DIPUTADOS
ARGENTINA

PROYECTO DE LEY

CREACION DEL PROGRAMA NACIONAL DE SECUENCIACION DEL
GENOMA

EL SENADO Y LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS
DE LA NACION SANCIONAN CON FUERZA DE LEY:

ARTICULO 1°: Objeto. La presente ley tiene por objeto la creacién de un
Programa Nacional experimental para la secuenciacion del genoma de 100.000
nifos recién nacidos residentes en la Republica Argentina, por afio.

ARTICULO 2°: A los fines de esta ley se entendera por secuenciacién del
genoma al proceso de laboratorio por el que se determina la secuencia completa
de ADN del organismo.

ARTICULO 3°: El Programa que se crea por esta ley se denominara secuenciAR
y seran sus funciones:
a) Informar a los progenitores de los recién nacidos sobre la existencia y las
implicancias del programa.
b) Controlar las determinaciones de genoma que realicen los laboratorios
especializados
c) Servir de nexo entre los laboratorios y la autoridad de aplicacion a los fines
de operativizar el registro de secuenciacién del genoma humano

ARTICULO 4°: Hasta tanto se cree un banco de datos especifico, la informacion
obtenida en el marco de esta ley sera incorporada y conservada en el Banco
Nacional de Datos Genéticos.

Los datos que se recaben en el marco de la presente ley seran de
administracion estatal y podran ser utilizados a los fines a los fines estadisticos,
clinicos, de evaluacion y analisis de la efectividad de los tratamientos
disponibles, como de los alternativos que se implementen, tanto en

tecnologias, como en medicamentos.

ARTICULO 5°: Autoridad de aplicacion. La autoridad de aplicacién de la
presente ley sera el Ministerio de Salud de la Nacion, el que coordinara sus
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acciones con las jurisdicciones y con los organismos nacionales competentes
en razon de la materia.

Las autoridades provinciales y de la Ciudad Auténoma de Buenos, cuando
adhieran a la presente ley, determinaran la autoridad de aplicaciéon en sus
respetivas jurisdicciones.

ARTICULO 6°: Funciones de la autoridad de aplicacién. Seran funciones de la
autoridad de aplicacién en el marco del programa:
a) Coordinar con el Banco Nacional de Datos Genéticos, o con el ente que

en un futuro lo reemplace, la registracion, conservacion y custodia de los
datos que se recaben en el marco del presente programa

b) Elaborar las estadisticas que resulten necesarias para la utilizacion de los
datos recabados con fines cientificos y de optimizacion de los servicios de
salud,

c) Tendra a su cargo la guarda y custodia de la informacion recabada, en
coordinacién con el Banco Nacional de datos genéticos o el organismo
especializado que se cree en virtud de la presente ley.

d) La reglamentacion establecera otras funciones que resulten necesarias a
los fines de la implementacion del programa creado por la presente ley.

e)

ARTICULO 7°: Financiacién: a los fines de la implementacion del programa, la
autoridad de aplicacion coordinara con las entidades financieras el

establecimiento de lineas de crédito para financiar el presente programa
mediante lineas de crédito, las que deberan financiarse en, al menos, 48 cuotas

ARTICULO 8°: Invitase a las provincias y a la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires a adherir a la presente ley.

ARTICULO 9°: De forma. Comuniquese al Poder Ejecutivo nacional.

Lic. Marcela Marina Pagano

Diputada de la Nacién
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FUNDAMENTOS
Sefior Presidente:

Presentamos un proyecto de ley que tiene por objeto la
creacion de un Programa experimental para la secuenciacion de genoma
humano.

A mediados de la década de los 70, Frederick Sanger desarrollo
técnicas para secuenciar el ADN, mas adelante con la automatizacion de la
secuenciacion del ADN en la década de los 80 se instalo |la idea de analizar el
genoma humano completo.

En 1988, se implementé el Proyecto Genoma Humano a cargo de una comision
especial de la Academia Nacional de Ciencias (NAS) de EE.UU., y fue adoptado
mas tarde mediante una serie detallada de planes quinquenales escritos
conjuntamente por los Institutos Nacionales de la Salud y el Departamento de
Energia.

En aquel tiempo, el objetivo del programa estaba centrado en la terminacién de
una versién de alto calidad de la secuencia humana, contemplaba también otros
objetivos tales como la creacion de mapas fisicos y genéticos del genoma
humano, los que fueron logrados en la década de 1990, asi como también el
mapeo y secuenciacién de un juego de cinco organismos modelo, incluyendo el
raton.

El proyecto logré también otros objetivos mas amplios que se fueron presentando
a lo largo de los estudios

En el ano 2000, el Consorcio Internacional para la Secuenciacion del Genoma
Humano anuncié la produccion de un borrador de la secuencia del genoma
humano, en tanto tres afos después, este consorcio anuncié una version
esencial terminada de la secuencia del genoma humano, la que proporciona la
informacion necesaria para realizar investigaciones utilizando el genoma
completo.

De esto se concluye que esta herramienta permite identificar variantes
funcionales de los estudios, de tal modo que puedan aplicarse a los fines de la
investigacion en materia de biologia evolutiva, de tal modo que pueda evaluarse
la susceptibilidad a determinadas enfermedades y la respuesta a los farmacos.

El presente proyecto persigue la optimizacion de la utilizacién de la tecnologia
disponible, aplicada con una vision centrada en paciente, de tal modo que
puedan preverse cuestiones relativas a la evolucion de su salud, logrando una
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estrategia orientada en primer lugar a la prevencion y, eventualmente, a la
valoracién de la accidn de los diversos farmacos en cada persona en particular
a los fines de hacer mas eficaz el tratamiento de eventuales enfermedades que
pueda afectarlo.

Por lo expuesto, solicitamos de nuestros pares el acompafamiento en el
presente proyecto.

Lic. Marcela Marina Pagano

Diputada de la Nacion
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