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V ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI MONTEVIDEU
—URUGUAI

DIREITOSE GARANTIASFUNDAMENTAISI

Apresentacao

O V Encontro Internacional do CONPEDI, realizado na Universidad de la Republica, em
Montevidéu, no Uruguai, propiciou a aproximacdo de pesquisadores e alunos de diversos
Programas de Ps-Graduagdo em Direito brasileiros e pesquisadores uruguaios. Com o foco
na internacionalizacdo da pesquisa juridica do Brasil, o Grupo de Trabalho 55 dedicou-se a
discussdo de uma variada gama de temas, que foram reunidos sob a tematica de Direitos e
Garantias Individuais. A seguir se destacam, em linhas gerais, os artigos que foram
apresentados neste GT, integrantes desta publicacéo.

O primeiro trabalho € intitulado A preservacéo do direito fundamental a salide: um estudo do
principio da reserva do possivel, sendo de autoria de Cloris Patricia Pimente e Anisio
Monteschio Junior, e aborda a repercusséo das dificuldades de acessar o SUS e a
judicializagdo do direito a sadde. Esta Ultima vem afetando a complexidade do sistema
administrativo, gerando duvidas sobre a origem dos recursos, que sd0 escassos. Como
cumprir a decisdo judicial constante de busca individualizada do direito coletivo a saide? O
direito fundamental a salide esta atrelado ao direito avida, por isso ndo € absoluto. Os autores
destacam a necessidade de politicas publicas, ao invés do recurso ao Poder Judiciario, o que
acaba refletindo numa questéo orcamentaria.

O segundo texto, intitulado: Mandado de Injuncdo e Jurisdicdo dialdgica: algumas
consideragdes a partir do caso do MI n°® 943, escrito por Renata de Marins Jaber Rosa,
discute a funcdo do Mandado de Injuncdo no contexto juridico-constitucional brasileiro.
Desde 2007, o STF definiu a solucdo normativa do MI. A questdo sobre os efeitos ainda €
polémica, sejam efeitos inter partes ou erga omnes. Na questdo do MI 943, ao julgar o
pedido, o STF acabou gerando um reflexo forte sobre o Poder Legislativo, que editou a
legislacdo, sobre 0 aviso prévio proporcional, objeto deste Mandado de Injuncéo. Trata-se de
um instrumento juridico ainda pouco utilizado no Brasil, em que pese ainda existirem muitos
artigos da Constituicdo do Brasil sem regulamentacdo ordinaria.

O texto que segue, intitulado O bem de familia do fiador e seu direito de moradia, dalavrade
Daniele Ferron D’ Avila e Nicholas Augustus de Barcellos Nether, traz a discusséo acerca da
(im)penhorabilidade do bem de familia do fiador. O problema que buscou enfrentar: 1sso €
ou ndo constitucional? Estdo em oposi¢cdo o direito de moradia do fiador e o direito de



protecdo a locacdo que é do proprietario. O art. 827, do CC, traz o beneficio de ordem, o
fiador podera, no prazo da defesa, indicar bens do locatério que poderdo ser objeto de
penhora, desde gue no mesmo municipio onde estd o imoével locado. Este artigo acaba ndo
viabilizando uma solucdo para o locador. Os diversos Tribunais de Justica ainda néo
harmonizaram o entendimento, mas ha uma sinalizacdo no sentido da penhorabilidade do
bem do fiador. O STJ entende que o fiador, quando assina o contrato e da o bem em garantia,
esta ciente dos efeitos juridicos e, por isso, ndo ha uma violagdo constitucional. A simples
aplicacdo dalel ao caso concreto € insuficiente, se deve |é-la a luz dos principios da CF/88.
Se deveriam utilizar outras formas de garantia, ao invés da fianca, que somente caberia se 0
fiador tivesse doisimoveis.

Na sequéncia se podera ler o texto: A identidade de género do transexual na principiologia da
igualdade numa perspectiva neoconstitucional, escrito por Anna Priscylla Lima Prado e
Angélika Souza Verissimo da Costa, que aborda a perspectiva de género, sustentado a
possibilidade de ir além da apresentacéo bindria, que ainda € muito enraizada na sociedade
brasileira. A norma constitucional exige uma hermenéutica principioldgica, a fim de dar
execucdo aos direitos sociais. Um ponto importante € a identidade social dos transexuais,
mesmo apos a cirurgia de redesignacdo sexual. O “ser transexua” ainda é motivo para um
elevado e crescente nimero de homicidios no Brasil, apontando a necessidade da prética da
efetivaigualdade entre as pessoas. A discussdo de e sobre 0 género nas escolas é um caminho
importante para se fomentar o respeito a essa tematica.

Na sequéncia, o leitor encontrara o artigo: A Lei de acesso ainformac&o no Brasil e Uruguai:
um estudo comparativo ante a trasnacionalidade do direito a informacéo, de autoria de Jodo
Francisco da Mota Junior. O autor inicia o texto distinguindo “transnacionalizacéo” de
“globalizacdo”. Aqui se estuda a transcendéncia de Estado, sem preocupacdo com os limites
territoriais. O direito a informac&o € um direito sem fronteiras. Por isso, tera cada vez mais
dificuldades para ser efetivamente protegido pelo Direito. A lei brasileiraé de 2011 e alel
uruguaia é de 2008. Ambos os textos legais apresentam pontos positivos e negativos. No
Uruguai existe um recurso especial — que traz caracteristicas distintas do recurso de amparo,
para proteger aintegridade e a confidencialidade das informacdes. No Uruguai ainda existe a
possibilidade do sigilo eterno, o que ndo existe no Brasil. O estudo de Direito Comparado se
apresenta como uma ferramenta metodol 6gica significativa para a compreensdo da evolucéo
de determinados ramos novos que surgem no cenario dainovacao tecnol 6gica.

O artigo intitulado Analise dos aspectos juridicos legais decorrentes da redesignacdo sexual
como forma de exercicio dos direitos da personalidade, escrito por Paulo Joviniano Alvares
dos Prazeres, aborda o tema relacionado as dificuldades da inser¢do do transexual em uma



categorizacdo da distin¢do binéria. O nome social ndo atende as necessidades dos transexuais
e a gquestdo registral trazem questdes juridico-sociais que ainda carecem de uma solucéo que
menos ofenda a dignidade da pessoa humana. No bojo das discussdes levantadas por estas
duas questbes se verifica a complexidade da plenitude do exercicio dos direitos da
personalidade, que se encontram inscritos no Codigo Civil atual.

O proximo artigo, intitulado: Capitalismo, defesa do consumidor e justica: uma visdo a partir
da perspectiva da sociedade de consumo instituida enquanto modo de vida no contexto social
do século XX, escrito por Renata de Carvalho Ferreira Machado e Emerson Duarte de Souza
Pires, aborda aimportancia do direito a informacéo na rotulagem dos produtos transgénicos e
0s seus reflexos na chamada “sociedade de consumo”, a partir de Baumman, Lipovetzky,
Nancy Fraser, entre outros. O art. 170, da CF/88, como um referencial para a defesa do
consumidor, 0 que se mostra ineficaz, a partir das estruturas do capitalismo, que se nutrem
por meio do consumo em massa e, muitas vezes, sem uma devida informacdo dos diversos
efeitos que tal postura social contemporanea podera gerar.

Por meio do artigo: Critica ao conceito de minimo existencial na perspectiva da Teoria das
Necessidades de Agnes Heller, dalavra de Léa Maria Massignan Bergjuk, é trazido o estudo
0 minimo existencial — hoje, € uma espécie de minimo vital; as necessidades humanas — e a
partir desta perspectiva a autora do artigo apresenta as contribuicdes de Agnes Heller, que
trabalha a teoria das necessidades, expressas em sentimentos, ndo apenas alimentacao,

medicamentos, mas amar e ser amado. De acordo com Heller, todo ser humano tem as
seguintes necessidades: 0 consumo; a democracia formal, a estrutura das necessidades — que
vem da tradicdo — as transformacdes sdo lentas e graduais; a participacdo democratica, para
inserir as pessoas no contexto; o trabal ho; necessidades manipuladas — o reflexo da sociedade
de consumo, as necessidades acabam sendo infinitas; participacéo politica; o lazer e a
dificuldade de concilia-lo com o trabalho; incentivo aos jovens na participacdo politica; a
necessidade dareligido; a ética; liberdade de escolha; socializacdo; tradicdes e mudancas. Por
meio destes elementos € que se deveria avaliar a extensdo e a medida do atendimento a tudo
aguilo que se pretende inserir sob o titulo do “minimo existencial”.

O artigo que tem como titulo: Contradicdo fatica na efetivacdo dos direitos fundamentais
sociais, de autoria de Filipe Augusto Silva, estuda algumas contradi¢cdes presentes na
satisfacdo de direitos basicos, com um aporte financeiro significativo por parte do Estado.
Existe uma limitacdo nesta questéo, pois se estabelece uma relacdo entre a escassez de
recursos e as necessidades da sociedade (as demandas por efetivacdo de direitos
fundamentais). Medidas propostas pelo trabalho: a integracdo informacional entre os 3
poderes, em forma de decisdes dialdgicas, buscando uma prestagdo qualitativa dos direitos



fundamentais, especialmente por meio de politicas publicas para atender as demandas a
meédio e longo prazos.

Em continuacdo, se poderd ler o trabalho intitulado: Direito a salde como manifestacdo de
vida-digna, escrito por Juliana Cristina Borcat e Alinne Cardim Alves Martha, examina a
salde como um exemplo do nucleo existencial do individuo. O estudo se deu a partir dos
casos de fissurados do |&bio palato, que sdo tratados pela érea da salide da USP, por uma
equipe multidisciplinar. O trabalho pretende inserir o Direito nesta equipe, especiamente a
partir de um tratamento/acompanhamento desde 0 nascimento das criangas que apresentam as
caracteristicas deste caso de salde.

O artigo que tem como titulo: Neoconstitucionalismo e tutela das pessoas com deficiéncia
pelo Poder Judiciério: perspectivas de uma jurisdicdo inclusiva na América do Sul, de autoria
de Mariana Camilo Medeiros Rosa, traz o estudo comparado a partir do Brasil, Colémbia e
Argentina, que possuem indices consideraveis de pessoas com deficiéncia. Ai a justificativa
para a sua escolha no contexto da América Latina. No Brasil, em dados de 2010, sdo 23% de
pessoas que se declaram com alguma deficiéncia. Nos outros 2 paises os indices séo bem
menores. O artigo examina, ainda, a forca normativa dada aos principios, no Brasil, a partir
da CF88, na Argentina em 1990, e na Coldmbia em 1994. Discutiu-se a passagem do
principio da igualdade para o direito a igualdade. As acBes afirmativas ou discriminacéo
positiva sdo mecanismo paraimplantacdo dainclusdo das pessoas com alguma deficiéncia.

No seguimento se encontra o artigo: O direito de tentar: a utilizacdo de substancia
experimentais em pacientes terminais como hipétese concretizadora dos direitos a vida e a
felicidade, de autoria de Patricia Vieira de Melo Ferreira Rocha e Alicio de Oliveira Rocha
Janior, onde os autores trazem os contornos de um “novo” direito fundamental, ou sgja, de
um direito de tentar usar substancias experimentais, com fundamento na dignidade da pessoa
humana e da auto-determinacéo de cada individuo. Vale dizer, cada pessoa sabe o0 que é
melhor para ela mesma e este direito subjetivo devera ser reconhecido pelo Ordenamento
Juridico. A questdo que se contrapde ao direito de tentar sdo 0s riscos que poderdo ser
gerados ao usudrio. Este direito tem uma dupla perspectiva: € uma forma de concretizar o
direito a vida, mas também é um direito de relativizar este direito. Por isso, devera receber
atencdo por parte do Direito, fundado no amplo esclarecimento sobre todos 0s possiveis
desdobramentos que este “direito de tentar” podera trazer para o seu titular. Este direito tem
previsdo constitucional na Colémbia.

A seguir se encontra o artigo intitulado O dever constitucional de emancipacéo das minorias,
escrito por Sérgio Tibirica Amaral e Flademir Jeronimo Belinati Martins, que traz as



contribuicdes oriundas de decisdes judiciais produzidas na Alemanha, Franca e Estados
Unidos, buscando defender um direito/dever constitucional das minorias. Os autores
observam que a criacdo de politicas de cotas € insuficiente, notadamente pela falta de
candidatos, em muitos casos, para utilizélas. Por isso, apontam para a hecessidade de acbes
emancipatorias, expressas por meio de politicas publicas que busguem concretizar a
emancipacdo das minorias.

Depois se pode ler 0 artigo O dever fundamental dos pais de educar os filhos: porque a
educacao necessita de esforgos pessoais, elaborado por Adriano Sant’ Ana Pedra, que destaca
a necessaria interrelacdo entre os direitos e os deveres fundamentais, especialmente no tema
relacionado a educacéo dos filhos, que acaba aproximando os pais e o Estado. Ambos tém
parcelas especificas na concretizacdo deste direito fundamental, cujo titular sdo os filhos.
Mesmo em escolas privadas se terd a ingeréncia do Estado, assim como nas escolas publicas
devera haver a efetiva participacdo dos pais.

Na sequéncia se encontra o texto intitulado O trabalho infantil e a violacdo dos direitos
fundamentais, da lavra de Suzete da Silva Reis e André Vianna Custodio, que estuda os
efeitos que o trabalho prematuro podera gerar no desenvolvimento das criancas. Apesar das
diversas acdes para minorar a ocorréncia desta situacéo, o indice do trabalho infantil ainda &
bastante elevado. Atualmente existem diversas atividades que acabam atraindo as criangas,
como o trabalho de modelo, de artista, como jogador de futebol, entre outros, que disfarcam
um trabalho infantil. H& diversos pontos de atencado, pois os efeitos séo gerados do presente
para o futuro destas criancas, notadamente na qualidade de vida e os custos a salide publica.

Se percebe a grande diversidade de temas novos gue se inscrevem sob o titulo dos Direitos e
Garantias Fundamentais, sinalizando a ampla gama de possibilidades para a promoc¢do da
inovacdo no Direito. Espera-se que 0s textos a seguir apresentados possam ser 0 ponto inicial
paraampliar os horizontes de sentido para o Direito no Século X XI.

Os organizadores desejam uma excelente leitura.

Prof. Dr. Mateus Eduardo Siqueira Nunes Bertoncini - Programa de Mestrado em Direito do
UNICURITIBA

Prof. Dr. Wilson Engelmann - Programa de Pos-Graduacdo em Direito — Mestrado e
Doutorado; e Mestrado Profissional em Direito da Empresa e dos Negdcios, ambos da
UNISINOS



O DIREITO DE TENTAR: A UTILIZACAO DE SUBSTANCIASEXPERIMENTAIS
EM PACIENTESTERMINAISCOMO HIPOTESE CONCRETIZADORA DOS
DIREITOSA VIDA E A FELICIDADE.

RIGHT TO TRY: USE OF EXPERIMENTAL SUBSTANCESIN TERMINAL
PATIENTSASA CONCRETIZING EVENT TOTHE RIGHTSTO LIFE AND TO
HAPPINESS.

PatriciaVieraDeMelo Ferreira Rocha 1
Alicio De Oliveira Rocha Junior 2

Resumo

A dignidade da pessoa humana é principio fundamental do ordenamento juridico brasileiro e
a busca da concretizagdo do direito a vida pretende acancar a felicidade do individuo. A
autodeterminacdo do homem, em especifico do paciente gravemente enfermo ou terminal, em
buscar a cura através do uso de substancias em fase experimental, evidencia o direito
fundamental conhecido como “right to try” (direito de tentar), que, apesar de se aparentar
relativizador do direito a vida, pretende, efetivamente, concretizé-la através da esperanga de
gue ha chance de cura, ainda que remota.

Palavras-chave: Dignidade humana, Direito fundamental avida, Uso compassivo de
substéncias experimentais, Direito de tentar, Busca da felicidade, Busca da cura

Abstract/Resumen/Résumé

The dignity of the human person is a fundamental principle of Brazilian law and the pursuit
of the realization of the right to life seeks to achieve happiness of the individual. The self-
determination of man, in specific critically ill patient or terminal, to seek healing through the
use of substances in the experimental stage, highlights the fundamental right known as "right
to try", which, although appears relativizing the right to life, aims to effectively achieve it
through hope that there is chance of cure, however remote.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Human dignity, Fundamental right to life,
Compassionate use of experimental substances, Right to try, Pursuit of happiness, Cure search

1 Defensora Publica Federal. Membro do Conselho Penitencidrio do Estado de Sergipe. Especialistaem Direito
Previdenciario. Mestranda em Direito pela Universidade Federal de Sergipe - UFS.

2 Juiz de Direito do Tribunal de Justica do Estado de Sergipe. Especialistaem Direito Processual Civil. Aluno
Especial do Mestrado em Direito da Universidade Federal de Sergipe - UFS.
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1. INTRODUCADO.

O ser humano vive em constante busca da sua felicidade, ndo importando onde ela
esteja ou como ela se apresente. “O bem soberano ¢ a felicidade, para onde todas as coisas
tendem. Ela ¢ caracterizada como um bem supremo, por ser um bem em si. Portanto, ¢ em
busca da felicidade que se justifica a boa acdo humana. Todos os outros bens sao meios para
atingir o bem maior que ¢ a felicidade.”

Assim, afirma Arist6teles que a felicidade ¢ finalidade da propria natureza humana,
uma dadiva dos deuses. Para o Filosofo, a felicidade ¢ um bem supremo que a existéncia
humana deseja e persegue, dependendo, porém, dos bens exteriores para ser realizada. Deste
modo, ¢ na busca da felicidade que se justifica a boa acdo humana, sendo os outros bens
meios para atingir o bem maior, a felicidade.

Nessa linha, ndo se deve esquecer que o ser humano ¢ consciente em si mesmo,
capaz de autodeterminar a sua conduta e que € nessa liberdade, na sua autonomia pessoal, que
repousa a nocdo de dignidade da pessoa humana. O ser humano possui, a0 menos
potencialmente, o direito de formar a sua propria existéncia, concretizando a sua dignidade.

O ser humano vive em incessante busca da sua felicidade e vé, nessa realizagdo, a
concretizagao da sua dignidade. Tendo em vista tal jornada, o homem se depara, ao longo da
sua existéncia, por situacdes que o fazem optar por um direito, em detrimento de outro, ndo
menos importante, utilizando-se da técnica da ponderacao.

Desta forma, pode-se pensar que o direito fundamental a vida, base de todos os
demais direitos fundamentais, pode ser relativizado frente a outros direitos fundamentais, nao
se esquecendo que nenhum direito fundamental pode ser considerado absoluto. Vale ressaltar,
que em determinadas situacdes a relativizagdo de tal direito se demonstra apenas como uma
capa que encobre a verdadeira realidade, qual seja, tornar ainda mais concreto o direito a vida.
Nesse passo, pode-se afirmar que pacientes em estado terminal teriam direito de tentar o uso
de substincias/medicamentos experimentais, como forma de se manter vivos, mesmo que, ao
final, tais medicamentos nao lhe trouxessem a cura.

Nesse caminho é que se pode falar no direito de tentar, novo movimento que visa
fazer com que substancias experimentais sejam disponibilizadas para os doentes terminais nos
EUA. Assim, advogados e estudiosos do Instituto Goldwater, do Arizona, nos EUA,
elaboraram uma legislagdo para que os pacientes terminais fizessem uso de drogas
experimentais para o cancer ou doengas neurologicas degenerativas.

No Brasil, o Direito de Tentar foi recentemente tratado no julgamento da ADI n°
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5501, no qual o Supremo Tribunal Federal - STF suspendeu, liminarmente, a vigéncia da Lei
n® 13.269/2016, que autorizava a utilizagdo da substincia fosfoetanolamina sintética em
pacientes com cancer, por entender que a utilizacdo de tal medicamento experimental poderia
causar risco a saude e a segurancga das pessoas. Vale ressaltar a importancia dos votos
divergentes, que apoiaram a utilizagdo de tal substancia em pacientes terminais, tendo em
vista o direito de tentar que tais pessoas teriam em ter esperanca de se manter vivas, atraves

da suposta cura, ou da melhoria da qualidade de vida.

2. DO DIREITO A VIDA: HIPOTESE ABSOLUTA DE DIREITO FUNDAMENTAL?

Analisando-se a evolugdo dos direitos fundamentais, verifica-se que o Direito a Vida
se encontra entre aqueles considerados de primeira dimensdo, ou seja, um dos primeiros
direitos reconhecidos como inerentes a qualidade humana.

Assim, pode-se afirmar que o seu reconhecimento, nas primeiras Constituigdes
escritas, ¢ produto do pensamento liberal burgués do século XVIII, de cunho individualista,
surgindo-se e afirmando-se como um direito do individuo frente ao Estado, classificado como
um direito de defesa, demarcando uma zona de ndo interven¢do do Estado e uma autonomia
individual em frente de seu poder.

Nesse caminhar, poder-se-ia induzir que cada homem ¢ dono da sua vida, podendo
dela dispor da forma que entender mais conveniente para si, sem que o Estado pudesse
exercer maior influéncia sobre o seu querer.

Ao se tratar do direito a vida, automaticamente, atrelamos tal direito ao Principio da
Dignidade da Pessoa Humana, ndo s6 pelo fato de se tratar de um Principio Internacional,
trazido de forma expressa ou tacita em diversos Pactos e Tratados Internacionais, mas,
trazendo para nossa realidade ordenamental, por se tratar de Principio Fundamental norteador
de todo sistema juridico patrio.

Na analise do Direito a vida, importante se faz a verifica¢ao das teorias Universalista
e Relativista e a influéncia que elas exercem no estudo da sua relativizagdo. Segundo os
universalistas, ndo haveria diferenciacdo de conteudo dos direitos humanos, sendo iguais entre
todos os povos, independentemente das diferencas culturais. Para Flavia de Avila, em sua
obra “Direitos e Direitos Humanos, Abordagem Historico-Filosofica e Conceitual”, “o
universalismo ndo implicaria em destruicdo de culturas, mas proclamaria o estabelecimento
de instrumentos internacionais padrdes de Direitos Humanos, onde haveria espago para

variagoes, adaptagoes, diferentes interpretacdes € maneiras de implementagao™.
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Ja para os relativistas, ainda segundo Flavia de Avila, “a moral teria suas origens
intimamente ligadas ao desenvolvimento historico e sociocultural de cada sociedade, nao se
podendo haver o estabelecimento de uma moral universal para ser imposta a todos os povos,
vista que, cada um deles teria seus valores e entendimento peculiar sobre a moral. Os valores
de cada sociedade seriam também influenciados pelo nivel de desenvolvimento econémico ¢
o sistema politico sob o qual vivem as pessoas. Assim, diante da diversidade cultural, nao
teria como prevalecer o universalismo”.

O Principio da Dignidade da Pessoa Humana opera como “limite dos limites” aos
direitos fundamentais, garantindo, desta forma, o minimo existencial, que, por sua vez, deve
ser verificado pontualmente, em cada caso especifico. O direito fundamental deve ter como
corolario a garantia do minimo existencial, ou seja, deve assegurar ao ser humano uma vida
com dignidade.

Nesse contexto, surge a questio de saber se a vida poderia ser relativizada, mormente
sendo considerado o direito humano mais basilar. Em que pese a necessidade de ser
preservada, verifica-se que a resposta positiva se impde, principalmente diante da presenga da
diversidade cultural, das necessidades de cada ser humano e daquilo que cada um acredita ter
valor para buscar a sua felicidade.

A supremacia da vida, no entanto, ndo encontra qualquer fundamento juridico no
nosso sistema normativo, ndo reservando a Constituicdo Federal de 1988 tratamento
privilegiado a vida em face de outros interesses da pessoa. Nenhum direito fundamental
recebe protecdo absoluta. Assim, o direito a vida deve abranger o direito de pacientes
terminais tentarem o uso de medicamentos experimentais na busca da cura, bem como o
direito de morrer de forma digna, caso o resultado de tal tratamento nao lhes seja favoravel.

Diante de situagdo tdo inquietante, necessario se faz buscar resposta nas técnicas de
hermenéutica, com destaque para o Principio da Pondera¢do de Valores. Vale lembrar que,
diante da evolugdo da ciéncia e da sociedade, surgiram novas necessidades do homem, o que
deu surgimento a novas técnicas cientificas que concretizaram ainda mais o direito a vida.

Aqui vale a pena deixar claro que a Dignidade da Pessoa Humana ndo pode ser
tratada como principio absoluto, ja que os principios ndo trazem esta caracteristica. Assim,
impde-se a ponderacdo entre tensdes de dignidade de diversas pessoas, ou mesmo entre
tensdes entre o direito a vida e a dignidade pertencente a um mesmo sujeito de direitos. Isso
significa que ndo deve tal principio ser sacrificado, nem violado, mas, pode ser relativizado,
através de uma convivéncia harmonica, diante da dignidade de todos os seres humanos.

Porém, ha situagdes em que a conciliagdo dos interesses em jogo se torna impossivel,

211



ja que a protecdo de um direito fundamental acarretard a violacdo de outro bem juridico
protegido pela Constituicao Federal. Nesses casos, em que a harmonizagao se mostra invidvel,
impoe-se a necessidade da ponderagdo propriamente dita, pela qual se escolhera qual o valor
deve prevalecer e qual devera ceder, havendo sacrificio de uma das normas constitucionais.

Diante do que ja tratamos, percebemos que a ponderacdo de valores abre a
possibilidade de se renunciar a direitos fundamentais, englobando at¢ mesmo a vida. Nao
permitir que uma pessoa, com plena capacidade de discernimento, negocie ou renuncie a
direitos fundamentais, ¢ violar um dos atributas da Dignidade da Pessoa Humana, qual seja, a
autonomia da vontade. A pessoa, com base nela, pode fazer tudo o que quiser, desde que nao
prejudique terceiros.

Assim, nos casos da utilizacdo de medicamentos experimentais, por pacientes
terminais, diante do direito fundamental a liberdade, poderia a pessoa dispor da sua vida, no
sentido de aumentar eventual risco de morte, tendo em vista o seu direito de tentar aumentar
suas chances de sobrevida. Nao se deve esquecer que com tal situagdo o paciente terminal
serd, certamente, um paciente mais feliz, na medida em que o direito de tentar lhe traz a

esperanca que outrora lhe foi retirada por sua condenagao clinica.

3. 0 DIREITO A SAUDE E SUA INTIMA RELACAO COM O DIREITO A VIDA.

O direito a saude esta previsto no art. 6° da CF, bem como no art.196, da CF/88, que
dispoe:

“A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de doencas e de outros agravos € ao acesso
universal e igualitario as acdes e servi¢os para sua promog¢ao, protecao e recuperagao’.

Como qualquer direito social, o direito a saide comporta duas vertentes, mormente
diante do seu enquadramento como direito fundamental de 2* geracdo, uma de natureza
negativa (direito de se exigir do Estado e de terceiros que se abstenha de qualquer ato que
prejudique a saude), outra de natureza positiva (direito a prestacdo estatal visando a prevengao
e o tratamento de doengas). Assim, compete & Administragdo Publica efetivar os comandos
gerais contidos na ordem juridica, implementando programas, agdes, garantindo a prestacao
de determinados servigos. Tal efetivacdo se dé através das politicas publicas.

O direito a satde ¢, sem qualquer duvida, exigéncia necessaria a concretizacdo da
dignidade da pessoa humana. Como direito de cunho prestacional, visa garantir a efetivagdo

do direito a igualdade e da liberdade material, garantindo uma existéncia digna.
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Nesse passo percebe-se a intima relagdo existente entre direito a vida e o direito a
saude, uma vez que onde ha vida, deve existir dignidade. A ndo observancia do direito a saude
leva, consequentemente, a violagdo do direito de se viver dignamente e feliz. Vale destacar
que tal afirma¢do se mostra ainda mais contundente quando se verifica a impossibilidade de
se afastar o direito a saude do direito a vida.

O direito a vida, ndo pode ser concebido de forma simploéria, ndo se tratando apenas
de viver no sentido mais rudimentar da palavra: respirar. O direito a vida deve ser visualizado
e perseguido como o direito a uma vida digna, sem sofrimento, o que pode ser alcangado
através da prestagdo do servico de satide de forma integral, devendo o Estado fomentar todas
as formas capazes de trazer a pessoa a sensacao de que sua saude e sua vida estdo sendo
tuteladas da forma mais abrangente possivel.

E nessa perspectiva que vem se falando do Direito de Tentar (“Right to Try”), recente
doutrina criada nos Estados Unidos da América, que foi trazida a baila no Brasil no
julgamento da medida cautelar na ADI n® 5501, no qual foi deferida, liminarmente, a
suspensdo da aplicacdo da Lei n® 13.269/2016, que permitia a utilizagdo da substancia

fosfoetanolamina sintética em pacientes diagnosticados com cancer.

4. O DIREITO DE TENTAR: UM DIREITO FUNDAMENTAL.

O Direito de Tentar trata-se de um direito inerente a pessoa humana, constituindo
forma de se atingir a sua dignidade. Tal direito humano foi algado, nos ultimos anos, a forma
de movimento de grande for¢a nos Estados Unidos da América, que visa possibilitar o uso de
medicamentos experimentais para tratamento de doentes terminais, que neles enxergam
chance de cura.

Deve-se levar em consideragcdo que todo homem tem o direito de autodeterminacao,
ou seja, direto de decidir como quer dispor da sua vida, para torna-la digna e feliz. Nesse
aspecto, o direito de tentar faz parte da autodeterminacdo do homem, que pode, em situacao
de doenca terminal, decidir fazer uso de substincias ainda ndo aprovadas por orgdo de
fiscalizacdo interna, ndo devendo o Estado intervir em situacdes que tais, uma vez que ela em
nada afetard a vida de terceiros.

Nos EUA ja existem leis em 28 (vinte e oito) Estados que tratam do direito de tentar.
A origem de tal movimento data do ano de 2007, ano no qual houve o julgamento, pela Corte
de Apelagdes do Distrito de Columbia, do caso “Abigail Alliance for Better Access to

Developmental Drugs and Washington Legal Foundation, appellants vs. Eschenbach”, no

213



qual, ao se discutir acerca do “right to try”, firmou-se o entendimento de que “quando nao
existam opgoes de tratamento, com base no consentimento informado, o paciente tem direito a
acessar medicamentos e tratamentos que se encontram em fase inicial de aprovacdo pelo
orgao regulador.”

Vale ressaltar que se configura consentimento informado quando ao paciente ¢
disponibilizado o acesso a informacao acerca dos prés e contras do tratamento experimental
proposto.

O direito de tentar ou “right to try”, apds o julgamento acima citado, tem sido base
para recentes alteragdes legislativas no ambito dos Estados, o que culminou, em maio de
2016, com a apresentagao de projeto de lei, perante o Senado Americano, de autoria do
Senador Ron Johnson, visando expandir a capacidade de doentes terminais de ter acesso aos
medicamentos ainda em fase experimental, impedindo, desta forma, uma interferéncia da
FDA (“Food and Drug Administration”), no sentido de impedir o uso de tais farmacos por
pacientes em estado terminal.

Tal projeto de lei que hoje tramita no Senado Federal Americano trouxe as seguintes
motivagdes:

a) O processo de aprovacao de medicamentos ainda em estudo, visa proteger futuros
pacientes de medicamentos e tratamentos precoces, ineficazes e perigosos, mas, tal processo
de pesquisa, dura, na maioria das vezes, muitos anos;

b) os pacientes que t€ém uma doenga terminal ndo teriam tempo de esperar até que
uma investigacdo acerca de droga, produtos bioldgicos ou dispositivo receba aprovacao final
do "United States Food and Drug Administration - FDA..";

c) os pacientes que t€ém uma doenga terminal tem o direito, de essencial importincia,
de tentar prosseguir na luta da preservacao de suas proprias vidas através do acesso as drogas,
produtos biologicos e dispositivos disponiveis como um resultado de uma investigagao;

d) o uso de drogas em processo de investigagdo, produtos biolodgicos e dispositivos ¢
uma decisdo a ser tomada pelo paciente com uma doenca terminal, em consulta com o médico
assistente e da equipe de saude em causa;

e) a decisdo de usar uma droga experimental, produtos biologicos ou dispositivo deve
ser feito com pleno conhecimento dos potenciais riscos, beneficios e consequéncias para o
paciente e sua familia.

Os criticos da legislagdo que trata do “right to try” apontam os seus aspectos
negativos, dentre os quais destacamos os seguintes:

a) aos doentes em estado terminal sdo concedidas falsas esperancas ao individuo;
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b) tais leis exigem, para o uso de tais medicamentos e tratamentos, apenas que se
cumpra uma das trés fases de testes clinicos, ndo havendo dados sobre a eficacia de tais
drogas, especialmente em pessoas muito doentes;

¢) ndo havendo dados acerca da seguranga, torna-se o consentimento informado, por
parte do paciente, impossivel, j& que para tanto necessario seria o conhecimento dos pros e
contra do tratamento preposto;

d) tal tentativa de cura poderia acelerar a morte e causar mais sofrimento ao paciente.

O que ndo se pode esquecer ¢ que o direito de tentar € expressdo do livre arbitrio do
individuo, essencial a concretizagdo da sua dignidade, ou seja, trata-se de um direito
fundamental e, como tal, diante de outros direitos, detém forca relativizante de outro direito
fundamental, mormente diante do seu carater relativo. Desta forma, todas as citadas criticas
podem ser ultrapassadas, bastando, para tanto, utilizar-se da técnica de ponderagdo e
utilizando-se do direito do individuo dispor da sua vida da forma que melhor entender (direito
a liberdade, livre arbitrio).

O individuo, acometido de doenca grave ou em estado terminal, tem o poder, diante
da informacao que lhe ¢ prestada, no sentido de que ndo se sabe quais as consequéncias boas
ou ruins, que podem advir de determinado tratamento experimental, de escolher tentar a sua
cura mesmo nada sabendo sobre efeitos colaterais ou possibilidade de cura. Neste caso,
bastaria lhe ser informado que, diante das incertezas, a possibilidade de aceleramento de
morte ou sua ocorréncia seria uma possibilidade, e com base em tal informagao decidir dispor
da sua vida por entender ser esta uma chance de continuar a viver.

Seguindo tal caminho a Corte Constitucional da Colémbia tratou, no ano de 2015, do
“Derecho a que sea intentado” (“Right to Try”), como um direito fundamental de que tem os
pacientes em estado vegetativo persistente ou minimamente consciente de tentar a cura
através de medicamentos ainda em estagio experimental: “Al respecto, la Sala considera que
si bien el derecho fundamental “a que sea intentado” o “right to try”, guarda en sus origenes
una relacion con el suministro de tratamientos, procedimientos y medicamentos
experimentales para enfermos terminales, dado que se trata de un derecho inherente a la
dignidad humana (art. 94 Superior).”

Assim, nao se pode negar que o direito de tentar a cura ¢ um direito fundamental,
inerente a dignidade da pessoa humana, mormente diante do direito de livre arbitrio que todo
homem tem, podendo dispor da sua vida da forma que melhor entender, sempre buscando ter
dignidade e ser feliz, desde que com tal atitude ndo prejudique direito ou coloque em risco a

vida de outrem.
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Nesse passo vale lembra que, quando se fala em direito a vida, deve se pensar em
uma perspectiva ampla e de acordo com o Principio da Dignidade Humana, e nao vida no
sentido de sobrevivéncia fisica. O direito fundamental & vida abrange o direito a uma
existéncia digna, e se manifesta na autodeterminacdo consciente e responsavel da propria
vida, ndo devendo ser vista apenas no seu aspecto bioldgico, mas sim no seu sentido mais
amplo. A violagdo da dignidade resulta na violagao da propria vida, e cada ser humano detém
seus parametros de dignidade.

Nao se deve esquecer que o ser humano € consciente em si mesmo, capaz de
autodeterminar a sua conduta, e que nessa liberdade, e na autonomia pessoal é que repousa a
nocao de dignidade da pessoa humana. O ser humano possui, a0 menos potencialmente, o
direito de formar a sua propria existéncia, concretizando a sua dignidade.

No Brasil, o “right to try” foi concretizado no ordenamento juridico através da Lei
n® 13.269/2016, que autoriza o uso da fosfoetanolamina sintética por pacientes diagnosticados
por neoplasia maligna, tendo a constitucionalidade da mesma sido objeto de Acgdo
Declaratoria de Inconstitucionalidade (ADI n® 5501), de autoria da Associagdo Médica
Brasileira (AMB), havendo decisdo do plenario do STF deferindo liminar, por maioria, para

suspender a eficacia da citada lei até julgamento final da referida ADI.

5. APLICACAO DO DIREITO DE TENTAR NO ORDENAMENTO JURIDICO
BRASILEIRO: USO COMPASSIVO DE SUBSTANCIAS EXPERIMENTAIS EM
PACIENTES TERMINAIS OU COM DOENCAS CRONICAS OU DEGENERATIVAS.

A Resolugdo n° 251, de 7 de agosto de 1997, do Conselho Nacional de Satde - CNS,
define os termos sobre pesquisa com novos farmacos, vacinas ou testes diagnosticos em seres
humanos, compostos de uma fase pré-clinica, normalmente realizada em animais ¢ mais
quatro fases de pesquisa, estas tendo voluntarios humanos como receptores dos farmacos
experimentais.

Os Orgios responsaveis pela analise dos pedidos de utilizagdo de novos farmacos e
pela fiscalizacdo de seus usos especificos, dentro de suas indicagdes, sdo, no Brasil, a Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitdria — ANVISA, no Brasil; nos Estados Unidos da América, o
Food and Drug Administration — FDA; e, na Europa, o European Medicines Agency — EMA.

Vale ressaltar que, sob a regulamentagdo desses Orgos, ha duas formas de utilizagdo
de farmacos em humanos: como parte integrante de projetos de pesquisa, devidamente

avaliados e aprovados por comités de ética; assistencial, quando a indicagdo estiver aprovada
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pelos orgaos responsaveis ou quanto avaliados pelos estudos toxicoldgicos, compostos por
quatro fases, necessarios a comprovagao de sua seguranca ¢ eficacia.

Tal procedimento formal para liberacdo para uso pode ser considerado moroso e
incompativel com a necessidade urgente do paciente terminal, pois, este, na maioria dos
casos, tem, no passar do tempo, o seu maior inimigo em sua luta didria pela vida.

A partir do inicio dos anos 1980, com o surgimento da epidemia da AIDS, uma
doenga, a época, altamente letal, inicialmente rotulada de 5Hs (hemofilicos, homossexuais,
haitianos, heroindmanos e hookers - profissionais do sexo), adveio nova demanda pelo uso
assistencial de novos farmacos, ainda em testes experimentais, ou seja, ainda nao devidamente
aprovados.

Tal demanda ¢ trabalhada no filme “Dallas Buyers Club” (titulo no Brasil: “Clube de
Compras Dallas”), de 2013, dirigido por Jean-Marc Vallée, escrito por Craig Borten e Melisa
Wallack e baseado na vida de Ronald “Ron” Woodroof, interpretado por Matthew
McConaughey, cuja interpretacdo lhe rendeu o Oscar de melhor ator em 2014. O roteiro ¢
baseado em Ron Woodroof, eletricista heterossexual de Dallas e que foi diagnosticado com
AIDS, em 1985, durante uma das épocas mais obscuras da doenga e, embora os médicos
tenham lhe diagnosticado com apenas 30 dias de vida, Woodroof se recusou a aceitar o
prognostico e criou uma operacao de trafico de remédios alternativos, na época, ilegais, ndo
autorizados pela FDA e assim, conseguiu viver 7(sete) anos apos diagnosticado.

Diante do aumento de diagndsticos de doencas graves e/ou letais, a exemplo da
AIDS, cancer e outras degenerativas ou cronicas, constata-se o surgimento de novas
demandas por utilizacdo de substancias ainda em investigacao, por intermédio de programas
de extensdo do uso (os sujeitos de uma pesquisa continuam a ter acesso ao farmaco apds o
término do estudo clinico), de uso compassivo (paciente especifico em risco de vida) e de
acesso expandido (uso por grande numero de pacientes, de droga ainda nao aprovada, mas
com processo de liberacao ja encaminhado).

Para o uso compassivo, quando individual, exige-se apenas dados de estudos pré-
clinicos e de fase I. Em caso de uso compassivo para pequenos grupos de pessoas, amplia-se a
exigéncia para dados de estudos de fase II. Os programas de acesso expandido dependerao,
por seu turno, de dados de estudos de fase III.

Os programas de uso compassivo e de acesso expandido ampliam a utilizagdo
assistencial de farmacos ainda experimentais para pacientes ndo sujeitos a projetos de
pesquisa, estes beneficiarios do programa da extensao do uso.

A FDA, ainda na década de 80, criou mecanismos e definiu critérios para permitir a
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paciente gravemente enfermo o acesso a firmacos ainda ndo aprovados para uso assistencial.

Tais critérios, atualizados a partir da ultima década, tem sido aplicados pela
ANVISA, no Brasil, e estabelecem que ¢é possivel a utilizagdo de substancia ainda
experimental em programa de uso compassivo desde que: haja uma demonstrag¢ao inequivoca
da necessidade; ndo exista outro tratamento eficaz; beneficios potenciais justifiquem os riscos;
e 0 acesso permitido ndo interfira na realiza¢ao de pesquisa clinica em curso ou planejada.

Portanto, o uso compassivo de um farmaco ainda experimental, como a propria
definicdo o caracteriza, compreende situagdo de extrema necessidade para o paciente com
iminente risco de vida, sem alternativa terapéutica consagrada e anuncio de morte bem
proxima se essa forma de tratamento compassivo nao ocorrer rapidamente.

O uso compassivo sempre deve ser considerado pratica assistencial e ndo uma
atividade de pesquisa. O uso compassivo para pequenos grupos de pacientes pode ocorrer
quando varias solicitagdes de acesso individual para um mesmo farmaco cheguem aos
comités de ética ou agéncias reguladoras. Esses ou essas podem solicitar que os
patrocinadores fagam uma proposta de programa de acesso a pequenos grupos. Sdo situagdes
também excepcionais e que t€ém em comum — com os programas de acesso individual — os
mesmos principios.

Assim, a regra restringe sua prescricdo — de forma compassiva - as situagdes onde
métodos ja conhecidos ndo apresentam resultados satisfatorios. O uso compassivo ocorre
quando um medicamento novo, ainda sem registro na ANVISA, pode ser prescrito para
pacientes com doengas graves e sem alternativa terap€utica satisfatéria com produtos
registrados no pais.

Vivenciamos, nas ultimas décadas, o crescimento exponencial da demanda pela
disponibilizagdo de substancias classificadas como de uso compassivo, para pacientes
considerados em estado terminal (com risco iminente de morte), como também em relacdo a
pacientes com doencas cronicas ou degenerativas, todos sem outras alternativas terapéuticas
satisfatorias.

A titulo exemplificativo, trataremos do uso compassivo, no Brasil, do canabidiol —
CBD e da fosfoetanolamina sintética - FOS.

Segundo o Conselho Federal de Medicina, a substancia canabidiol - CBD ¢ um dos
80 canabinoides presentes na planta Cannabis sativa e ndo produz os efeitos psicoativos
tipicos da planta, sendo que uma extensa revisdo dos estudos de toxicidade e efeitos adversos
do CBD, na qual foram avaliados mais de 120 trabalhos, a maioria em animais, poucos em

humanos, sugere que o CBD ¢ bem tolerado e seguro, mesmo em doses elevadas e com uso
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cronico.

Todavia, nao ha estudos suficientes em humanos que possam ser caracterizados como
das Fases II e III, dos estudos clinicos que comprovem sua seguranga e eficdcia, j4 que os
estudos existentes envolvem numero limitado de participantes de pesquisa e, apesar de tais
restricoes, o Conselho Federal de Medicina — CFM, por intermédio da Resolugdo n°
2.113/2014, publicada no D.O.U. de 16 de dezembro de 2014, Sec¢ao I, p. 183, entendeu pela
necessidade da aprovacdo do uso compassivo do CBD, para o tratamento de epilepsias da
crianca e do adolescente refratdrias aos tratamentos convencionais. Porém, a avaliagdo
constante da mencionada Resolu¢do indica que ainda n3o héa evidéncias cientificas que
comprovem que os canabindides sdo totalmente seguros e eficazes no tratamento de casos de
epilepsia.

Outro notorio exemplo de uso compassivo de substancia experimental ¢ vislumbrado
em relagdo a substancia fosfoetanolamina sintética - FOS, popularmente conhecida como
“pilula do cancer”.

Nesta seara, da defesa de viabilizacdo de mais facil acesso dos pacientes terminais
necessitados a mencionada substincia experimental, na busca pela cura ou por melhoria da
qualidade de vida, destaca-se a atuacdo da Defensoria Publica da Unido - DPU, em especial
do Defensor Publico Federal Daniel Macedo Alves Pereira, titular do 2° Oficio de Direitos
Humanos e Tutela Coletiva do Nucleo da Defensoria Publica da Unido no Rio de Janeiro — 2°
DHTC/RIJ, reconhecido estudioso dessa tematica.

A Defensoria Publica da Unido ajuizou a¢ao civil publica com pretensdo nacional de
viabilizar o inicio das pesquisas clinicas em dire¢do a obtencdo, mediante o atendimento de
todos os protocolos previstos em lei, para o reconhecimento dos fins terapéuticos da
substancia FOS, que, segundo afirma a DPU na petigdo inicial, demonstrou-se aliada dos
pacientes portadores de neoplasia, embora ndo comprovado cientificamente e, também,
viabilizar o fornecimento da substancia FOS aos portadores de cancer em estado terminal.

Alega a DPU estar embasada em vinte anos de pesquisas realizadas pela
Universidade de Sao Paulo — USP — Campus Sao Carlos sobre a FOS, com reconhecimento da
comunidade cientifica internacional e a substancia parece ter efeito promissor no tratamento
do cancer.

Ainda segundo as afirmacdes da DPU, as criticas quanto ao uso da FOS se
concentram, essencialmente, a inexisténcia de testes clinicos, porém, segundo afirma a
Defensoria Publica da Unido, ha fortes evidéncias e experiéncias positivas com o uso da

substancia, nao sendo razoavel que inexista, iniciativas efetivas do Governo Federal para que
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se avance rumo a concretizacdo dos testes clinicos e da legalizacdo da substancia.

Destaca a Defensoria da Unido que a substancia FOS havia sido testada
cientificamente em relagdo a toxicidade, beneficios ¢ a¢ao antitumoral, in vitro, em animais ¢
em humanos, tendo ocorrido, inclusive, em 1995, teste toxicoldgico, realizado pelo Centro de
Assisténcia Toxicologica da Universidade Estadual Paulista — UNESP, de Botucatu, e, em
relagdo ao cancer, as pesquisas académicas amparadas em testes in vitro € em cobaias
indicaram eficacia promissora da a¢do antitumoral da FOS, apresentando concentragdes
inibitorias de tumores sem alterar a viabilidade de células normais nos casos testados de
LEUCEMIA; TUMORES DE EARLICH; CANCER DE MAMA; EFEITOS
ANTIMELANOMA; ATIVIDADE ANTIMETASTICA ¢ MORTALIDADE DE TUMORES
SOLIDOS, conforme estudos publicados em renomadas revistas académicas internacionais da
area da saude.

Afirmou a DPU que ¢ necessario se considerar os resultados de exames clinicos de
pacientes que utilizaram a FOS com autorizagao judicial e que comprovam a eliminagao ou
reducdo do tumor e/ou dos marcadores tumorais nos casos de cancer de cdlon, pulmao,
ovario, figado, rim, mama, intestino, 6sseo e prostata, apos o inicio do tratamento com a FOS
por 9 diferentes pacientes.

Aduziu que médicos de diversos hospitais publicos e privados, dentre eles o Hospital
Sirio-Libanés, vém prescrevendo a FOS a seus pacientes, hd longa data, atestando, inclusive,
a melhora do quadro clinico apds o uso da substancia e, por isso, ndo podem ser ignoradas
evidéncias sobre melhora substancial dos portadores da doenga, NAO havendo RELATO OU
NOTICIA DE EFEITOS COLATERAIS, apesar de recentes os resultados de exames dos
pacientes que passaram a utilizar a FOS com autorizagdo judicial, especialmente se
confrontados com efeitos colaterais do tratamento convencional com quimioterapia, nocivos
aos seres humanos e¢ que podem afetar, indistintamente, células cancerigenas e células
saudaveis, gerando efeitos agressivos e indesejados.

Acgdes como as acimas mencionadas, a exemplo da defendida pela DPU, ganharam
corpo pelo clamor dos pacientes, sedentos por alguma expectativa de cura ou de melhoria de
qualidade da vida, e fizeram crescer, exponencialmente, a judicializagdo da demanda pelo
fornecimento da FOS, sendo determinantes para que os Poderes Legislativo e Executivo
Federais passassem a tratar de forma diferente tal tematica.

Operou-se, nesse sentido e naquele momento, certa mudanca de conceitos,
culminando na edigdo da lei federal n°® 13.269, de 13 de abril de 2016, publicada em

14.04.2016, que autorizou o uso da FOS por pacientes diagnosticados com neoplasia maligna,
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desde que haja laudo médico que comprove o diagnostico e o paciente, ou seu representante
legal, assine termo de consentimento e responsabilidade.

A Lei n° 13.269/2016 também autorizou a produc¢do, manufatura, importacao,
distribuicdo, prescri¢cdo, dispensagdo, posse ou uso da FOS, direcionados aos usos de que
trata, independentemente de registro sanitario, em carater excepcional, enquanto estiverem em
curso estudos clinicos acerca dessa substancia.

Inconformada com o conteido da citada Lei, a Associagdo Médica Brasileira —
AMB, ajuizou, no Supremo Tribunal Federal — STF, acdo direta de inconstitucionalidade -
ADI, tombada sob o n° 5501, com a pretensdo de suspender a eficacia da Lei n® 13.269/2016
e, por consequéncia, o uso da FOS.

Sustentou a AMB, autora da a¢do, que, diante da auséncia de testes da substincia
FOS em seres humanos e de desconhecimento acerca da real eficacia do medicamento, bem
como de seus efeitos colaterais, aquela autorizagdo legal seria incompativel com direitos
constitucionais fundamentais, a exemplo do direito a satide (artigos 6° e 196), dos direitos a
seguranga e a vida (artigo 5°, “caput”), além do principio da dignidade da pessoa humana
(artigo 1°, III).

No Supremo Tribunal Federal, mediante voto do Relator, Ministro Marco Aurélio de
Melo, acompanhado pelo voto de outros cinco ministros, decidiu-se, por maioria de seis votos
contra quatro, pelo deferimento da liminar na medida cautelar, para suspender a eficacia da
mencionada Lei até o julgamento definitivo da agdo e se afirmou que “o ato atacado discrepa
das balizas constitucionais concernentes ao dever estatal de reduzir o risco de doenga e outros
agravos a saude dos cidadaos”, “o direito a saude ndo serd plenamente concretizado sem que o
Estado cumpra a obrigacdo de assegurar a qualidade das drogas distribuidas aos individuos
mediante rigoroso crivo cientifico, apto a afastar desenganos, charlatanismos e efeitos
prejudiciais ao ser humano” e “é, no minimo, temerdria — e potencialmente danosa — a
liberacao genérica do medicamento sem a realizagao dos estudos clinicos correspondentes, em
razdo da auséncia, até o momento, de elementos técnicos assertivos da viabilidade da
substancia para o bem-estar do organismo humano”.

Apesar de ndo ter sido decisdo unanime, o voto da maioria se constituiu um profundo
retrocesso ao desconsiderar significativa evolucao doutrinaria e jurisprudencial valorativa dos
principios sustentadores da doutrina do “right to try”, alterando, substancialmente, o
panorama da jurisprudéncia nacional, inclusive do proprio STF, relativa as demandas de
judicializagdo da satde, que até entdo caminhavam no sentido de permitir e/ou facilitar o

acesso a tratamentos experimentais e privilegiavam o principio da dignidade da pessoa
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humana, o direito de tentar e o direito a busca da felicidade.

Tal decisao, em sede da medida cautelar na ADI, tem carater liminar e, portanto, ndo
impede, até o presente momento, a propositura de novas demandas, o que ainda vem
ocorrendo, havendo juizes que continuam a deferir novas liminares, mesmo diante da
ineficacia da Lei, com base nos principios e regras (interpretacdo extensiva) que ja utilizavam

antes mesmo da promulga¢ao da multicitada Lei.

6. A DUPLA PERSPECTIVA DO DIREITO DE TENTAR.

Como ja examinado o Direito de Tentar, como expressdao da autodeterminagdao do
individuo, constitui um Direito Humano, detendo, desta forma, carater principioldégico. Como
tal, trata-se de um mandamento de otimizagdo, dependendo, para a sua satisfacdo, ndo apenas
das possibilidades faticas, mas também das possibilidades juridicas.

Vale ressaltar, que o conflito entre Principios pode existir, ¢ nesse caso, segundo
Robert Alexy havendo colisdo de principios, um deles terd que ceder frente ao outro. Isso
significa que, em determinada situagdo, um Principio tem precedéncia em face do outro sob
determinadas condigdes, € que aquele que tiver maior forca em um caso concreto, terd
precedéncia sobre o outro.

Tendo em vista a citada autodeterminagdo, “toda pessoa tem direito de tomar
decisdes fundamentais sua sobre sua propria vida, corpo, crengas, entre outros aspectos — na
acepg¢ao do Tribunal Constitucional Alemao o direito do individuo determinar autonomamente
o seu destino, sem afetar direitos de terceiros, nem a lei moral, nem a ordem constitucional”.
Assim, o paciente terminal, ou acometido de doenga grave tem o direito de trilhar o caminho
que quer dar a sua vida, sendo a ele resguardado o direito de lutar pela sua cura e se manter
Vivo.

O problema ¢ que quando o individuo enfermo, ao fazer uso do seu direito de
autodeterminagdo, e efetivar o seu direito de tentar, estard assumindo o risco de morte que
tratamentos experimentais podem resultar, sendo tal decisdo, por outro lado, impregnada pela
fé e esperanca de continuar a viver. Assim, o que se verifica ¢ uma dupla perspectiva do
direito de tentar, que ao mesmo tempo que assume papel relativizador do direito a vida e da
felicidade, j4 que o individuo as coloca em risco diante da assuncdo de tratamentos
experimentais, dos quais ndo se sabem quais as consequéncias que deles podem advir,
assume, por outro viés, papel concretizador de tais direitos fundamentais, ja que ¢ insito a

todo ser humano viver de forma digna e feliz.
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Vale ressaltar, que o conceito de dignidade ndo pode ser considerado como um
conceito uno e estatico. Cada ser humano sabe a medida do que representa a sua dignidade,
que varia de acordo com o povo, cultura, época, devendo sempre ser respeitado um nticleo
minimo nos pardmetros de tal conceito.

Nesse toar, mais uma vez deve-se deixar claro que a Constituicdo Federal de 1988,
alcou a Dignidade da Pessoa Humana como Principio Fundamental da Republica Federativa
do Brasil. Assim, ficou claro que o real objetivo do Constituinte Originario foi no sentido de
que o Estado deve servir ao homem, ndo devendo intervir na liberdade que cada individuo
tem de dispor da sua vida, desde que, com tal atitude ndo prejudique terceiros. Nao se deve
esquecer que o bem-estar do ser humano deve ser tutelado pelo Estado e que tal situagdo ¢
alcada através da atividade estatal e das suas politicas publicas.

Nao ¢ aceitavel, que o estado, através de tais politicas publicas, intervenha na esfera
pessoal do individuo, retirando-lhe o poder de conduzir e dispor da sua vida através do direito
de tentar, alegando para tanto normas técnicas editadas por de o6rgdos reguladores, que em
muitos casos sdo dotadas do vicio da inconstitucionalidade, por limitar o livre arbitrio em
situagdes onde a sua concretizacdo ndo demonstra qualquer perigo 4 sociedade, mas, por sua
vez, pode resultar em efetivagdo de direitos fundamentais como a satde, felicidade e a propria
vida.

Nesta toada, certa questdo se impde: sera que o Estado teria o poder de retirar de um
individuo doente, desenganado, sem nenhuma perspectiva concreta de cura, a chance de
buscar o seu direito de viver, mesmo que através de tratamentos experimentais? Vale lembrar
que, tais pacientes, pelo menos informados de que ndo se sabem quais as reagdes podem
decorrer de tais tratamentos, mas sabendo que a morte pode ser uma possivel consequéncia,
tem a opcao de escolher se quer ou ndo seguir tal caminho, podendo relativizar o seu direito a
vida, visando, na verdade a concretizar.

Nota-se que esta diante de situagdo onde hd uma ponderacao de valores e principios,
onde um, diante do caso concreto deverd prevalecer. Prioriza-se a felicidade do individuo, o
seu bem-estar psiquico, em saber que estd colocando a sua vida em uma situagdo de risco
possivel, visando, porém, um objetivo maior, a propria concretizagdo da sua vida e a busca da
felicidade.

Retirar o direito de tentar do individuo ¢ afrontar contra a sua dignidade, ¢ aniquilar
o direito ao seu livre arbitrio, de conduzir a sua vida da forma que melhor entender. Nisso o
Estado nao pode, nem tem razao para intervir, ja que cada ser humano sabe aquilo que lhe faz

feliz e o que torna digna a sua vida.
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7. CONCLUSAO.

Assim, sabendo-se que os direitos fundamentais a vida, a saude e a felicidade estao
intimamente ligados e a concretizagdo de todos eles € essencial para garantia da dignidade do
homem, a autodeterminagao do individuo se mostra um instrumento essencial para se alcancar
tal “status”.

O homem ¢ livre para tomar decisdes que repercutem no rumo da sua vida, desde que
suas opgdes ndo afetem ou prejudiquem direitos de terceiros. E nessa perspectiva, em cenario
onde pacientes portadores de doengas graves ou em estado terminal, que se passou a falar no
direito de tentar ou “right to try”, que nada mais ¢ do que o direito que tais pessoas tém de
tentar a cura, mesmo por intermédio de tratamentos experimentais.

O direito de tentar é, sem duvida, direito humano fundamental e decorrente da
propria esséncia do ser humano de lutar pela vida, tratando-se de uma perspectiva da
autodeterminagdo do homem de decidir o caminho que deve seguir. A tendéncia mundial
caminha no sentido de tornar cada vez mais evidente tal direito humano, formador da
personalidade da pessoa, havendo fortes movimentos nesse sentido, em especial nos EUA,
onde 28 (vinte e oito) Estados ja reconheceram no “right to try” um direito fundamental do
individuo de tentar a cura, replicando-se em recente projeto de legislacdo no Senado Norte-
Americano.

Na América do Sul, tal movimento tém como expoente a Colombia, onde decisdes da
sua Corte Constitucional vem garantindo tal direito aos pacientes em estado vegetativo. No
Brasil, em que pese antiga discussdo acerca da utiliza¢do de tratamentos experimentais como
saida para a ineficacia de certos tratamentos tradicionais, tal como o uso do canabidiol em
pacientes portadores de doencas cronicas, foi com a Lei n° 13.269/2016, que autorizou o uso
da fosfoetanolamina sintética em pacientes com cancer, que o direito de tentar ganhou maior
evidéncia.

Em que pese decisdo do STF, no sentido de suspender liminarmente a eficacia da
citada Lei, alguns dos votos divergentes citaram o direito de tentar como forma de garantir, ao
paciente terminal, o direito de lutar pela sua vida, em situagdes extremas, em que nada mais
lhe resta, a ndo ser a fé e a esperanca em tentar a cura através de um ultimo recurso possivel
naquele momento.

Desta forma, como direito fundamental que ¢, o direito de tentar deve ser

resguardado pelo Estado, que, diante da ineficacia do seu papel de concretizador do direito a
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saude através de politicas publicas positivas, deve se valer da sua fung¢do negativa, nio
intervindo na autonomia que tem cada individuo de dispor da sua vida da forma que melhor
entender, desde que ndo atinja direito de outrem ou afete a sociedade como um todo.

Todo ser humano tem direito de viver de forma plena e feliz e, essa plenitude e
felicidade, em pacientes portadores de doencas graves ou estado terminal, estd espelhada na
esperanga e na fé que advém dos tratamentos experimentais, no direito de tentar a cura através
dos mesmos. O que se busca, através do “right do try”, é a concretizagdo da vida, em que
pese, em uma andlise superficial, tender-se a acreditar que se esta abrindo mao dela,
relativizando-a.

Em uma sociedade na qual novas tecnologias cientificas vém surgindo visando
aumentar a expectativa de vida das pessoas e atender ao Principio da Dignidade Humana,
retirar do paciente terminal o seu direito de tentar a cura, além de afrontar um direito humano
fundamental, poderia conduzir tais pessoas a uma condi¢do sub-humana, condenando-as a
grande sofrimento, fisico e/ou psiquico, no escasso tempo de vida que lhes resta, arrebatando
delas o que poderia ser seu Unico ou ultimo sopro de vida, o que se mostra irrazoavel e

inconcebivel.
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