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Apresentacgio

O IV Encontro Virtual da CONPEDI, que ocorreu nos dias 09, 10, 11, 12, e 13 de novembro
de 2021, contemplou tematicas sobre “CONSTITUCIONALISMO, DESENVOLVIMENTO,
SUSTENTABILIDADE E SMART CITIES” chamando a reflexdo acerca da tecnologia,
desenvolvimento e sustentabilidade sob a égide da constitucionalidade.

O Grupo de Trabalho sobre DIREITOS HUMANOS E FUNDAMENTAIS II, foi composto
por apresentacdes de pesquisadores com os enfoques estreitados sob a proposta da tematica
central do grupo de pesquisa e debates, apresentando estes os resultados de suas pesquisas e
respectivas conclusdes. Integram assim a publicacdo das pesquisas desenvolvidas em diversos
Programas de Iniciagdo cientifica, Grupos de Estudos e Pds-graduagdo em Direto do Brasil,
elaboradas por pesquisadores tdo plurais quanto os temas abordados, de relevancia atual e
discutidos com frequéncia na sociedade que demandam de ateng¢ao prioritario do Direito.

Integram os trabalhos desta obra:

ENTRE PEDRAS E ESPINHOS: A ARQUITETURA HOSTIL CONTRA A POPULACAO
EM SITUACAO DE RUA NO BRASIL de autoria de Reinaldo Caixeta Machado.

EXPLORACAO INFANTOJUVENIL NA AMAZONIA, de autoria de Anna Victoria
Marques De Sousa.

HONNETH: UMA INTERPRETACAO FEMINISTA DA TEORIA DO
RECONHECIMENTO, de autoria de Bruna Christine de Souza Ribeiro, e Gabriella Fonseca
Saraiva.

INTERSECCAO ENTRE PRATICAS CULTURAIS E A UNIVERSALIDADE E



INVIOLABILIDADE DOS DIREITOS HUMANOS: UM RECORTE DO INFANTICIDIO
INDIGENA, de autoria de Carla Noura Teixeira, ¢ Emanuelly Kemelly Castelo Cunha

JUSTICA DE TRANSICAO CORPORATIVA: UM CAMINHO PARA A PARTICIPACAO
DA INICIATIVA PRIVADA DA JUSTICA TRANSICIONAL, de autoria de Camila
Aparecida de Assis Paula.

MORTE DE JOVENS NEGROS E SEGURANCA PUBLICA: UM RETRATO DA
NECROPOLITICA, de autoria de Vladimir Brega Filho, Deborah Francisco Ribeiro, e Luis
Fernando Garcia Souza

O DIREITO FUNDAMENTAL A EDUCACAO NO MERCOSUL SOB A PERSPECTIVA
DO DIREITO COMPARADO, de autoria de Flavio Marcelo Rodrigues, e Bruno Matheus
Pereira da Silva

O ESTADO COMO VIOLADOR DE DIREITOS: VULNERABILIDADE DOS
PORTADORES DA DOENCA FALCIFORME NO DIREITO A SAUDE, de autoria de
Edith Maria Barbosa Ramos, e Paulo Henrique De Freitas Dutra Junior

OS ASSENTAMENTOS DE ISRAEL NA PALESTINA: ANTAGONISTA DO OBJETIVO
11 DA AGENDA 2030, de autoria de Gabriela Soldano Garcez, e Laurié€ Caroline Tenheri

OS DIREITOS HUMANOS COMO ENVOLTORIO DA SALVAGUARDA AMBIENTAL
E PROPULSOR DA SUSTENTABILIDADE de autoria de Camila Gomes De Queiroz

POLITICA HIGIENISTA E A OMISSAO ESTATAL QUANTO A PRESTACAO DE



ASSISTENCIA A POPULACAO DE RUA, de autoria de Nelson Flavio Brito Bandeira, e
Julio Cesar de Camargos Filho

VIOLACOES DOS DIREITOS HUMANOS NO PERIODO DITATORIAL NO BRASIL
SEGUNDO A COMISSAO NACIONAL DA VERDADE, de autoria de Raphael Rego
Borges Ribeiro, Maria Clara Sobral Pinto Alkmim, e Ingrid Sara de Almeida Melo

Destacamos a valorosa contribuicdo de todos os pesquisadores do grupo que apresentaram
pesquisas instigantes, plurais, interseccionais e sensiveis aos sujeitos € ao contexto atual.
Desejamos aos leitores uma proveitosa leitura.

Florianopolis, 18 de novembro de 2021.

Coordenadores:
Paulo Joviniano Alvares dos Prazeres
Deilton Ribeiro Brasil

Cleide Calgaro



O ESTADO COMO VIOLADOR DE DIREITOS: VULNERABILIDADE DOS
PORTADORES DA DOENCA FALCIFORME NO DIREITO A SAUDE

Edith Maria Barbosa Ramos'
Paulo Henrique De Freitas Dutra Junior

Resumo

A presente pesquisa tem por escopo ponderar os aspectos sanitdrios que envolvam os
portadores da Doenga Falciforme considerando o conceito de satide elencado na Constitui¢ao
Federal de 1988 e nos instrumentos normativos internacionais, visto ser essa a enfermidade
genética mais prevalecente no Brasil. De acordo com o Programa Nacional de Triagem
Neonatal nascem cerca de 3.500 criangas por ano ou 1/1.000 nascidos vivos (CASTILHOS; et
al 2016). Através da metodologia descritiva explicativa em andlise bibliografica em livros,
teses, dissertacdes e artigos cientificos indexados nas plataformas digitais Periddicos CAPES
e Biblioteca Virtual da Saude, assim como analise documental em legislacdes internacionais e
nacionais, atestou-se que os portadores da falciforme sofrem, historicamente, com a violéncia
institucional estatal, sendo-lhes negado ao gozo do direito fundamental a satide. De acordo
com a CRFB/88 em seu art. 6°, a saude é considerada como um direito social, € no art. 196
como responsabilidade do Estado, sendo assegurador deste direito, por meio da criagdo e
manuten¢do de politicas publicas, mas, s3o nos documentos internacionais que possuimos o
conceito de satide, conforme artigo 12 do Pacto Internacional de Direitos Economicos, Sociais
e Culturais de 1966 e artigo 25 da Declaragdo Universal de Direitos Humanos de 1948. E no
preambulo da Constitui¢do da Organizagdo Mundial da Satide que se tem a melhor defini¢ao
de saude: “¢ um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, € ndo consiste apenas
na auséncia de doenga ou de enfermidade. Gozar do melhor estado de saude que ¢ possivel
atingir constitui um dos direitos fundamentais de todo o ser humano, sem distin¢gdo de raga, de
religido, de credo politico, de condigdo econdmica ou social.”. A Falciforme historicamente
encontrasse associada a populacdo negra, haja visto que sua origem ocorreu no continente
africano, mas em razdo do modo de produ¢do escravocrata diversos paises apresentam casos
desta hemoglobinopatia. Em 1930 a 1940, a Falciforme foi utilizada como fundamento para o
segregacionismo racial, vide ao pensamento estadunidense da época em considerar o negro
como individuo naturalmente doente, ¢ no Brasil através da tentativa de embranquecimento
populacional, pdés abolicdo da escraviddo. Com a evolu¢ao da ciéncia € com o inicio da
visibilidade desta enfermidade nas Universidades, diversos pesquisadores advertiram ao
Estado a necessidade de se considerar a falciforme como problema social, pois o negro deve
ser considerado integrante da identidade nacional brasileira. Com o movimento negro, pos
governo militar, que se constituiu em 2005, pela portaria 1.391, a Politica de Atencao Integral
as Pessoas com Doenga Falciforme e outras hemoglobinopatias. Apesar de sua criagdo, na
praxis, os falcémicos sdo vitimas da violéncia institucional estatal, visto que “para além dos
problemas economicos e de infraestrutura que os diversos servigos de satde sofrem,
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encontram-se aspectos socioculturais relacionados as praticas violentas de carater institucional
(...) esta violéncia se expressa como negligéncia na assisténcia, todas as formas de
discriminacdo social, violéncia fisica e até sexual” (AZEREDO; SCHRAIBER, 2017).
Portanto, considerasse a violéncia institucional no direito sanitario como aspecto de
negligéncia estatal em fornecer e assegurar o direito a saide a populagdo enferma, in casu, os
portadores da Falciforme, possuem nivel de baixa escolaridade, com remuneragao em até dois
salarios minimos, e que devido as complicagdes da enfermidade acabam por possuir baixo
poder competitivo no mercado de trabalho. (BRAGION; et al 2017), além da situacao
socioeconomica dos portadores, a politica atual possui graves problematicas quanto a
estruturacdo de rede de dados estatisticos, como a caréncia de informagdo nos atestados de
obitos, auséncia de cadastro informatizados nos centros de referéncias e hemocentros € a
existéncia de populacdo sem diagnostico (BRASIL, 2015). Diante desta conjuntura, os
falcémicos, historicamente, em razao dos preconceitos raciais, sofrem com a violéncia
institucional estatal, vide a negligéncia perpetuada pelo Estado no asseguramento do acesso
do direito a saude, pois o conceito de saude vai muito mais além da auséncia de doenca,
implicando as condi¢des socioecondmicas da populacdo enferma, e conforme demonstrado,
os falcémicos, majoritariamente encontram-se nos setores de maior desnivel social e a atual
politica publica possui defasagem quanto a estruturacao de dados, inviabilizando meios de seu
aprimoramento, podendo inclusive, torna-la ineficaz.

Palavras-chave: Direito Sanitario, Falciforme, Violéncia Institucional
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