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COMUNICACION A LOS MIEMBROS

Asunto: Peticion n.” 1119/2018, presentada por G.L., de nacionalidad italiana, en
nombre de Science for Democracy, sobre la financiacion de la Union para la
investigacion genética humana

1. Resumen de la peticion

El peticionario se muestra disgustado por que la propuesta de la Comision para Horizonte
Europa, el programa de investigacion e innovacion de la Union para el periodo 2021-2027,
excluye la investigacion genética humana de entre los &mbitos que pueden financiarse. El
peticionario argumenta que esta propuesta no protege ni fomenta el progreso cientifico
relativo al tratamiento de enfermedades graves, en consonancia con los derechos humanos
fundamentales, pues se excluye de la financiacion la investigacion que podria dar lugar a la
prevencion y el tratamiento de dichas afecciones genéticas graves.

2. Admisibilidad

Admitida a tramite el 4 de marzo de 2019. Se pidi6 a la Comision que facilitara informacion
(articulo 216, apartado 6, del Reglamento interno).

3.  Respuesta de la Comision, recibida el 6 de mayo de 2019
La Unién reconoce la importancia de apoyar la investigacion para el tratamiento de las
enfermedades genéticas a través de los Programas Marco de Investigacion e Innovacion

Horizonte 2020 de la UE (2014-2020) y de la propuesta de la Comision para Horizonte
Europa (2021-2027)!.

La investigacion dirigida a una modificacion de la herencia genética de los seres humanos que
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pueda convertirse en hereditaria, o destinada a la creacion de embriones humanos
exclusivamente con fines de investigacion, no puede optar a financiacion en el marco de
Horizonte 2020. Las normas de participacion de los programas marco establecen que no se
concedera financiacion alguna para las actividades de investigacion que estén prohibidas en
los Estados miembros, y que no se financiaran en un Estado miembro actividades que este
haya prohibido.

En la actualidad, 17 Estados miembros prohiben la modificacion genética de la linea germinal
humana con fines de reproduccion. Las disposiciones de Horizonte 2020 relativas a la
investigacion sobre la modificacion del genoma germinal se mantienen inalteradas en la
propuesta de la Comision para Horizonte Europa (articulo 14). Este es el planteamiento mas
adecuado para un programa de investigacion que apoye a los investigadores establecidos en
paises con distintas situaciones reguladoras. Esta posicion coincide también con el estado
actual del conocimiento, ya que hasta ahora no se ha llegado a conclusiones cientificas
indiscutibles sobre la seguridad y eficacia de la modificacién gendomica. Esto no impide que
los Estados miembros financien la investigacion de la modificacién gendmica (cuya
financiacidn representa la mayor parte de los recursos publicos dedicados a la investigacion y
la innovacion en la Unidn) y que estd en manos de cada uno de los Estados miembros.

Horizonte 2020 apoya la investigacién con cambios genéticos no hereditarios y esto se
mantiene inalterado en la propuesta de la Comision para Horizonte Europa. La investigacion
financiada abarca una amplia variedad de enfermedades y tecnologias genéticas. Estas
incluyen enfoques de terapia génica, que los programas marco de investigacion e innovacion
de la Uniodn han respaldado con mas de 450 millones EUR en los tltimos 20 afios, incluidos
mas de 166 millones EUR desde el inicio de Horizonte 2020. Entre los ejemplos cabe citar el
proyecto financiado por Horizonte 2020 sobre la terapia oncoldgica avanzada disefiada para el
tratamiento de las células T (ATECT)? el primer proyecto de terapia celular con éxito en los
receptores de antigeno quimérico de las células T (CAR-T)? para nifios con leucemia y el
proyecto del Séptimo Programa Marco (7.° PM) sobre terapias avanzadas basadas en las
células para el tratamiento de la inmunodeficiencia primaria (Cell-PID)%.

Recientemente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha creado un Comité Consultivo
de Expertos en Genoma Humano, que asesorard y formulard recomendaciones sobre normas
mundiales de gobernanza y supervision de la modificacion del genoma humano. La Comision
mantiene conversaciones con la OMS, otras organizaciones internacionales y los Estados
miembros sobre estrategias para un marco de gobernanza mundial.

2 https://cordis.europa.eu/project/rcn/110141/reporting/en
3 http://carat-horizon2020.eu/
4 https://cordis.europa.eu/project/rcn/96787/reporting/en
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Conclusion

La propuesta de la Comision para el proximo programa marco de investigacion e innovacion
no impide la investigacion para el tratamiento de las enfermedades genéticas y continuara
apoyando las modificaciones genéticas somaticas, mientras que la modificacion del genoma
germinal se mantiene al margen de la financiacion. La Comision seguira supervisando y
reflexionando con sus socios sobre la gobernanza mundial més adecuada para una
modificacion responsable del genoma.
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