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Introducciéon

Desde 1999 FUNSALUD ha promovido —en colabora-
cién con la UNAM, la ssA y el Conacyt— una estrategia
integral y comprensiva para desarrollar la medicina
gendmica en nuestro pais, a partir de la creacién de
un nuevo instituto nacional de salud: el Instituto Na-
cional de Medicina Genémica (Inmegen). Este es-
fuerzo comun es excelente ejemplo de una alianza
estratégica orientada a impulsar un novedoso campo
de la investigacion cientifica, con repercusiones en la
equidad y calidad de la salud de los mexicanos.

Naturaleza de la medicina genémica

A partir de 1953 se ha dado una verdadera gesta en
el area de la investigacion biomédica, sustentada en
los espectaculares avances de la bioguimica, la biolo-
gia molecular, la ingenieria genética, la biotecnologia
y la informaética, todo lo cual culmina en el esclare-
cimiento del genoma humano. Sin duda, la secuen-
ciacion y el mapeo del genoma humano, asi como
del de otras especies animales y vegetales, constituye
una de las hazafias cientificas y tecnoldgicas mas sig-
nificativas de los Gltimos afios.

Esta empresa, que comenz6 hacia 1985 con la
planeacion del Proyecto del Genoma Humano, es
una clara muestra de la conjuncion de intereses y ca-
pacidades entre los sectores académico, publico y
privado. Los estudios iniciales fueron financiados
por el Departamento de Energia de Estados Unidos;
al poco tiempo se unieron a esta accion otros gobier-
nos, entre ellos los del Reino Unido, Francia, Alema-
nia y Japon. Més adelante, la carrera se acelerd cuan-

do intervino, en forma contundente, el sector priva-
do. Celera Genomics significé la punta de lanza de
una importante participacion de las principales fir-
mas farmacéuticas de los paises industrializados, e
incluso la de compafiias de otros ramos, principal-
mente del informatico y de las telecomunicaciones.
La culminacion de esta trascendental labor quedé
plasmada en la edicion simultanea del primer borra-
dor en la revistas Nature y Science, en febrero de
2001. Esto reveld el significado especial que tiene,
en este ambito, la alianza entre distintos actores en
pos de un nuevo Santo Grial. Mas adn, la dindmica
de la propiedad intelectual y el desarrollo de nuevas
patentes gira, en buena medida, en el registro de es-
fuerzos y posibilidades en el campo de las ciencias
gendémicas. También se han alzado voces de cautela
sobre el efecto social del conocimiento del genoma
humano. Este ha sido definido por la Organizacion
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura de la Na-
ciones Unidas, como patrimonio biol6gico de la hu-
manidad y es tema de debate en los parlamentos de
las naciones desarrolladas de América y Europa,
principalmente. A su vez, la oms ha sefialado que la
tecnologia gendmica se debe orientar a reducir, no a
agudizar, las desigualdades mundiales en materia de
salud, a atender las cuestiones cientificas, econémi-
cas, sociales y éticas que derivan del conocimiento
del genoma humano. Este mismo organismo mun-
dial lanz6 la voz de alerta para que las desigualdades
sociales en materia de salud no se agraven por las ac-
tuales tendencias en la materia de la propiedad inte-
lectual, sobre todo en relacién con las patentes sobre
la informacién gendmica bésica.
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El conocimiento del genoma humano representa
un hito en la historia de la humanidad, no sélo por
la envergadura cientifica y tecnolégica del proyecto,
sino, en especial, por la gran repercusion que este
conocimiento tendra en la vida cotidiana de las po-
blaciones.

Desde James Watson y Francis Crick, decenas de
cientificos han sido galardonados con el Premio No-
bel por sus contribuciones a la biologia, la quimica y
la medicina. Desde la cristalografia —que permitio di-
lucidar la estructura del acido desoxirribonucleico
(ADN)- hasta los nuevos métodos para identificar a
los polimorfismos de un solo nucleotido (SNPs, por
sus siglas en inglés) en la cadena del ADN, las herra-
mientas tecnoldgicas y los métodos diagnosticos se
han potenciado. Cabe resaltar que la bioinformética
y los secuenciadores de alta velocidad permitieron
abaratar los costos y acelerar el proceso de descifra-
miento. Esta es, pues, una carrera del conocimiento
que abarca —ademas del desciframiento del codigo
genético—, la regulacion de la expresion genética, el
desarrollo de la ingenieria genética, la gendmicay, se
avanza ya en direccion de la protedmica.

El auge de las ciencias genémicas ha impulsado,
en gran medida, el desarrollo de nuevas tecnologias
para la secuenciacion y manipulacién del genoma
humano y el de otras especies, mediante la utiliza-
cion de enzimas celulares, vehiculos moleculares de
clonacién, secuenciacion y sintesis quimica del ADN,
copias del ADN por la reaccidn en cadena de la poli-
merasa (PCR, por sus siglas en inglés). La propiedad
intelectual, en especial de las patentes, se han con-
vertido en el factor clave para el desarrollo y la inno-
vacion en las areas de alta tecnologia. En este senti-
do, hay decenas de productos recombinantes, como
la insulina, el interferdn alfa, el factor VIII, la gluco-
cerebrosida, el antigeno virus hepatitis C, entre
otros; asimismo, se avanza en forma acelerada en la
farmacogenémica hacia la producciéon de medica-
mentos mas efectivos, menos toxicos y mas especifi-
cos, por lo que hay grandes las esperanzas en el de-
sarrollo de la terapia génica en padecimientos como
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la fibrosis quistica, la hemofilia y el cancer. Las pa-
tentes agregan valor a la investigacion cientifica y
permiten crear un ambiente de incentivos importan-
tes para la inversién del sector privado en los ambi-
tos de la tecnologia bioldgica. De ahi que la discu-
sion sobre la propiedad intelectual se polarice en la
busqueda del equilibrio entre el negocio y la satisfac-
cion de las necesidades sociales.

Conocer las variaciones del genoma humano que
confieren individualidad a las personas, sin duda re-
sultara de gran utilidad. Hoy sabemos que algunos
grupos de genes, sumados a factores ambientales,
causan predisposicion o resistencia a ciertas enfer-
medades comunes; este conocimiento hara posible
predecir, prevenir, diagnosticar y tratar dichos ma-
les. De esta manera, también surgiran intervenciones
como el tamizaje, la deteccién temprana y la preven-
cién de los padecimientos y sus complicaciones. Es-
tas nuevas avenidas de la ciencia conducen a cam-
bios sumamente importantes en las sociedades, pues
ofrecen nuevos y grandes beneficios para mejorar el
cuidado de la salud, pero, a la vez, significan gran-
des retos de caracter ético, legal, social, politico y
hasta religioso.

La medicina genémica, entendida como el uso
rutinario del andlisis genotipico para mejorar la cali-
dad en el cuidado de la salud, representa un hito
muy significativo en el desarrollo de las ciencias de
la salud, lo que se traducira en trascendentes avan-
ces de la medicina mediante la oferta de nuevas
oportunidades para el cuidado de la salud y en una
practica mas individualizada, predictiva y preventi-
va, con un efecto notable en el diagnostico de las en-
fermedades comunes. En la prevencion, el diagnds-
tico y el tratamiento, la medicina genémica tendra
implicaciones en la identificacion de las secuencias
de riesgo o resistencia a enfermedades comunes de
caracter multifactorial, en el diagnéstico presintoma-
tico, en el desarrollo de farmacos con base en el per-
fil genético del paciente, y en la administracién y uso
de genes con fines terapéuticos. La medicina gend-
mica permitira adentrarnos en el mejor conocimien-
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to de la biologia del desarrollo y de los mecanismos
moleculares de la enfermedad; la microbiologia ge-
némica también contribuira a este propdsito. Todo
ello hara posible desarrollar nuevos métodos diag-
nosticos y recursos terapéuticos.

México y la medicina gendmica

Aungue no pudo participar en forma directa en el es-
clarecimiento del genoma humano, nuestro pais no
debe dejar de aprovechar los beneficios de la medi-
cina gendmica. Empero, existen requerimientos para
el desarrollo de las novedosas intervenciones clinicas
y preventivas, que se basan en el nuevo conocimien-
to gendmico. Estos son necesarios para mejorar, de
manera equitativa, la salud publica y la calidad de vi-
da de la poblacién. Mediante su aplicacion se forta-
leceran el desarrollo de la investigacién cientifica y el
desarrollo tecnolégico e industrial de las empresas
mexicanas en el campo farmacéutico, biotecnolégico
y de la prestacion moderna de los servicios de salud.
También habréan de incidir en la disminucién de los
costos de la atencién médica.

La comunidad médica y cientifica del pais desea
ampliar el conocimiento en predisposicién, preven-
cién y tratamiento de las enfermedades, asi como en
la realizacion de ensayos clinicos para crear nuevos
productos de alta efectividad en la poblacion mexi-
cana y en la formacion de recursos humanos de alto
nivel en el area de la medicina genémica. Todo esto
con el proposito de proteger la soberania genémica
de México, evitar una mayor dependencia hacia
otros paises y participar en el liderazgo latinoameri-
cano en lo que toca a la asimilacion y el desarrollo de
nuevas areas de la medicina. En el mediano y largo
plazo habréa consecuencias positivas en la salud pa-
blica y en el desarrollo cientifico y tecnoldgico. Los
beneficios de la medicina gendmica seran para to-
dos, con su aplicacion en las instituciones publicas y
privadas del pais. Habrd mayor efectividad en la
identificacion de la poblacion susceptible a padecer
enfermedades comunes. Promovera la investigacion

en areas relacionadas con el genoma humano y en
otros ambitos de estudios multidisciplinarios e inte-
rinstitucionales. Se generaran nuevas oportunidades
para la innovacion tecnoldgica y la vinculacion entre
los sectores publico, privado y social. Se abriran
oportunidades para el desarrollo de la industria far-
macéutica nacional y transnacional, con oportunida-
des de mercado hacia América Latina.

En México existen las bases para desarrollar la
medicina genémica de manera completa e integral,
ya que contamos con elementos tanto en la discipli-
na como en el conocimiento relacionado; asimismo,
nuestro pais posee recursos humanos potenciales,
los cuales constituyen una base indispensable para el
proposito sefialado. Ese ha sido el sustento de una
estrategia que vincule los esfuerzos de investigacion
existentes y permita establecer un instituto nacional
que promueva el desarrollo coordinado e integral de
la medicina gendmica en México. Las posibilidades
de éxito para impulsar la medicina genémica requie-
ren de la participacion de las instituciones de salud,
las universidades, el Conacyt y el sector privado. En
fin, lo anterior ha sido el sustrato para proponer la
creacion del Inmegen, que tendré la misién de con-
tribuir a generar y aplicar el conocimiento derivado
del esclarecimiento del genoma humano, para mejo-
rar la salud de los mexicanos mediante el disefio de
intervenciones costo-efectivas de prevencion, trata-
miento y rehabilitacion, con la utilizacion de pro-
ductos de la investigacion gendmica de frontera,
dondequiera que sea generada. A la vez, el Inmegen
impulsara el desarrollo de recursos humanos de gran
nivel, la innovacién tecnoldgica y la difusion de co-
nocimiento sobre la medicina gendémica.

México aspira a participar cada vez mas en el
avance de la ciencia para que ésta pueda constituir-
se en un instrumento que impulse el desarrollo na-
cional. La medicina gendmica representa una magni-
fica oportunidad para hacer realidad este
desideratum, pues la existencia de un nucleo de in-
vestigacion que esté inmerso en esa area del conoci-
miento permitira no sélo contribuir a generar infor-
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macion valiosa y captar la que surge en instituciones
especializadas de otras naciones, sino a propiciar su
aplicacion en innovaciones tecnoldgicas para benefi-
cio de los mexicanos.

En las universidades, en los centros de investiga-
cién, contamos con amplios recursos humanos en
las disciplinas que confluyen para constituir la medi-
cina gendmica actual. Es estratégico y oportuno pre-
pararse para aprovechar los nuevos conocimientos y
tecnologias del Proyecto del Genoma Humano, a fin
de conjuntar, en el mediano plazo, a especialistas en
la materia y formar una masa critica de investigado-
res, profesionales y técnicos que tengan la capacidad
de asimilar, desarrollar y aplicar conocimientos ge-
nomicos. México tiene extraordinarias oportunida-
des en sus poblaciones aisladas y con un alto grado
de consanguinidad, genéticamente muy homogé-
neas, lo cual permite con mas facilidad el aislamien-
to y la identificacion de los genes causantes de algu-
nas enfermedades o de los que confieren cierta
resistencia hacia ellas.

Por supuesto, hay otros retos importantes para el
desarrollo completo e integral de la medicina geno-
mica en México. Es menester impulsar la investiga-
cion basica y aplicada, incorporar productos de la
mas alta investigacion internacional; construir un ca-
mino expedito investigacion ® docencia ® aten-
cién médica ® investigacion; crear la infraestructu-
ra necesaria para el adecuado desarrollo de la
investigacion y la docencia de gran nivel; generar
una amplia y sustentada discusion e investigacion
sobre las cuestiones éticas, legales y sociales; impul-
sar una legislacion y reglamentacion sobre el genoma
humano y la aplicacion de su conocimiento; lograr
una mayor sinergia entre los grupos de investiga-
cién; fomentar la cooperacion horizontal y mejorar
los vinculos existentes; estrechar la vinculacion e in-
teraccion con el sector productivo; dirigir la investi-
gacion hacia los temas de salud de mayor impacto
social; realizar, en fin, una extensa labor de divulga-
cion hacia la comunidad médica, los grupos especia-
lizados y la sociedad en general.
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Los pasos previos

Como se ha sefialado, el esfuerzo para llegar a esta-
blecer un ndcleo central que propicie el desarrollo
de la medicina genémica ha sido producto de un
mosaico de instituciones, a manera de un calidosco-
pio, que genera nuevas y sorprendentes figuras.

FUNSALUD organizo a principios de 1999 un gru-
po de trabajo integrado por una veintena de especia-
listas de la UNAM y de los institutos nacionales de sa-
lud, que se dedicd a revisar la situacion del momento
y las posibilidades que habria para aprovechar la in-
formacién y el conocimiento que se derivaran del es-
clarecimiento del genoma humano, siempre a favor
de la salud de los mexicanos. Su labor se tradujo en
el documento Desarrollo de la medicina genémica en
México. Centro de Medicina Genémica (Jiménez-San-
chez et al., 2002, 2002a) el cual llevé a formalizar, en
octubre de 2000, un convenio entre la SsA, la UNAM,
la FUNSALUD y el Conacyt, donde se establecié el
compromiso de crear un centro de medicina genémi-
ca, y efectuar, como primer paso, un estudio de su
factibilidad técnica, econémica, social y politica. De
esta manera, se establecié un grupo técnico formado
por representantes de cada una de las instituciones
firmantes, el cual se responsabiliz6 de supervisar la
elaboracion del estudio mencionado. Los trabajos
fueron conducidos por un coordinador ejecutivo del
proyecto y representantes institucionales designados.
Asimismo, se invit6 a participar a académicos vincu-
lados con la materia y se cont6 con la asesoria técni-
ca de despachos de consultoria especializada para la
formulacion del estudio. De esta forma, participaron,
en sus distintas fases, 61 personas provenientes de
organismos del sector salud y de universidades y cen-
tros de investigacion del pais y del extranjero. Se edi-
té un folleto de divulgacion que fue profusamente
distribuido por las propias instituciones y en congre-
sos nacionales e internacionales; se inauguro6 una pa-
ginaen la Internet (www.inmegen.org.mx), en la que
la informacidn general sobre el proyecto esta a dispo-
sicion de la sociedad y publico interesado.
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El estudio de factibilidad para el establecimiento y
desarrollo del Centro de Medicina Gendmica se entregd
en agosto de 2001. Este recibi¢ la aprobacion respec-
tiva y se decidid continuar con la siguiente etapa ha-
cia la creacion de un instituto de medicina genomi-
ca. El estudio de factibilidad demostré que es viable
conformar una institucién que sirva de elemento
central para el desarrollo de la medicina genémica en
nuestro pais; contiene la informacion que sustenta la
viabilidad de establecer una institucion especializada
que aproveche la infraestructura actual que ofrece el
pais en términos de recursos humanos, institucio-
nes, programas académicos, vinculacion con el sec-
tor empresarial, trabajo de colaboracion con institu-
ciones académicas y de salud nacionales, asi como
con organismos del extranjero.

Este trabajo resume sus conclusiones en 10 gran-
des mensajes agrupados, a la vez, en tres grandes
apartados. El primero de éstos ofrece el contexto y la
motivacion para impulsar la medicina genémica. De
esta manera, se reconoce el hecho de que este tipo de
medicina marca un hito muy significativo en el avan-
ce de las ciencias de la salud; que su impacto va mas
alla del cuidado de la salud, pues se abren grandes
posibilidades en la investigacion cientifica y el desa-
rrollo tecnolégico; que México no debe dejar de par-
ticipar en esta empresa y que existen las bases para
desarrollarla. En el segundo apartado se sefiala que si
es factible impulsar el desarrollo de la medicina ge-
ndmica en el pais a través de una estrategia que com-
prende tres componentes que facilitan su arranque y
desarrollo inicial; plantea una estimacion del monto
de los recursos necesarios para un desarrollo inicial
de cinco afios. La tercera parte refiere los pasos a se-
guir para llegar a la creacion del Inmegen.

La estrategia de desarrollo de este organismo
abarca un componente cupular formado por el Con-
sorcio Promotor del Inmegen; un componente cen-
tral, que es el instituto mismo, y que se refiere a la
infraestructura, la organizacion, los recursos y los
programas de investigacion, docencia y difusion; y
un componente horizontal, por el cual el Instituto

impulsara las labores extramuros vinculadas a sus
actividades propias y lineas de desarrollo, asi como
su relacién con otras instituciones de salud para apli-
car a través de ellas métodos diagndsticos y recursos
terapéuticos derivados del conocimiento genémico,
mediante esquemas de colaboracién con otros orga-
nismos nacionales e internacionales.

En noviembre de 2001 los titulares de las cuatro
instituciones participantes signaron un nuevo conve-
nio para establecer el Consorcio Promotor, el cual tie-
ne el cometido de coordinar las acciones académicas,
financieras, legales y organizacionales conducentes a
formar el Inmegen y promover su vinculacion hori-
zontal con instituciones nacionales e internacionales
que puedan coadyuvar a llevar a cabo los programas
de investigacion, formacion de recursos humanos y
difusion del conocimiento de la medicina gendmica,
a través de la articulacion de proyectos. Desde esa
ocasion se decidid que la futura organizacion se ubi-
que dentro del sector salud y que llegue a tener el
perfil de un instituto nacional de salud.

Desde enero de 2002 funciona este Consorcio
Promotor del Inmegen, a cargo de un director desig-
nado por los titulares de las cuatro dependencias
promotoras, y un Consejo Directivo, integrado por
los representantes de esas instituciones, mas un
miembro adicional invitado por los cuatro titulares,
en reconocimiento a su trayectoria académica y ex-
periencia en la investigacion industrial.

Para respaldar sus trabajos se han establecido di-
versos cuerpos colegiados con expertos nacionales y
del extranjero y personal de instituciones publicas,
académicas y privadas. Los titulares de los cuatro
aliados reciben informacion de los trabajos que lleva
a cabo el Consejo Directivo. El Consorcio cuenta con
una pequefa infraestructura operativa organizada en
coordinaciones especificas para su desempefio glo-
bal, asi como de las cuestiones académicas, financie-
ras y juridicas. Se cuenta con un Comité Cientifico
Asesor, conformado por connotados investigadores
internacionales y del pais. Hay también un Comité
de Planeacion, asi como un Comité de Programas.
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Dada la importancia que revisten las cuestiones de
propiedad intelectual, sobre todo en el momento ac-
tual, se conformd, por decision del Consejo Directi-
vo, un grupo de trabajo sobre este tema, en el cual
participan especialistas de las distintas instituciones.

El Instituto Nacional de Medicina Genémica

Este organismo, como se menciond anteriormente,
tiene como mision contribuir a generar y aplicar el
conocimiento derivado del esclarecimiento del geno-
ma humano. Ello, con el propésito de coadyuvar a la
mejora de la salud de los mexicanos, mediante el di-
sefio de intervenciones costo-efectivas de preven-
cion, tratamiento y rehabilitacion, con la utilizacion
de productos de la investigacién genémica de fron-
tera, sin importar el lugar donde se genere. Asimis-
mo, impulsara el desarrollo de recursos humanos de
alto nivel, la innovacion tecnoldgica y la difusion de
conocimiento sobre la medicina genémica.

Como parte de los institutos nacionales de salud,
el Inmegen llevarad a cabo actividades de investiga-
cion en salud y docencia relacionadas con la investi-
gacion baésica y clinica en la especialidad. Se dara
prioridad a las investigaciones basica y clinica, a la
docencia de posgrado y a la divulgacion del conoci-
miento. Como se ha dicho, la asistencia médica se
desarrollard a través de otras instituciones de salud
(vinculacion horizontal). Esta impulsara en forma
decidida proyectos conjuntos con organismos nacio-
nales e internacionales en el campo de la medicina
gendmica y disciplinas afines. Se buscara, asimismo,
el intercambio de profesores e investigadores y la for-
macion de recursos humanos especializados. Se pro-
pone, también, que fomente la realizacion de pro-
yectos de desarrollo de tecnologia especializada y el
desarrollo y asimilacion de tecnologia relacionada;
asf, impulsara protocolos de innovacion tecnoldgica
en cuanto a la elaboracion de medios diagndsticos,
farmacogendmica y terapia génica con participacién
del sector productivo.
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Entre las lineas de investigacion basica a desarro-
llar se encuentran la caracterizacion y analisis de los
SNPs, la identificacion de las secuencias del ADN in'si -
lico, la caracterizacion de la funcion de genes, la iden-
tificacion de nuevos genes mediante la comparacion
con secuencias de otros genomas, la caracterizacion
de la funcién de los genes a través de modelos anima-
les, la conformacion de bases de datos sobre las ca-
racteristicas gendémicas de la poblacién mexicana, en-
tre ellas la haplotipificacion, el desarrollo de nuevas
terapéuticas moleculares, el estudio de los aspectos
éticos, legales y sociales, y el desarrollo de la biotec-
nologia y de patentes para lo cual se exploraran mo-
dalidades en el rea de la propiedad intelectual.

El Inmegen contara con unidades de alta tecnolo-
gia dedicadas a la secuenciacion del ADN, la sintesis
de los oligonucleotidos, la elaboracion y analisis de
los microarreglos y chips de ADN, la genotipificacion,
elaboracion y analisis de animales transgénicos, el
bioterio y una unidad clinica que apoye el desarrollo
de proyectos de investigacion en salud.

Para su ubicacion fisica, se han planteado diver-
sas opciones. Algunas de ellas se han quedado en el
camino en virtud de las circunstancias; sélo se dis-
cutio en torno a dos a fin de tomar la decision. Fi-
nalmente, se determind que el Inmegen se ubica-
raera en la ciudad de Cuernavaca, en las
inmediaciones del campus de la Universidad Auté-
noma del Estado de Morelos. Ahi se encuentran el
Centro de Fijacion del Nitrégeno y el Instituto de
Biotecnologia, ambas dependencias de la UNAM,
vinculadas al desarrollo de una Unidad de Alta Tec-
nologia en ciencias gendmicas y donde tendra su
sede la licenciatura de ciencias gendmicas. Cerca se
localiza el Instituto Nacional de Salud Pudblica, con
el cual ya se ha establecido un primer convenio de
colaboracion institucional. Asimismo, se busca
contar con desarrollos en la ciudad de México que
permitan una mayor vinculacién horizontal con los
Institutos Nacionales de Salud, cuyas instalaciones
estan en el sur de la capital de la Republica. En am-
bos casos se trabaja ya en el disefio arquitectonico
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de los inmuebles. El gobernador de Morelos ha
brindado una buena acogida al proyecto y expresa-
do su deseo de apoyar el desarrollo del Inmegen.

Otros esfuerzos

A lo largo del trayecto se han emprendido otros es-
fuerzos concomitantes.

Cabe destacar el establecimiento de la Comision
Nacional para el Genoma Humano -creado por
acuerdo presidencial el 23 de octubre de 2000-, co-
mo érgano asesor del Secretario de Salud, con obje-
to de conocer, armonizar y difundir las politicas y ac-
ciones de dependencias, entidades e instituciones
educativas y de salud, publicas y privadas, relativas
a la investigacion, desarrollo tecnolégico, ensefianza,
atencién médica y, en general, todo lo que se refiere
al conocimiento sobre el genoma humano y su apli-
cacion. En la actualidad, esta Comision esta integra-
da por mas de 50 representantes institucionales y
personas invitadas a titulo personal en virtud de su
experiencia en este campo. Corresponde a esta ins-
tancia: elaborar y presentar a la consideracion del
presidente de la Republica las propuestas de politi-
cas nacionales sobre el genoma humano; impulsar la
investigacion, el desarrollo tecnoldgico, la formacion
de especialistas, los servicios y la difusion de conoci-
mientos sobre el genoma humano y sus beneficios;
proponer las adecuaciones y actualizaciones necesa-
rias al marco juridico aplicable a la materia; reco-
mendar los criterios que deberan observarse en el es-
tudio e investigacion del genoma humano; participar
con las instancias competentes en el establecimiento
de los principios éticos que deben regir la investiga-
cion y desarrollo tecnoldgico relacionado con el ge-
noma humano; y designar, con la participacién que
corresponda a la Secretaria de Relaciones Exteriores,
a los integrantes de las delegaciones y representacio-
nes mexicanas en los actos y ante los organismos in-
ternacionales en la materia, asi como recomendar las
posturas nacionales a tomar en ellos, sin perjuicio de
las designaciones y recomendaciones que conforme

a las disposiciones aplicables corresponda hacer a las
dependencias en lo particular. Para su operacion se
han establecido seis comités, relacionados con lo si-
guientes asuntos.

< De cuestiones éticas, legales y sociales.

« De desarrollo de recursos humanos.

< De investigacion sobre el genoma humano.

< De difusion de informacion sobre el genoma hu-
mano.

< De proyeccion internacional.

< De vinculacion con la sociedad.

Por su parte, el Poder Legislativo ha estado aten-
to a las cuestiones que plantea el esclarecimiento del
genoma humano y en las eventuales aplicaciones
que tendra su conocimiento. En la Camara de Dipu-
tados se encuentran ya tres iniciativas de ley. La pri-
mera se orienta a incorporar el genoma humano
dentro de las materias de salubridad general que
contempla la Ley General de Salud, introduce un ti-
tulo sobre el tema en el que se precisa el genoma
humano como el material que caracteriza a la espe-
cie humana, afirma que su conocimiento es patri-
monio de lahumanidad, previene la discriminacion,
salvaguarda el manejo de la informacién genémicay
precisa que la investigacion, el conocimiento y las
aplicaciones del genoma humano deben orientarse a
la proteccidn de la salud, siempre con respeto de los
derechos humanos, la libertad y la dignidad del in-
dividuo. Introduce, ademas, sanciones a quienes in-
frinjan tales disposiciones. El segundo esfuerzo le-
gislativo reforma la Ley de los Institutos Nacionales
de Salud mediante la inclusién del Inmegen y preci-
sa sus atribuciones. Esta iniciativa previene la nece-
sidad de incorporar los recursos correspondientes
en el presupuesto de egresos de la Federacién en los
siguientes afios. La tercera iniciativa se refiere a la
prohibicion de la clonacién humana, cuestion de
alto debate pero que no atafie al Inmegen puesto
que no llevara a cabo trabajos de investigacion en
este terreno.
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Conclusiéon

Desde hace cerca de cuatro afios, la UNAM, la SsA, el
Conacyt y FUNSALUD han unido sus capacidades pa-
ra avanzar en el desarrollo de la medicina genémica
en nuestro pais. La labor realizada ha conjuntado el
talento y dedicacion de un buen namero de investi-
gadores mexicanos y del extranjero. Asi, también, los
legisladores se han mostrados receptivos al tema y
han encauzado diversas iniciativas para reconocer la
importancia del genoma humano dentro de la legis-
lacion sanitaria y en el conjunto de las acciones del
Estado para proteger la integridad y la dignidad de
las personas.

Se vislumbran grandes posibilidades para que el
desideratum de contar con una institucién y una
masa critica de investigacion especializados en la
medicina gendmica sea una realidad y, en un plazo
razonable, se pueda contar con los beneficios de la
explotacion del conocimiento del genoma humano
en sus aplicaciones a favor de la salud de los mexi-
canos.

Esta posibilidad pondria a México en el nuevo or-
den mundial de la medicina gendmica, asegurando,
siempre, que el respeto a los principios y a la digni-
dad humana contindien como pilares del humanismo
médico.

Caleidoscopio de la salud

La meta a lograr es contundente: establecer una
medicina gendmica que contribuya a mejorar las con-
diciones de salud de los mexicanos por la via de ge-
nerar una medicina mas proéxima a sus necesidades,
mas justa y mas equitativa, al acercar sus beneficios,
mediante una investigacion cientifica que permita
una mejor comprension de las particularidades del
genoma humano en la poblacién mexicana; la con-
formacién de nuevas estrategias terapéuticas, mas
proximas a nuestros perfiles genémicos, demogréfi-
cos y epidemioldgicos; una sistematica vinculacion
horizontal entre instituciones y profesionales relacio-
nados con la medicina genoémica a lo largo y ancho
del territorio nacional, para una accién conjunta mas
efectiva, asi como la vinculacién con instituciones en
el extranjero que aseguren la mejor posicién de Mé-
xico en el contexto internacional; la formacion de re-
cursos humanos en las diferentes &reas de la medici-
na genémica que impongan su establecimiento pleno
dentro del sistema de salud en México.
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