em inseri-los em seus planejamentos.

a- «o f

0Ss

mat er
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Acerca desse tema, Sacristan (2000, p . 61) afir ma
ligacdo entre a cultura e a sociedade exterior a escola e a educacéo; entre o
conhecimento e cultura herdados e a aprendizagem dos alunos; entre a teoria
(ideias, suposicOes e aspiracdes) e a pratica possivel, dadas determinadas

c ondi -Adidomaimente, Libaneo (2007, p. 362) concebe que o:

curriculo € a concretizagdo, a viabilizagdo das intencdes e das
orientacBes expressas no projeto pedagdgico (...) compreende-se
o curriculo como um modo de sele¢do da cultura produzida pela
sociedade para a formacao dos alunos; é tudo o que espera ser
aprendido e ensinado na escola.

Ambos os referenciais tedricos sinalizam a importancia de considerar, nos
processos de ensino e aprendizagem, as culturas sociais externas a escola.
Nessa perspectiva, trabalhar a diversidade cultural e efetivar agbes com vieses
coletivos no interior desse ambiente promoverd a formacdo de valores
socioculturais e o desenvolvimento integral dos(as) educandos(as).

Ao vincular & hemofilia, € necessario referenciar a propria histéria de vida
dos irmaos simbolos de resisténcia (Betinho, Henfil e Chico Mério), contaminados
por HIV/AIDS devido a auséncia de inativacdo viral nas bolsas de sangue que
recebiam para auxiliar no tratamento patoldégico (Santos et al.,, 2024). Essa
histéria € um exemplo marcante de como a cultura social, em dado periodo,
interferiu de forma negativa na qualidade e continuidade de suas vidas e, sem
duavida, nas de outras inUmeras pessoas.

Em contrapartida, tempos depois, a cultura social teve que engendrar um
movimento transformador, fato € que se criaram leis para proteger os receptores
de sangue, tal qual a substituicdo do tratamento sob demanda da hemofilia por
uma oferta preventiva e benéfica da qualidade de vida dos(as) hemofilicos(as).

Empreendidas tais interlocu¢cbes, mantém-se nitido o interesse em
introduzir a hemofilia nos curriculos de formacdes para professores(as),
considerando a multiplicidade de aprofundamentos cabiveis de serem
problematizadas sobre a tematica nos diferentes componentes curriculares, de
modo que as praticas de ensino adquiram novos formatos, visando despertar

mais interesse dos(as) alunos(as).

que
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Dito isso, € essencial orientar que as cartilhas educativas auxiliem no
reconhecimento e aprimoramento das potencialidades individuais, como também,
no desenvolvimento da socializagéo, criatividade e capacidade de associar 0s
conteuldos. Inclusive, essas foram as principais questdes que impulsionou esta
pesquisa a analisar o teor dos videos educativos (Figura 19), acrescentados no
documento da ABRAPHEM (2021), ja planejando, em algum momento, que sejam

utilizados como recurso pedagogico pelos professores(as) dentro de sala de aula.

Figura 191 Videos explicativos sobre hemofilia incorporados na cartilha da ABRAPHEM
(2021) e QR CODE de acesso para apreciacao do contetdo.

A Hemofilia °

¢ uma doenca
hemorragica hereditaria

A oo (@)

Fonte: Elaborado pelo autor.

Ao apontar a camera do celular para os QR codes, tem-se a possibilidade
de acessar os videos explicativos recomendados sobre hemofilia. O primeiro

apresenta elucidacdo pontual dessa hematopatologia integralmente descrita,
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relativizando, portanto, 0s sintomas comuns e a existéncia do tratamento
preventivo.

O segundo video € uma gravacao realizada pelo Professor Francisco
Careta, da Universidade Federal do Espirito Santo (UFES). Além de bidlogo, ele
também é hemofilico A grave, o que o faz possuir sensibilidade pedagogica mais
apurada em circunstancia da condicdo genética imposta. De forma muito
expositiva e didatica, foram ilustradas por ele como ocorrem as mutacdes
genéticas dos fatores 8 e 9 no organismo, as quais impossibilitam as formacdes
das proteinas de coagulacdes.

Por fim, o terceiro video explicativo faz parte de um programa de
entrevistas desenvolvido no canal do YouTube® da ABRAPHEM, no qual o
médico hematologista Samuel Medina expde as repercussdes da hemofilia nas
situacdes de sangramentos, bem como a necessidade de adesdo ao tratamento,
para que os(as) hemofilicos(as) possam ter qualidade de vida plena.

Além dos videos explicativos apresentados, nesse mesmo canal da
ABRAPHEM, ainda existem outros inumeros conteddos sobre hemofilia, como
lives, reportagens jornalisticas, curiosidades, relatos pessoais e campanhas
educativas. Diante do exposto, reforca-se a imprescindibilidade dos(as)
educadores(as) usufruirem de tais recursos didaticos digitais, pois, para além da
obtencdo de conhecimentos, do mesmo modo poderdo vir a aperfeicoa-los a
medida que surgir novas atualiza¢gdes compartilhadas.

Ancorada no ambito dos aspectos orientativos, a terceira unidade,
nomeada fAPrincipais sintomas da hemof
acometimentos de sangramentos prolongados, sejam eles externos (como, por
exemplo, oriundos de cortes na regido da pele) ou internos (consequentes de
hemorragias muscules e articulares) (ABRAPHEM, 2021).

Em relagcdo a isso, a cartiha da ABRAPHEM (2021) expde que a
prevaléncia de sangramentos no corpo da pessoa com hemofilia € o articular.

Assim:

63 Disponivel em: https://www.youtube.com/@abraphemabraphem3077. Acesso em: 25 dez. 2024.
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[..] cerca de 90% dos sangramentos ocorrem no sistema
musculoesquelético, sendo 80% destes nas articulacdes e 20%
nos musculos. Somente 10% dos sangramentos ocorrem em
outras regiées como sistema nervoso central ou outros 6rgaos [...]
(ABRAPHEM, 2021, p. 6).

Os professores(as), ao aprenderem que as articulagbes dos cotovelos,
joelhos e tornozelos sé@o as mais acometidas, poderdo observar se esta havendo
dores, inchacos e perda de mobilidade do membro articular ou muscular de seus
alunos(as) hemofilicos(as) (ABRAPHEM, 2021).

Ao encontro das aquisicdes de aprendizagens necessarias ao campo de
formacdo docente, a quinta unidade da cartilha documental teve como titulo
A Como detectar um s angr ammaist wona wea foranm
elucidadas que as incidéncias de sangramentos musculares ou articulares, em
geral, ndo sao percebidas pelas criancas hemofilicas (ABRAPHEM, 2021).

O material educativo da ABRAPHEM (2021) ainda cita que a
autopercepcao e autoconsciéncia corporal sdo desenvolvidas por elas durante a
infancia, entretanto, apenas na fase da pré-adolescéncia € que serdo capazes de
identificarem sozinhas os sinais de sangramento.

Apesar disso, existem alguns sinais externos observaveis no corpo da
crianca hemofilica que podem indicar a possibilidade de sangramento interno, séo

eles:

Caminhar de modo diferente, mancando ou pisando torto;

Poupar alguma parte do corpo, como mao ou braco, evitando usa-
los normalmente;

Apresentar dificuldade de dobrar ou de esticar um dos bracos ou
pernas;

Musculo ou articulacdo contraidos ou inchado, dolorido ou de
dificil movimentacao;

Inchaco ou manchas roxas na pele em alguma parte do corpo
(ABRAPHEM, 2021, p. 7).

Como pode ser observado, conhecer as caracteristicas da hemofilia vai
muito além da conceitualizacdo, sobretudo, na esfera educacional, em razdo da
exigéncia de compreender quem ¢é o(a) educando(a) em foco.

Sendo assim, 0s sangramentos musculares e articulares necessitardo de

atribuicbes mais cuidadosas em virtude de as manchas de hematomas

an- af
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dificilmente serem perceptiveis, ao contrario do que acontece nos tecidos
subcutaneos (camadas inferiores da pele) (ABRAPHEM, 2021).

A propdsito, o documento da ABRAPHEM (2021) defende que é preciso
que os(as) profissionais escolares comuniquem as familias no mesmo dia,
sempre que algum dos comportamentos descritos acima forem identificados.
Caso o(a) aluno(a) com hemofilia venha a manifestar algum incbmodo pela dor
provocada, os pais deverdo ser notificados antes mesmo do final do periodo de
aula (ABRAPHEM, 2021).

Em referéncia desse tema, a sétima unidade da cartilha, denominada
AQuando contatar 0SS pais oOou responss8veiso
acerca dos traumas que poderdo acarretar sangramentos mais intensos, com

destaque para o:

Trato gastrointestinal (estbmago e intestinos);

Hematuria;

Cabeca, térax e abdémen (por lesionarem 6rgaos vitais);

Regido do pescogo e garganta (porque podem levar a obstrugédo
na respiragéo);

Musculo iliopsoas®, panturrilhas e antebracos (por lesdo de vasos
e nervos devido a compressao) (ABRAPHEM, 2021, p. 7).

De maneira adicional, o documento da ABRAPHEM (2021, p. 9), afirma
que traumas ocorridos em quaisquer umas dessas regides, acompanhadas de um
dos sintomas de sangramentos intracraniano
vomitos, irritabilidade, sonoléncia, convulsdes, perda da consciéncia, dificuldade
de caminhar, perda da coor dena,sada@assiveit or a e
de emergéncias.
Como ja exposto pelo documento educativo da Federagédo Brasileira de
Hemofilia (2022), tais sangramentos requererdo tratamento iminente por meio de
reposicédo 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 servico meédico de urgéncia mais proximo de sua escola (ABRAPHEM,
2021).

64 Um dos musculos mais importantes no corpo humano, responsavel pela manutencéo da postura
ereta e por possibilitar a movimentacdo do quadril e das pernas (Hamill; Knutzen; Derrick, 2008).
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Para além das questbes voltadas a compreensao patologica, um segundo

ponto diferencial da cartiiha da ABRAPHEM (2021) se encontra na proposta da

décima unidade, intituladai Hemof i | i a e a adol esc°nciao.

vida ® marcada #dpor um processo de matur a

social que gera um novo repertério de comportamentos que podem causar

estranheza em s eus(ABRARHEM, 2021). Aliad, € prexisoeqaed

também seja incluido nesse grupo relacional os(as) professores(as), tendo em
vista que os(as) adolescentes estardo sob os olhares desses(as) especialistas, ao
menos por um periodo diario, enquanto permanecerem na escola.

Segundo o material educativo da ABRAPHEM (2021), € na adolescéncia
que se inicia o desenvolvimento autorreflexivo, a autorregulagdo, tal como o
raciocinio, como efeito, instigando consciéncia critica de si e sobre os(as)
outros(as). Em razéo disso, € muito comum que os(as) adolescentes apresentem
comportamentos irritadicos e questionadores, em o0posicdo as criangas, que
atendem mais facilmente o que Ihe séao exigidos(das) como regra (ABRAPHEM,
2021).

Devido ao lado emocional ainda ndo estar amadurecido, sem duavida,
havera conflitos com os(as) adultos(as) e a familia, visto que s&o mais
reativos(as), intensos(as) e impulsivos(as), embora consi gam pe
contradi-»es, ma s n « o sabem como [
(ABRAPHEM, 2021, p. 12).

Nesse periodo de profunda instabilidade emocional, é habitual que os(as)
adolescentes hemofilicos(as) tenham resisténcia a realizar o tratamento profilatico
preventivo (Vrabic et al., 2012). Por outro lado, a cartilha fomenta que competira
aos familiares obterem paciéncia a fim de que possam colaborar na superacao
desse atravessamento, visto que € primordial conscientizar o publico
infantojuvenil sobre a necessidade de se autocuidar (ABRAPHEM, 2021).

No ambito da formacdo de professores(as), o trabalho de conscientizacéao,
no que diz respeito ao cuidado e autocuidado de alunos(as) com hemofilia, € uma
acdo didatica de ser estruturada, para que seja implementada nas escolas. De

maneira suplementar, Lima (2023, p. 231) afifrmaque fda pr 8ti ca

rceber

dar c

educa

i ntegrante da din©mica das rel-s-ajeasdesoci ai

fazer com que todas as pessoas do universo escolar conhecam a hemofilia, afinal,
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a aprendizagem para além da teoria acontece na relacdo dialégica com o(a)
outro(a) e com o seu conhecimento.

Sob essa perspectiva, os(as) alunos(as) hemofilicos(as), desde que se
sintam confortaveis, poderéo relatar as proprias experiéncias de vida com relacéo
as prudéncias ja atribuidas e que inevitavelmente demandardo -cautelas
permanentes. Por esse angulo, o protagonismo estudantil adquirira centralidade,
ao passo que transcorrera a ruptura da hemofilia acerca do desconhecimento. Em
vista disso, Freire (2000, p. 40) diz que:

[.] a educacdo tem sentido porque o mundo ndo ¢é
necessariamente isto ou aquilo, porque os seres humanos sao téao
projetos quanto podem ter projetos para o mundo. A educacao
tem sentido porque mulheres e homens aprenderam que é
aprendendo que se fazem e refazem, porqgue mulheres e homens
se puderam assumir como seres capazes de saber, de saber que
sabem, de saber que ndo sabem. De saber melhor o que ja
sabem, de saber o que ainda nao sabem. A educacédo tem sentido
porque, para serem, mulheres e homens precisam estar sendo.
Se mulheres e homens simplesmente fossem nao haveria por que
falar em educacéo.

Isso expressa o0 poder transformador da educacdo, ou seja, que esta
ancorada em uma aprendizagem inacabada. Além disso, a pratica docente,
quando subsidiada pela intencionalidade, sensibilidade, amorosidade, respeito e
dialogo, tornardo os processos educativos mais inclusivos e acolhedores para
todos(as) alunos(as).

Dito isso, € 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 adolescéncia € oriunda de comportamentos de risco. Todavia, para

os(as) individuos(as) cujo sangue ndo coagula, o perigo € ainda maior, pois:

Além do risco real ligado a situacédo, ha o fato de que, se esta
pessoa precisar de um atendimento emergencial, ha a
necessidade de infusdo de fator de coagulacdo imediatamente ou
0 mais breve possivel, em dose adequada e também de uma
conduta especifica, dependendo do tipo de emergéncia. E para
gue esse atendimento exista, € necessario que o0 paciente esteja
identificado como uma pessoa com coagulopatia e tenha doses de
seu pro-coagulante disponiveis (ABRAPHEM, 2021, p. 13).
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Todas as orientacdes indicadas sao indispensaveis para que a pessoa com
hemofilia em situacdo de vulnerabilidade esteja amparada tanto pela equipe
escolar como pelos servicos de atendimento a saude. Em relacdo ao
comportamento de risco, uma das principais motivacbes esta associada a
influéncia do meio social (ABRAPHEM, 2021). Os(as) adolescentes tendem a
I mpressionar os(as) ami gos(as) Afem busca d
se tornando mai s i ndABRAPHEMe2021eps13)dos pai so (

Perante o exposto, o documento da ABRAPHEM (2021) demonstra que é
fundamental haver um trabalho de acolhimento e orientacdo conjunta instituida
entre pais, familiares e equipe multiprofissional do Centro de Tratamento de
Hemofilia (CTH), para que o(a) adolescente hemofilico(a) ndo venha a se colocar
em situacdo de risco, mas sim, que obtenha o desejo de compartilhar suas
experiéncias, insegurancas e descobertas (ABRAPHEM, 2021).

Apesar de o material documental da ABRAPHEM (2021) nao englobar
os(as) educadores(as) na perspectiva de trabalho coletivo demonstrada, é
importante ressaltar que tais profissionais auxiliardo nos processos formativos em
relacdo as construcdes de identidades dos(as) educandos(as) com hemofilia,
logo, incentivando-os(as) a desenvolver o senso de autonomia e independéncia,
com o intuito de que sejam manifestadas suas ideias. Inclusive, esse percurso
envolverd a definicdo de quem ele &, sendo, portanto, necessario que seja
problematizado na escola, considerando sua dimensao.

Realizadas as apresentacfes que contribuirdo para a formacéo e pratica
pedagdgica docente, o subtopico categoérico 4.4.3 tera como enfoque elucidar as
acOes de fomento ao cuidado e autocuidado (subsidiadas por medidas
orientativas), que devem ser aplicadas com os(as) educandos(as) hemofilicos(as)

nos segmentos escolares.
4.4.3 Acoes de fomento ao cuidado e autocuidado
De modo pragmatico, a quarta unidade do material educativo formulado

pela ABRAPHEM (2021), int i tul ada AO tratamento da

indispensabilidade da criangca hemofilica, seja ela de grau leve, médio ou
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moderado, que deve aderir ao tratamento profilatico. Além disso, o documento
também cita que o(a) médico(a) hematologista devera prescrever seu tratamento
apoiado no conhecimento de como ocorre a dindmica cotidiana em que ele(a)
obrigatoriamente se insere ao frequentar o ambiente escolar (ABRAPHEM, 2021).

Como ja mencionado nesta tese, o tratamento com profilaxia para hemofilia
consiste na reposicao regular e continua do fator coagulante, antes de que seja
enfrentado quaisquer episddios de sangramentos. A aplicacdo profilatica é
reali zada por mei o deem freduénsia>eedesesequedvariane
de acordo com critérios especificos, mas em geral giram em torno de 3 infusGes
por s ef(ABRABRHEM, 2021, p. 6).

Ao reportar para o cenario escolar e até mesmo social, sempre que a
criangca com hemofilia atravessar uma situagéo de sangramento, originada ou nao
por um trauma (como batidas ou cortes), devera adquirir doses adicionais do fator
de coagulacado ausente e/ou deficiente em seu organismo (ABRAPHEM, 2021).

No que se refere a quantidade de doses a serem atribuidas, tudo
dependera da gravidade e do local onde ocorreu a hemorragia no(a)
hemofilico(a), porém, ® | mport ante que o fator S
poss2vel, quando se sus(ABRRARHEM,R®1, p.B). s a

No campo da formacédo docente, é essencial que a equipe escolar como
um todo tenha conhecimento de que as criangas com hemofilia nas condi¢cbes
leve ou moderada, que ndo necessariamente precisardao fazer uso da profilaxia,
ainda assim, exigirdo 0s mesmos cuidados com relacdo aos episodios
traumaticos (ABRAPHEM, 2021). A propdésito, nas circunstancias hemorragicas,
elas necessitardo de infusGes como qualquer outro(a) hemofilico(a).

Como pode ser observado, o tratamento preventivo, desde que tenha sido
prescrito por um(a) médico(a) hematologista, viabiliza que a crianga com hemofilia
usufrua de um cotidiano similar a qualquer outro(a) individuo(a) da mesma faixa
etaria. Dessa maneira, poderdo praticar atividades e exercicios fisicos. Apesar
disso, esportes radicais ou de alto impacto ndo sdo adequados e deverdo ser
evitados (ABRAPHEM, 2021).

Um indicio a ser especificado nas problematiza¢cdes dos contetudos que
integraram a quarta unidade do documento educativo € o protagonismo social das

pessoas com hemofilia. A ideia é que esse ndcleo, por meio de suas trajetorias,

nosas,

ej a af

ngr ame
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promova mudancas 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 tituloéiO que fazer se uma crian-a sang
hemofilicos(as) em fase escolar, além dos cuidados necessarios recebidos(as)
(iguais aos de quaisquer outros(as) estudantes), demandardo obter precaucdes
adicionais, que poderdo variar conforme as situagcdes de sangramentos
decorrentes.

Assim, a Tabela 3, de modo detalhado, exibe os procedimentos de
condutas aplicaveis pela equipe escolar nas conjunturas em que houver:
pequenos cortes ou hematomas, sangramento no nariz, sangramento na boca,

hematuria e sangramentos moderados (ABRAPHEM, 2021).

Tabela 31 Orientacdes sobre como atuar em diferentes episédios de sangramentos frente a
pessoa com hemofilia no ambiente escolart®, sequndo a ABRAPHEM.

Situacdes de sangramentos Procedimentos de conducdes aplicaveis
- Se os ferimentos ou hematomas forem
pequenos, em geral, ndo ha necessidade de
reposicao de fator. Um curativo compressivo
e uma compressa de gelo por 15 a 20
minutos, envolvendo o gelo com um tecido,
para nao lesionar a pele, resolverdo o
problema. Se ndo houver melhora, contate
0S pais para que procurem o medico.
- Em sangramentos nasais, as primeiras
medidas sdo abaixar a cabeca em dire¢do ao
térax para que a crianga ndo engula o
sangue, fazer compresséo na narina do lado
ferido e colocar compressa de gelo na testa,
envolvendo o gelo com um tecido, para néo
lesionar a pele. O uso de antifibrinolitico
Sangramento no nariz como acido tranexamico pode ajudar a
controlar a hemorragia. Neste caso, o acido
tranexamico deve ser enviado pelos pais
para escola (em forma de comprimido),
assim como, a orientacéo sobre como utiliza-
lo. Se ndo houver melhora, os pais devem
ser comunicados, pois ha necessidade de
reposicao de fator.
- Comuns em criancas, que podem ferir os
Sangramento na boca labios ou a mucosa da boca no caso de
guedas acidentais; pode também haver

Pequenos cortes ou hematomas

65 Texto originalmente engendrado pela ABRAPHEM (2021), a incluir o grifo contido nos itens
fSangramentona bocao e @ Sangr apolendoser encontthéornas pagimas 7 e 8

do documento fMaterial educativo e informativo sobre hemofilia para instituicdes de ensinoo , cuj a
adaptacao para exposicdo em tabela foi inferida pelo pesquisador.
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ruptura do frénulo da lingua ou labios.
Nesses casos, ha necessidade de reposicéo
de fator, principalmente em criangas
pequenas, pela perda excessiva de sangue.
Também pode ser necessaria a realizagdo
de sutura ou outros cuidados locais. Os pais
devem ser contatados imediatamente.
- E 0 sangramento de vias urinarias. Precisa
de avaliagio meédica para conduta
adequada. Em geral, ndo é um sangramento
grave e nem sempre necessita de reposicao
Hematuria de fator, mas é preciso investigar a causa.
Recomenda-se hidratacdo intensa, repouso
e analgésicos pela possibilidade de formacéo
de pequenos coagulos. Os pais devem ser
contatados para que consultem o médico.
- Caso ocorram em articulagbes e musculos,
€ necessaria a reposicdo de fator o mais
rapido possivel, entre duas e seis horas, de
forma a reduzir sangramento, dor, edema e o
Sangramentos moderados dano local, permitindo um retorno mais
rapido as atividades normais. Os pais devem
ser contatados e deve-se fazer compressas
com gelo no local antes ou apés a
administracéo do fator de coagulacao.
Fonte: ABRAPHEM, 2021, p. 7.

O documento da ABRAPHEM (2021) apresenta uma proposta didatica na
composicado textual dos contetdos explanados na Tabela 3 capazes de facilitar a
aprendizagem dos(as) leitores(as). Além de que, o0s direcionamentos
sistematizados, no que concerne as medidas aplicaveis nas situacdes de
intercorréncias escolares em que forem gerados sangramentos, sao
extremamente categoricos.

A partir disso, € fundamental que os(as) educadores(as) tenham acesso a
essas informacdes compartilhadas no documento, a fim de que possam auxilia-
los(as) nos primeiros cuidados nas circunstancias que estiverem mais
vulneraveis. Embora, cada hemofilico(a) tenha um plano de tratamento
caracteristico, o olhar prudente desses(as) profissionais deverédo ser equivalentes
para todos(as).

Outra recorréncia identificada nesse mesmo conteudo, a qual se considera
ser um indicador de cuidado, refere-se a comunicacdo a ser estabelecida com os

pais nos casos em gue 0s sangramentos nao apresentam melhoras (ABRAPHEM,

2021). Por esse motivo, a sétima unidade,c ognomi nada fAQuando

Ou r espons §v e iasntegrada rea prbs@énte caegdria.

cont
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Assim, o material da ABRAPHEM (2021, p. 8) finaliza a apresentacdo da
sexta unidade, entendendo que, caso a <c¢rian-a hemof21lica
sangramento articular ou muscular, mas, ja tenha vindo medicada de casa, ela
deverd manter certo repouso do membro afetado pelo sangramento por alguns
di aso, cerca de dois ou tr°s no m8xi mo.

Em detrimento da impossibilidade temporéaria, a escola devera sugerir
atividades alternativas que substituam as aulas de Educacdo F2 si ca fAde modc
ocupar a crianca, semfazé-l a se sentir ° margem-dm grupo
compreens«o de que Ao resguar d@BRAPHEM,Cc e ss 8§
2021, p. 8).

Ap6s as explanagbes empreendidas, € importante sinalizar que o0s
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 acfes que visam ativamente intervir nos episédios de
intercorréncias.

Por falar em praticas recreativas e aulas de Educagdo Fisica, a nona
unidade documental da ABRAPHEM (2021), i nt i tul ada fAExerc?2cic
escol ao, cita que suas recomenda-desd® par a
que haja adequadas orientacdes, contribuirdo para o desenvolvimento dos
musculos e protecdo das articulacdes.

N&o ha nenhuma restricdo para que as criancas com hemofilia participem
das aulas de Educacédo Fisica escolar. No entanto, caso tenham a condi¢cédo grave
da doenca, o tratamento profilatico devera estar atualizado (ABRAPHEM, 2021).
Ademais, o documento sugere que todos(as) os(as) seus(suas) professores(as)
estejam conscientizados a respeito da disfuncdo hemorragica, para que possam

colaborar nas atribuigbes de cuidados como, por exemplo:

1. Perguntar a crianca se foi feita a infusdo do fator de
coagulacgéo nos dias de educacéo fisica;

2. Saber administrar os cuidados adicionais em circunstancias
acidentais, como compressas de gelo, repouso e contato com 0s
pais, se necessario para infusdo do fator, imediatamente.

3. Estar conscientes de que devem relatar aos pais qualquer
trauma que a crianca possa ter sofrido durante as aulas
(ABRAPHEM, 2021, p. 10).
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A capacidade de compreensdo e adaptacdo as necessidades individuais
dos(as) educandos(as) com hemofilia sdo sensibilidades pedagdgicas basilares a
serem desenvolvidas nos cursos de formacdo para educadores(as). Além do
mais, € importante que elas sejam pensadas na constituicdo de ambientes
escolares com vieses acolhedores e inclusivos, para que esse publico ainda tao
invisibilizado possa se sentir autoconfiante, respeitado e valorizado.

Continuando a andlise dos cuidados essenciais, o documento da
ABRAPHEM (2021) afirma que, sem a anuéncia de seus responsaveis, os(as)
alunos(as) hemofilicos(as) deverdo ser salvaguardados da participacdo em
atividades extracurriculares ou fisicas que possam indicar algum fator de risco,
como, a titulo de exemplo, aulas teméticas de circo (por abranger inidmeros
elementos acrobaticos) e artes marciais (devido ao alto grau de impacto fisico
provocado) (ABRAPHEM, 2021).

Em contrapartida, defende-se sensibilidade para ndo os(as) isolarem
dos(as) colegas de turma nos momentos dessas praticas, pois 0s aspectos
mentais e emocionais, de natureza igual, deverdo ser levados em consideracao,
para que nao se sintam excluidos (ABRAPHEM, 2021).

Ainda assim, se a escola tiver davidas com relacdo aos procedimentos
frente aos cenarios relatados, orienta-se que procurem as familias dos(as)
hemofilicos(as). No entanto, se a propria familia ndo tiver informacdes sobre
como agir, uma alternativa é que busquem por profissionais do CTH aos quais
estdo vinculados(as) ou a propria ABRAPHEM, dada sua disponibilidade e
colaboracdo em instruir familiares e professores(as) de modo que permita a
melhor integracdo da crianca coagulopata nesse espaco, atendendo, por
conseguinte Nnseu desenvol vi mento f2sico,
equilibrada (ABRAPHEM, 2021, p. 11).

Para finalizar a nona unidade, o documento da ABRAPHEM (2021)
construiu uma tabela, na qual estdo expostos valores referenciais de propensao a
riscos meédios de sangramentos, que os(as) hemofilicos(as) poderao atingir sob a
condicdo de praticarem diferentes atividades fisicas. Em uma escala minima e
maxima pré-determinadas para que se obtenham as melhores interpretacdes, o

namero um representa baixo risco e o cinco alto risco.
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Tabela 41 Propensdes aos riscos médios de sangramentos que a pessoa com hemofilia
podera atingir sob a condicdo de praticarem diferentes atividades fisicas.

BAIXO A
BAIXO RISCO o MODERADO | MODERADO A ALTO | ALTO RISCO
S T .
ARCO E FLECHA 1
THAI CHI 1
AQUATICOS 1
BICICLETA ERGOMETRICA 1
CAMINHADA 1
FRISBEE 1
GOLFE 1
NATACAD 1
PESCA 1
CICLISMO 2
MUSCULACAO 2
PILATES 2
CORRIDA 3
DANGA 3
PATINAGAD 3
sTEP 3
TENIS 3
10GA 3
| BICICROSS I (. 4
—
E—
T

T
77 T I
esave
I I
T
T
" haeorusvo |
T
e

Fonte: ABRAPHEM, 2021, p. 11.
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E importante ressaltar que as informacdes fixadas na tabela s&o
abrangentes. Assim, ndo considerando casos de hemofilia em condicGes
especificas,icomo as articula-»es alvo que
Brasileira de Pessoas com Hemofilia, 2021, p. 11). Outro aspecto mencionavel no
material da ABRAPHEM (2021) é que modalidades esportivas usualmente
ensinadas pelos(as) professores(as) nas aulas de Educacao Fisica escolar, como
voleibol, basquetebol, futebol e dancas, ndo estdo isentas de quaisquer riscos
(ABRAPHEM, 2021).

Ao fazer referéncia as praticas de atividades fisicas e esportivas
consideraveis, de modo complementar, em 2023, o Instituto Estadual de
Hematologia Arthur de Siqueira Cavalcanti (HEMORIO), no Rio de Janeiro,
publicou o material documental intitulado " Educa- «o f 2si ca

conduzir atividades fisicas de forma segura e saudavel para pessoas com

uma C I

na hei

hemofiliao, com autoria de Diogo Gadel ha L

Ferreira.

Em dado topico desse mesmo documento orientador, o contetdo norteador
esteve paut ado Pmgng it saeld dea20ld,oquefiem traducdo
literal, si gni fica #fAfazer algo com cuidado
Para isso, foi determinada uma escala de risco com as multiplas modalidades
esportivas e de atividades fisicas para as pessoas hemofilicas.

A proposito, o documento da HEMORIO sinalizou a correlagdo das
possiveis praticas esportivas mais empreendidas no Brasil e, também, a
necessidade de compreender as classificagbes numerais dispostas (Tabela 5),
tendo em vista que o histérico da pessoa com hemofilia igualmente nao foi levado
em consideracdo na etapa de producdo do material (Dias; Ferreira, 2023). Por

e/ ou

essa raz«ao, AA | ibera-«o da atividade deve

saude musculoesquelética do individuo (se ha articulagdo-alvo e/ou Artropatia

hemof2lica)o (Dias; Ferreira, 2023, p .

Para uma melhor exposicao, a tabela foi sistematizada em cinco cores e

nameros distintos, dentre 0s quais: o numero 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. Disponivel em: https://vwdconnect.org/wp-
content/uploads/2018/02/Playing-It-Safe.pdf. Acesso em: 27 out. 2024.

16)
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baixo; o numero 1,5, em verde claro, equivale risco baixo a moderado; ja o
namero 2, em laranja claro, configura-se como risco moderado; o numero 2,5, em
laranja escuro, corresponde a risco moderado a alto; e, por fim, o nUmero 3, em

vermelho, caracteriza risco alto (Dias; Ferreira, 2023).

Tabela 57 Escala de risco com diversas modalidades esportivas e atividades fisicas para
as pessoas hemofilicas.

Beisebol

Boxe

Ciclismo

Treino em circuito

Dan¢a

M4quina elfptica (equipamento de treino)
Aula de treinamento funcional de alta intensidade (inciuindo CrossFite)
Aula de Ciclismo indoor

Artes Marciais, tradicional e mista
Pilates

Méquina de Remo (equipamento de treino)
Corrida/Jogging

Natagdo

Futebol

Bicicleta estaciondria (equipamento de treino)

Stepper (equipamento de treino)
Treino de forga / Treino de resisténcia / Levantamento de Peso
Ténis

Esteira (equipamento de treino)
Volei

Caminhada

Yoga

Aula de Zurmba®

Fonte: Dias e Ferreira (2023).

Ao partir da investigacdo realizada pela Tabela 5, € notério que a
modalidade esportiva natacdo, bem como as atividades fisicas maquina eliptica,
bicicleta estacionaria e caminhada sdo as mais indicadas para o publico

hemofilico, p o r serem consideradas de risco

grau
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apresentar artropatia hemofilica no tornozelo, a atividade passard a ser
contraindicadao (Di as; Ferreira, 2023, p. 1

De acordo com Dias e Ferreira (2023), embora a pratica de arte marcial
(representada na tabela pelo boxe) esteja condicionada ao risco de grau 3, ainda
nao ha contraindicacdes, porém, desde que a abordagem metodologica de ensino
adotada pelo(a) professor(a) responsavel seja adaptada. Por isso, da
necessidade dos(as) hemofilicos(as) realizarem as infusdes dos fatores
profilaticos nos dias previstos para as praticas de atividades fisicas.

Dito isso, expressa-se que o0s conteudos, em relacdo aos riscos de
sangramentos por modalidades esportivas e atividades fisicas presentes no
documento educativo da HEMORIO (2023), estejam ao encontro dos parametros
fundamentados pela ABRAPHEM (2021). Ademais, € interessante que os(as)
educadores(as) tenham conhecimento desse material publicado, visto que, do
mesmo modo, contribuira para o enriqguecimento dos processos de ensino e
aprendizagem.

Posto isso, finaliza-se as analises da categoria em questdo com a décima
primeira unidade do documento da ABRAPHEM ( 202 1) , nomeada ASug
ficha m®di c a par a alunos(as) com hemof i
canalizadas em sua implementacdo escolar no sentido de haver protecdo, 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 esta dividido em trés campos de preenchimento. A primeira, referente
aos dados pessoais do(a) aluno(a) hemofilico(a). A segunda, relaciona, em um
primeiro instante, as identificacbes familiares (materna e paterna) e, por fim, a
guem contatar de modo direto nos casos de urgéncias, complementadas, sem
excecdo, pelas numeragfes telefonicas. E, em suma, todas as informacdes
propicias a respeito do Centro de Tratamento de Hemofilia (CTH) a que esse(a)

aluno(a) coagulopata esta integrado(a).
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Figura 20 - Sugestao de ficha médica para alunos(as) com hemofilia.

DADOS DO ALUNO

Aluno (a):

Sexo: M{ ) F({ ) Data de Mascimento: __ /  /  Naturalidade:
SériefAno: Turma: Turna

Enderaco:

IDENTIFICA'CJELG FAMILIAR

Mome da Mae: Telefone:

Mome do Pai: Telefone:

Quemn contatar em caso de urgéncia:

1# contato - Nome: Tel:
22 contato - Nome: Tel:

INFORMACOES SOBRE © CENTRO DE TRATAMENTO DE HEMOFILIA (CTH)

Qual CTH de tratamento:

Telefome do CTH para urgéncia:

Mome do hematologista:

Diagndstico:

Tipo de tratamento gue realiza: Tipo
Sanguineo:

O aluno é alérgico a algum medicamento? { Y Sim () Nao
Quais?

Toma algum medicamento regularmente? Gual?

O aluno possui plano de sadde? { ) Sim { ) Ndo Qual?

Fonte: ABRAPHEM, 2021, p. 13.

by
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Um identificador da ficha médica é o arranjo estruturado a medida que

amparo adicional.

favorecerd a concentracdo e universalizagdo das informagfes. Entdo, ao ter
acesso antecipado desse registro, qualquer individuo(a) que possa vir a compor o

quadro escolar sabera a quem contatar nas situacdes emergenciais exigidas de

Terminadas as elucidagbes que orientardo os(as) profissionais da éarea

hemofilicos(as) nas escolas, o subtépico 4.4.4 desvendara as

a desempenharem parametros preventivos com alunos(as)

relagbes
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predominantes e indissociaveis ocorridas entre 0os nucleos familiares e essas

instituicées de ensino.

4.4.4 Relagéo familia e escola

O inicio das trajetdrias escolares de criancas com hemofilia se torna um
periodo desafiador para os familiares devido a uma série de questdes emocionais
gue sé&o motivadas por conflitos internos, como o medo, ansiedade, inseguranca,
angustias, davidas, nervosismos, entre outros.

Nessa légica, o documento da ABRAPHEM (2021), em sua introducéo, cita
que o periodo de adaptacdo escolar, além de ser planejado, devera propiciar
experiéncia satisfatéria para todos(as), de preferéncia, as criangas hemofilicas,
por estarem se desvinculando de suas familias pela primeira vez e se permitindo
construir novos vinculos sociais e afetivos necessarios para o desenvolvimento.

Outro ponto anunciado nesse material educativo é que a crianca hemofilica
se apresenta Aintelectual mente ativa
de um programa escolar, por isso € essencial que ela ndo seja tratada de forma
di f er ABRAPHEM, (2021, p. 4). De modo suplementar, ndo ha como
desassociar a escola da familia, visto que, com o trabalho realizado em conjunto,
a busca pela promocéo da autonomia e independéncia desse(a) educando(a) com
desordem hemorragica serd mais facilmente atingida (ABRAPHEM, 2021).

Além disso, é importante que 0 nucleo escolar desenvolva praticas
educativas diversas que favorecam o acolhimento desse publico, como, por
exemplo, nos aprofundamentos em relacdo as especificidades da patologia, nas
observacdes dos limites alcancaveis por esses(as) alunos(as), na formacgao por
parte da equipe de professores(as), coordenadores(as) pedagdgicos(as) e direcao
Apara que n«o haja superprote-«o00 e
houver necessidade de suportes (ABRAPHEM, 2021, p. 4).

A informacdo € o melhor recurso a fim de evitar que as criancas
hemofilicas sejam expostas as situacdes de vulnerabilidade. Em razéo disso, ha a
necessidade de procurar estabelecer dialogos continuos entre escola e familia.
Com tal vinculo instituido, os(as) profissionais da educacéo poderéo evoluir seus

conhecimentos acerca dos cuidados individuais com essas criancas

e cap:
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coagulopatas, ao passo que também tranquilizaréo os familiares, tendo em vista
que saberdo como proceder nas eventuais intercorréncias de sangramentos
(ABRAPHEM, 2021).

Sendo assim, é indispensavel que a equipe escolar mantenha um
relacionamento saudavel e aberto com os pais de seus(suas) educandos(as) com
hemofilia, afinal, a agenda de interesse para ambos sempre estara demarcada
pela exigéncia do cuidar (seja sobre si, enquanto hemofilico(a), ou pela ética
do(a) outro(a), na qual desempenhara essa funcdo). Por isso, a sétima unidade,

nomeadai Quando contatar os ipchiiessaocatagorme sponsg8ve

Em relacdo ao assunto caracterizado, a oitava unidade do documento,

intitulada A Outras situa-»es que devem sague,comuni

se uma crian¢a hemofilica estiver praticando algum esporte, ou entdo, brincando
com os(as) colegas de forma livre na escola, é necessario que um(a) adulto(a) a
supervisione sem a necessidade de intervir ou superproteger (ABRAPHEM,
2021).

No entanto, é preciso estar atento(a) as lesdes traumaticas as quais

esse(a) educando( a) com hemofilia poder §

trombadas em outros colegas ou em objetos e quaisquer traumas que possam

l evar a um edemao (incha-o0o ocasionado

corporais) (ABRAPHEM, 2021, p. 9).

Ainda que possa nao aparentar ser algo grave, determinadas situacdes do
cotidiano escolar deverdo ser rigorosamente apresentadas aos pais da crianca
com hemofilia, pois dependendo das incidéncias de sangramentos, um hematoma
podera se manifestar e fazer com que a crianca chore ou se queixe de dor
(ABRAPHEM, 2021).

Como exemplo das situacdes necessérias de contato familiar, mencionam-

se:

Quedas da pr-pria altura ou
Trombada em colegas ou outro
Bati das de cabe- a, mes mo que
B o | iaenh guslquer parte do corpo;

To T o To I

relatar dor;

por

qual qu

S
I

Tor-»es de p® ou apari°mesmoasemd e

obj e
eves

est e
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A Comportamentos nos quais a
em uma parte do corpo como um dos bracos ou uma das pernas,
mesmo sem relatar dor (ABRAPHEM, 2021, p. 10).

Como ja descrito, para as atribuicbes de cuidados aos alunos(as)

hemofilicos(as), a equipe escolar exigira muito comprometimento, atencdo e

responsabilidade, pois dado o quadr o de i ntercorr®°nci

vezes, demora algumas horas para que a crianca perceba que ha um
sangr amABRARHEM, 021, p. 10). E também ancorada nessa premissa
que os familiares deverdo 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 significancias das relacdes estipuladas
entre os nucleos familiares de educandos(as) com hemofilia para com o ambito
escolar, o subtopico 4.4.5 também evidenciara algumas consideragfes pessoais

em carater de relevancia acerca do documento educativo analisado.

4.4.5 Analise geral da importancia desse material educacional

O documento composto pela ABRAPHEM, do ponto de vista didatico,
apresenta uma linguagem pragmatica a(o) leitor(a), por meio da qual possa
conhecer o que € hemofilia. Dadas suas especificidades terminolégicas e
cientificas, a depender da composicao textual inferida pelo quadro de autoria, a
obtencdo de uma aprendizagem aprofundada podera se tornar mais dificultosa.

Por outro lado, ter um material educativo publicado que facilitara tais
compreensdes podera tornar sua exploracdo ainda mais frequente e indicavel
para outras pessoas, afinal, esse é grande proposito daqueles(as) que se
propdem a construir conhecimentos.

Do ponto de vista estrutural, o documento da ABRAPHEM atendeu aos
principios informativos, inclusivos e de acolhimento as pessoas com hemofilia no
cenario escolar, por meio de seu indice (listagem ordenada dos assuntos
abordados). Uma particularidade a ser delineada na problematizacdo dos
conteudos do documento faz referéncia a necessidade de a equipe escolar, em

sua totalidade, compreender as repercussdes da hemofilia.

c
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Nesse sentido, para além da equipe pedagogica (professores e
orientadores pedagodgicos), a semelhanca da equipe gestora (diretores, vice-
diretores, coordenadores pedagogicos, supervisores de ensino e orientadores
educacionais), todos os demais funcionarios da escola, como monitores de patio,
secretarios, merendeiros, auxiliares de limpeza, vigias, entre outros, sem duvida,
poderdo fazer a diferenca na vida dos(as) educandos(as) hemofilicos(as), nos
processos relacionados aos cuidados.

Por isso, € necessario que, cada vez mais, sejam propostos cursos de
formacdo no ambiente escolar, visando atingir o bem-estar e/ou consequente
melhora na qualidade de vida dos(as) alunos(as) com hemofilia. Essas
capacitacoes poderdo ser destinadas aos professores(as) uma vez que suas
tematicas 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 informacdes com a possibilidade
de serem colocados em praticas € o que resultard em ac¢des transformadoras.

Nessa perspectiva de expansdo, uma formacdo notdvel poderia estar
apoiada nos Aprimeiros socorros para
explicar e ensinar multiplas condutas orientadoras acerca dos episodios de
sangramentos. Com o impulso de praticas formativas a exemplo dessa
mencionada, os familiares das criancas hemofilicas irdo adquirir mais confianca
nas instituicées de ensinos escolhidas para que seus(suas) filhos(as) possam se
formar.

Além do mais, a parceria familiar, visando adquirir contribuicbes no
desenvolvimento integral (fisico, intelectual, social, emocional, cultural e espiritual)
dos(as) educandos(as) com hemofilia, sera requerida. Em face do exposto,
reconhece-se a escola como um espaco de convivéncias, descobertas,
aprendizados e trocas de didlogos constantes.

Finalizada a exposi¢cdo plena do documento instituido pela Associacao
Brasileira de Pessoas com Hemofilia (ABRAPHEM), publicado em 2021, na quinta
secao, retratar-se-a as consideracoes finais e criticas obtidas com o processo de

elaboracao da tese.

pessoa



5. CONSIDERACOES FINAIS

A construcdo cientifica exige que os(as) pesquisadores(as) sigam o0s
percursos iniciais estipulados a partir de um objetivo primario (geral) e objetivos
secundarios (especificos), a fim de que possam ser atingidas algumas
consideracdes. No entanto, € valido sinalizar que as reflexdes expressas nessa
quinta secgao integram o processo de finalizagdo da presente tese de doutorado,
assim, deixam em aberto o campo investigativo para que haja novas
transformacdes e consequentes resultados, pois essa € a grande tdnica do
universo da pesquisa, visto que ndo ha investigaces imutaveis e irrefutaveis.

Ancorada nessa logicidade, a pesquisa prop0s-se a analisar materiais
educativos sobre hemofilia e suas contribuicbes para a formacdo e pratica de
professores(as). Dessa maneira, constata-se que os dialogos empregues nas
incorporacdes desses materiais oportunizam que os(as) professores(as) tenham
respaldos orientativos para atuarem com alunos(as) hemofilicos(as) nos cenérios
escolares, com vistas a inclui-los(as) nos processos de aprendizagem,
proporcionando desse modo, o conhecimento sobre hemofilia, informacéo essa
silenciada durante muitos anos.

Os documentos educativos evidenciaram a importancia de se refletir sobre
as acdes estratégicas, didaticas e metodolégicas de ensino no cotidiano escolar
com um(a) aluno(a) hemofilico(a). Nessa crescente, o olhar atento, cuidadoso e
preciso, viabiliza respeito, acolhimento e, acima de tudo, confianca para que seja
despertado um sentimento de pertenca.

Além do mais, a relagédo indissociavel entre familia e escola esteve bem-
demarcada nos conteldos documentais. Nessa l6gica, ndo ha como pensar nas
insercbes dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) nos espagos escolares sem haver
completo suporte e acompanhamento familiar, uma vez que as acoes
pedagogicas serdo construidas e adaptadas por meio das informacdes atribuidas
ao tratamento nos quais eventualmente serdo repassadas ao nucleo institucional.
Assim sendo, a presente tese valida que os materiais didaticos, sobretudo, os de
vieses documentais contemplam orientagcdes que possam auxiliar na organizagao

do ensino.



211

Quanto aos objetivos especificos definidos, concebe-se que os materiais
educativos apresentaram abordagens sistémicas em relacdo ao que € hemofilia e
suas repercussoes, atendendo, portanto, a primeira particularidade investigativa,
posto que a intencionalidade pedagdgica esteve focalizada em contribuir nos
processos de entendimentos dos(as) professores(as), assim, implicando, de
forma significativa, seus exercicios de atuacdes nos episodios em que houver
sangramentos prolongados.

No que se refere a segunda especificidade objetivada, foram descritas as
caracteristicas da hemofilia a partir da historia de trés irmaos intelectuais ativistas
brasileiros que se destacaram na luta pela informacdo dessa doenca. Betinho,
Henfil e Chico Mério vivenciaram, na década de 1980, um profundo descaso de
saude publica estatal em funcdo da contaminacdo ocorrida por HIV/AIDS nos
processos de transfusfes de sangue para o tratamento da hemofilia.

Por terem sido vitimas do Estado, bravamente lutaram por politicas
publicas relacionadas a qualidade de vida das pessoas que, naquele periodo,
conviviam com a hemofilia e o HIV/AIDS, em especial, Betinho por ter sido o
altimo a falecer. Entretanto, esse legado permanece vivo p o r mei o
Bet i ,n\lPd®205/2001 (Brasil, 2001c), posto que hoje, a coleta de sangue é
regulamentada, processada e distribuida de forma segura para a populacdo em
geral.

Apesar de essa legislacdo estar instituida, € valido relembrar que a
Comisséo de Constituicdo e Justica (CCJ) do Senado Federal (SF) aprovou em
28/11/2023 a emenda a Constituicdo N.° 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 plenario da Casa Legislativa, caso seja
deferido, a saude publica como um todo sofrera um completo retrocesso no que
compete a garantia de seguranca sanitaria tdo arduamente conquistada na
historia do Brasil.

Na década de 1980, muitas pessoas com hemofilia foram impactadas pelo
descaso com a saude publica advindo do Estado, uma vez que foram
contaminados(as) por HIV nos processos de transfusdes de sangue, aos quais
eram submetidos(as) em seus tratamentos. Outro aspecto a ser destacado com a

implementacdo da PEC do Plasma € que podera haver a composicao 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 cenério onde aqueles(as) que obtém
as melhores condi¢des financeiras poderédo ter acesso imediato ao plasma desde
gue seja pago por ele.

Além de tudo, a doagdo de sangue em carater voluntariado podera ser
drasticamente afetada, tendo em vista a possibilidade de haver remuneracéo por
tal atitude. Nesse sentido, um novo desdobramento se revelara por meio da
desigualdade social, ao passo que parte da populacdo em situagao financeira
desfavoravel poderéa ser levada a comercializar seu plasma. Como pode ser
observada, sdo tantas as camadas a respeito desse tema que é preciso que
tenhamos um olhar critico desmedido, afinal, o sistema de saude publico, cada
vez mais, necessita ser fortalecido.

Acerca de uma politica de investimento, em 1° de dezembro de 2011, surge
no Brasil a profilaxia primaria para hemofilicos(as) em condi¢cdo grave, o que
permitiu considerar a qualidade de vida plena dessas pessoas. Sob tal
prospectiva, com a aderéncia frequente do tratamento, muitas das limitagdes
cotidianas necessarias para o proprio autocuidado passaram a se tornar mais
viaveis, como andar de bicicleta ou realizar atividades fisicas mais intensas. No
entanto, a conscientizacdo sobre si € um fator determinante e que devera sempre
ser colocado como prioridade, visto que € necessario respeitar os limites
individuais.

Pensando nisso, as Associacfes e a Federacdo de Atendimento as
Pessoas com Hemofilia no Brasil, selecionadas para compor essa pesquisa, tém
procurado realizar diversas acfGes educativas do ponto de vista orientativo e
informativo, a fim de que essa patologia cada vez mais adquira centralidade. Além
disso, destacam-se as continuas militancias acerca das legitimacdes de direitos,
em conjunto com as esferas publicas, em exclusivo, no que se refere a politica de
tratamento preventivo vigente.

Ao obter conhecimentos de suportes institucionais que lutam pela
visibilidade da hemofilia, automaticamente, merecem ser compartilhadas, ja que a
formacdo de professores(as) passa muito por esses cuidados que sao
desdobrados e fazem a diferenca na vida de tantos individuos(as) que possuem

essa patologia.
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Em relacdo a reviséo integrativa da literatura, empreendida sobre hemofilia
na educacdo, expressa por meio das categorias: formacdo de professores(as),
praticas pedagogicas inovadoras, politicas/agbes de fomento ao autocuidado e
inclusdo dos(as) alunos(as) hemofilicos(as) no ambito escolar, foi possivel
verificar que, nos ultimos 11 anos (entre 2013 e 2024), houve progresso das
producdes académicas. Contudo, é fundamental evidenciar que o foco e o escopo
tematico ainda se concentram em maior nimero na area da saude.

Dessa maneira, a sugestdo analitica constituida por mim, enquanto
pesquisador, € que sejam desenvolvidos estudos com teméaticas para contemplar
dominios em relacdo ao nucleo de formacédo 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 tematicos que estdo sendo construidos para que a
referida patologia possa ser trabalhada no campo da formacgéo de professores(as)
estiveram centralizados nas tecnologias educacionais, por meio de exploracdes
das midias digitais; nas politicas educativas para o autocuidado em contraste com
0S aspectos biopsicossociais, que podem gerar alguns fatores agravantes, dentre
0s quais, destacam-se a desmotivacdo ao tratamento preventivo ou até mesmo a
evasao escolar. E, por fim, a inclusdo planejada, a comecar pela formacéo de
professores(as), no sentido de haver capacitacbes em relacdo a compreensao
acerca do atendimento de eventuais situacBes relacionadas a saude escolar
dos(as) alunos(as) hemofilicos(as).

A justificativa social dessa pesquisa denotou a possibilidade de ser um
instrumento de mapeamento e andlise para a utilizacdo dos(as) professores(as)
com o intento de informa-los(as) e prepara-los(as) didaticamente para acolher
os(as) alunos(as) hemofilicos(as), erradicando assim, quaisquer praticas de
invisibilidade no campo da educacéo.

No que se refere a disciplina de Educacéo Fisica, é importante que os(as)
professores(as) responsaveis ao receberem um aluno com hemofilia, procurem
conhecer o seu grau de patologia, bem como a dindmica de tratamento da qual
realiza, para que, entdo, possa ser construido um planejamento individualizado

considerando haver permanente inclusao.
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As préticas educativas com vieses inclusivos se iniciam a partir do dialogo
estabelecido com a turma, de preferéncia, para que os(as) alunos(as) nao
hemofilicos(as) compreendam mais profundamente as limitacbes acarretadas
pela patologia e, como que de fato, com os conhecimentos adquiridos, poderao
auxiliar nas situacdes emergenciais.

As implementacfes estratégicas, didaticas e metodologicas poderdo ser
solicitadas pelos(as) professores(as) em aulas, tendo como exemplo a aplicagéo
de coletes coloridos para facil identificacdo da crianca e/ou adolescente
hemofilico(a), bem como o uso de capacetes, cotoveleiras, joelheiras e luvas, com
a finalidade de haver protecéo a integridade fisica. Aléem de, estabelecer relacdo
conjunta ao nucleo familiar para quaisquer atualizacdes concernentes a politica
de tratamento.

Portanto, a hemofilia deve ser pensada como uma tematica a ser inserida
nos curriculos, problematizada nos cursos de formacéo inicial e continuada e
dialogada dentro da escola, afinal, € por meio das diferencas que os processos de
ensino e aprendizagem adquirem novas perspectivas com vistas a alcancar uma

educacdo humanizadora.
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O que precisamos para dominar
a Hemofilia?

Hoje vamos conhecer a histéria do Valente, um menino muito corajoso, inteligente e brincalhéo.
Ele tem Hemofilia e sonha em conquistar o espago, mas para isso, vai precisar aprender sobre
profilaxia, inibidor, sobre como identificar um sangramento, qual a dose de fator correta e tudo

omais que envolve o universo da hemofilia.

Embarque com a ABRAPHEM nessa viagem e participe das aventuras de Valente.

Dominando a
Hemofilia

E com os cuidados
corretos, eu posso ter
liberdade para me divertir!

€ ABRAPHEM

014, eu sou o Valente.
Adoro brincar e me
divertir com meus
amigos, criar histérias e
aventuras.

Eu tenho Hemofilia.

Mas para isso, preciso
do acompanhamento
médico

Assim eu consegui
realizar o meu
sonho de viajar para
0 espago.

Mas essa histéria Nos vemos em
contarei em outra breve, em uma
oportunidade, porqué grande aventura
agora preciso fazer minha espacial.
dose de fator de hoje.

PASSATEMPO ABRAPHEM | N° 01
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Vamos juntos procurar no CACA PALAVRAS aquelas que
fazem parte da rotina das pessoas com hemofilia .

H INBDOR e ——————

[ HEMOFILIA
[ VALENTE
[] COGULACAO

] FATOR
[J PESSOA
[J TRATAMENTO

[JINFUSAO
] SANGRAMENTO

6 ABRAPHEM PASSATEMPO ABRAPHEM | N° 01
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JOGO DOS 7 ERROS
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Valente € nosso amigo com hemofilia que tinha o
sonho de conquistar a lua e, com muita coragem e
disciplina ele conseguiu. E 0 seu sonho, qual €?
Use o quadro abaixo para desenha-lo.

A

6 ABRAPHEM PASSATEMPO ABRAPHEM | N° 01
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e

OLA!

Na historia de hoje, Valente esta & bordo de um foguete em direcdo a Lua, mas antes de conquistar
seu grande sonho precisara enfrentar uma terrivel ameaga, que coloca em risco toda Galaxia da
Profilaxia. Ele vai conhecer o Meteorito- Inibidor, e precisara derroté-lo para seguir nessa grande
viagem espacial.

Aperte os cintos e venha com a ABRAPHEM para essa aventura a bordo do Fogete- Fator

Ol4, eu sou o Valente,
doro brincar e me divertir|
com meus amigos, criar
historias e aventuras.
Eu tenho Hemofilia

[Dominando a Hemofilia:
A missdo!

Meu grande sonho € ser
um astronauta. Embarcar
em um lindo foguete e
chegar até a lua, ver as
estrelas de pertinho, os
planetas e cometas.

Vocés ndo vio acreditar,
N&0 estavamos No universo
gue conhecemos, Nosso

l&lm estava no
[OUNIVERSO! O
universo da Hemofilia.

e )

== -/
4 EMOUNIVERSO.
~ @
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Para conseguir eliminarc ~ Fomos até a estacdo cial
Meteorito Inibidor seria dalxmmotnlerinda.e:plgos

Agora precisamos de sua Conclua os

st Smence depis de Ml | pasatempos 3 seuic
passatempos, poderemos e ]ur;;os VAIROS “lf o
concluir nossa missac. D EEROWIVET0:

Desembaralhe as letras e descubra a o0 nome da galaxia que existe no Hemouniverso

PRI
SRy
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