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ÁLVARO ASHTON GIRALDO

H. Senador  de la República
PROYECTO DE LEY No.______ DE 2010 SENADO:

“Mediante el cual se crean los Bancos de ADN y se reglamenta el manejo del ADN para salvar vidas”.

EL CONGRESO DE COLOMBIA 

DECRETA:

Disposiciones Generales

Capitulo I

Principios y definiciones

ARTÍCULO 1°.- Finalidad. Esta ley tiene como finalidad garantizar que todos los ciudadanos tengan derecho al uso de su genoma y de sus células madre, para efectos de lograr su bienestar, en condiciones de igualdad, preservación de su dignidad humana sin ninguna clase de discriminación y sin sobrepasar las decisiones autónomas de cada persona.

ARTÍCULO 2°.- Objeto. La presente ley tiene por objeto establecer las normas para la utilización, almacenamiento y disposición, del material genético y de las células madre de las personas, en todas las etapas de su ciclo de vida y garantizar que se respeten sus derechos, acorde con La Declaración Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, y la Constitución Política de Colombia.

ARTÍCULO 3° - Definiciones. Para efectos de esta ley se adoptan las siguientes definiciones:

1. ADN: se refiere al ácido desoxirribonucleico, compuesto químico que contiene las instrucciones genéticas para desarrollar y dirigir las actividades de los organismos vivos y algunos virus, así como para trasmitir la herencia genética. Las moléculas de ADN forman una doble hélice de dos cadenas. Cada cadena de ADN es un polímetro de nucleótidos, es decir, un poli nucleótido. Cada nucleótido, a su vez está formado por un azúcar (la desoxirribosa), una base nitrogenada (A adenina), (T timina), (C citocina) o (G guanina) y un grupo fosfato. 

2. Genoma Humano: El conjunto total del material genético del ser humano, el ADN completo de un organismo se llama Genoma. Casi todas las células del cuerpo cuentan con una copia completa del genoma.

3. Genes: un gen se refiere a las unidades de ADN que tiene las instrucciones para producir una proteína o juego de proteínas específicas. En los seres humanos, los genes se localizan en los 23 pares de cromosomas empacados en el núcleo de las células.

4. Células troncales (también llamadas células madre, progenitoras o estaminales): estas células tienen el potencial de desarrollarse en varios tipos diferentes de células durante el comienzo de la vida y el crecimiento, son pluripotentes. Además en muchos tejidos sirven como un sistema de reparación interna durante la vida de la persona o el animal. Cundo una célula troncal se divide, pude permanecer como célula, o diferenciarse.

5. Las células madre tienen dos características esenciales: son células no especializadas capaces de renovarse así mismas por división celular y, bajo ciertas condiciones fisiológicas o experimentales, pueden convertirse en células específicas de tejidos o de órganos con funciones especiales. Se reconocen Células troncales embrionarias.

6. Biobanco: también se llama biodeposito. Es un sitio que recolecta, almacena, procesa y distribuye materiales biológicos y los datos asociados con estos materiales. Típicamente los materiales biológicos se refieren a especimenes biológicos humanos, como tejidos de sangre, y los “datos“ son la información clínica perteneciente al donante del BIOESPECIMEN. Un biobanco también puede tener tejidos de otros animales, cultivos celulares y bacterianos e incluso muestras ambientales.

7. Prueba genética: el término se aplica para la determinación de algún factor genético en una persona; La prueba genética suele ser un asunto de solicitud individual, por ejemplo por conocimiento de un antecedente familiar o solicitada por un médico.

8. Tamizaje prenatal: busca determinar la prevalencia de genes relacionados con enfermedades y trastornos en población o grupo sintomática. Se han identificado mas de 6000 desordenes de gene único y hay actualmente disponibles cientos de pruebas genéticas con base en ADN (por ejemplo enfermedad de Alzheimer , fibrosis quística, enfermedad de Huntington, fenilcetonuria, enfermedad de tay-sachis distrofia muscular de DUCHENNE, Canceres ováricos y de mama heredados).

9. Material genético: Sustancia a partir de la cual se obtienen los genes.

10. Células Stem o progenitoras: Células primordiales, totipotentes y pluripotentes, capaces de diferenciarse para cumplir funciones específicas.

11. Vigilancia en Salud Pública. Función esencial asociada a la responsabilidad estatal y ciudadana de protección de la salud, consistente en el proceso sistemático y constante de recolección, análisis, interpretación y divulgación de datos específicos relacionados con la salud, para su utilización en la planificación, ejecución y evaluación de la práctica en salud pública.

12. Vigilancia y control sanitario. Función esencial asociada a la responsabilidad estatal y ciudadana de protección de la salud, consistente en el proceso sistemático y constante de regulación, inspección, vigilancia y control del cumplimiento de normas y procesos para asegurar una adecuada situación sanitaria y de seguridad de todas las actividades que tienen relación con la salud humana.

ARTÍCULO 4°.- Sujetos titulares de derechos. Son las personas, con su genoma y sus células madre.

ARTÍCULO 5°.- Ámbito de aplicación. Esta ley se aplica a todas las personas nacionales o extranjeros que se encuentren en el territorio nacional y a los nacionales que se encuentren fuera del país, previa reglamentación del Gobierno Nacional sobre la materia.

ARTÍCULO 6°.- Naturaleza de las normas contenidas en esta ley, son de carácter público y de cumplimiento preferencial sobre otras disposiciones en relación con el manejo del ADN, el genoma humano y las células madre. Se deroga las disposiciones en relación con el manejo del genoma humano y de las células madre que existen en el país, en los aspectos que sean contrarios a la presente disposición.

ARTÍCULO 7°.- Reglas de interpretación. Se tendrán en cuenta los Tratados Internacionales Vigentes sobre el genoma humano, las cuales harán parte integral de esta ley y servirán a manera de guía, siguiendo el principio de favorabilidad.

ARTÍCULO 8°.- Manejo del ADN, el genoma humano y las células madre. Se entiende por manejo del ADN, el genoma humano y las células madre, al conjunto de acciones involucradas en el almacenamiento, disposición y uso del ADN, del genoma y de las células madre, para la garantía y cumplimiento de los derechos de las personas. Se materializa en el conjunto de procedimientos, y acciones que se ejecuten en los ámbitos Nacional, Departamental, Distrital y Municipal, para la recolección, almacenamiento, disposición y uso del material genético y de las células madre.

ARTÍCULO 9°.- Exigibilidad de los derechos. Cualquier persona puede exigir de la autoridad competente el cumplimiento de lo aquí establecido para el manejo del ADN de las personas y de sus células madre.

ARTÍCULO 10°.- Deber de Vigilancia del Estado. Toda persona natural o jurídica que tenga actividades relacionadas con el manejo del genoma humano y de las células madre, en cualquiera de sus etapas, sean estas recolección de muestras, almacenamiento, utilización o disposición del material genético, son sujetos de la vigilancia por parte del Estado.

De acuerdo con las normas nacionales e internacionales vigentes que regulan la Vigilancia en Salud Pública en el país, le corresponde al Instituto Nacional de Salud esta actividad, que la reglamentará de acuerdo con las normas existentes sobre la materia, para lo cuál dispondrá de los recursos asignados por el Estado para ese fin.

ARTÍCULO 11°.- Comité Asesor Intersectorial y consejero en desordenes hereditarios, manejo del ADN y de las células madre. Créase el Comité asesor y consejero para brindar apoyo y orientación superior al Instituto Nacional de Salud, la cual estará conformado por:

1. El Director(a) del Instituto Nacional de Salud, INS, o su delegado. Quien lo presidirá.

2. El Director(a) del Instituto Nacional de Medicina Legal y Ciencias Forenses, o su Delegado, quien llevará la secretaría técnica.

3. Un representante del Comité Intergubernamental de Bioética.

4. El Director(a) del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar o su Delegado.

5. Un representante de la Asociación de Perinatología y Neonatología de Colombia.

6. Un representante de la Asociación de Neurología Pediátrica.

7. Un representante de la Asociación de Genética Médica.

8. Un representante de los bancos de ADN y bancos de células madre.

Parágrafo. Este Comité Nacional Intersectorial, dictará su propio reglamento interno.

ARTÍCULO 12º.- Funciones del Comité Nacional Intersectorial para el manejo del ADN y de las células madre. El comité tendrá las siguientes funciones:

1. Asesorar y apoyar permanentemente al Instituto Nacional de Salud en la definición de lineamientos para los bancos de células madre y de ADN.

2. Recomendar la reglamentación y normas técnicas relacionadas con los procesos inherentes a la recolección, almacenamiento, disposición y uso del genoma y de las células madre, incluyendo el manejo de la información genética de las personas.

3. Estudiar y aprobar los proyectos relativos al uso del genoma para fines de diagnóstico de enfermedades hereditarias.

4. Recomendar las actividades de tamizaje neonatal, de enfermedades hereditarias, por medio del análisis directo del genoma humano y del análisis de la sangre, para específicamente prevenir la discapacidad en niños y niñas.

5. Estudiar y aprobar los proyectos relativos al uso de células madre. 

6. Orientar la toma de decisiones con base en la información generada por los programas de tamizaje neonatal, bancos de ADN y células madre.

Capítulo II

Derechos y libertades

ARTÍCULO 13º.- Derecho al uso consciente del genoma. Las personas tienen la libertad de utilizar su propio genoma con fines de lograr su bienestar, para lo cuál deben contar con las condiciones que les permitan garantizar su disponibilidad, recibiendo en todos los casos asesoramiento genético.

ARTÍCULO 14º.- Derecho a la accesibilidad de las células madre y del genoma. Para garantizar el derecho a disponer del material de ADN y de las células madre, a todos los niños al momento de nacer, se les tomará una muestra de sangre de cordón umbilical, de la cuál se obtendrá, su genoma y las células madre.

ARTÍCULO 15º. Respetando el derecho que tienen las personas a conocer o no, su identidad genética, a conocer la presencia de genes deletéreos y a la protección de la misma bajo el procedimiento de la encriptación bajo condiciones de igualdad y sin ninguna clase de discriminación, bajo los principios contemplados en la Declaración del Genoma Humano y Derechos Humanos: respeto a la seguridad, privacidad, dignidad, consentimiento.

CAPITULO III

ARTÍCULO 16°.- Créase el Banco Nacional de Datos Genéticos (BNDG) a fin de obtener y almacenar genética que facilite la determinación y esclarecimiento de conflictos relativos entre otros a la filiación. 

1. Serán funciones del Banco Nacional de Datos Genéticos:

a) Organizar, poner en funcionamiento y custodiar un archivo   de datos genéticos, con el fin establecido en la presente ley;

b) Producir informes y dictámenes técnicos y realizar pericias genéticas a requerimiento de cualquier jurisdicción competente del país, solicitud que se realizara con el lleno de los requisitos como la inviolabilidad de la privacidad, dejando constancia del motivo por el cual se solicita la prueba y a solicitud de la parte, contando siempre con la asesorìa de un funcionario del Comité Nacional Intersectorial para el manejo del ADN.

c) Realizar y promover estudios e investigaciones relativas a dar pleno uso al objeto de la presente ley.

d) Los familiares de niños desaparecidos o presuntamente nacidos en cautiverio que residan en el exterior y deseen registrar sus datos en el BNDG, podrán recurrir para la práctica de los estudios pertinentes a las instituciones que se determinen para ese efecto.

e) Cuando sea necesario determinar en un proceso de filiación de una persona y la pretensión apareciese verosímil o razonable, se practicará el examen genético que será valorado por el juez teniendo en cuenta las experiencias y enseñanzas científicas en la materia, la negativa a someterse a los exámenes y análisis necesarios constituirá indicio contrario a la posición sustentada por el renuente.

f) El BNDG también evacuará los requerimientos que formulen los jueces de las diferentes jurisdicciones.

g) Todo familiar consanguíneo de niños desaparecidos o supuestamente nacidos en cautiverio, tendrá derecho a solicitar y obtener los servicios del Banco Nacional de Datos Genéticos. La acreditación de identidad de las personal que se sometan a las pruebas biológicas conforme con las prescripciones de la presente ley, consistirá en la documentación personal y, además, en la toma de impresiones digitales y de fotografías, las que serán agregadas al respectivo archivo del BNDG.

El BNDG centralizará los estudios y análisis de los menores localizados o que se localicen en el futuro, a fin de determinar su filiación, y los que deban practicarse a sus presuntos familiares.

Asimismo conservará una muestra de la sangre extraída a cada familiar de niños desaparecidos o presuntamente nacidos en cautiverio, con el fin de permitir la realización de los estudios adicionales que fueren necesarios.

ARTICULO  17º.- Sin perjuicio de otros estudios que el BNDG pueda disponer, cuando sea requerida su intervención para conservar datos genéticos o determinar o esclarecer una filiación, se practicarán los siguientes:

1. Investigación del grupo sanguíneo;

2. Investigación de proteínas plasmáticas.

3. Investigación de isoenzimas eritrocitarias;

4. Investigación del sistema histocompatibilidad (HLA-A, B, C Y DR);

ARTICULO  18º.- Los datos registrados hasta la fecha en los diferentes Bancos autorizados, En la Universidad Nacional a petición del Instituto de Medicina Legal, integrarán el BNDG.

a) Los registros y asientos del BNDG se conservarán de modo inviolable y en tales condiciones harán plena fe de sus constancias.

b) Toda alteración en los registros o informes se sancionarán con las penas previstas para el delito de falsificación de instrumentos públicos y hará responsable al autor y a quien los refrende o autorice.

ARTÍCULO 19°.- Obligaciones de la Sociedad. Es obligación de la sociedad civil y todas sus formas de organización, colaborar en forma activa asesorando sobre el tema, respecto a los derechos, ventajas y desventajas, participar en el desarrollo de las acciones que posibiliten y faciliten el cumplimiento de las normas previstas.

Para ello deberán:

1. Promover la utilización adecuada del ADN de las personas, y de sus células madre, con un adecuado asesoramiento acorde con las normas internacionales y el desarrollo tecnológico sobre el genoma humano.

2. Colaborar en la implementación de los avances tecnológicos en materia de manejo del ADN, con el fin de garantizar que se haga un uso efectivo de las muestras biológicas, un almacenamiento apropiado, con la garantía del respeto a la seguridad, la reserva y confidencialidad de los datos, los tipos de cadena de custodia, los mecanismos y circunstancias de la posibilidad de revertir la encriptación de la información.

3. Participar en la Vigilancia Activa y Pasiva de los laboratorios que hacen uso del ADN, sea para identificación, análisis, diagnostico, tratamiento o cualquiera otro uso.

4. Promover la calidad y el mejoramiento continuo en las pruebas de tamizaje, almacenamiento y manejo del ADN, almacenamiento y manejo de células madre, para lo cual deberán participar en los programas de evaluación del desempeño organizados por el Instituto Nacional de Salud en lo pertinente al tema de genoma humano, tamizaje neonatal y banqueo de células madre.

5. Realizar las pruebas de tamizaje neonatal, análisis de ADN e identificación humana, de acuerdo con estándares internacionales de calidad.

ARTÍCULO 20°.- Obligaciones del Estado. El Estado estudiara la posibilidad de apropiar del presupuesto dineros para el cumplimiento propuesto en esta ley respecto de las funciones en los niveles Nacional, Departamental, Distrital y Municipal, para ello dispondrá:

1. De condiciones necesarias para que se cumpla el objetivo de tomar una muestra ojala a todo recién nacido, que sirva para obtener ADN, células madre y para analizar las enfermedades previstas en el tamizaje neonatal, respetando el derecho a la intimidad.

2. Garantizara las condiciones apropiadas para el almacenamiento seguro de las muestras fuente de ADN y células madre, bajo los protocolos previstos en recomendaciones internacionales, respetando los derechos humanos en forma integral.

3. Promoverá la investigación para fortalecer la importancia de la práctica del tamizaje neonatal, para las patologías cuyo manejo temprano garantice una diferencia significativa en la calidad de vida.

4. Podrá garantizar el derecho de los ciudadanos a la privacidad en su información genética, desde el nacimiento.

5. Podrá promover la educación de la comunidad en la utilización de la información genética, respetando siempre la privacidad y el derecho a rehusar si no quiere que le sea tomada la muestra cuando se trate de fines de interés nacional, respecto de políticas de salud publica, para evitar propagación de enfermedades.

ARTÍCULO 21°.- Obligaciones especiales del Sistema de Seguridad Social en Salud.

1. Garantizar la creación de el Comité Asesor y Consejero en desordenes hereditarios, manejo del ADN y de las células madre. para colaborar de manera intersectorial en la regulación y vigilancia del manejo del ADN y de las células madre en el territorio nacional, en los tres aspectos fundamentales, que son: la identificación, el tamizaje neonatal y el uso terapéutico y diagnostico.

2. Desarrollar el programa de tamizaje neonatal en el territorio nacional.

3. Desarrollar el programa para el manejo de células madre en Colombia.

4. Desarrollar el programa de manejo de ADN, almacenamiento, utilización y disposición del ADN.

5. Colaborar con otros sectores para el establecimiento, mantenimiento y administración de las bases de datos del genoma humano de los ciudadanos colombianos.

ARTÍCULO 22°. El Gobierno Nacional, reglamentara las obligaciones especiales del Sistema Judicial y de otros sectores competentes en un plazo de 60 días a partir de la sanción de la presente ley.

ARTÍCULO 23°.- Presupuesto y financiación. El Gobierno Nacional, el Congreso de la República , el Ministerio de la Protección Social y el Ministerio del Interior y de justicia, podrán disponer de la asignación, reorganización y redistribución de los recursos presupuestales, financieros, físicos y humanos para el cumplimiento de la presente ley, bajo la coordinación del Instituto Nacional de Salud; el Instituto Nacional de Medicina legal y Ciencias forenses e Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, de acuerdo a las competencias de cada institución.

ARTICULO 24º - .Derogatoria. La presente ley deroga los artículos 1º, 2º, 10º y 11º de la ley 721 de 2001.

ÁLVARO ASHTON GIRALDO

Senador de la República

REPUBLICA DE COLOMBIA
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ÁLVARO ASHTON GIRALDO

H. Senador  de la República
EXPOSICIÓN DE MOTIVOS

La Constitución Política de Colombia, establece el derecho a la vida, el libre albedrío sin discriminaciones y la igualdad, que será promovida por el estado para que sea real y efectiva, protegiendo especialmente a aquellas personas en circunstancias de debilidad manifiesta, cualquiera que sea su causa. 

Es importante tener presente que los programas de tamizaje deben hacer parte de programas de salud pública, en respuesta a necesidades determinadas por el gobierno para afrontar un asunto de salud dado. El tamizaje puede hacerse en diferentes etapas de la vida, neonatal, infancia, edad adulta. Es importante también: los tamizajes y pruebas reproductivas que se asocian con sensibilidades especiales, a la luz de la historia de la genética y de la eugenesia. Las pruebas y tamizajes genéticos también pueden ser importantes en los protocolos de investigación medica.

En relación con los tratados Internacionales, se espera que el gobierno nacional ratifique los tratados y las convenciones internacionales que tengan que ver con la investigación en seres humanos, bioética, genoma humano y temas relacionados. Tratados que ha suscrito, como lo son: la Declaración Universal de Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO o la Declaración Universal de la UNESCO sobre el Genoma y los Derechos Humanos.

El genoma humano, es la esencia biológica de cada persona, lo representa en su totalidad física y lo hace repetible, en forma completa y en forma fragmentada. Así las cosas, el genoma aislado de la persona, debe ser cuidado, custodiado y protegido, con la misma finalidad de garantizar los derechos de las personas.

Considerando que la ciencia y la tecnología le permiten a la sociedad, la intervención del ADN de las personas y la de células madre, la misma sociedad debe velar por garantizar la primacía de los derechos inalienables de la persona y amparar a la familia como institución básica de la sociedad.

Así mismo, el material genético representa una fuente de vida en diversas maneras, bien sea a partir del análisis del ADN con fines de diagnostico, intervenciones sobre genes específicos o utilización de las células madre, y le corresponde al estado organizar, dirigir y reglamentar la prestación de servicios de salud a los habitantes y garantizar a todas las personas el acceso a los servicios de promoción, protección y recuperación de la salud. También, establecer las políticas para la prestación de servicios de salud por entidades privadas, y ejercer su vigilancia y control.

De otra parte, la molécula de ADN contiene la información genética, que permite la identificación inequívoca de las personas, así como información relacionada con sus susceptibilidades, predisposiciones y debilidades, propias y de la familia, por lo tanto, dado que todas las personas tienen derecho a su intimidad personal y familiar, el Estado debe respetar este derecho y hacerlo respetar, especialmente en cuanto a los procedimientos de recolección, almacenamiento y depósito, tratamiento y circulación de los datos genéticos, con el respeto de la libertad y demás garantías consagradas en la Constitución.

Por lo tanto, teniendo en cuenta que existe la capacidad en el país para responder por los procesos de recolección de ADN, extracción de ADN, almacenamiento y depósito de ADN, intervención del ADN y banqueo de células madre, y que frente a las decisiones e intereses de los particulares prevalece el interés superior del niño y de la niña y que es deber del Estado, protegerlos desde su nacimiento de cualquier factor de riesgo que los pueda afectar negativamente e interferir en su desarrollo físico, mental, social integral y afectar su calidad de vida y la de su familia:

Este es el inicio de los que significará en nuestro país en el futuro o en el presente, el ADN de una persona, tendrá el valor intrínseco de ser una fuente de información de las personas, por lo cuál será el material fundamental en la escena del crimen, así como en la solución de casos de identificación, o la fuente de información para conocer las enfermedades, debilidades o ventajas de una persona, con todas las implicaciones, tanto éticas como legales y prácticas.

En ese sentido, la ley busca proteger las muestras en las cuales se encuentra el ADN, y así evitar un problema mayor, cuando consideramos que todos los días se toman muestras, pero nadie tiene normas sobre almacenamiento y protección del uso de las mismas. Es por eso que se debe normar para bancos de ADN, lo cual no quiere decir que el objetivo primario sea almacenar ADN,  sino que resulta de una necesidad secundaria. Por ejemplo, todos los laboratorios que hacen pruebas de paternidad o pruebas de hormonas en sangre, almacenan esas muestras y sin la regulación debida cualquiera podría usar esas muestras con propósitos diferentes a aquel para el cuál la persona lo autorizó.

Es importante crear la normatividad sobre almacenamiento y manejo de ADN, porque esa es la situación de la cotidianidad hoy en día, que cualquiera puede tener acceso al ADN de las personas. Además, lo que resulta colateral a la propuesta de almacenar, vigilar y analizar el ADN de las personas, es que se diagnosticarán las enfermedades para las cuales somos susceptibles, desde el nacimiento.

La ley busca proteger los derechos de las personas, a tener salud y calidad de vida, mediante el diagnostico temprano de sus enfermedades, el uso de sus células madre y la aplicación de las tecnologías de intervención genética, garantizando la privacía en su información genética, al igual que se proteja la identidad, y el derecho a la individualidad.

Se trata de un proyecto de ley de justicia distributiva, porque los pobres se quedan sin el derecho a las mejores tecnologías en salud y prevención. En países desarrollados es cuestión de equidad, porque tampoco le sobra el dinero, pero la priorización para ellos no significa cohonestar con inequidades, como el de una familia de escasos recursos, tener que convivir con la enfermedad de uno de sus miembros que ha podido prevenirse, de haber detectado a tiempo. 

Esta ley se propone proteger derechos relacionados con el uso del ADN y de células madre, para diagnostico de enfermedades y para prevención, por lo tanto es cuestión de direccionar los recursos que ya están disponibles, tanto del estado, como los recursos que las aseguradoras (EPS y ARS) deben destinar para promoción y prevención de enfermedades.

A continuación, les presento un estudio sucinto de las fuentes de financiación a las que se puede acudir para la ejecución de este proyecto:

En cumplimiento del art. 7 de la ley 819 de 2003, presento a continuación unos parámetros, sobre como se pueden obtener recursos para hacer realidad este proyecto que sin duda alguna, seria menos costoso que muchos tratamientos médicos que de haberse detectado previamente, mediante la ingeniería genética, no habría surgido la enfermedad que implica desgaste familiar, congestión de hospitales y mucho dinero, esta ley,  Por la cual se dictan normas orgánicas en materia de presupuesto, responsabilidad y transparencia fiscal y se dictan otras disposiciones.  Establece en su articulo 7, que: “   ANÁLISIS DEL IMPACTO FISCAL DE LAS NORMAS. En todo momento, el impacto fiscal de cualquier proyecto de ley, ordenanza o acuerdo, que ordene gasto o que otorgue beneficios tributarios, deberá hacerse explícito y deberá ser compatible con el Marco Fiscal de Mediano Plazo.

1. En todos los casos cuando nace el niño o niña, se debe tomar una muestra de sangre de cordón umbilical o de talón para propósitos ya definidos como son la hemoclasificación, la muestra para tamizaje de TSH y otros exámenes  necesarios para el cuidado del recién nacido y la detención temprana de enfermedades en general y de salud publica, entonces podemos contar con la realización de las muestras de las células y ADN. 

En la resolución 0412 de 2000, y en el Acuerdo 117 de 1998 emitido por el Consejo Nacional de Seguridad Social en Salud, en el ejercicio de las facultades conferidas en el art. 172 de la ley 100 de 1993: Acuerdo que hace referencia a: 

“ARTICULO 7o. ATENCION DE ENFERMEDADES DE INTERES EN SALUD PUBLICA. Las siguientes condiciones patológicas serán objeto de atención oportuna y seguimiento, de tal manera que se garantice su control y la reducción de las complicaciones evitables.  (SUBRRAYADO FUERA DE TEXTO).

Bajo peso al nacer; Alteraciones asociadas a la nutrición (Desnutrición proteico calórica y obesidad); Infección Respiratoria Aguda (menores de cinco años); Alta: Otitis media, Faringitis estreptococcica, laringotraqueitis; Baja: Bronconeumonía, bronquiolitis, neumonía. Enfermedad Diarreica Aguda/Cólera; Tuberculosis Pulmonar y Extrapulmonar; Meningitis Meningocóccica; Asma Bronquial; Síndrome convulsivo; Fiebre reumática; Vicios de refracción, Estrabismo, Cataratas. Enfermedades de Transmisión Sexual (Infección gonocóccica, Sífilis, VIH)  Hipertensión arterial, Hipertensión arterial y Hemorragias asociadas al embarazo; Menor y Mujer Maltratados; Diabetes Juvenil y del Adulto; Lesiones preneoplasicas de cuello uterino; Lepra; Malaria; Dengue; Leishmaniasis cutánea y visceral;  Fiebre Amarilla.

PARAGRAFO. El Ministerio de Salud desarrollará en un plazo no mayor a cuatro meses de la expedición del presente Acuerdo, los estudios técnicos que permitan determinar las actividades, procedimientos e intervenciones para la Atención de las Enfermedades de Interés en Salud Pública, los cuales serán dados a conocer al CNSSS; basados en estos se elaboraran las respectivas Normas Técnicas y Guías de Atención. 

ARTICULO 8o. OTRAS ACTIVIDADES, PROCEDIMIENTOS E INTERVENCIONES. Las EPS, Entidades Adaptadas y Transformadas y las Administradoras del Régimen Subsidiado, además de las señaladas, podrán desarrollar otras actividades de Protección Específica y Detección Temprana y priorizar la atención de otras enfermedades de interés en salud pública, de acuerdo con los perfiles epidemiológicos de su población y las metas en salud pública territoriales. 

ARTICULO 11. IDENTIFICACION DE LA POBLACION EN RIESGO. Es responsabilidad de las EPS, Entidades Adaptadas y Transformadas y las Administradoras del Régimen Subsidiado, establecer los mecanismos necesarios para identificar los riesgos en su población afiliada, con el fin de direccionar las acciones de protección específica, detección temprana y la atención de enfermedades de interés en salud pública. 

PARAGRAFO. De ninguna manera podrá utilizarse la identificación de riesgos como un mecanismo de exclusión de derechos por parte de las EPS, Entidades Adaptadas y Transformadas y las Administradoras del Régimen Subsidiado. ”

2. Analizar el ADN y la sangre para las enfermedades previstas y para los marcadores de identificación humana. Con recursos que hoy día están dispuestos para hacer la prueba de TSH neonatal, considerando que dejan un margen de ganancia muy alto, se puede optimizar. El Ministerio de la Protección, debe tener claro cuanto es el recurso de la UPC para atención del parto que corresponde a TSH. Con ese recurso se podrían diagnosticar más enfermedades, con la misma muestra. Es cuestión de hacer una reingeniería al proceso de tamizaje.

3. Almacenamiento, conservación, intervención y aseguramiento de células y ADN. El Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF), destina recursos para hacer pruebas de paternidad y maternidad, que se pueden manejar de una manera más efectiva, en el marco de la ley propuesta.

4. Igualmente los recursos que el ICBF, destina para la protección de la Salud de los niños y niñas, así como recursos para promoción y prevención que por ley debe destinar específicamente para la prevención de la discapacidad física, la discapacidad cognitiva y la discapacidad sensorial.

5. También los recursos para la identificación y registro, entonces espero que no sea excusa para sacar adelante este proyecto la falta de recursos.

La importancia de este proyecto entre otros asuntos ya relacionados esta la de evitar la impunidad por parte de criminales que falsifican documentos, cambian el aspecto físico borran sus huellas, pero afortunadamente no se pueden deshacer de la identificación que se realiza mediante la prueba de ADN.

En este sentido les solicito a los Honorables Senadores de la República, su colaboración para que este Proyecto de Ley, sea una realidad para que nuestra legislación, no se quede atrás respecto de los avances de la ciencia.

Atentamente,

ÁLVARO ASHTON GIRALDO

Senador de la República
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