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X111 ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI URUGUAI —
MONTEVIDEU

DIREITOSE GARANTIASFUNDAMENTAISI

Apresentacao

O Grupo de Trabalho Direitos e Garantias Fundamentais foi realizado durante o XIlI
ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI, realizado na Facultad de Derecho, da
Universidad de la Republica- UDELAR, em Montevidel, no Uruguay, entre os dias 18,19 e
20 de setembro de 2024 e elegeu como tema "ESTADO DE DERECHO, INVESTIGACION
JURIDICA E INNOVACION". Esta questdo suscitou intensos debates desde o inicio e no
decorrer do evento com a apresentacao dos trabalhos previamente selecionados e painéis que
na Universidade ocorreram.

Os trabalhos apresentados neste GT possibilitam uma acurada reflexdo sobre tépicos
contemporaneos e desafiadores dos direitos e garantias fundamentais. Em linhas gerais, os
textos reunidos traduzem discursos interdisciplinares maduros e proficuos. Os textos sdo
ainda enriquecidos com investigacOes legais e doutrinérias da experiéncia juridica estrangeira
a possibilitar um intercAmbio essencial a busca de solucfes para as imperfeicdes do nosso
sistema juridico.

As pesquisas perpassam teméticas cléssicas que abordam os temas abaixo:

1. DIGNIDADE HUMANA E A ATRIBUICAO DA NACIONALIDADE BRASILEIRA
ORIGINARIA AO NASCIDO NO EXTERIOR

2. DIREITOS DA PERSONALIDADE NAS RELACOES FAMILIARES: UM ESTUDO
ACERCA DA FALSASMEMORIAS ANTE A ALIENACAO PARENTAL

3. DIREITOS HUMANOS E A GARANTIA DO DIREITO A SAUDE COM ENFASE A
DEFESA DA DIGNIDADE HUMANA

4. DO DIREITO FUNDAMENTAL A CONVIVENCIA FAMILIAR DO ADOLESCENTE
EM CUMPRIMENTO DE MEDIDA SOCIOEDUCATIVA DE INTERNACAO

5. DO SER SEM ALMA AO SUJEITO DE DIREITOS: O RECONHECIMENTO DO
DIREITO FUNDAMENTAL A AUTODETERMINACAO DOS POVOS INDIGENAS



6. EDUCACAO AMBIENTAL NO ESTADO DO AMAZONAS, UMA FERRAMENTA
MOTRIZ DE PEDAGOGIA LIBERTARIA DECOLONIAL

7. INTERPRETACAO DO SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL ACERCA DO NOVO
REGIME PRESCRICIONAL DA LEI DE IMPROBIDADE ADMINISTRATIVA.

8. O DIREITO A SAUDE E O ACESSO AS POLITICAS PUBLICAS DAS MULHERES
MIGRANTES COM DEFICIENCIA NO BRASIL: UM OLHAR SOB O SISTEMA UNICO
DE SAUDE NA DIVERSIDADE

9. O NEOPANOPTICO DIGITAL: INTELIGENCIA ARTIFICIAL, DIREITOS
FUNDAMENTAIS E O NOVO PARADIGMA DA VIGILANCIA ESTATAL

10. O PLANEJAMENTO FAMILIAR NAS NORMAS INTERNACIONAIS DE DIREITOS
HUMANOSE A INSEGURA GARANTIA DA LEGISLACAO BRASILEIRA

11. O PROCESSO DE CRIACAO DA VERDADE JURIDICA: UMA REFLEXAO SOBRE
A DIFICULDADE DE EFETIVACAO DOS DIREITOS HUMANOS NA SOCIEDADE
BRASILEIRA

12. O SALARIO MINIMO — FATOR DE DESEVOLVIMENTO E DE REDUCAO DAS
DESIGUALDADES?

13. OLHAR DESCOLONIAL SOBRE DIREITOS E GARANTIAS FUNDAMENTAIS DE
INDIGENAS E QUILOMBOLAS

14. QUANDO RECONHECER E INCLUIR DIGNIFICA A PESSOA: UM OLHAR DE
ALTERIDADE PARA AS PESSOAS COM DEFICIENCIA

15. SOBRE O EXERCICIO DO DIREITO FUNDAMENTAL DA PESSOA ADOTADA
EM CONHECER SUA ORIGEM

16. UMA ANALISE CRITICA DA CONSTITUCIONALIDADE DO §15 DO ARTIGO 525
E § 8° DO ARTIGO 535, AMBOS DO CODIGO DE PROCESSO CIVIL

17. UMA ANALISE CRITICA DA EVOLUCAO DOS DIREITOS HUMANOS
FUNDAMENTAIS E A TECNICA DE EDICAO GENOMICA CRISPR-CAS9
(CLUSTERED REGULARLY INTERSPACED SHORT PALINDROMIC REPEATYS)



18. VIOLACOES DE DIREITOS FUNDAMENTAIS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
AFETADOS PELAS ENCHENTES DE 2024 NO RIO GRANDE DO SUL: ANALISE DAS
ACOESESTATAISA LUZ DA TEORIA DA PROTECAO INTEGRAL

Os coordenadores convidam os juristas a conhecerem o teor integral dos artigos, com a
certeza de proficua leitura, e encerram essa apresentacdo agradecendo a possibilidade de
dirigir os debates entre pesquisadores altamente qualificados.

Prof. Dr. Lucas Gongalves da Silva— UFS

Prof. Dr. Marcos Leite Garcia- UNIVALI



UMA ANALISE CRITICA DA EVOL U(;ACN) DOSDIREITOSHUMANOS
FUNDAMENTAISE A TECNICA DE EDICAO GENOMICA CRISPR-CAS9
(CLUSTERED REGULARLY INTERSPACED SHORT PALINDROMIC REPEATYS)

A CRITICAL ANALYSISOF THE EVOLUTION OF FUNDAMENTAL HUMAN
RIGHTSAND THE CRISPR-CAS9 GENOME EDITING TECHNIQUE
(CLUSTERED REGULARLY INTERSPACED SHORT PALINDROMIC REPEATYS)

Régis Willyan da Silva Andrade
GisedlaMaria Rosas Helou

Resumo

O artigo analisara a partir da evoluc&o histérica dos Direitos Humanos, frente aos principios
expressos ha Declaragdo Universal do Genoma Humano e dos Direitos Humanos, até as mais
recentes tecnologias de edi¢do do genoma humano. O problema que nortela essa pesquisa,
parte da premissa das técnicas de edi¢cdo gendémica CRISPR-Cas9 que tem impulsionado
terapias genéticas inovadoras, contudo, perpassado pelo liame ténue entre a ciéncia e a ética,
pois até onde podemos aplicar essas tecnologias sem afetar 0s direitos humanos e a dignidade
individual. Os objetivos sdo: analisar, o desenvolvimento histérico dos Direitos Humanos, o
impacto do mapeamento do DNA na ciéncia e na sociedade, a edi¢cdo gendmica pela técnica
do CRISPR-Cas9 e suas implicagfes na ciéncia e na ética e 0s aspectos regulatorios da
edicdo genética, através da privacidade das informagdes gendmicas. Adota-se a metodologia
analitica documental. Conclui-se que A Carta Politica de 1988 trouxe um amplo arco de
garantias que se conectam a atividade jurisdicional. Diante da transnacionalidade do genoma
humano, a regulacéo da edicdo genética, demanda um didlogo continuo, aberto e inclusivo,
para assegurar que os beneficios da tecnologia sgjam alcangados de forma ética e equitativa,
em consonancia com os val ores da dignidade humana e da justica social.

Palavras-chave: Edicdo gendmica, Crispr-cas9, Direitos humanos, Direitos fundamentais

Abstract/Resumen/Résumé

The article will analyze the historical evolution of Human Rights, based on the principles
expressed in the Universal Declaration of the Human Genome and Human Rights, up to the
most recent human genome editing technologies. The problem that guides this research is
based on the premise of the CRISPR-Cas9 genome editing techniques that have driven
innovative genetic therapies, however, permeated by the tenuous link between science and
ethics, as far as we can apply these technologies without affecting human rights and
individual dignity. The objectives are: to analyze the historical development of Human
Rights, the impact of DNA mapping on science and society, genomic editing using the
CRISPR-Cas9 technique and its implications for science and ethics and the regulatory
aspects of gene editing, through the privacy of genomic information. The documentary
analytical methodology is adopted. It is concluded that the 1988 Political Charter brought a
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broad range of guarantees that connect to jurisdictional activity. Given the transnationality of
the human genome, the regulation of gene editing demands a continuous, open and inclusive
dialogue, to ensure that the benefits of the technology are achieved in an ethical and equitable
manner, in line with the values of human dignity and social justice.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Genome editing, Crispr-cas9, Human rights,
Fundamental rights

263



INTRODUCAO

A pesquisa assenta na evolucdo historica dos Direitos Humanos, seus avangos e
retrocessos, passando por uma analise das técnicas de edicdo gendmica, em especial, o
CRISPR-Cas9 que tem impulsionado terapias genéticas inovadoras, contudo, perpassado pelo
liame ténue entre a ciéncia e a ética, pois até onde podemos aplicar essas tecnologias sem afetar
os direitos humanos e a dignidade individual. Nesse interim, adota a metodologia analitica
documental, com o objetivo de analisar a evolu¢do conceitual dos Direitos Humanos, as
transformacdes que envolvem a pesquisa genética, e suas implicagdes éticas, morais e

cientificas, sob a 6tica da dignidade da pessoa humana.

A problematica parte da aplicacdo dessas novas tecnologias e os limites a serem
observados para ndo se ferir a Dignidade da Pessoa Humana e os Direitos Humanos individuais,
em busca de melhorias gendmicas, base da internacionalizacdo dos Direitos Humanos, qual
seja, a dignidade da pessoa humana, fundamento que orienta uma pluralidade de elementos
essenciais e inderrogaveis, sendo suporte para concepc¢ao de tais direitos e, ainda, principio no

qual se pautam os principais sistemas constitucionais modernos.

O Estado deve respeitar e fomentar a existéncia digna do ser humano, valorizando- o
tanto em sua dimenséo individual quanto num contexto de justica. A ideia de que os individuos
e grupos humanos podem ser reduzidos a um conceito ou categoria geral, que a todos engloba,
é de elaboracdo recente na Historia. Aos povos que vivem a margem do que se convencionou
chamar de civilizacdo, ndo existe palavra que exprima o conceito de ser humano, onde 0s

integrantes desses grupos sdo chamados tao somente de “homens”.

A medida que a tecnologia avanca, a engenharia genética emerge como um tema de
grande destaque na atualidade, particularmente no contexto da edi¢do de genes humanos e suas
implicacdes. A técnica de edi¢do genbmica CRISPR-Cas9 tem impulsionado terapias genéticas
mais sofisticadas e personalizadas, em um cenario onde as fronteiras entre a ciéncia e a ética

se entrelagam.

CRISPR € um acrénimo de Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats,
traduzida para o portugués como: Repeti¢es Palindrémicas Curtas Agrupadas e Regularmente
Espacadas. E uma técnica de edicdo genética que se baseia na descoberta de que a proteina
Cas9 corta 0 DNA quando lhe é fornecido um RNA guia especifico que direciona o corte para
a sequéncia de DNA desejada.
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Como o RNA pode ser sintetizado artificialmente no laboratorio, ele pode direcionar e
modificar sequéncias especificas de DNA com grande precisdo, permitindo diferentes tipos de
intervencOes genéticas. Em esséncia, a habilidade de sintetizar RNA no laboratério expande
significativamente as possibilidades de manipulacéo genética.

Essas conquistas tém o potencial de revolucionar a medicina, oferecendo novas
perspectivas para o tratamento de doencas genéticas e outras condi¢fes de saude. No entanto,
0 uso e a aplicacdo dessas tecnologias também levantam questdes éticas complexas e
preocupacOes sobre a protecdo dos direitos humanos e a dignidade individual. Conforme
ressalta, Potter, considerado o pai da bioética:

A humanidade necessita urgentemente de uma nova sabedoria que fornega o
‘conhecimento de como usar o conhecimento’ para a sobrevivéncia humana e para o

melhoramento da qualidade de vida (Potter, 2016, p. 27).

A frase de Potter, sugere a importancia de ndo apenas adquirir conhecimento, mas
também de saber como aplica-lo de forma ética e responsavel. Nesse contexto, a ideia é que o
conhecimento cientifico deve ser utilizado de maneira consciente e cuidadosa, levando em
consideracdo as implicaces éticas e sociais de suas aplicacdes, visando o bem-estar da

humanidade e a preservacao da vida.

Dessa forma, o artigo analisara a técnica do CRISPR-Cas9 frente aos principios éticos
expressos na Declaracdo Universal do Genoma Humano e dos Direitos Humanos. Aborda 0s
impactos cientificos e sociais do mapeamento do DNA e da edi¢cdo gendmica, discutindo as
implicacOes éticas e a necessidade de regulamentacgdes efetivas para garantir a seguranca e a

ética no uso dessas tecnologias.

Além disso, abordara as disposicdes legais e os principios éticos que orientam a
pesquisa e a aplicacdo da edicdo gendmica, tanto em nivel nacional quanto internacional,

destacando a importancia da protecdo dos direitos humanos e da dignidade da pessoa humana.

Por meio dessa reflexdo, espera-se contribuir para um dialogo sobre as complexidades
associadas ao uso da edicdo gendmica na pratica clinica e na pesquisa cientifica e os desafios
e oportunidades que essas tecnologias inovadoras representam para a sociedade

contemporanea.
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1. DESENVOLVIMENTO HISTORICO DOS DIREITOS HUMANOS

A expectativa do século XX, pautado nas modernas declaracGes de direito da Franca e
dos Estados Unidos, alem do movimento do constitucionalismo que teve inicio a partir de uma
concepcdo liberal extrema, passando pelos ideais sociais até a concepcdo de um movimento
pos-social pautado no Estado Democratico de Direito, fez com que os Direitos Humanos
Fundamentais, progressivamente, ganhassem efetividade prética, trazendo a esperanca de que

pudesse existir um direito universal de protecao destes direitos.

Seja em decorréncia das transformacdes sociais ou mesmo pela hecatombe do maior
conflito bélico, até entdo, enfrentado pela humanidade com a Primeira Guerra Mundial,
acelerou-se a necessidade de criagdo de um nudcleo inderrogavel de Direitos Humanos
Fundamentais que evitaria atrocidades contra a pessoa humana, conforme sublinha Trindade
(2014, p. 145):

E, naqueles anos durissimos que se seguiriam aos escombros da maior e mais
desoladora guerra até entdo travada pelas nagdes (1914-1918), essas esperangas se
nutriam das répidas — por vezes profundas — transformagdes sociais em curso em
partes muito importantes do planeta. Muitas conquistas sociais — e seus reflexos

juridicos — foram mesmo notaveis, e mesmo quando controvertidas, chegaram por
um momento a parecer irreversiveis.

Diferentemente dos Direitos Fundamentais que remontam a Antiguidade, quanto a sua
origem, a preocupacdo com a pessoa humana, assim como um sistema de protecao € recente na
historia, e ndo tem mais de um século de lutas, conquistas, avangos e retrocessos N0 processo

de formacao desses direitos.

Para a construcdo do arcabouco juridico de protecdo dos Direitos Humanos, é
necessario destacar alguns fatos histéricos marcantes, que representam a ascensao da classe
explorada face aos exploradores, a fim de obter-se condi¢@es dignas de subsisténcia, como a
primeira Revolugdo Russa de 1905, que trincou irremediavelmente o mais antigo absolutismo
da Europa, ja dando sinais da ascensdo da classe operaria e dos camponeses como atores

fundamentais nessa nova realidade apresentada.

No México, no final de 1910, eclodiu a primeira revolucdo popular vitoriosa do século
XX, assim destacada por Villa (1993, p. 67):

a sufocante ditadura de Porfirio Diaz mantinha-se no poder desde 1876, ora pela forca
escancarada, ora mediante elei¢fes fraudulentas, e sustentava-se num bloco social
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integrado por latifundiarios, grandes exportadores de minérios e de produtos
agricolas, uma Igreja Catolica aferradamente antiliberal e antissocialista, e o capital
estrangeiro instalado em varios setores da economia.

Muito embora seja possivel falar em vitoria popular, ndo se pode dizer 0 mesmo em
relacdo a efetividade da protecéo dos direitos das minorias, que durante esse periodo enfrentou
uma nova ditadura, além da intervencdo norte-americana, violentas reacdes as reivindicacfes
dos camponeses, e a consequente derrota e dispersdo dos exércitos populares, que culminou
com uma Constituicdo de vanguarda em 19172, resguardando os direitos civis e politicos para
toda a populacdo, incorporando direitos econdmicos e sociais, estabelecendo restricdes a

propriedade privada.

Dentre as inovag0es introduzidas por esta Carta constitucional, assevera Villa (2014,
p.70), “pela primeira vez, numa Constitui¢cdo, seu longuissimo artigo 123 relacionava,
detalhadamente, os direitos sociais dos trabalhadores. Mesmo mantendo o capitalismo, foi a

Constitui¢ao socialmente mais avangada até entdo produzida pela humanidade”.

Contudo, na medida em que as forgas populares perderam a intensidade, a maioria das
conquistas descritas na Carta constitucional mexicana de 1917 ndo sairam do papel, mas
serviram de base para influenciar outros levantes populares, colocando as forgas sociais em
movimento e produzindo as transformacdes ocorridas na Russia, no mesmo ano, que buscava

uma transicdo do capitalismo para o socialismo.

A Declaracdo dos Direitos do Povo Trabalhador e Explorado inaugurou uma ética
completamente nova da abordagem tradicional dos Direitos Humanos, como ressalta Trindade
(2014, p. 165-166):

Em vez da perspectiva individualista de um ser humano abstrato contida na
Declaracdo francesa de 1789, a Declaracdo russa de 1918 elegia como ponto de
partida o ser humano concretamente (isto é, historicamente) existente, o ser humano
que vive em sociedade, em relacdo continua com outros homens, e que, portanto,
poderé desenvolver (ou ndo desenvolver) suas potencialidades humanas conforme a
posicdo que ocupar nessa sociedade, ou conforme o0 modo de organizacdo dessa
sociedade venha a favorecer ou dificultar o movimento.

! Logo no seu artigo 3°, a Constituicdo do México revolucionario assegurava que a educagéo, além de laica, seria gratuita e
baseada nos “[...] resultados do progresso cientifico [...] contra qualquer espécie de serviddo, fanatismo e preconceitos”, seria
ainda democratica “[...] considerando a democracia ndo somente uma estrutura juridica e um regime politico, mas também um
sistema de vida fundado na constante promog¢ao econdmica, social e cultural do povo”. (TRINDADE, 2014, p.150).
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Esse é um dos pontos fundamentais que diferencia a Declaracdo russa de 1918 da
Declaragdo francesa de 1789, ao reconhecer que o sistema capitalista divide em classes sociais
os interesses conflitantes, e que ndo é possivel estabelecer uma igualdade formal e material,
enquanto houver exploradores com poder econémico e politico, dando-se assim, primazia aos

explorados e oprimidos.

Considerando o carater socialista da Revolucdo russa, a énfase necessaria aquele
momento deveria recair em medidas para a conquista da igualdade, como observa Trindade
(2014, p. 165):

De outro modo néo seria quebrada a desigualdade social do capitalismo. Mas, até em
proveito desse rumo, seria também razoavel esperar que, em vez de silenciar sobre
garantias individuais, os revolucionarios imprimissem-lhes sentido novo —
compativel com os direitos sociais dos trabalhadores e com a primazia do interesse

social, superando o viés individualista com que haviam sido marcadas as revolugdes
burguesas. N&o fizeram isso.

Sob o pretexto de elevar as classes operarias e camponesas, e extinguir a exploracao
politica e econémica, emerge um novo regime de governo, pautado em uma suposta igualdade,
com a disseminacdo dos Direitos Humanos. Houve apenas uma mudanca de cadeiras,
entretanto a opressdo e a exploracdo das classes operarias jamais deixaram de ocorrer, ainda

que sob a roupagem de um modelo onde os bens sdo, em tese, da coletividade.

Enquanto México e Russia passavam por profundas transformacdes constitucionais, o
império alemdo emergia de um transe catastréfico, apds uma desoladora derrota na Primeira
Guerra Mundial, para iniciar a caminhada em dire¢cdo a um periodo ainda mais tenebroso com

0 nazismo, genocidio e ainda mais vergonhosa derrota, na Segunda Guerra Mundial.

Esse cenario instavel, com forte influéncia das transformacdes da sociedade no século

XX, e 0 pos Primeira Guerra Mundial, culminaram com a elaboracdo de uma nova Carta
Constitucional, segundo Trindade (2014, p. 170):

derrotada a revolucdo e assinada a rendi¢do alemd na guerra, uma assembleia de

maioria social-democrata reuniu-se em fevereiro de 1919 na cidade de Weimar — que
emprestaria nome a nova republica — e iniciou a elaboracéo da Constituicao.
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Dentre as tragicas consequéncias da Primeira Guerra Mundial para a Alemanha,
destaca-se o Tratado de Versalhes, pelo qual as poténcias vencedoras, sob o pretexto de
reparacOes de guerra, impuseram-na perdas territoriais, longas e pesadas indenizacOes, a
proibicdo do rearmamento, restricGes comerciais, além de se apropriarem de suas colbnias na

Africa, levando ao caos econdmico, social e politico.

A Constituicdo de Weimar, do ponto de vista social, ndo traz as mesmas evolucdes que
a Constituicdo Mexicana, nem mesmo a Russa, mas busca estabelecer um ponto de equilibrio
na luta de classes, preservando o capitalismo, e inspirou movimentos constitucionais, como o
brasileiro, na redagdo da Carta Constitucional de 1934, que buscava o fim das revolucGes

sociais por meio de concessdes aos trabalhadores.

Inspiradas nessas transformacBes decorrentes do pds Primeira Guerra Mundial,
surgiram novidades nas relagdes internacionais, que por meio do Tratado de Versalhes criou a
Liga das Nagdes. Conforme explica Trindade (2014, p. 180), “com a inten¢@o de evitar que a
disputa entre as poténcias imperialistas pela conquista de mercados conduzisse novamente a

guerras mundiais”.

A criacdo da Liga das NacOes, em 1919, tinha por escopo criar uma instancia de
arbitragem e regulacédo dos conflitos bélicos, além de patrocinar a celebracéo de alguns tratados
internacionais relativos aos direitos de certas minorias, além de promover a criacdo da
Organizacdo Internacional do Trabalho. Com a criagcdo da Organizacdo das Nag¢bes Unidas

objetivou-se colocar a guerra definitivamente fora da lei.

Além dos direitos trabalhistas, o Estado de Bem-Estar Social também se comprometeu
a garantir os chamados direitos econdmicos, sociais e culturais, ligados diretamente as
necessidades basicas dos individuos, independentemente de sua qualidade de trabalhador,

como alimentacgdo, satde, moradia e educacdo, dentre outros.

O reconhecimento desses direitos, elucida Sarmento (2006, p. 146),

parte da ideia de que, sem as condicdes basicas de vida, a liberdade é uma férmula
vazia. Afinal, liberdade ndo é s a auséncia de constrangimentos externos a acéo do
agente, mas também a possibilidade real de agir, de fazer escolhas e de viver de
acordo com elas.
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Ainda que o movimento constitucional tenha passado por uma grande evolucgéo, tanto
em decorréncia das revolugdes, quanto pelas Constituicdes do México de 1917, a Carta Politica
Soviética de 1917, e a Constituicdo de Weimar de 1919, os Estados Unidos sofreram um duro
golpe, em 1929, com a maior crise da histdria do liberalismo econdmico, que foi a quebra

(crack) da Bolsa de Valores de New York.

Por outro lado, o horror engendrado pelo surgimento dos Estados totalitarios, como
ensina Comparato (2013, p. 226), trouxe a tona “verdadeiras maquinas de destrui¢ao de povos
inteiros, suscitou em toda parte a consciéncia de que, sem o respeito aos direitos humanos, a

convivéncia pacifica das na¢Ges torna-se impossivel”.

Desta forma, enquanto a Liga das Nagdes ndo passava de um clube de Estados, com
liberdade de ingresso e retirada conforme suas conveniéncias proprias, sem quaisquer sangoes,
as Nacdes Unidas surgiram com a vocacdo de se tornarem a organizacao da sociedade politica
mundial, devendo pertencer todas as na¢fes do globo empenhadas na defesa da dignidade

humana.

A primeira menc&o a criacdo de uma organizagdo das sociedades pode ser encontrada
na “Carta do Atlantico?”, assinada pelo Presidente norte-americano Roosevelt e o Primeiro-

Ministro britdnico Winston Churchill, no ano de 1941.

Os signatarios obrigavam-se a promover igual acesso a todos os Estados ao comércio
mundial e ao suprimento de matérias-primas, visando a melhoria dos padrdes de trabalho, o
progresso econdmico e a previdéncia social, além de se comprometerem ap6s a destruicdo da
tirania nazista, a estabelecer uma situagéo de paz em que todas as na¢des pudessem viver com

seguranca dentro de suas fronteiras, livres do medo e da miséria.

Além disso, cita-se a mensagem? sobre o estado da Unido, dirigida pelo Presidente
Roosevelt ao Congresso norte-americano, também em 1941, pela qual procurou demonstrar
que os Estados Unidos, por razBes de decéncia e de seguranga nacional, ndo poderiam
permanecer indiferentes do assalto a liberdade dos povos, que vinha sendo perpetrado pelos
paises do Eixo (Alemanha, Italia e Jap&o).

2 Nesta Carta foi declarado que o objetivo comum a seus paises, na guerra em curso, era o respeito pelo direito de todos os
povos de escolher a sua propria forma de governo, bem como a intengdo de lutar para a restauragdo dos direitos soberanos e
de autogoverno, para todos aqueles que foram dele privados pela forca (COMPARATO, 2013, p. 228).

3 Na segunda parte do seu discurso, o Presidente tragou as linhas gerais do que deveria ser a politica internacional dos Estados
Unidos, no esforgo de reconstrugdo do mundo no pés-guerra, fundado em quatro liberdades humanas essenciais: liberdade de
palavra, liberdade de culto, liberdade de pendria, libertacdo do medo (COMPARATO, 2013, p. 227).
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No texto da Carta, os Direitos Humanos foram concebidos como sendo, unicamente, as
liberdades individuais. Contudo, um dos propdsitos da Organizacdo era o de empregar um
mecanismo internacional para promover o progresso econdémico e social de todos 0s povos,
sendo, entdo, criado o Conselho Econémico e Social, com o escopo de propiciar niveis mais

altos de vida, trabalho efetivo e condigdes de progresso e desenvolvimento econémico e social.

Dentre as inovacdes introduzidas pela Carta das Nac¢Ges Unidas tem-se a existéncia de
um direito de autodeterminacdo dos povos, que aprovou o estatuto da Comissdo de Direitos
Humanos e foi substituida, em 2006, pelo Conselho de Direitos Humanos, com competéncia

meramente consultiva junto a Assembleia Geral, para qual formulando apenas recomendacoes.

Ao se verificar a formacéo e os anseios da Organizacdo das Nacgdes Unidas de manter
a paz e a seguranca, constata-se, conforme aponta Comparato (2013, p. 230), “que tem sido
descumprida em razdo da estrutura oligarquica do Conselho de Seguranca, onde 0s membros

permanentes tém o poder de veto”.

Além disso, uma das principais atribuicdes do 6rgao, qual seja, a de formular planos a
serem submetidos aos membros das Nag6es Unidas, para o estabelecimento de um sistema de
regulamentacdo dos armamentos, nunca foi levado a sério, uma vez que chocava com o0s

interesses nacionais das “superpoténcias”.

Por essa razdo, e em decorréncia do abuso de poder por parte do Conselho de Seguranca,
o sistema de solucdo pacifica de controvérsias ndo tem funcionado a contento, pois como
dispde o art. 36, é obrigatdria a submissao a Corte Internacional de Justica, com sede em Haia,
de todas as controvérsias de caréater juridico.

A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, proclamada em 1948, simbolizou o
nascimento de uma nova ordem mundial, muito mais comprometida com os Direitos
Fundamentais, inspirando a criacdo de inimeros outros tratados visando a protecao de todo o
género humano e ndo apenas um grupo de individuos, e consequentemente a criagdo dos
Conselhos como 6rgdos capazes de regulamentar, recomendar e atuar nas questdes de

controvérsia internacional.

271



2. 0 IMPACTO DO MAPEAMENTO DO DNA NA CIENCIA E NA SOCIEDADE

O genoma humano, uma complexa e fascinante colecdo de informacGes genéticas
codificadas no DNA, representa uma fonte de conhecimento com relevante valor cientifico. O
mapeamento do genoma humano tem sido um dos projetos cientificos mais significativos da
ciéncia, e seu conhecimento tem implicacbes profundas em é&reas como medicina,

biotecnologia, pesquisa biomédica e ética.

H& um vasto potencial a ser explorado e, naturalmente, protegido. Conforme disposto
no artigo 1° da Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e Direitos Humanos: “O
genoma humano constitui a base da unidade fundamental de todos os membros da familia
humana bem como de sua inerente dignidade e diversidade. Num sentido simbolico, é o
patrimonio da humanidade” (UNESCO, 1997). A doutrina, em relacdo aos dados genéticos,

argumenta:

Os dados genéticos sdo Unicos porque apresentam informagdes genéticas do ser
humano enquanto espécie, sendo, neste sentido, patriménio da humanidade. Sédo
estruturais por guardarem caracteristicas especiais de um individuo diferenciando-o
dos outros, tornando-o singular. S&o probabilisticos por apresentarem, de forma
aproximada, as possibilidades do desenvolvimento de alguma enfermidade. E, por
fim, sdo geracionais por informar a heranga genética do individuo e a sua interligagéo
genética com seus parentes (NAVES, 2010, p. 44- 45).

A afirmacéo de que o genoma humano é um patriménio da humanidade reflete a ideia
de gue o conhecimento sobre o genoma humano e a informacédo genética que ele contém séo
recursos valiosos que pertencem a toda a humanidade e devem ser usados para o beneficio

comum.

O Projeto Genoma Humano é um marco histérico de uma iniciativa colaborativa
internacional que revolucionou as ciéncias biologicas. Lancado em 1990 para mapear e
sequenciar todo o genoma humano, teve o seu andncio oficial dos resultados iniciais do
sequenciamento e analise do genoma humano no estudo de Venter, et al em 2001, alcangando

seu objetivo em 2003, resultando em um mapa detalhado do genoma humano.

A partir desse conhecimento do genoma humano, torna-se possivel as técnicas de
manipulagdo genética, como a terapia génica, que visa corrigir mutacdes genéticas

responsaveis por doencas, ou a modificacdo genética para melhorar caracteristicas desejaveis.
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Vale destacar que a manipulacéo genética, corresponde a quaisquer intervengdes perpetradas

sobre o patrimonio genético.

Essa é uma questdo significativamente importante, ja que 0s impactos nas geragoes
futuras sdo imprevisiveis; a propria configuracdo genotipica do ser humano pode ser alterada,
pois “as novas técnicas de engenharia genética ja possibilitam intervengdes genéticas capazes

de redesenharem o perfil do homem de amanha” (WINCKLER, 2010, p. 6827).

Nesse sentido, argumenta, Naves (2010, p.13) que “o conhecimento da técnica de
mapeamento e a manipulacdo genética envolve riscos e, neste ponto, a protecdo juridica dos

dados genéticos deve resguardar a dignidade da pessoa humana”.

A preocupacao com o uso dessas informacgdes genéticas esta prevista nos principios
estabelecidos na Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e Direitos Humanos, desde
1997, e abrangem uma avaliacdo rigorosa de riscos e beneficios, a necessidade de
consentimento informado, o respeito a autonomia do individuo sobre a informacéo genética, a
proibicdo de discriminacdo com base em caracteristicas genéticas, a protecdo da

confidencialidade dos dados genéticos e o direito a indenizacéo por danos sofridos.

No ano de 2004, a Conferéncia Geral da UNESCO aprovou a Declaragédo Internacional
sobre os Dados Genéticos Humanos, assim prolongando de forma muito apropriada a
Declaracdo Universal sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos de 1997, com o objetivo

estabelecido em seu artigo 1° de:

[...] garantir o respeito da dignidade humana e a prote¢éo dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais na recolha, tratamento, utilizagdo e conservagdo dos dados
genéticos humanos, dos dados protedmicos humanos e das amostras bioldgicas a
partir das quais eles sdo obtidos, daqui em diante denominadas amostras bioldgicas,
em conformidade com os imperativos de igualdade, justica e solidariedade e tendo
em devida conta a liberdade de pensamento e de expressao, incluindo a liberdade de
investigacdo; definir os principios que deverao orientar os Estados na formulagdo da
sua legislacdo e das suas politicas sobre estas questBes; e servir de base para a
recomendacdo de boas praticas nestes dominios, para uso das instituicbes e
individuos interessados (UNESCO, 2004, p.4)

Esses documentos representam um compromisso global com a ética e a
responsabilidade na pesquisa e no uso do genoma humano, destacando a importancia de

proteger os direitos e 0 bem-estar das pessoas em um cenario de rapida evolucdo tecnolégica.
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Esse compromisso é refletido na Constituicdo Federal de 1988, especificamente no

artigo 5°, inciso X, que estabelece:

Art. 5°1...]

“X- sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas,
assegurado o direito a indenizacdo pelo dano material ou moral decorrente de sua
violag¢do”.

Esse dispositivo constitucional assegura o0s principios de ética e responsabilidade,
garantindo que as pesquisas genéticas respeitem a privacidade e os direitos individuais dos

participantes.

3. AEDICAO GENOMICA PELA TECNICA CRISPR-CAS9: FRONTEIRA ENTRE A
CIENCIAE AETICA

Na ciéncia moderna, a manipulacdo genética tem intensificado de forma significativa
as terapias genéticas. Os marcos historicos desse progresso remontam ao inicio dos anos 60,
com a compreensao da composicdo e funcdo do DNA. Nos anos 70, cientistas como Cohen e
Boyer (1973), exploraram a manipulacéo dessas moléculas, culminando no estudo da producéo

de insulina humana recombinante por Goeddel e colaboradores em 1979.

Na década de 80, esse conhecimento avangou e surgiram os primeiros estudos sobre a
criacdo de animais transgénicos, com caracteristicas modificadas para pesquisas na area da
saude humana. Nas décadas subsequentes, o Projeto Genoma Humano lancado com

colaboracdo internacional, em 2001, representou um marco histérico da manipulacdo genética.

Em 2012, Doudna e Charpentier desenvolveram a técnica CRISPR-Cas9, permitindo a
possibilidade do desenvolvimento de terapias genéticas mais sofisticadas e personalizadas
(JINEK, M.; etal, 2012). A importancia dessa descoberta foi reconhecida com o Prémio Nobel
de Quimica em 2020 as cientistas. Essa inovacao solidificou a técnica de edi¢do gendmica
como uma promissora tecnologia do século XXI, com potencial para remodelar terapias em
doencas genéticas, cancer e outras condi¢des de saide (MANGHWAR, H. et al.; 2019, SUN,
J., etal, 2019, JAVAID et al., 2022).

O termo CRISPR refere-se a Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic

Repeats, traduzida em: Conjunto de RepeticBes Palindromicas Curtas Regularmente
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Espacadas, e € definida como uma regido do genoma das bactérias caracterizada pela presenca

de sequéncias de DNA (acido desoxirribonucleico) curtas e repetidas (JINEK, M.; et al, 2012).

A técnica CRISPR-Cas9 envolve duas moléculas essenciais: a enzima Cas9,
responsavel por cortar o DNA em locais especificos, e um RNA guia (JRNA), que direciona a
Cas9 para o local desejado no genoma. Inspirada no sistema de defesa bacteriano CRISPR, a
capacidade de programar essas moléculas para editar sequéncias genémicas especificas foi
desenvolvida. Isso € realizado sintetizando uma sequéncia de RNA em laboratdrio, que orienta

a Cas9 para a regido do DNA que precisa ser modificada (MALI, P.; et al, 2013).

Esse RNA é chamado de RNA-guia (JRNA) pois, é construido de acordo com a
sequéncia de DNA a ser modificada. Dessa maneira 0 gRNA pode conduzir, por exemplo, a
proteina Cas9 até uma regido do genoma do organismo que esta sendo modificado e cortar a
dupla fita de DNA. Uma vez que o DNA é cortado pela enzima Cas9, o sistema de reparo dessa
célula é ativado e vai iniciar um reparo desse fragmento alvo (DOUDNA, J. A,
CHARPENTIER, E., 2014).

Conhecendo previamente uma sequéncia no DNA que se quer alterar, como, por
exemplo, uma mutacdo no gene BRCAL, associado ao cancer de mama hereditéario, o gRNA é
fabricado para se ligar a essa regido especifica. Uma vez identificada essa sequéncia de
mutacdo, € possivel projetar um gRNA para direcionar a enzima Cas9 para essa regiao
especifica do genoma, permitindo a edi¢do precisa do DNA para corrigir a mutacdo (JIANG
C; MENG L; YANG B; et al, 2019).

Dessa forma, estudos recentes tém se concentrado em pesquisa sobre edi¢do gendmica,
principalmente nas duas ultimas décadas do século XX, com avangos significativos que
moldaram a maneira de modificar os genes de forma precisa e eficiente. (MANGHWAR, H. et
al.; 2019, SUN, J,, et al, 2019)

Cabe ressaltar, que na edicdo gendmica, hd duas categorias principais de células:
somaticas e germinativas. As células sométicas sdo as células do corpo ndo envolvidas na

reproducéo, enquanto as células germinativas sdo responsaveis pela formacéo dos gametas.

Conforme discutido por Sganzerla e Pessini em 2020, ao editar células somaticas, 0s
riscos éticos se limitam ao individuo tratado. No entanto, ao editar células germinativas, 0s
efeitos podem se estender a descendéncia, o0 que pode gerar consequéncias imprevisiveis nas

gerac0es futuras.
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Essa manipulacdo de células somaticas e germinativas oferece perspectivas
contrastantes sobre a engenharia genética, especialmente quando se trata da edicdo de células
germinativas. Savulescu (2015) argumenta a favor da continuacdo da pesquisa em edicdo
genética em embrides humanos, incluindo células germinativas, sob certas condi¢des éticas
rigorosas. Por outro lado, Kass (2002), destaca a necessidade de cautela e reflexdo cuidadosa

ao explorar os limites da engenharia genética em células germinativas humanas.

Ao longo dos anos, essas preocupacdes se intensificaram, especialmente em relacdo a
edicdo do genoma de embrides humanos. Lanphier et al. em artigo publicado na Nature em
2015, argumentaram que:

Apesar dos avangos trazidos pelo CRISPR Cas9, existem reservas sobre seu uso em
embries humanos. As preocupacdes incluem a dificuldade em controlar o nimero
de células modificadas, o potencial de mosaicismo genético e a falta de controle de
qualidade preciso sobre os embrides editados. Além disso, existem preocupacdes
éticas e de seguranca associadas & modificagdo do germoplasma humano (células do

Ovulo e espermatozoides), pois isso poderia levar a alteracfes genéticas hereditérias
com consequéncias incertas (Lanphier et al., 2015, p.411).

No mesmo sentido, Lander et al. em 2016 analisaram as implicacdes éticas e cientificas
sobre o assunto:
O avanco da técnica CRISPR Cas9 desperta preocupagdes éticas, legais e de
seguranga devido ao seu potencial de modificacdo do genoma humano, especialmente
na linha germinativa, o que poderia resultar em alteracfes genéticas permanentes
transmitidas para as geracOes futuras. Isso levanta debates sobre eugenia,

desigualdade genética e o desconhecimento total das consequéncias a longo prazo
dessas manipulagdes genéticas (Lander et al., 2016, p. 26).

Vale destacar o relatério da National Academy of Sciences em 2017, destaca a
necessidade de uma abordagem ética cuidadosa, governanca eficaz, avaliacdo de riscos e

equidade no acesso.

A atencdo voltada para a ética na edicdo gendmica culminou em 2018 com o cientista
chinés He Jiankui, que alegou ter editado geneticamente, embrides humanos. A repercussao
desse experimento conduzido pelo cientista foi amplamente criticada. Greely em 2019 em seu
artigo, abordou a reacdo da comunidade cientifica ao caso do cientista e apresentou as criticas
e preocupagOes éticas da comunidade cientifica, bem como debates sobre os limites e

regulamentac6es da edicdo do genoma humano.
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Nesse sentido, Sikandar Hayat Khan (2019), aborda questdes relativas a mutacéo ilegal
da linha germinativa, ao potencial eugenismo no favorecimento da sobrevivéncia dos mais

aptos e aos debates clinicos em curso sobre o consentimento informado.

Reflexdo semelhante é apresentada por Hongyi Li et al. (2020), que destacam a
importancia da edicdo genémica como ferramenta terapéutica promissora. No entanto,
enfatizam a necessidade de avaliar a seguranca e eficacia dos sistemas de edi¢do genémica

antes de sua aplicacdo em terapias clinicas.

Diante dessas consideracdes, uma questdo premente € equilibrar o potencial benéfico
da edicédo de genes com a necessidade de salvaguardar os direitos e a dignidade humana, bem

como os principios éticos fundamentais.

CONSIDERACOES FINAIS:

O desenvolvimento historico dos Direitos Humanos demonstra um percurso
significativo, expresso em documentos fundamentais como a Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos, mais comprometida com os Direitos Fundamentais. Esse trajeto historico e
essencial para entender como 0s principios éticos e morais que fundamentam os direitos

humanos se aplicam as novas tecnologias biomédicas.

O mapeamento do DNA, trouxe profundas implica¢des tanto para a ciéncia quanto para
a sociedade. Essa conquista possibilitou avancos na tecnologia de edi¢do gendmica, permitindo
intervencOes genéticas especificas e eficazes. No entanto, a intervengdo do genoma humano
desafia as fronteiras entre a ciéncia e a €tica, levantando questdes sobre igualdade, justica e
respeito a dignidade humana. E fundamental que a aplicacéo dessas tecnologias seja guiada por
principios éticos de privacidade, consentimento informado e o uso ético das informaces

geneticas.

A Carta Politica de 1988 trouxe um amplo arco de garantias fundamentais. A tutela do
material genético dos seres humanos € derivada da dignidade da pessoa humana, um dos
fundamentos da Republica Federativa do Brasil. Esse principio constitucional reconhece o
material genético, como parte essencial da identidade e integridade das pessoas e orienta as

regulamentaces relacionadas a pesquisa e manipulacao genetica.
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Em concluséo, com o inevitavel aperfeicoamento e aprimoramento das tecnologias de
manipulagdo genética, surge a necessidade juridico-normativa que garanta a aplicagéo ética e
responsavel dos avangos cientificos e protecdo dos direitos humanos. Diante da
transnacionalidade do genoma humano, a regulacéo da edi¢do genética, demanda um dialogo
continuo, aberto e inclusivo, para assegurar que os beneficios da tecnologia sejam alcancados
de forma ética e equitativa, em consonancia com os valores da dignidade humana e da justica

social, para garantir que os avancos cientificos sejam benéficos para toda a humanidade.
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