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Resumen

Para el Estado Ecuatoriano y el Ministerio de Salud Publica (MSP) como autoridad sanitaria, el cuidado de la
salud constituye un eje estratégico para el desarrollo del pais y un logro del buen vivir. La reforma democratica
del Estado expresa que se debe asegurar el bien colectivo, proveer servicios publicos de calidad y lograr que el
Estado sea en si mismo un actor fundamental para el cambio. Durante los Gltimos afios, la provision de servicios
de genética clinica y de laboratorio se ha desarrollado de una manera fragmentada, heterogénea y provisional en
Ecuador. La Politica Nacional de Genética en Salud Humana (PNG) es el instrumento que el Estado utiliza para
organizar la Genética y sus actores, tanto publicos como privados, y proveer de orientaciones que permitan
avanzar hacia el logro del acceso equitativo y oportuno a los servicios especializados en Genética. La PNG es
una politica de caracter necesariamente intersectorial, pero que debe estar orientada por lineamientos de salud.
Esta politica tiene 6 lineamientos estratégicos basicos: 1) Incorporar prestaciones de Genética dentro de la
cartera de servicios de la red publica y complementaria en salud; 2) Garantizar que los profesionales de todas las
areas de la salud posean competencias en el area de Genética; 3) Desarrollar un marco juridico-administrativo
nacional apropiado; 4) Desarrollar e implementar una estructura juridica y administrativa dentro del MSP; 5)
Desarrollar la oferta de servicios de Genética en la Red Publica en Salud y; 6) Promover y desarrollar la
investigacion, la generacion del conocimiento, de informacién y la aplicacion de principios bioéticos en
Genética.
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Introduccién

Desde la primera publicacion de los resultados del borrador del Genoma Humano en el afio
20011, la sociedad ha sufrido un cambio sustancial por el incremento de biotecnologias que han



transformado la sociedad y la practica habitual de la medicina. La tecnologia y la innovacion cientifica
impactan en la vida humana de muchas formas. La Gendmica aplicada a la Salud Publica se define
como la aplicacion responsable y efectiva del conocimiento gendmico a la politica de salud publica y
los servicios de salud. Por ello es preciso contar con una base cientifica solida que exige la integracion
de conocimientos y tecnologias gendmicos en determinados ambitos.

Para el Gobierno Nacional del Ecuador y el Ministerio de Salud Pablica (MSP) como autoridad
sanitaria, el cuidado de la salud constituye un eje estratégico para el desarrollo del pais y un logro del
buen vivir. La reforma democréatica del Estado expresa que se debe asegurar el bien colectivo, proveer
servicios publicos de calidad y lograr que el Estado sea en si mismo un actor fundamental para el
cambio. Dentro de la Estrategias para el Desarrollo 2009-20132, la estrategia I1X habla sobre la
inclusion, proteccion social solidaria y garantia de derechos en el marco del Estado constitucional de
derechos y justicia. Por otro lado, la OMS reconoce que la Gendmica es un vehiculo poderoso para
alcanzar la equidad global en salud. EI Programa de Genética Humana de la OMS 2 anima a los
responsables politicos a evaluar la pertinencia y la utilidad de la investigacion genética y de las
tecnologias relacionadas en los sistemas de salud de sus respectivos paises.

Préacticamente todas las enfermedades tienen componentes genéticos constitutivos o adquiridos .
Esta informacion puede utilizarse para diagnosticar enfermedades e identificar nuevos tratamientos o
medicamentos destinados a tratar mas especificamente una enfermedad. No obstante, debido al tiempo
necesario para evaluar responsablemente las ventajas y los riesgos de efectuar pruebas con cualquier
nuevo patrén genético que pueda estar vinculado a una enfermedad, existe un desfase entre la
publicacion de los marcadores genéticos de enfermedades que afectan a la salud publica y que han sido
recientemente descubiertos y su posible aplicacion en la practica.

La percepcion de que la medicina se fundamentara cada vez méas en el conocimiento de la
genetica tiene especial interés en el marco de sistema publico de salud. La aplicacion clinica de los
avances genéticos debe analizarse desde la perspectiva de la Salud Puablica, por su potencial para
preservar la salud y la vida de muchas personas. Por esa razén, es imprescindible que su desarrollo sea
ordenado, racional y sostenible, integrando la investigacion, los desarrollos tecnoldgicos y la asistencia
a la poblacion. Ademas, se debe garantizar la proteccion de los derechos individuales de la ciudadania,
tanto en la atencidn sanitaria como en la investigacion.

La aplicacion clinica de los avances en genética supone un reto para el conjunto de la sociedad
por sus repercusiones éticas, juridicas y sociales. En este sentido, son numerosos los criterios y las
recomendaciones que se vienen produciendo desde diversas organizaciones internacionales, entre las
que cabe destacar el la Declaracion universal sobre el genoma humano y los derechos humanos,
aprobada por la UNESCO el 11 de noviembre de 1997 °.

La extraordinaria sensibilidad de la informacion genética y sus implicaciones éticas y sociales
sefialan la conveniencia de establecer un marco normativo adecuado, que permita las garantias
apropiadas en este ambito, por lo que debe desarrollarse una legislacion especifica. El Sistema de Salud
garantizard la accesibilidad y la equidad en la realizacion de los analisis genéticos y en la prestacion de
la asesoria genética indicada tanto para enfermedades raras como para otras mas comunes, establecera
criterios de seguridad y validez clinica en la incorporacion a la cartera de servicios, y buscara la
méaxima calidad y fiabilidad en su realizacion.

Por otra parte, se aborda el equilibrio entre los derechos del individuo y las necesidades de la
investigacion biomédica, como motor del progreso, que en definitiva redundard en una mejora del
derecho a la proteccion de la salud de las generaciones presentes y futuras. Incorpora la regulacion de
los bancos de ADN, persiguiendo el cumplimiento de unos requisitos de calidad en el control de las
colecciones de muestras bioldgicas y en su gestion ética.

Segun el Foro Econémico Mundial, para el afio 2011 el Ecuador ocupdé en el puesto 86 de 144
paises en competividad © y; segun el indice de Desarrollo Humano del PNUD para el 2011 el Ecuador
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se ubico en la posicién 83, con una esperanza de vida al nacer de 75.6 afios y, con apenas una inversion
del 2.3% del PIB en Salud y una tasa de mortalidad en nifios menores de 5 afios de 24/1000 nacidos
vivos 7. Para algunos investigadores la esclavitud del futuro serd la dependencia cientifica y
tecnoldgica, por lo que el acceso abierto y equitativo a la Investigacion y el conocimiento para el
desarrollo es mandatorio 8.

Un ejemplo claro de esto es el poco desarrollo de la tecnologia en Genética en el Ecuador. La
primera prueba de paternidad por ADN se la realizé en nuestro pais en 1997 ° y, las primeras pruebas
diagndsticas con técnicas moleculares se empezaron a realizar a inicios del afio 2000 °. En los ultimos
afios, este crecimiento ha sido incipiente. De acuerdo a varios estudios publicados !, existen en el
Ecuador pocos especialistas en Genética clinica y de laboratorio asi como hay pocos laboratorios, la
mayoria de tipo privado que ofrecen parcialmente servicios de diagnéstico de laboratorio en este campo
a la comunidad?*3,

El desarrollo de la Genética en Ecuador es importante porque todas las enfermedades tienen un
componente genético tiene un gran impacto en el diagnostico de miles de enfermedades; se calcula que
en la proxima década la Genética sera la rama mas importante en la medicina predictiva '4; ademas,
porque todos los paises desarrollados tienen no uno sino varios Centros de Genética que funcionan de
rutina desde hace varias décadas; llevamos muchos afios de retraso en este campo y nuestra
dependencia tecnoldgica es cada vez mayor, por lo que es necesario ser autosuficientes en este tema.
Por otro lado, la carga de enfermedades genéticas determina un alto costo emocional y un altisimo
costo economico de gastos directos e indirectos lo que impacta directamente en el sistema de salud
publica nacional.

De acuerdo a varios informes de OPS 1516 |a disponibilidad de servicios comunitarios de
Genética en paises de bajos y medianos recursos como Ecuador es inadecuada. La OMS define a la
Genética Comunitaria como el arte y la ciencia de la aplicacion, realista y responsable, de la
genética relacionada con el proceso de salud-enfermedad, asi como la aplicacion de la tecnologia
gendmica en las poblaciones humanas (las comunidades), buscando siempre el mayor en beneficio
para las personas 7.

El objetivo de la Genética Comunitaria segun la Estrategia Mundial para la Prevencion y
Control de Enfermedades No Transmisibles (ENT), en los paises de bajos y medianos recursos es
prevenir los trastornos congénitos y enfermedades genéticas en la poblacion general, y al mismo
tiempo proporcionar servicios de genética (diagnostico y asesoria) en la comunidad, tanto para
individuos como para familias ‘8. En este contexto usamos el término prevencion para indicar acciones
implementadas, para reducir la prevalencia al nacimiento de los desdrdenes congénitos y el impacto en
la salud de las enfermedades genéticas, respetando las decisiones voluntarias garantizando el
cumplimiento de los derechos humanos *°.

Diagnostico de la situacion actual

Durante los Ultimos afios, la provision de servicios de genética clinica y de laboratorio se ha
desarrollado de una manera fragmentada, heterogénea y provisional en Ecuador. A diferencia de otras
especialidades o &reas asistenciales, no se ha planificado ni se ha dispuesto de directrices sobre la
manera en que se han de desarrollar los servicios y unidades para garantizar una provision integral,
integrada y geograficamente equitativa. Tampoco se ha desarrollado un plan de formacion o
especialidad, que garantice las competencias profesionales. Sin embargo, desde distintos ambitos
clinicos y sociales se viene manifestando la necesidad de contar con orientaciones precisas y recursos
especificos en genética clinica y de laboratorio.

Aproximadamente 7339 nifios nacen cada afio con anomalias congénitas (ACs)', se desconoce
su prevalencia y etiologia con detalle. Las ACs fueron identificadas como problema de salud pablica en
nuestro pais'?. Los esfuerzos por desarrollar estudios genéticos, generalmente a cargo de unidades de
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investigacion de las universidades ecuatorianas, con casi ningln espacio dentro de las instituciones del
MSP.

En América Latina del 2 al 7% de los recién nacidos presentan AC, esta causa un 20% de las
muertes en el periodo posnatal 2°. Las ACs ocupan del 2° al 5° lugar entre las causas de defuncién de
los nifios menores de 1 afio; en Ecuador estan dentro de las 15 principales causas de mortalidad infantil,
6 corresponden a problemas genéticos 2%, Las ACs tienen un componente geografico relacionado con la
altura y ademas, parece que existe un componente étnico asociado a los grupos nativos del pais %2.

Cabe mencionar la participacion del Ecuador en el Estudio Colaborativo Latino Americano de
Malformaciones Congénitas (ECLAMC) para categorizar las enfermedades genéticas y defectos
congénitos y aporta con datos recolectados desde varios servicios neonatales y pediatricos de hospitales
del pais. Este estudio reporté que la microtia y los defectos del pabellon auricular presentan una
frecuencia 3 veces mayor que en el resto de paises latinoamericanos 23; sin embargo el ECLAMC
considerd que mas del 50% de los datos de malformaciones congénitas estan sub registrados y
establecié recomendaciones puntuales a cada unidad de salud participante en el estudio 2.

Se calcula que el 30% de las personas con discapacidad intelectual en Ecuador tienen
discapacidad de origen genético. Segun la Mision Manuela Espejo més de 249.439 (2.5/100 hab)
personas presentan alguna discapacidad visible; de ellos, 61.926 (0.62/100 hab) tienen discapacidad
intelectual o retraso mental y 187.513 (1.88/100 hab) tienen otra discapacidad diferente (datos no
publicados), y se ha demostrado en estudios internacionales que al menos el 30% de las discapacidades
intelectuales son de causa genética. Los programas de diagndéstico prenatal y neonatal de enfermedades
geneticas son las mejores estrategias de prevencion, especialmente del retraso mental de causa
geneética. Los datos reportados por este programa hasta el octubre 2010, indican que la prevalencia de
discapacidad a nivel nacional esta en el 2,4%, con algunas diferencias significativas entre provincias.

Las aneuploidias y los defectos del tubo neural no son diagnosticados en la etapa prenatal. La
finalidad del tamizaje es identificar a las personas que tienen mas posibilidades de desarrollar una
enfermedad. Su uso esta bastante extendido, por ejemplo, en la prevencion del cancer y en la atencion
prenatal y neonatal. La genética es también un factor determinante de la salud.

Los servicios de Genética incluyen una serie de actividades para el diagnostico, atencion,
prevencion y rehabilitacion de las enfermedades de origen genético en todos los niveles de atenciéon 3.

Marco legal existente en Ecuador

La accesibilidad a los servicios de salud y su universalidad son elementos esenciales del
derecho a disfrutar del nivel de salud més alto posible. El derecho a la salud ha sido reconocido como
tal en el Preambulo de la Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), de 1946, donde
se establece que: el goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es uno de los derechos
fundamentales de todo ser humano sin distincién de raza, religion, ideologia politica o condicion
econdmica o social, y en el Pacto Internacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales
adoptado por la Asamblea General de las Naciones Unidas (ONU), en 1966, que en su articulo 12
sefiala, entre las medidas que deben adoptar los Estados Partes, las necesarias para asegurar la
prevencion y el tratamiento de las enfermedades epidémicas, endémicas, profesionales y de otra
indole, y la lucha contra ellas.

La Constitucion Politica del Ecuador del afio 2008 establece en el articulo 32, que es
responsabilidad del Estado garantizar el derecho a la salud y el acceso permanente, oportuno y sin
exclusion a programas, acciones y servicios de promocion y atencion integral de la salud, salud sexual
y salud reproductiva. En el
Articulo 35 que los adultos mayores, nif@s, embarazadas, personas con discapacidad, y quienes
adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad, recibiran atencidn prioritaria y
especializada, y en el articulo 47 que el Estado garantizard politicas de prevencion de las
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discapacidades y de manera conjunta con la sociedad y la familia, procurara la equiparacion de
oportunidades para las personas con discapacidad y su integracion social.

Asimismo, el Plan del Buen Vivir del afio 2009-2013 plantea en el objetivo 3, mejorar la
calidad y condiciones de vida de la poblacion. En particular en el punto 3.2 que habla de fortalecer la
prevencion, el control y la vigilancia de la enfermedad, y el desarrollo de capacidades para describir,
prevenir y controlar la morbilidad; 3.3 garantizar la atencion integral de salud por ciclos de vida,
oportuna y sin costo para las y los usuarios, con calidad, calidez y equidad y; 3.4 brindar atencion
integral a las mujeres y a los grupos de atencion prioritaria, con enfoque de género, generacional,
familiar, comunitario e intercultural.

La Ley Orgéanica de Salud aprobada en el afio 2006, en su capitulo 11 sobre la Genética Humana
cita en el articulo 209, que la autoridad sanitaria nacional normard, licenciard y controlard el
funcionamiento de los servicios de salud especializados, para el ejercicio de actividades relacionadas
con la investigacion y desarrollo de la genética humana. En el articulo 210 se dice que s6lo podran
hacerse pruebas para a) Trasplantes; b) Estudios mutacionales; c) Ligamiento genético; d) Pruebas
predictivas de enfermedades genéticas; €) Pruebas para detectar la predisposicion genética a una
enfermedad; f) Fines terapéuticos; y g) Otras con fines de salud genética. En el articulo 214, en su parte
pertinente se dice que la autoridad sanitaria nacional procurara y fomentara la integracion y trabajo
cooperativo de los centros de investigacion y desarrollo de la genética

Mediante el Acuerdo Ministerial N0.218 del el 5 de abril del 2001, se crea el Comité Nacional
Ecuatoriano para el Genoma Humano y los Derechos Humanos, con sede en la ciudad de Quito,
entidad dependiente del despacho ministerial del MSP y que es el encargado de la coordinacion para el
manejo de los recursos del genoma humano y los derechos humanos del Ecuador.

En el afio 2002, se reform¢é el Codigo de la Nifiez y Adolescencia y se incluy6 una disposicion
transitoria sexta, que expresa que el MSP implementard una Unidad de Investigacion Genética en la
que se practiquen en forma gratuita los exdmenes comparativos de los patrones de bandas o secuencias
de ADN.

La Ley Orgénica de Donacion y Trasplante de Organos, Tejidos y Células en del afio 2011 en su
articulo 3 cita que corresponde a la Autoridad Sanitaria Nacional desarrollard la actividad
trasplantoldgica, especialmente la implementacion de bancos heterdlogos de progenitores
hematopoyéticos, bancos de tejidos asi como unidades de trasplantes en los hospitales del Sistema
Nacional de Salud, principalmente en el sistema publico.

En el afio 2012 se promulga Ley Orgénica reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67,
para incluir el tratamiento de las enfermedades raras o huérfanas y catastroficas. En el articulo 1 se dice
que el Estado ecuatoriano reconocera de interés nacional a las enfermedades catastroficas y raras o
huérfanas; y, a través de la autoridad sanitaria nacional, implementara las acciones necesarias para la
atencion en salud de las y los enfermos que las padezcan, con el fin de mejorar su calidad y expectativa
de vida. Se estima que el 80% de las enfermedades raras son de origen genético.

A pesar de la voluntad politica expresada por el Estado Ecuatoriano en los mandatos e
instrumentos legales y constitucionales aprobados, en el pais persisten serios problemas en relacion al
acceso a los servicios de Genética. En respuesta a esta situacion y a los requerimientos de la poblacion,
el MSP ha decidido elaborar una nueva Politica Nacional de Genética.

Meétodos

Enfoque de la politica: en el proceso de construccion de esta politica se utilizo el anélisis
estratégico situacional, el cual permite anticipar una vision posible de futuro e ir organizando acciones
que permitan intervenirlo. El enfoque incorporé la metodologia de construccion de escenarios.
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Tipo de politica: desde el punto de vista operativo la Politica Nacional de Genética sera una
politica de caracter regulatorio, dado que su objetivo principal es administrar posibles conflictos en la
relacién entre grupos de actores en la sociedad.

Elementos de la politica: los elementos a considerar en la formulacion de esta politica fueron: a)
Contenido: en relacion al contenido, se definié el propdsito, los principios, los objetivos y los
lineamientos estratégicos, asi como las estrategias y las funciones y responsabilidades de cada actor
institucional; b) Contexto: para identificar los elementos de contexto, se realizd un anélisis situacional
clasico con definicion de é&rbol de problemas contemplando: condiciones sociales, culturales,
econdmicas, administrativas y politicas del entorno actual del pais. Del analisis de contexto se
desprendieron los problemas a resolver, el arbol de soluciones y los lineamientos estratégicos; c)
Actores: en cuanto a los actores involucrados, el anlisis incluyo un mapeo de actores incorporando sus
intereses, sus necesidades, su organizacion, su grado de cercania al tema, sus interacciones y su
capacidad politica de influir sobre las decisiones que se tomen en el tema; d) Proceso: en este &mbito,
se definié aquellos procesos clave en la formulacion, implementacién, monitoreo y evaluacion y
revision de la politica, considerando aquellos espacios de dialogo que serd necesario organizar para
promover la participacion de los diversos grupos de interés en la aprobacion de la politica, asi como la
dimension territorial y los tiempos involucrados en el desarrollo del dialogo; €) Implicaciones: las
implicaciones esperadas de la politica se abordaron desde el punto de vista del impacto que ella tendra
sobre la poblacion en general, sobre los actores, sobre los procesos administrativos en el Estado, sobre
la relaciéon entre el Estado y los grupos de actores, sobre la estructura y la dinamica de las
enfermedades de origen genetico y sobre la relacion entre el Estado Ecuatoriano y otros paises.

Declaracién de potenciales conflicto de interés: todos los participantes en todas las etapas del
proceso declararon y firmaron sus potenciales conflictos de interes, considerados como aquellas
situaciones en las que el juicio del individuo, concerniente a su interés primario y legitimo, y la
integridad de una accion tienden a estar indebidamente influenciado por un interés secundario, de tipo
generalmente econdmico o personal. Existe conflicto de intereses cuando en el ejercicio de las labores
dentro de una institucién, sobreviene una contraposicion entre los intereses propios e institucionales.
Un conflicto de interés es la contraposicion de intereses particulares con el interés general.

Validacién: el instrumento fue wvalidado en mesas de didlogo intersectoriales y
multidisciplinarias, que recogieron las sugerencias de los usuarios, actores e involucrados en el tema.
Esta politica sera revisada cada 10 afios. Una vez que la politica publica se ha construido y aprobado en
el MSP, se pasard a una fase de socializacion para su validacion y finalmente se enviara a
SENPLADES y al Consejo Sectorial para su revision y aprobacion.

Resultados y discusion

Los ejes del nuevo paradigma

Durante mucho tiempo se pensd que la implementacion de servicios de alta tecnologia era
potestad de los paises desarrollados, esta idea bloqued durante mucho tiempo el desarrollo de los
servicios en Genetica. A pesar de ello, el cambio estructural del Estado a través del Gobierno actual ha
impulsado este proceso. En ese sentido definimos Politica Publica como la directriz que el Estado
haciendo uso de sus atribuciones, aplica a la sociedad con el fin de definir como proceder frente a un
asunto especifico reconocido como de interés publico. En este contexto, esta politica se enmarca
dentro de las siguientes caracteristicas: s6lo puede ser fijada por el Estado en su figura de Autoridad
Sanitaria; tendra caracter normativo y taxativo, es decir, definira normas que deberan ser acatadas por
todos los actores involucrados; los actores involucrados participaran en su proceso de elaboracién bajo
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la rectoria de la Autoridad Sanitaria; deberd ajustarse al marco juridico-administrativo vigente;
privilegiara el bien comun por sobre los intereses particulares de los diversos grupos de intereés.

La Politica Nacional de Genética en Salud Humana (PNG) es el instrumento que el Estado
utiliza para organizar la Genética y sus actores, tanto publicos como privados, y proveer de
orientaciones que permitan avanzar hacia el logro del acceso equitativo y oportuno a los servicios
especializados en Genética. La PNG es una politica de caracter necesariamente intersectorial, pero que
debe estar orientada por lineamientos de salud. Aqui es necesario definir también Genética
Comunitaria que es el arte y la ciencia de la aplicacion, realista y responsable, de la genética
relacionada con el proceso de salud-enfermedad, asi como la aplicacion de la tecnologia gendmica en
las poblaciones humanas (las comunidades), buscando siempre el mayor en beneficio para las personas.

Dentro de las Funciones Esenciales de la Salud Publica (FESP), conceptualizadas como el
conjunto de acciones que deben ser realizadas con fines concretos, necesarios para mejorar la salud de
las poblaciones. La iniciativa La salud publica en las Américas identifica 11 funciones esenciales; entre
ellas, las funciones que el Estado posee en el ambito de la Genética, las mas importantes son la de
regular la préctica clinica y de laboratorio de la Genética en el pais, garantizar la provision adecuada y
oportuna de los servicios de Genética que fueren necesarios e informar de forma apropiada a la
poblacion. La politica por tanto, debera abordar el cumplimiento de estas funciones, estableciendo los
mecanismos Yy estructuras necesarias para ello. El grafico siguiente muestra las funciones esenciales del
Estado ecuatoriano en el campo de la Genética.

Gréfico 1.Funciones esenciales del Estado en Genética

Funciones esenciales del Estado ecuatoriano
en el area de Genética
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de salud sobre las pricticas mas
adecuadas y teenologias mas
costo-cfect vas

-D fusién de investigaciones on
ol campo de la Genética
-Fortalecimiento del sistema de
informacién

Fuente y elaboracion: autores
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Gréfico 2. Lineamientos estratégicos

romover y
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Genética en la - 13 oad posean
Redl Piblica an - competencias en
Salud // elarea de

7 _Genética

Desarrollar e -
implementar Desarrollar un

- una estructura marco

b juridicay regulatorio

. administrativa apropiado

en el MSP

Fuente y elaboracidn: autores

Lineamiento Estratégico 1: Incorporar prestaciones de Genética dentro de la cartera de servicios
de la red pablica y complementaria en salud. Entre las acciones a desarrollar estan: identificar las
prestaciones existentes y las que seran incorporadas; costear dichas prestaciones; incorporar las
prestaciones al tarifario nacional; identificar, incorporar e implementar el equipamiento, material,
insumos y reactivos necesarios; incorporar el equipamiento, material, insumos y reactivos en el
catdlogo de compras; generar una red de seguimiento y rehabilitacion integral creando unidades
adecuadas para su ejecucion

Lineamiento Estratégico 2: Garantizar que los profesionales de todas las areas de la salud
posean competencias en el &rea de Genética. Entre las acciones a desarrollar estdn: implementar la
Genética en la malla curricular de tercer y cuarto nivel de educacion en las carreras de salud; convocar
a los actores apara acordar los posibles lineamientos curriculares en el area de Genética; priorizar la
formacion de talento humano en las diferentes disciplinas relacionadas con el area de Genética de
acuerdo a las necesidades del pais.

Lineamiento Estratégico 3: Desarrollar un marco juridico-administrativo nacional apropiado.
Las acciones a desarrollar en este tema son: incorporar los temas de Genética en el Cddigo de la Salud;
desarrollar Guias de Practica Clinica y protocolos para la prestacion de servicios de salud relacionados
con Genética; desarrollar la normativa para el licenciamiento, certificacion y acreditacion segln
corresponda, de establecimientos, mecanismos de referencia y contrarreferencia y profesionales que
presten servicios en Genética; revisar la legislacion vigente y plantear nuevas reformas; elaborar los
instrumentos que regulen las bases de datos genéticos, los bancos de ADN, los transgénicos, el
patrimonio genético, centros de reproduccién asistida, y otros relacionados.

Lineamiento Estratégico 4: Desarrollar e implementar una estructura juridica y administrativa
dentro del MSP. Las acciones a desarrollar son: crear la Direccion Nacional de Genética en Salud
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Humana (DNGH) dentro del MSP; crear e implementar el centro de referencia (Centro Nacional de
Genética, CENAGEN); crear los centros zonales de referencia de atencion y asesoria genética.

Lineamiento Estratégico 5: Desarrollar la oferta de servicios de Genética en la Red Publica en
Salud. Las acciones a desarrollar son: incorporar los servicios de Genética dentro del MAIS (Modelo
de Atencion Integral en Salud); incorporar las prestaciones en Genética en la REPIS (Red Publica
Integral en Salud) en todos los niveles; desarrollar el modelo de gestion de la prestacion de servicios en
genética en la REPIS; implementar la red complementaria de prestadores en Genetica.

Lineamiento Estratégico 6: Promover y desarrollar la investigacion, la generacion del
conocimiento, de informacién y la aplicacion de principios bioéticos en Genética. Las acciones a
desarrollarson: formar equipos multi-disciplinarios de investigacion en Genética; coordinar acciones
con el Comité Nacional de Bioética; generar lineas de investigacion en Genética siguiendo el portafolio
de prioridades de investigacién en salud en coordinacion con SENESCYT; generar redes de
cooperacion nacional e internacional en investigacién cientifica; fomentar el desarrollo de tesis en el
campo de Genética en estudiantes de tercer y cuarto nivel en las carreras de la salud; gestionar la
asignacion de fondos de caréacter permanente para financiamiento de investigacion en Genética;
promover la reinsercion de profesionales de cuarto nivel con formacion en el extranjero.

Conclusién

La decision politica es la principal herramienta para generar un cambio en la sociedad, la
reforma estructural del Estado ecuatoriano ha permitido generar las condiciones favorables para
desarrollar una verdadera Politica Nacional de Genética en Salud Humana, que generard nuevos
espacios de desarrollo para el pais.
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