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Prélogo

ANTECEDENTES

La edicidon del genoma humano heredable’—a partir del uso de herramientas de modificacion
genéticacomolaCRISPRenembrionesygametos—alterarialosgenesyrasgosdelasgeneraciones
futuras. Podria modificar la configuracion de las sociedades en formas que consolidarian aun
mas la inequidad y la discriminacion y socavarian los derechos humanos. Sin embargo, el
discurso publico y las deliberaciones oficiales suelen basarse en la afirmacion de que el uso
de esta tecnologia eliminaria enfermedades y dolencias discapacitantes, y rara vez reconocen
sus implicaciones sociales. El debate se ha centrado en una nocidn estrecha e individualizada
de la bioética, sin tener en cuenta la forma en que el uso de la edicion del genoma humano
heredable podria socavar la justicia, la equidad, la autonomia corporal, la autodeterminacién y
el compromiso de valorar la vida de todas las personas. La justicia social y los derechos humanos
deben utilizarse como marcos de referencia en estas deliberaciones. La Missing Voices Initiative
(Iniciativa de las Voces que Faltan o MVI, por sus siglas en inglés), un proyecto organizado por
la organizacién Center for Genetics and Society (Centro para la Genética y la Sociedad), con
sede en Estados Unidos, contribuye a ese esfuerzo al destacar una serie de perspectivas que han
estado en gran medida ausentes del debate y la elaboracion de politicas.

Este documento fue desarrollado por la Gender Justice and Disability Rights Coalition.
(Coalicion por la Justicia de Género y los Derechos de las Personas con Discapacidad), que
forma parte de la MVI. Motivados por un compromiso fundamental con la justicia y los derechos
humanos, estos principios se centran en la salud, los derechos y la libertad ante la explotacién de
las mujeres y personas embarazadas, y ratifican la valia y la plena inclusién de todas las personas
con discapacidad. Los principios abordan una serie de inquietudes esenciales en materia de
justicia social que se cruzan con los derechosy la justicia en relacién con el género, la reproduccion
y la discapacidad; entre ellas se incluyen la justicia racial y la relativa a la comunidad LGBTQ+, la
justicia econdmica, intergeneracional y medioambiental, asi como la soberania indigena.

Los debates sobre la edicién gendmica heredable han subrayado con razén la urgente necesidad
de un didlogo publico global e incluyente. Esto comprende el llamado que hicieron en 2015 las
personas organizadoras de la Primera Cumbre Internacional sobre Ediciéon Genética Humana a
favor de un “amplio consenso social” como prerrequisito para decidir si se debe o no utilizar
esta tecnologia. Es mucho lo que esta en juego y, aunque la mayoria esta de acuerdo en la
necesidad de involucrar a la opinién publica, rara vez se consulta a los actores de los ambitos de
la justicia social mencionados mas arriba; sus puntos de vista quedan relegados a un segundo
plano o no se reconocen en absoluto. Ademas, nilas academias nacionales de ciencias, nilasy los
responsables de la organizacién de la Cumbre, ni otros organismos de liderazgo han asignado
el financiamiento y los recursos necesarios para una deliberacién publica que sea incluyente y
significativa.

La comprension publica y la elaboracion de politicas en materia de edicién gendmica heredable
requieren de un debate sélido entre los 6rganos de gobierno, las entidades cientificasy unaamplia
gama de sectores publicos, que incluya voces provenientes de diversos ambitos de los derechos
y la justicia. Los grupos organizados de la sociedad civil que trabajan a favor de la justicia social y
los derechos humanos, con perspectivas feministas y antieugenésicas, son esenciales para este
proceso. Sera necesario pensar de forma amplia y creativa para involucrar a la sociedad civil en

" En este documento, todas las discusiones sobre la edicion gendmica se refieren a la edicion gendmica en humanos.
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sus muchas y variadas formas, sobre todo en el Sur global, donde el aspecto de la “sociedad civil”
y su funcionamiento pueden diferir de lo que se reconoce en el Norte global. Es posible que los
paises del Sur global no estén de acuerdo con la definicion o el concepto de “progreso cientifico”
vigente en el Norte global, debido en parte a la historia de perjuicios causados a los paises del
Sur en beneficio del Norte global.

Una participacion publica sélida y significativa también debe basarse en informacion completay
precisa sobre la edicién gendmica heredable. Esto requiere, en primer lugar, definiciones clarasy
comprensibles de las tecnologias y sus diferencias. Muchos debates sobre la edicion del genoma
humano confunden la edicién gendmica heredable con la edicién somatica y enturbian el
discurso publico. La edicion somatica modificaria los genes de un individuo; la edicién genémica
heredable, en cambio, alteraria los genes de cualquier persona nacida gracias a esta tecnologia
y de las generaciones posteriores. Entre los paises que han considerado esta tecnologia, existe
un amplio consenso politico a nivel mundial sobre la prohibiciéon del uso de la edicion del
genoma humano heredable. Al menos 70 paises la prohiben de forma categérica, incluidos los
29 que han firmado y ratificado el Convenio de Oviedo del Consejo de Europa, un tratado
internacional juridicamente vinculante. Ningun pais del mundo la permite de manera explicita.

La prensa popular, las discusiones publicas y los debates politicos deben reconocer que ninguna
necesidad médica no satisfecha bastaria para justificar la edicién gendmica heredable. Dado que
solo podria afectar a seres humanos que aun no existen, esta tecnologia no salvaria ninguna vida,
ni curaria ninguna enfermedad, ni trataria a ningun paciente, ni prevendria ninguna enfermedad.
Tampoco evitaria la inequidad en materia de salud, que se derivan de las desigualdades sociales
y econdmicas y de factores sistémicos e institucionales. La edicion gendmica heredable es, en
cambio, una herramienta que privilegia el parentesco genético en la formacién de la familia y
pretende “disefiar” a las infancias para que tengan—o no—determinadas variantes genéticas.
Ademas, invertir en una tecnologia costosa e innecesaria, cuyo riesgo para la seguridad de
las personas puede ser demasiado alto y que podria ser perjudicial para la humanidad en su
conjunto, no solo es hacer un mal uso de los limitados recursos cientificos, médicos y sociales,
sino que a su vez, desvia la atencion de las verdaderas fuentes de inequidad en materia de salud
y también de otras formas de desigualdad.

La comunicacidon de estos puntos basicos es un requisito previo para involucrar de manera
efectiva a la ciudadania.

El desarrollo de una politica que regule la edicion gendmica heredable requiere atencion y
coordinacién a nivel internacional, incluido el pleno reconocimiento de los derechos humanos
establecidos y de cualquier principio de derechos humanos que esté en juego. Al igual que
otras biotecnologias humanas y tecnologias de reproduccién asistida, de permitirse la edicion
gendmica heredable, ésta cruzaria fronteras de forma cotidiana, ya sea incidentalmente—como
parte de la colaboracion entre el personal cientifico y clinico—o en intentos deliberados de
evadir las restricciones. También se producirian desplazamientos transfronterizos de pacientes
consumidores en busca de servicios médicos y reproductivos en la ya floreciente industria
mundial de la fertilidad.

La ciencia no se produce en el vacio; es preciso reconocer la economia politica en sentido amplio
y la geopolitica del conocimiento en la que se desarrollaria la edicién del genoma humano. Una
perspectiva feminista y antieugenésica puede ayudarnos a entender un contexto mundial que
esta marcado por la desigualdad de podery de recursos. Para lograr un proceso verdaderamente
democratico que involucre a la ciudadaniay alcance un verdadero consenso social a nivel mundial
es necesario comprender estas diferencias politicas, econdmicas y geograficas.
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QUIENES SOMOS

La Gender Justice and Disability Rights Coalition forma parte de la Missing Voices
Initiative (MVI por sus siglas en inglés), organizada por el Center for Genetics and Society.
La MVI reune a personas activistas de la sociedad civil y académicas comprometidas desde el
punto de vista social en un proceso dirigido a ampliar las perspectivas de justicia social y derechos
humanos en los debates sobre la edicién del genoma humano heredable, asi como a modelar
la inclusidn significativa de estas voces clave en la elaboracién de politicas. La Gender Justice
and Disability Rights Coalition es un grupo integrado por 16 personas activistas y académicas
de diez paises, procedentes de diversas organizaciones de la sociedad civil e instituciones
académicas, que estan comprometidas con perspectivas feministas, de derechos de las personas
con discapacidad, antieugenésicas y de justicia intersectorial.

La Gender Justice and Disability Rights Coalition desarroll6 los 11 principios que se exponen a
continuacién para orientar la elaboracién de politicas y la participacién publica en relacion con la
edicion del genoma humano heredable. Esperamos que puedan adaptarse a muchos contextos
nacionales, regionales e internacionales y que esas adaptaciones puedan traducirse a varios
idiomas.

IMPLICACIONES POLITICAS

Al igual que el cambio climatico y la inteligencia artificial, la edicion del genoma humano
heredable es un reto global que podria exacerbar la desigualdad y cambiar la humanidad tal y
como la conocemos. La perspectiva de su uso ha suscitado el reconocimiento a escala mundial
de la necesidad de que la sociedad actue antes de que sea demasiado tarde. A la luz de los
principios aqui enunciados, es evidente que la edicién del genoma humano heredable
carece de una justificacion convincente.

Hacemos un llamado a los gobiernos para que, a la hora de elaborar politicas relacionadas

con la edicidon del genoma humano heredable, prioricen los principios de justicia social y
derechos humanos que se detallan en este documento. Instamos a los organismos cientificos e
internacionales a que incorporen estos 11 principios en la elaboracién de sus recomendaciones
politicas. Es esencial incorporar los marcos de derechos y justicia en materia de género,
discapacidad, raza, reproduccion, economia, medioambiente y comunidad LGBTQ+, asi como de
derechos humanos, soberania indigena y derechos de las infancias y las generaciones futuras en
todas las politicas relativas a la edicion del genoma humano heredable. Nuestro futuro depende
de ello.
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LA GENDER JUSTICE AND DISABILITY RIGHTS

COALITION ON HERITABLE GENOME EDITING
PRINCIPIOS

Principio 1: Garantizar la salud reproductiva y la seguridad
01. de las mujeres y las personas embarazadas y evitar danos
potenciales derivados de la experimentacién en humanos

Reconociendo que la edicion gendmica heredable es una tecnologia nueva y experimental
que solo seria posible con la participacidon de las mujeres y personas embarazadas, y que ello
supondria la experimentacién con seres humanos;

Y porque no es posible verificar la seguridad ni identificar las consecuencias imprevistas antes
de realizar los experimentos, por lo que cualquier “error” se produciria en los cuerpos de las
mujeres y personas embarazadas, asi como en las nacidas gracias a esta tecnologia;

Y porque una vez que se realizan modificaciones en la linea germinal humana no se puede dar
marcha atrasy, por lo tanto, cualquier dafio afectaria a todo el genoma humano;

Y porque en los debates actuales se confunde la edicién genémica heredable (cambios
genéticos que se transmiten a las generaciones futuras) con la edicion somatica de genes
(cambios que tienen lugar en el cuerpo de una persona), y esta confusion impide que la opinién
publica tome conciencia de lo mucho que la edicién gendmica heredable pone en juego para
las generaciones futuras y, por lo tanto, limita su participacién:

Hacemosunllamadoaqueselleveacaboun procesoglobal,incluyentey profundamente
reflexivo sobre la conveniencia de proseguir con la edicién genémica heredable.

02 ‘ Principio 2: Salvaguardar la justicia de género y la justicia
* reproductiva de todas las personas

Reconociendo que histéricamente se ha explotado—y aun se explota—a las mujeres con fines
reproductivosy que se ha esterilizado a personas de todos los géneros para evitar lareproduccion;

Y que el actual contexto reproductivo a escala mundial impide que las mujeres y las personas
de género expansivo—sobre todo mujeres pobres, mujeres racializadas, mujeres indigenas,
mujeres con discapacidades, mujeres jovenes y personas transgénero y no binarias—tengan
control sobre su vida reproductiva;

Y porque las voces de las mujeres han sido marginadas en este debate;

Y porque las mujeres y las personas gestantes o con capacidad de gestar tienen muchas otras
identidades y se ven afectadas por multiples formas de opresion (reproductiva, de género,

por motivos de discapacidad y por pertenecer al colectivo LGBTQ, asi como por la injusticia
econdmica, el racismo, las practicas genocidas, la xenofobia, la discriminacion étnica, de castay
religiosa, entre otras):
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Hacemos un llamado a las mujeres de diversas capacidades, etnias, castas, contextos
geograficos, nacionales, religiosos y econémicos para que desempeiien funciones de
liderazgo primario en los procesos nacionales e internacionales relativos a la formulacién
de politicas en materia de edicién genémica heredable.

03 Principio 3: Valorar todas las vidas y la diversidad corporal,
° intelectual y de capacidades

Reconociendo que ciertos grupos de personas—en particular las personas con discapacidad,
las personas racializadas, los pueblos indigenas, las mujeres, las personas de “castas
inferiores,” las minorias étnicas y culturales, las personas pobres y de clase trabajadora, las
inmigrantes, y personas trans y no binarias—han sido objeto de politicas eugenésicas;

Y que la promocion de la edicién gendmica heredable perpetla la suposicion de que la vida de
algunas personas es mas valiosa que la de otras;

Y que las personas son algo mas que un conjunto de genes o rasgos; y que el valor de una
persona o de un grupo no esta determinado por sus genes;

Y rechazando las suposiciones que afirman que la vida de las personas con discapacidad es
menos digna y que hay que evitar tener un hijo o una hija con discapacidad; y destacando que
estas ideas pasan por alto la realidad de las diversas experiencias y perspectivas de las propias
personas con discapacidad;

Y reafirmando que “Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos,”
tal y como se establece en el primer articulo de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos:

Afirmamos el valor de todas las personas y hacemos un llamado para que esta
premisa sustente el desarrollo y uso de todas las biotecnologias humanas, incluida la
cuestion de si se debe llevar a cabo la edicién genémica heredable.

04 Principio 4: Desmantelar los legados eugenésicos y hacer
° frente a la tentacion eugenésica

Reconociendo la catastroéfica historia de la eugenesia 'y el modo en que las creencias
eugenésicas aun sustentan politicas y practicas en todo el mundo;

Y admitiendo las implicaciones eugenésicas del conjunto de pruebas genéticas y tecnologias de
seleccion de embriones, cada vez mas numerosas, que ya forman parte de la atencién rutinaria
del embarazo y de la reproduccién asistida sin que medie una reflexion critica, y que suelen ir
acompafadas de prejuicios en contra de la discapacidad por parte del personal médico y de la
sociedad en su conjunto;
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Y preocupados por el hecho de que las personas y parejas que utilizan tecnologias genéticas
y de reproduccion asistida formen parte, sin saberlo, de una nueva eugenesia de consumo
impulsada por el mercado, distinta de la eugenesia patrocinada por el Estado;

Y reconociendo que las falsas creencias sobre la determinacion genética de las categorias
sociales (por ejemplo, en relacidn con la raza, la identidad de género o la orientacién sexual)
podrian reavivar y reforzar ideas discriminatorias y alentar iniciativas para utilizar la edicién
gendmica heredable con el fin de “eliminar” a personas y rasgos marginalizados;

Y que lo mas probable es que, de permitirse, la edicion gendmica heredable se oferte a través
de la industria de las tecnologias de reproduccion asistida:

Hacemos un llamado a los organismos de investigacion cientifica y médica
involucrados en el trabajo de edicion del genoma humano para que tomen en
cuenta las historias eugenésicas de sus disciplinas—sobre todo en relacién con la
discapacidad, el género, la raza, la clase y la indigenidad—y la manera en que este
legado aun afecta a su discurso, sus objetivos, sus practicas y sus resultados;

Y para que la educacion relativa a la historia y el legado de la eugenesia, en funcion de
cada pais y regiéon, acompane la participaciéon publica en torno a la conveniencia de
llevar a cabo la edicién genémica heredable;

Y a favor de una educacion y unas politicas publicas que aborden el estigmay la
discriminacion de las personas con discapacidad y otros grupos marginados y que
valoren y afirmen la vida de las personas con discapacidad y de todos los pueblos;

Y a favor de una politica que garantice que los genes de una persona—o la
suposicion de una base genética, sea exacta o no—nunca se utilicen como motivo de
discriminacioén;

Y para que la capacitacién del personal de asesoria en materia de genética incluya el
contacto con personas con discapacidad fuera de un entorno clinico;

Y para que los programas de asesoramiento genético y las empresas de pruebas
genéticas adopten un modelo que proporcione informacion exhaustiva y
asesoramiento imparcial a los padres de intencién, incluida informacién precisa sobre
como podria ser criar a un nifio o una nifa con una discapacidad o afecciéon genética
identificada en las pruebas realizadas a un embrién o feto, mediante la incorporacién
de las perspectivas de las personas con esa afeccién o discapacidad y/o sus familias.

Principio 5: Promover una comprension integral de la salud; garantizar
O 5. el acceso a la salud y a los recursos relacionados y asegurar que las

personas con discapacidad no sean victimas de discriminacion
Reconociendo que la salud suele definirse en sentido estricto como la ausencia de enfermedad

y discapacidad; y que, en entornos médicos y sociales, las personas con discapacidad suelen
ser percibidas como “enfermas” o “defectuosas” por el hecho de tener una discapacidad;
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Y que el modelo social de la discapacidad comprende que las barreras institucionales y
sociales constituyen el principal obstaculo para que las personas con discapacidad funcioneny
prosperen en sus comunidades;

Y que se esta recurriendo a la promesa de “infancias sanas” y “libres” de afecciones
genéticas para promover la edicion gendmica heredable sin tener en cuenta estas dinamicas
institucionales y sociales;

Hacemos un llamado para que se produzcan cambios politicos y sociales que pongan
fin a las practicas discriminatorias hacia las personas con discapacidad, garanticen
entornos que dispongan las adaptaciones necesarias para personas con diversas
discapacidades y asignen recursos para ello;

Y por una serie de soluciones que aborden las necesidades expresadas por las personas
con discapacidad y las organizaciones de incidencia a favor de los derechos de las
personas con discapacidad, en lugar de soluciones determinadas por establecimientos
médicos y cientificos y por intereses comerciales que podrian resultar peligrosas, como
la edicién genémica heredable;

Y para que estas acciones se implementen como soluciones alternativas a la edicién
genémica heredable.

Principio 6: Dar prioridad a los cambios sociales y politicos
06 para eliminar la inequidad en materia de salud, poner fin
* a la discriminacién y fomentar la prosperidad de todas las
personas

Afirmando que la salud es un derecho humano, como se reconoce en el articulo 25 de
la Declaracién Universal de Derechos Humanos y en el Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales;

Y reconociendo que los pueblos marginados de todo el mundo tienen un acceso escaso o nulo
a la atencién sanitaria;

Y que la inequidad en materia de salud es profunda y generalizada, y que sus causas sociales y
estructurales no podrian abordarse mediante la edicion gendmica heredable; y que, de llevarse
a cabo, la edicién gendmica heredable desviaria recursos que podrian destinarse a cambios
sociales dirigidos a mejorar la salud y el bienestar de todas las personas:

Hacemos un llamado a todos los paises y regiones a adoptar politicas que aborden
y eliminen las causas de la inequidad en materia de salud y generen entornos en los
que todas las personas puedan prosperar, lo que incluye garantizar el acceso a una
atencioén sanitaria integral a lo largo de toda la vida.

CENTER FOR GENETICS AND SOCIETY


https://www.geneticsandsociety.org/about-us

Principio 7: Salvaguardar los derechos, los intereses y el

0.7 bienestar de las generaciones futuras y de las personas

* nacidas gracias a la edicidon genémica heredable en las
decisiones politicas relativas a esta tecnologia.

Reconociendo que permitir el “disefio” de las infancias del futuro alteraria de manera radical la
relacion intergeneracional;

Y que la edicién del genoma humano heredable, de permitirse, probablemente pasaria a
formar parte de la industria mundial de la fertilidad, en la que tienden a primar los intereses
comerciales sobre los derechos, la dignidad y los intereses de las infancias;

Y que el respeto a la dignidad humana exige que las infancias no sean tratadas como objetos
de disefio con futuros genéticamente predeterminados, sino reconocidas como portadoras de
derechos humanos tanto individuales como colectivos;

Y que el principio de equidad intergeneracional significa que las generaciones actuales
tienen la responsabilidad de salvaguardar los derechos, los intereses y el bienestar de las
generaciones futuras, en paralelo a la acuciante necesidad de poner fin a las practicas y
politicas actuales que favorecen el cambio climatico:

Hacemos un llamado a establecer una normativa que considere el impacto de las
biotecnologias humanas en los derechos, los intereses, la dignidad y la salud de las
generaciones futuras a la hora de evaluar si debe permitirse la edicién genémica
heredable;

Y a que los gobiernos y las personas responsables de la elaboracién de politicas
asuman su responsabilidad no sélo en relacién con las personas que viven en el
presente, sino también con las que se veran afectadas en el futuro, y regulen los
avances biomédicos en consecuencia.

08 Principio 8: Garantizar el derecho a la autogestion del
. material genético y los datos biolégicos

Reconociendo que las naciones y pueblos indigenas a lo largo de la historia han sido y aun

son objeto de engafio y explotacion con el fin de obtener su material genético para hacer
investigacion biomédica en beneficio de los grupos dominantes, sin ningun beneficio a cambio
para ellos;

Y que el material genético de numerosas minorias étnicas, grupos marginados y poblaciones
reducidas ha sido utilizado y abusado de formas que no consintieron:

Y que el material genético de numerosas minorias étnicas, grupos marginados y poblaciones
reducidas ha sido utilizado y abusado de formas que no consintieron:

Apoyamos el llamado de los pueblos indigenas a la propiedad y el control tribal
sobre el uso de su material genético y datos biolégicos en relaciéon con todas las
biotecnologias humanas;
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Y para que se reconozca que todos los pueblos deben tener un mayor control y un
consentimiento plenamente informado sobre los usos previstos—y potenciales en el
futuro—de su material genético y datos biolégicos;

Y por una participacion genuina y significativa de los pueblos y comunidades cuyo
material genético y datos biolégicos se utilizan, en los ambitos del establecimiento de
programas de investigacion, implementacién y resultados;

Y para compartir con esos pueblos y comunidades y con la ciudadania los resultados y
beneficios de la investigacion.

Principio 9: Adoptar un enfoque preventivo en la elaboracion
090 de politicas

Reconociendo el principio de precaucion—que consiste en la adopcidon de medidas preventivas
para evitar dafios ante la incertidumbre cientifica y lo mucho que esta en juego, que fue
desarrollado en el campo del ambientalismo y también se aplica en los campos de la proteccién
de la salud y la bioética—como una guia pertinente para la elaboracién de politicas en torno a
la edicion genédmica heredable;

Y que todos los efectos de la edicidon gendmica heredable sobre las generaciones futurasy la
sociedad son por completo desconocidos y dificiles de predecir;

Y que existe evidencia convincente de que la edicién genémica heredable puede causar dafios
a personas, familias, comunidades y sociedades, tanto en términos de resultados inseguros
como de un aumento de la desigualdad social;

Y que las afirmaciones hechas por el personal clinico y de investigacidn segun las cuales

solo aplicaran la tecnologia en seres humanos cuando se considere segura ignoran las
consecuencias sociales y éticas, asi como los riesgos para la salud que probablemente
seguiran existiendo para las mujeres embarazadas y las personas gestantes, asi como para las
generaciones futuras:

Hacemos un llamado a los organismos reguladores para que implementen un
enfoque preventivo al desarrollar politicas relativas a la edicién genémica heredable,
asi como a futuras biotecnologias (aun no desarrolladas), sobre todo mediante la
adopcion de medidas preventivas para evitar posibles dafios a la poblaciény ala
sociedad, lo que puede incluir la prohibicion o moratoria de la ediciéon genémica
heredable.

10. ‘ Principio 10: Dar prioridad a las personas sobre los beneficios

Observando cdmo se acelera la comercializacidon de las biotecnologias humanasy la
reproduccion asistida;
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Y que a menudo se presenta a las personas consumidoras informacion errénea y engafiosa
tanto sobre la necesidad como sobre los impactos de las biotecnologias humanas;

Y que existen conflictos de intereses de caracter econémico en las instituciones de
investigacién, donde las personas investigadoras que desarrollan las biotecnologias a menudo
se benefician de su comercializacién:

Hacemos un llamado a priorizar la salud y el bienestar de las personas, comunidades y
naciones, y los principios de justicia social, equidad y derechos humanos a la hora de
considerar la edicion genémica heredable;

Y a favor de una regulacién que incluya disposiciones para prevenir conflictos de
intereses en el desarrollo y uso de biotecnologias humanas;

Y a favor de informacién precisa, completa y clara (que incluya el reconocimiento de lo
que no sabemos) sobre la edicion genémica heredable para la poblacién y las personas
responsables de la elaboracién de politicas, basada tanto en la ciencia como en la
comprension de la equidad, la justicia y los derechos humanos.

Principio 11: Implementar programas de empoderamiento
11. publico para garantizar una toma de decisiones incluyente en
aras del bien comun

Reconociendo que existen numerosas perspectivas sobre como llevar a cabo la investigacién y
comprender e implementar los hallazgos cientificos;

Y que las voces de las personas mas afectadas—y con mas probabilidades de verse afectadas—
por la inequidad, la marginacidn y la discriminacién suelen estar ausentes o ser ignoradas

en los debates y la elaboracion de politicas sobre ciencia y tecnologia que cuentan con la
aprobacién oficial;

Y que se han publicado reiteradas declaraciones sobre la importancia de la deliberacion publica
a la hora de decidir si se debe proceder con la edicion gendmica heredable;

Y que el genoma humano es parte de nuestro patrimonio humano comun con una gran
importancia simbdlica, cuyo futuro no deberia ser decidido por un pequefio niumero de
personas:

Hacemos un llamado a que se implementen programas concretos, integrales y
con los recursos adecuados que garanticen el empoderamiento publico2 mediante
la participacién activa de la ciudadania en estas discusiones y debates, dandoles
la oportunidad de influir de forma significativa en la formulaciéon de politicas
pertinentes, y asegurando una amplia gama de valores publicos, perspectivas,
experiencias, intereses y prioridades en la investigacion y las agendas politicas
relativas a estas tecnologias.

2Tal y como lo define el Comité Consultivo de Expertos de la OMS sobre el Desarrollo de Normas Mundiales para la Gobernanzay la
Supervision de la Edicion del Genoma Humano en su documento de Recomendaciones.
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« Emily Smith Beitiks, Longmore Institute on Disability, San Francisco State University,
Estados Unidos

+ Ruha Benjamin, Princeton University, Estados Unidos
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« Daisy Deomampo, Fordham University, Estados Unidos
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Unido
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« Autistic People of Color Fund, Estados Unidos

+ Black Women for Wellness, Estados Unidos
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- Disability Visibility Project, Estados Unidos
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