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I. EL GE NO MA HU MA NO

El gran avan ce en el co no ci mien to de la ge nó mi ca y la pro teó mi ca re -
presen tan nue vas opor tu ni da des pa ra el de sa rro llo de una prác ti ca mé di ca
di ri gi da a pre ve nir o re tra sar la apa ri ción de las ma ni fes ta cio nes clí ni cas
de en fer me da des co mu nes, co mo dia be tes me lli tus, hi per ten sión, obe si dad,
en tre mu chas otras. La ba se de es tas apli ca cio nes es ta rá fin ca da en el co -
no ci miento de las va ria cio nes del ge no ma hu ma no que afec tan el ries go a 
pa de cer es tas en fer me da des, así co mo en la tec no lo gía que per mi te el
aná li sis de ge nes y pro teí nas con el fin de aso ciar los a la pre sen cia de en -
fer me da des hu ma nas.

El ge no ma es la to ta li dad del áci do de so xi rri bo nu clei co (ADN) con te -
ni do en una cé lu la, que in clu ye tan to a los cro mo so mas den tro del nú cleo
co mo el ADN de las mi to con drias, es de cir, la to ta li dad de la in for ma ción
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bio ló gi ca re que ri da pa ra for mar a un ser hu ma no. Esta in for ma ción se
trans mi te de ge ne ra ción en ge ne ra ción, per pe tuan do las ca rac te rís ti cas
co mu nes de la es pe cie y ge ne ran do las par ti cu la res de ca da in di vi duo a
par tir de sus an ces tros y de la in te rac ción con el me dio am bien te.

El Pro yec to del Ge no ma Hu ma no (PGH) re pre sen tó uno de los re tos
cien tí fi co-tec no ló gi cos más gran des que ha en fren ta do la hu ma ni dad. El
ini cio de es te pro yec to to mó for ma en mar zo de 1986, cuan do en una
reu nión in ter na cio nal en San ta Fe, Nue vo Mé xi co, se acor dó se cuen ciar
los 3,200 mi llo nes de nu cleó ti dos del ge no ma hu ma no, de los que exis -
ten cua tro ti pos: Ade ni na (A), Ti mi na (T), Ci to si na (C) y Gua ni na (G).
En 1990 la ini cia ti va se con so li dó, dan do ini cio al pro yec to con tres ob -
je ti vos prin ci pa les: pro du cir ma pas fí si cos re fina dos de los cro mo so mas
hu ma nos; de sa rro llar un so por te téc ni co pa ra el es tu dio de la ex pre sión
de los ge nes del ge no ma hu ma no, y di vul gar, por to dos los me dios de
co mu ni ca ción exis ten tes, la in for ma ción ge ne ra da por es te pro yec to.1

El PGH fue pa tro ci na do ini cial men te por el go bier no de Esta dos Uni dos,
a tra vés de su De par ta men to de Ener gía y de sus ins ti tu tos na cio na les de sa -
lud. La di rec ción en su pri me ra eta pa re ca yó so bre Ja mes Wat son, trans fi -
rién do le es ta res pon sa bi li dad pos te rior men te a Fran cis S. Co llins, di rec tor
del Insti tu to de Inves ti ga cio nes so bre el Ge no ma Hu ma no de los ins ti tu -
tos na cio na les de sa lud de Esta dos Uni dos. A es te pro yec to se in cor po ra ron 
el Rei no Uni do, Fran cia, Ale ma nia, Chi na y Ja pón. Po co des pués se creó la
Orga ni za ción so bre el Ge no ma Hu ma no (HUGO) con la fi na li dad de fa ci li -
tar el in ter cam bio de re cur sos pa ra las in ves ti ga cio nes, de sa rro llar de ba tes
pú bli cos so bre los nue vos des cu bri mien tos y su uti li za ción prác ti ca, así co -
mo pa ra edu car al pú bli co so bre es tos nue vos co no ci mien tos.2

El prin ci pal re sul ta do del PGH fue la ob ten ción de la se cuen cia com -
ple ta de los 3,200 mi llo nes de nu cleó ti dos o le tras (A, G, T y C) que lo
com po nen, el ma pa que ubi ca a los cer ca de 23,000 ge nes que ahí se al -
ber gan3 y el aná li sis de cer ca de 1,400 ge nes cau san tes de en fer me da des

 JIMÉNEZ-SÁNCHEZ / LARA ÁLVAREZ392

1 Co llins, F. S. et al.,  “New Goals for the U. S. Hu man Ge no me Pro ject: 1998-2003”,
Scien ce,  282, 1998, pp. 682-689. 

2 Ji mé nez Sán chez, G. et al., “En el um bral de la me di ci na ge nó mi ca”, Este País,
138, 2002, pp.  21-30.

3 Lan der, E. S. et al., “Ini tial Se quen cing and Analy sis of the Hu man Ge no me”, Na -
tu re, 409, 2001, pp. 860-921; Ven ter, J. C. et al., “The Se quen ce of the Hu man Ge no -
me”, Scien ce, cit., no ta 1, 291, 2001, pp. 1304-1351.



mo no gé ni cas.4 Ade más, se de mos tró que los se res hu ma nos com par ti mos 
el 99.9% de es ta se cuen cia. El 0.1% res tan te va ría en tre ca da in di vi duo,
sien do las va ria cio nes más co mu nes aque llas en que se cam bia una so la
le tra, es de cir, los po li mor fis mos de un so lo nu cleó ti do, co no ci dos co mo
SNPs por sus si glas en inglés (figu ra 1).

LOS SE RES HU MA NOS COM PAR TI MOS EL 99.9% 
DE LA SE CUEN CIA DEL GE NO MA HU MA NO

FIGU RA 1. Se ilus tra una se cuen cia de 1,134 le tras co rres pon dien tes a un frag -
men to de los 3,200 mi llo nes de le tras que for man el ge no ma hu ma no. Las re gio -
nes som brea das ilus tran que los ge nes son seg men tos de la ca de na, mien tras que
las fle chas in di can dos de las cer ca de 10 mi llo nes de va ria cio nes de una so la le tra 
(sin gle nu cleo ti de po li morp hisms o SNPs) en di fe ren tes po si cio nes de la ca de na.
Estas va ria cio nes (SNPs) con fie ren in di vi dua li dad al ge no ma de ca da uno de los

miem bros de la es pe cie.

Las va ria cio nes en el ge no ma hu ma no, co mo en el res to de las es pe -
cies, son pro duc to del pro ce so evo lu ti vo a lo lar go de mi llo nes de años.
Así, to dos los ge no mas in cor po ran va ria cio nes en su se cuen cia a lo lar go 
del tiem po. Estas va ria cio nes se en cuen tran dis tri bui das en to da la ca de na,
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en pro me dio ca da 400 nu cleó ti dos, y has ta el mo men to se han iden ti fi -
cado cer ca de 10 mi llo nes de es tas va ria cio nes. Esto sig ni fi ca, por ejem plo,
que al gu nos in di vi duos po de mos te ner una “T” en de ter mi na da po si ción
del ge no ma, en don de otros pue den te ner una “G”. El nú me ro de po si bles 
com bi na cio nes que re sul tan de la va ria ción ge nó mi ca da co mo re sul ta do
que ca da miem bro de nues tra es pe cie ten ga ca rac te rís ti cas genómi cas
úni cas. Así, la in di vi dua li dad ge nó mi ca da lu gar a la in di vi dua li dad bio -
quí mi ca, res pon sa ble tan to a ca rac te rís ti cas fí si cas pro pias de un in di vi -
duo5 cuan to a la pre dis po si ción a pa de cer en fer me da des co mu nes.6

II. ANÁ LI SIS DE LAS VA RIA CIO NES GE NÓ MI CAS EN TRE PO BLA CIO NES

Los SNPs que se en cuen tran fí si ca men te cer ca nos a otro SNP se he re -
dan jun tos mien tras no sean in te rrum pi dos por un si tio de re com bi na -
ción.7 Estas va ria cio nes li ga das unas con otras se lla man ha plo tipos.8 Es
de cir, los ha plo ti pos son com bi na cio nes de dos o más po li mor fis mos lo -
ca li za dos en un mis mo cro mo so ma que se he re dan jun tos —en blo que—
a la si guien te ge ne ra ción. El co no ci mien to de los lí mi tes de los blo ques
de ha plo ti pos den tro del ge no ma hu ma no es de gran re le van cia, pues
ofre cen la po si bi li dad de de sa rro llar nue vas es tra te gias que per mi tan su
es tu dio ma si vo en for ma más rá pi da y a un me nor cos to.

Una vez se cuen cia do el ge no ma hu ma no, el de sa rro llo de sus apli ca -
cio nes mé di cas re qui rió con si de rar la gran di ver si dad hu ma na, pa ra lo
cual es ne ce sa rio des cri bir cuá les son las va ria cio nes más fre cuen tes y su 
dis tri bu ción en tre gru pos de po bla cio nes, iden ti fi can do las re gio nes del
ge no ma que mues tren si mi li tu des y di fe ren cias en tre po bla cio nes. El
Pro yec to Inter na cio nal del Hap Map co men zó en mar zo de 2002, y tu vo
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co mo fi na li dad la ela bo ra ción de un ca tá lo go de blo ques de ha plo ti pos
en el ge no ma hu ma no con tres po bla cio nes: afri ca na, eu ro pea y asiá ti ca
(www.hap map.org). El Pro yec to ter mi nó su pri me ra fa se el 26 de oc tu -
bre de 2005, se ana li za ron en es ta eta pa cer ca de un mi llón de SNPs en
las tres po bla cio nes de re fe ren cia. Los pri me ros re sul ta dos in clu yen el
ca tá lo go ini cial de blo ques ge nó mi cos y las va ria cio nes ex clu si vas de ca -
da gru po, ade más se do cu men ta ron si tios de re com bi na ción en el ge no ma
hu ma no y un ma pa de blo ques de re com bi na ción a lo lar go del mis mo.9

Al con tar con es te ti po de in for ma ción se pue de ace le rar la iden ti fi ca -
ción de los fac to res ge né ti cos que mo di fi can el ries go de pre sen tar en -
ferme da des co mu nes, lo que even tual men te con du ci rá al de sa rro llo de nue vos
mé to dos de pre ven ción, diag nós ti co y tra ta mien to en ma te ria de sa lud.
Lo an te rior re pre sen ta una im por tan te ven ta ja so bre es tu dios de aso cia -
ción en tre dis tin tos can di da tos con en fer me da des es pe cí fi cas, y de li ga -
mien to o es ca neo del ge no ma com ple to, con lo cual las es tra te gias com -
ple jas se rán más prác ti cas y me nos cos to sas.

A mo do de ejem plo, con los re sul ta dos de la pri me ra eta pa del Hap -
Map se iden ti fi có la aso cia ción de SNPs en el gen que co di fi ca para el
Fac tor H del Com ple men to —pro teí na que parti ci pa en la in fla ma ción—
con la de ge ne ra ción ma cu lar aso cia da a la edad, una de las cau sas más
im por tan tes de ce gue ra en los adul tos ma yo res.10

III. LA ME DI CI NA GE NÓ MI CA

La me di ci na ge nó mi ca con sis te en el es tu dio sis te má ti co de la es truc -
tu ra y ex pre sión del ge no ma hu ma no pa ra me jo rar la ca li dad de la aten -
ción a la sa lud. Su de sa rro llo e im ple men ta ción en la prác ti ca mé di ca
más in di vi dua li za da, más pre dic ti va y más pre ven ti va, con im pli ca cio nes 
pa ra las en fer me da des co mu nes, co mo el cán cer, la dia be tes, la obe si dad, 
las en fer me da des in fec cio sas, en tre otras.11 El de sa rro llo de apli ca cio nes
mé di cas de ri va das del co no ci mien to de las va ria cio nes ge nó mi cas en las
po bla cio nes es in dis pen sa ble, pues los pa tro nes de va ria ción en ca da una
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im pi den que la me di ci na ge nó mi ca se pue da im por tar en su to ta li dad de
una po bla ción a otra.

Una vez que la in ves ti ga ción cien tí fi ca lo gre que la me di ci na ge nó mi ca
se in cor po re a la prác ti ca mé di ca ru ti na ria, se pre vé que ten drá gran tras -
cen den cia por sus im pli ca cio nes a la sa lud in di vi dual y co lec ti va. Sin
em bar go, re sul ta de gran im por tan cia evi tar vi sio nes re duc cio nis tas y de -
ter mi nis tas en tor no al ge no ma hu ma no, pues la par ti ci pa ción del me dio
am bien te y los es ti los de vi da jue gan el pa pel prin ci pal en la gé ne sis de
las en fer me da des co mu nes.

Las im pli ca cio nes mé di cas de la ge nó mi ca ten drán im pac to tan to en la 
preven ción y diag nós ti co de las en fer me da des hu ma nas cuan to en su tra ta -
mien to, fun da men tal men te a tra vés de la far ma co ge nó mi ca, al es tu diar
las va ria cio nes del ge no ma hu ma no que in flu yen en la res pues ta a fár ma cos 
co mu nes, con el ob je ti vo de lo grar fár ma cos más efec ti vos y me nos tó xi cos.

Re cien te men te, la Orga ni za ción Mun dial de la Sa lud (OMS) ha se ña -
la do que la in ves ti ga ción cien tí fi ca en me di ci na ge nó mi ca re sul ta es tra té -
gi ca pa ra las na cio nes. Si bien su im ple men ta ción tie ne un cos to ele va do
y re quie re de per so nal al ta men te es pe cia li za do, su de sa rro llo pue de
orien tar se tan to a en fer me da des que afec tan a paí ses en de sa rro llo co mo
a aque llas que im pac tan en los paí ses más in dus tria li za dos. Se ña la ade -
más que con tri bui rá a que los paí ses pue dan su mar se al nue vo or den eco -
nó mi co mun dial ba sa do en el aná li sis y trans fe ren cia del co no ci mien to.
Es así, que re sul ta di fí cil sus ten tar el di le ma so bre los al tos cos tos de la
im ple men ta ción de la in ves ti ga ción en me di ci na ge nó mi ca, al tiem po
que exis ten im por tan tes pro ble mas ur gen tes de re za go den tro de los paí -
ses en vías de de sa rro llo.

El 21 de ene ro de 2004, du ran te la 113 se sión de la OMS, ce le bra da
en Gi ne bra, se dio a co no cer la re so lu ción EB113/13 ti tu la da Ge nó mi ca y
Sa lud Mun dial. El do cu men to ex hor ta a los paí ses miem bros so bre la im -
por tan cia de for ta le cer o es ta ble cer nue vos cen tros o ins ti tu cio nes de di -
ca dos a la in ves ti ga ción en ge nó mi ca, a apli car po lí ti cas pa ra de sa rro llar
la bioé ti ca y la bioin for má ti ca, así co mo de sa rro llar una in ves ti ga ción en
ge nó mi ca ba sa da en los prin ci pa les pro ble mas de sa lud.

Las impli ca cio nes de la me di ci na ge nómi ca van mas allá de la sa lud,
abar can do gran des re tos éti cos, le ga les y so cia les. Si bien re sul ta im por -
tan te re co no cer es tas im pli ca cio nes y ana li zar las me jo res for mas de en -
fren tar las exi to sa men te, tam bién es pru den te es ta ble cer un cla ro des lin de 
con otras im por tan tes áreas de la in ves ti ga ción cien tí fi ca con las que no
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guar da re la ción. Así, la me di ci na ge nó mi ca no guar da re la ción con la
clo na ción de se res hu ma nos ni con la ma ni pu la ción de cé lu las ma dre ni
con los pro ce dimien tos de re pro duc ción asis ti da, ni tam po co con la ma -
ni pu la ción de em brio nes hu ma nos. Co mo se ha des cri to, la me di ci na ge -
nó mi ca es tá di ri gi da al es tu dio de in di vi duos ya na ci dos, iden ti fi can do
predis po si cio nes ge né ti cas a en fer me da des co mu nes, a fin de for mu lar re co -
men da cio nes so bre su es ti lo de vi da, con el ob je ti vo de re tra sar o evi tar
la ma ni fes ta ción de es tas en fer me da des.

IV. IMPLI CA CIO NES BIOÉ TI CAS DE LA ME DI CI NA GE NÓ MI CA

La me di ci na ge nó mi ca re sul ta de la in ves ti ga ción cien tí fi ca, por lo
que de be ser de sa rro lla da de ma ne ra res pon sa ble y ga ran ti zar que sea
di ri gi da a ob je ti vos so cial men te úti les, a fin de no pro du cir con se cuen -
cias in de sea bles, co mo la dis cri mi na ción, la es tig ma ti za ción o la fal ta
de equi dad en el cui da do de la sa lud. Las im pli ca cio nes éti cas, le ga les
y so cia les de la in ves ti ga ción en tor no al ge no ma hu ma no han si do mo -
ti vo de am plio aná li sis, dis cu sión y de ba te al re de dor del mun do. Es así, 
que el PGH des ti nó el 5% de su pre su pues to a la in ves ti ga ción en es ta
área. Este es fuer zo ha he cho evi den tes al gu nos de los re tos éti cos más
im por tan tes que la ge nó mi ca en fren ta a ni vel mun dial, con tri bu yen do a
es ta ble cer fo ros de dis cu sión so bre el te ma.

La me di ci na ge nó mi ca tie ne im por tan tes im pli ca cio nes bioé ti cas, tan to
aque llas que se re la cio nan con la in ves ti ga ción cien tí fi ca cuan to las di rec -
ta mente re la cio na das con las apli ca cio nes médi cas de la me di ci na ge nó -
mi ca (lis ta do siguiente). Da do su enor me nú me ro y sus gran des ra mi fi ca -
cio nes, es te tex to úni ca men te men cio na rá al gu nas de ellas y des cri bi rá
al gu nos prin ci pios ge ne ra les so bre los cua les se ba san.

LIS TA DO PAR CIAL DE IM PLI CA CIO NES ÉTI CAS

DE LA ME DI CI NA GENÓMICA

Inves ti ga ción cien tí fi ca Apli ca cio nes mé di cas

De fi ni ción de las prio ri da des de in -
ves ti ga ción.

Au to de ter mi na ción so bre el aná li sis
ge nó mi co pro pio.
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Inves ti ga ción cien tí fi ca Apli ca cio nes mé di cas

De fi ni ción de las po bla cio nes a es -
tu diar.
De re chos de los par ti ci pan tes.
Con sul ta co mu ni ta ria.
Con sen ti mien to in for ma do.
Pro ce di mien to de mues treo.
Acce so a los re sul ta dos y be ne fi cios 
de la in ves ti ga ción.
Aspec tos re la cio na dos con la pro -
pie dad in te lec tual.

Diag nós ti co pre dic ti vo só lo cuan do se 
ofre ce be ne fi cio mé di co (tra ta miento).
Con fi den cia li dad de la in for ma ción
ge nó mi ca.
Evi tar dis cri mi na ción in di vi dual o co -
mu ni ta ria.
Evi tar es tig ma ti za ción.
Equi dad en el ac ce so a be ne fi cios
mé di cos.
Aspec tos re la cio na dos con la pro -
pie dad in te lec tual.

El pri mer gru po se re fie re a im pli ca cio nes que se aso cian a la in ves ti -
ga ción cien tí fi ca en me di ci na ge nó mi ca, des de la pla nea ción de la in ves -
ti ga ción has ta los pro ce di mien tos de co lec ción de mues tras y el des ti no
de los da tos que de ahí se ge ne ren. En es te gru po se in clu yen as pec tos
co mo la se lec ción del te ma de in ves ti ga ción, te nien do en cuen ta el im -
pac to del be ne fi cio que pue da ge ne rar se; la de fi ni ción de las po bla cio nes 
a es tu diar; la de fi ni ción cla ra de los de re chos de los par ti ci pan tes, no só lo
en el enun cia do, si no en su in for ma ción y prác ti ca pa ra con ellos an tes,
du ran te y des pués del es tu dio; cuan do se es tu dian co mu ni da des, re sul ta
fun da men tal la de fi ni ción de la co mu ni dad a es tu diar, par ti cu lar men te si
se tra ta de co mu ni da des po ten cial men te vul ne ra bles co mo mu je res, en fer -
mos, ni ños o in dí ge nas. Exis ten ca sos en que se de be lle var a ca bo una
con sul ta co mu ni ta ria que ase gu re que las co mu ni da des sean in for ma das
so bre el pro yec to, a fin de con sen tir la par ti ci pa ción de al gu nos de sus
miem bros en el es tu dio.

Así, el pro ce di mien to de consul ta co mu ni ta ria no exi me del con sen ti -
mien to infor ma do per so nal que de be ob te ner se de ca da par ti cipan te an tes 
de ser re clu ta do en un es tu dio cien tí fi co; el pro ce di mien to de mues treo de -
be ser cui da do so tan to en los as pec tos cien tí fi cos cuan to en lo re fe ren te a
los pro ce di mien tos que se em plean pa ra ob te ner la mues tra; el ac ce so a los
re sul ta dos y po ten cia les be ne fi cios de la in ves ti ga ción de ben ase gu rar se an -
tes de la to ma de mues tras, a fin de que la co mu ni dad par ti ci pan te lo gre
be ne fi cios di rec tos o in di rec tos co mo con se cuen cia de su par ti ci pa ción
en el es tu dio; los as pec tos re la cio na dos con la pro pie dad in te lec tual que
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se ge ne re a par tir del es tu dio de ben ser equi tati vos y que dar cla ros pa ra
los par ti ci pan tes, a fin de que su par ti ci pa ción es té ba sa da en in for ma ción
com ple ta so bre el es tu dio.

El se gun do gru po se re fie re a aque llas im pli ca cio nes que ven drán más 
a fu tu ro y que, sin em bar go, exi gen una aten ción in me dia ta a fin de ase -
gu rar la im ple men ta ción de ins tru men tos ju rí di cos que ase gu ren el buen
uso de las apli ca cio nes mé di cas de la me di ci na ge nó mi ca. En es te gru po
de im pli ca cio nes bioé ti cas re la cio na das a las apli ca cio nes mé di cas de la
me di ci na ge nó mi ca se in clu yen: la au to de ter mi na ción del in di vi duo so -
bre su aná li sis ge nó mi co, lo que re sul ta de gran im por tan cia a fin de ase -
gu rar que no exis ta coer ción de nin gún ti po que in flu ya la de ci sión de un 
in di vi duo en tor no a la rea li za ción de una prue ba ge nó mi ca; la rea li za -
ción de diag nós ti cos ge nó mi cos de pre dis po si ción a en fer me da des co mu -
nes só lo cuan do exis ta la po si bi li dad de ofre cer un be ne fi cio mé di co, de
lo con tra rio, pue de ge ne rar se co mo re sul ta do cam bios en la con duc ta del
in di vi duo que pon gan en ries go su bie nes tar y su vi da; ase gu rar la con fi -
den cia li dad de la in for ma ción ge nó mi ca re sul ta fun da men tal a fin de
pro te ger la in ti mi dad del in di vi duo al tiem po de evi tar mal uso de la in -
for ma ción que pue da dar lu gar a im por tan tes pro ble mas so cia les co mo
dis cri mi na ción y es tig ma ti za ción de per so nas y po bla cio nes; fa vo re cer el 
prin ci pio de equi dad re sul ta fun da men tal al ha blar del ac ce so a la in for -
ma ción que ge ne ra rá la era ge nó mi ca, así co mo tam bién los be ne fi cios
clí ni cos que se de sa rro llen de ri va dos de sus avan ces; fi nal men te, los as -
pec tos re la cio na dos con la pro pie dad in te lec tual in ci di rán en as pec tos ya
men cio na dos co mo la equi dad. Si bien, re sul ta im po si ble sos la yar la im -
por tan cia que tie ne el de sa rro llo de pro duc tos y ser vi cios aso cia dos con
la me di ci na ge nó mi ca, cu ya ge ne ra ción y co mer cia li za ción se ve rá es ti -
mu la do al exis tir me ca nis mos que pro te jan la pro pie dad in te lec tual que
fa vo rez ca su de sa rro llo in dus trial, re sul ta fun da men tal que los pro ce di -
mien tos re la cio na dos con es ta área tam bién se de sa rro llen con ape go a
prin ci pios éti cos uni ver sa les.

V. LA CON FI DEN CIA LI DAD DE LA IN FOR MA CIÓN GE NÓ MI CA

La in ves ti ga ción cien tí fi ca en me di ci na ge nó mi ca im pli ca, en mu chas
oca sio nes, el aná li sis de mues tras de po bla cio nes sa nas y en fer mas. Pa ra
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ello, re sul ta fun da men tal ase gu rar que los pro ce di mien tos de mues treo se 
lle ven a ca bo con ape go a los cri te rios éti cos in ter na cio na les y a los mar -
cos ju rí di cos de ca da país. Actual men te, el ri gor de la in ves ti ga ción en
es te cam po in clu ye un pro ce di mien to de con sul ta co mu ni ta ria que im pli -
ca pro ce sos es pe cí fi cos con re pre sen tan tes de la co mu ni dad a la que per -
te ne cen quie nes par ti ci pan en el es tu dio. Esto, adi cio nal men te al con sen -
timien to in for ma do que ca da par ti ci pan te de be otor gar an tes de par ti ci par en 
un es tu dio y ase gu rar se que co noz ca a de ta lle las im pli ca cio nes de su par -
ti ci pa ción en el pro yec to.

El ac ce so a los re sul ta dos de la in ves ti ga ción tan to por los par ti ci pan tes
cuan to por el pú bli co en ge ne ral, de be de fi nir se e in for mar se a la po bla -
ción. Por ello, es ne ce sa rio in for mar de an te ma no cuan do los pro duc tos
de la in ves ti ga ción va yan a ser pú bli cos y gra tui tos, o cuan do se pla nea
que no lo sean. En es te sen ti do, el avan ce en el co no ci mien to de las va -
ria cio nes del ge no ma hu mano y sus apli ca cio nes a la sa lud dan co mo re -
sul ta do la ge ne ra ción de in for ma ción per so nal que po dría aso ciar se con
el ries go a en fer me da des co mu nes o con la res pues ta a fár ma cos. El de -
sa rro llo de es tos aná li sis en fren ta rá a la so cie dad a otros re tos aso cia dos al
de re cho de ca da per so na a de ci dir si quie re o no co no cer las va ria cio nes de 
su ge no ma, a fin de que acon se je es ti los de vi da par ti cu la res pa ra evi tar
enfer me da des co mu nes. Así, ca da per so na de be rá uti li zar su li ber tad de
au to de ter mi na ción pa ra go zar de los be ne fi cios de es te pro gre so cien tí fi co 
y sus apli ca cio nes al cui da do de la sa lud.

La im por tan cia de la in for ma ción ge né ti ca ra di ca en que mues tra la
iden ti dad del in di vi duo y pue de re ve lar su ries go a de sa rro llar en fer me -
da des co mu nes. Esta in for ma ción pue de ex ten der se en for ma in di rec ta a
la po bla ción a la que per te ne ce ese in di vi duo. Por ello, re sul ta de gran
im por tan cia pro te ger y re gu lar ju rí di ca men te la in for ma ción ge né ti ca, en
un mar co ju rí di co cu ya fi na li dad sea de fi nir los cri te rios de ob ten ción,
ma ne jo y al ma ce na mien to de di cha in for ma ción.12 Por lo an te rior, re sul ta 
de gran im por tan cia ase gu rar la con fi den cia li dad de la in for ma ción ge nó -
mi ca, par ti cu lar men te aqué lla aso cia da a la sa lud y pre dis po si ción ge né -
ti ca a al gu nas en fer me da des de ma ni fes ta ción tar día.
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Algu nos paí ses de Eu ro pa, par ti cu lar men te Di na mar ca, No rue ga, Fin -
landia, Sue cia, Ho lan da, Irlan da, Fran cia, Ita lia, Gre cia, Por tu gal, Espa ña,
Aus tria, Sui za y Ale ma nia, han es ta ble ci do nor mas pa ra el ma ne jo de la
in for ma ción ge né ti ca que ase gu ran la con fi den cia li dad de la in for ma ción 
ge né ti ca y de fi nen el pro ce di mien to pa ra ac ce der a di cha in for ma ción
por re so lu ción ju di cial. Por su par te, en Amé ri ca La ti na, Ecua dor es el
úni co país que ha in clui do a ni vel cons ti tu cio nal la no dis cri mi na ción por 
in for ma ción ge né ti ca, y Argen ti na cuen ta con una ley es pe cí fi ca pa ra la
re gla men ta ción del Ban co Na cio nal de Da tos Ge né ti cos, pro mulga da en
1984. Es así que re sul ta de gran im por tan cia la de fi ni ción so bre qué per -
so nas o ins ti tu cio nes de ben te ner ac ce so a la in for ma ción ge nó mi ca de
otra per so na. Ade más, es im por tan te que se es ta blez ca nor ma ti vi dad ju rí -
di ca so bre el uso que se le pue de dar a la in for ma ción ge né ti ca, así co mo
las san cio nes aso cia das a la di vul ga ción de es ta in for ma ción, a la es tig -
ma ti za ción y a la dis cri mi na ción por las ca rac te rís ti cas ge nó mi cas de las
per so nas.

VI. LA EQUI DAD EN EL AC CE SO A LA IN FOR MA CIÓN

Y A RE SUL TA DOS DE LA IN VES TI GA CIÓN

La equi dad en el ac ce so a la in for ma ción y a los ser vi cios que se de ri -
ven de la me di ci na ge nó mi ca cons ti tu ye uno de los gran des re tos éti cos
en es te cam po. A ni vel glo bal, la par ti ci pa ción de los go bier nos en el de -
sa rro llo de una me di ci na ge nó mi ca es fun da men tal, par ti cu lar men te por
el pa pel que de be rán te ner al ase gu rar la par ti ci pa ción del ám bi to cien tí -
fi co, so cial, ju rí di co y apli ca ti vo. Este re to in cre men ta sig ni fi ca ti va men te 
su gra do se com ple ji dad al in cor po rar ele men tos re la cio na dos con la pro -
pie dad in te lec tual de los pro duc tos de la in ves ti ga ción ge nó mi ca, par ti -
cu lar men te de bi do a que mu chos de ellos po drán ori gi nar se en di fe ren tes 
par tes del mun do. Es por ello, que los paí ses re quie ren de mar cos ju rí di -
cos que pro te jan y es ti mu len el de sa rro llo de pro yec tos cien tí fi cos in no -
va do res en me di ci na ge nó mi ca que ge ne ren bie nes y ser vi cios, al tiem po
que ase gu ren el ac ce so equi ta ti vo y jus to a las apli ca cio nes mé di cas que
de ahí de ri ven. Lo an te rior no obe de ce a un te mor in fun da do, si no que se 
asien ta en da tos con cre tos de la rea li dad.13
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VII. ASPEC TOS RE LA CIO NA DOS CON LA PRO PIE DAD IN TE LEC TUAL

La se cuen cia ción del ge no ma hu ma no des per tó gran in te rés por los as -
pec tos co mer cia les que pa re cía te ner a pri me ra vis ta. Ini cial men te, el in -
te rés se cen tró en pa ten tar las se cuen cias ge ne ra das en for ma in discri mi -
na da. Más ade lan te, fue sólo la se cuen cia de los ge nes la que cau só gran
atrac ti vo en tre las em pre sas, con la idea de que el pa ten ta mien to de un
gen re sul ta ría un gran ne go cio en tor no a las en fer me da des cau sa das por
mu ta cio nes en ese gen. Pos te rior men te, fue cla ro que la ma yor par te de
las en fer me da des no son cau sa das por mu ta cio nes en un so lo gen, si no
por la com bi na ción de va ria cio nes en múl ti ples ge nes y la in fluen cia del
me dio am bien te. Estos con cep tos, su ma dos a la gran pre sión del pú bli co
y de las or ga ni za cio nes mun dia les en tor no a que el ge no ma hu ma no de -
be ser pa tri mo nio de la hu ma ni dad y no de unos cuan tos, dio co mo re sul -
ta do un cam bio ra di cal en el abor da je de la bús que da de pa ten tes so bre el 
ge no ma hu ma no. Así, las ten den cias han os ci la do dra má ti ca men te des de
el in ten to de pa ten tar in dis cri mi na da men te to do el ge no ma, has ta el tra ta -
mien to es tric to que ase gu re que el ma te rial a pa ten tar cum ple con to dos
los re qui si tos exi gi dos en otros ca sos pa ra su otor ga mien to. Es de cir, que 
el otor ga mien to de una pa ten te se ha ce cuan do se cum plen cua tro re qui -
si tos bá si cos: no ve dad en lo que se pre ten de pa ten tar, su exis ten cia no
de be ser ob via, de be ser re pro du ci ble por otros, y te ner al gu na uti li dad,
de ma ne ra que sea sus cep ti ble de apli ca ción in dus trial.

Una pa ten te se de fi ne co mo una con ce sión por par te del Esta do que
otor ga a su ti tu lar el de re cho a im pe dir a otros, tem po ral men te, la fa bri -
ca ción, ven ta o uti li za ción co mer cial del des cu bri mien to pro te gi do. Sus
de re chos se en cuen tran es tric ta men te li mi ta dos al te rri to rio del Esta do
que con ce de la pa ten te.14 El ré gi men de pa ten tes pro te ge la pro pie dad in -
te lec tual. Sin em bar go, es im por tan te que su de sa rro llo se lle ve a ca bo
con ape go a prin ci pios éti cos, pues quien pre ten da que bran tar el prin ci -
pio ge ne ral de li bre com pe ten cia de be co men zar por in vo car una in ven -
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ción no ve do sa, que de mues tre un es fuer zo in te lec tual ca paz de per mi tir
el pro gre so en un cam po de ter mi na do del co no ci mien to, y que sea di rec -
ta men te apli ca ble a la in dus tria. Esto re sul ta im por tan te, ya que des de el
pun to de vis ta de la jus ti cia dis tri bu ti va, es jus to que los in ven to res re ci -
ban una re com pen sa o com pen sa ción por sus in ven tos y, en es te sen ti do,
un sis te ma de pa ten tes re sul ta ra zo na ble, ya que im pi de que otros apro -
ve chen los es fuer zos de crea do res e in ven to res.

El de sa rro llo de la pro pie dad in te lec tual en tor no a la me di ci na ge nó -
mi ca aún es tá en sus eta pas ini cia les y se de ba ten y re vi san sus im pli ca -
cio nes en dis tin tos fo ros in ter na cio na les. El prin ci pio co mún es bus car
com pe ti ti vi dad en es ta área, con ba se en me ca nis mos de vi gi lan cia es -
pe cí fi ca y per ma nen te so bre la so li ci tud de pa ten tes re la cio na das con
va ria cio nes del ge no ma hu ma no, y no só lo en las apli ca cio nes que de ri -
ven de ese co no ci mien to. Lo an te rior, con el fin de sal va guar dar el de -
re cho a la pro tec ción fren te a la in tro mi sión ar bi tra ria en la in ti mi dad
de un sec tor po bla cio nal. Este úl ti mo pun to re sul ta de gran im por tan cia 
en ma te ria de so be ra nía ge nó mi ca, da do que es te ti po de pa ten tes afec -
ta ría se ria men te la equi dad y el fi nan cia mien to de ser vi cios pú bli cos en 
ma te ria de me di ci na ge nó mi ca.

VIII. LA RES PON SA BI LI DAD DE LOS PAÍ SES

EN EL DE SA RRO LLO DE LA ME DI CI NA GE NÓ MI CA

El ver ti gi no so de sa rro llo de las cien cias ge nó mi cas ha ve ni do re ci bien -
do aten ción de di fe ren tes or ga ni za cio nes na cio na les e in ter na cio na les en tre 
las que se in clu ye la OMS. En 2002, es ta or ga ni za ción es ta ble ció un co mi -
té pa ra eva luar el im pac to de la me di ci na ge nó mi ca so bre la sa lud pú bli ca. 
Los re sul ta dos de es ta eva lua ción fue ron pre sen ta dos a tra vés de un in -
forme cu ya con clu sión prin ci pal ver sa so bre las gran des opor tu ni da des
que la me di ci na ge nó mi ca ofre ce pa ra el cui da do de la sa lud. Entre los be -
ne fi cios que se ña la se en cuen tran el po ten cial im pac to be né fi co so bre la
pre ven ción, el diag nós ti co y el tra ta mien to de en fer me da des co mu nes. Por 
su par te, la in ves ti ga ción orien ta da a la se cuen cia ción de agen tes pa tó ge -
nos y de vec to res aso cia dos a las en fer me da des in fec cio sas in cre men ta ría
sustan cial men te el co no ci mien to de los me ca nis mos mo le cu la res de la
enfer me dad, lo que im pac ta rá po si ti va men te el con trol de las en fer me da -
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des in fec cio sas, pro pias de los paí ses en de sa rro llo.15 La OMS des ta ca que 
la me di ci na ge nó mi ca per mi ti rá iden ti fi car las se cuen cias re la cio na das
con la sus cep ti bi li dad o re sis ten cia a en fer me da des com ple jas, co mo cán -
cer, dia be tes me lli tus, hi per ten sión ar te rial, os teo po ro sis, en tre otras, lo
que re quie re de una coor di na ción y co la bo ra ción per ma nen te en tre la
prác ti ca clí ni ca y la in ves ti ga ción en me di ci na ge nó mi ca.

La OMS ad vier te que la ca ren cia de in fraes truc tu ra en bio tec no lo gía y 
tec no lo gías de la in for ma ción en al gu nos paí ses es un gra ve obs tácu lo
pa ra la in cor po ra ción de los paí ses en vías de de sa rro llo a la in ves ti ga -
ción en ge nó mi ca.

Los im por tan tes re tos éti cos, le ga les y so cia les de la me di ci na ge nó -
mi ca re quie ren de la par ti ci pa ción res pon sa ble y de ci di da de los go bier -
nos de los di fe ren tes paí ses, de lo con tra rio, exis ti rán gra ves ries gos de
he ge mo nías lo ca les o ex ter nas so bre los be ne fi cios que re sul ten de la in -
ves ti ga ción en me di ci na ge nó mi ca, lo que pue de con du cir a in cre men tar, 
aún mas, la bre cha en tre los paí ses ri cos y los paí ses po bres. Por otra par -
te, es res pon sa bi li dad de los di fe ren tes go bier nos el de sa rro llo de mar cos 
ju rí di cos que con tien dan con los re tos re la cio na dos con la con fi den cia li -
dad de la in for ma ción ge nó mi ca y el con sen ti mien to in for ma do, con ba se 
en su propia idio sin crasia y mar co ju rí di co re gu la to rio.

Los pro gra mas edu ca ti vos en tor no a la me di ci na ge nó mi ca y sus im -
pli ca cio nes mé di cas, éti cas, le ga les y so cia les se rán de gran im por tan -
cia pa ra con tri buir a la pre ven ción del uso ina pro pia do de la in for ma -
ción ge nó mi ca. Por ello, es re co men da ble el di se ño e im ple men ta ción
de pro gra mas edu ca ti vos a la po bla ción ge ne ral y a gru pos es pe cí fi cos,
par ti cu lar men te más vul ne ra bles. Las ins ti tu cio nes de edu ca ción me dia
y su pe rior tie nen la gran res pon sa bi li dad de ase gu rar que las nue vas ge -
ne ra cio nes de pro fe sio na les en me di ci na, cien cias bio ló gi cas y las hu -
ma ni da des, par ti cu lar men te los pro fe sio na les del área le gal, cuen ten
con la for ma ción que les per mi ta par ti ci par en el de sa rro llo de los ins -
tru men tos que ase gu ren el óp ti mo apro ve cha mien to de los be ne fi cios
de la me di ci na ge nó mi ca, al tiem po de en fren tar exi to sa men te los re tos
éti cos, le ga les y so cia les que plan tea.
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IX. EL DE SA RRO LLO DE LA ME DI CI NA GE NÓ MI CA EN MÉXI CO

El de sa rro llo de la me di ci na ge nó mi ca en di fe ren tes par tes del mun do
se ini ció con el in te rés de iden ti fi car la re la ción en tre las va ria cio nes en el
ge no ma hu ma no y el ries go a pa de cer en fer me da des co mu nes. En Amé -
ri ca La ti na la ma yo ría de los paí ses han ac tua do co mo con su mi do res de
los be ne fi cios de la in ves ti ga ción de los paí ses de sa rro lla dos, sin em bar go,
Bra sil, Chi le, Argen ti na y Mé xi co se en cuen tran rea li zan do es fuer zos pa ra 
que sus so cie da des no que den re za ga das del de sa rro llo de la me di ci na
ge nó mi ca.16

En Mé xi co, a par tir de 1999, un gru po de in ves ti ga do res en cien cias
mé di cas y bio mé di cas, prin ci pal men te de la Se cre ta ría de Sa lud (SSA), de
la Uni ver si dad Na cio nal Au tó no ma de Mé xi co (UNAM), la Fun da ción
Me xi ca na pa ra la Sa lud (Fun sa lud), y el Con se jo Na cio nal de Cien cia y
Tec no lo gía (Co nacyt) ana li za ron a tra vés de un es tu dio de fac ti bi li dad, el
im pac to po ten cial que la me di ci na ge nó mi ca po dría te ner pa ra Mé xi co a
fin de que sea el país que se pu de se in cor po rar al nue vo or den mun dial en
el cam po de la sa lud. El es tu dio de fac ti bi li dad pa ra el es ta ble ci mien to de
la me di ci na ge nó mi ca en Mé xi co ge ne ró una sín te sis de las prin ci pa les as -
pi ra cio nes que Mé xi co tie ne en esa dis ci pli na (la cro no lo gía de es te pro -
yec to du ran te sus pri me ros cin co años se re su me en la fi gu ra 2).

Prin ci pa les as pi ra cio nes de la me di ci na ge nó mi ca en Mé xi co

• Con tri buir a una prác ti ca mé di ca más pre dic ti va, pre ven ti va e in di -
vi dua li za da.

• De sa rro llar el co no ci mien to cien tí fi co y tec no ló gi co.
• De sa rro llar la far ma co ge nó mi ca.
• Per mi tir aho rros en los cos tos de aten ción a la sa lud.
• Impul sar  la pro duc ción de bie nes y ser vi cios.
• Contar con un mar co éti co y le gal ade cua do pa ra su de sa rro llo.
• Di vul gar in for ma ción pre ci sa y con fia ble.
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FIGU RA 2. La sec ción su pe rior a la ba rra se ña la la cro no lo gía de la pri me ra fa se

del de sa rro llo de la me di ci na ge nó mi ca en Mé xi co. La par te in fe rior a la ba rra

in di ca las fuen tes de Mé xi co. La par te in fe rior a la ba rra in di ca las fuen tes de fi -

nan cia mien to que con tri bu ye ron a ca da eta pa de la cro no lo gía. 

El 22 de no viem bre de 2001 se fir mó un con ve nio de co la bo ra ción a
tra vés del cual se creó el Con sor cio Pro mo tor del Insti tu to de Me di ci na
Ge nó mi ca, cu ya mi sión se ría lle var a ca bo los es tu dios eje cu ti vos y de
de ta lle pa ra el es ta ble ci mien to de una ins ti tu ción con el per fil de un ins ti -
tuto na cio nal de sa lud en me di ci na ge nó mi ca. Des de su ini cio, los tra ba jos
en tor no a es te ob je ti vo con ta ron con im por tan tes cuer pos co le gia dos, in -
cluyen do en to do mo men to un Co mi té de Aspec tos Éti cos de la Me di ci na
Ge nó mi ca.

Los par ti ci pan tes en el es tu dio de las im pli ca cio nes éti cas de la me di -
ci na ge nó mi ca du ran te la ges ta ción y es ta ble ci mien to del Inme gen se lis -
tan acon ti nua ción:

Co mi té de Aspec tos Éti cos Con sor cio Pro mo tor (2002-2004)

• Fer nan do Ca no Va lle
• Jo sé Ma ría Can tú Gar za
• Ales san dra Car ne va le
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• Daf na Fein holtz
• Ju lia na Gon zá lez (pre si den te)
• Ru bén Lis ker
• Mar cia Mu ñoz de Alba
• Die go Va la dés Ríos
• Ro dol fo Váz quez
• Anto nio Ve láz quez

Co mi sión de Éti ca del Inme gen  (2005-006)

• Eduar do Ba rrien tos (pre si den te)
• Lau ra del Bos que Pla ta
• Daf na Fein holtz
• Cé sar La ra Álva rez
• Jor ge Li na res Sal ga do
• Isa bel Luen gas
• Liz beth Sa gols Sa les

El 29 de abril de 2004, am bas cá ma ras del H. Con gre so de la Unión
de Mé xi co apro ba ron, por abru ma do ra ma yo ría, la crea ción del Insti tu to
Na cio nal de Me di ci na Ge nó mi ca (Inme gen), con el fin de coad yu var al
de sa rro llo de una pla ta for ma na cio nal en me di ci na ge nó mi ca en be ne fi -
cio de los me xi ca nos.17 Así, el Inme gen lle va a ca bo pro gra mas de in ves -
ti ga ción cien tí fi ca, en se ñan za y di vul ga ción con ba se en el Pro gra ma de
Traba jo de su di rec tor ge ne ral, apro ba do por su Jun ta de Go bier no.18 A con -
ti nua ción se en nu me ran las nue ve es tra te gias en que se or ga ni za el Pro -
gra ma de Tra ba jo. Po drá ob ser var se que exis te una es tra te gia ex plí ci ta -
men te de di ca da al es tu dio de las im pli ca cio nes éti cas, le ga les y so cia les
de la me di ci na ge nó mi ca.
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17 “Crea ción del Insti tu to Na cio nal de Me di ci na Ge nó mi ca”, Dia rio Ofi cial de la Fe -
de ra ción, Mé xi co, 20 de Ju lio de 2004.

18 Ji mé nez Sán chez, G., Pro gra ma de tra ba jo pa ra di ri gir el Insti tu to Na cio nal de
Me di ci na Ge nó mi ca 2004-2009, Mé xi co,  Fun da ción Me xi ca na pa ra la Sa lud, 2004, 148.



ESTRA TE GIAS DEL PRO GRA MA DE TRA BA JO

PA RA EL INME GEN 2004-2009

• Estra te gia 1. Di se ño or ga ni za cio nal: Sis te ma Inme gen.
• Estra te gia 2. Inves ti ga ción cien tí fi ca de al to ni vel en me di ci na ge -

nó mi ca.
• Estra te gia 3. Ense ñan za de ex ce len cia en me di ci na ge nó mi ca.
• Estra te gia 4. Tec no lo gía ge nó mi ca de pun ta apli ca da a la sa lud.
• Estra te gia 5. Esta ble ci mien to de la in fraes truc tu ra ini cial.
• Estra te gia 6. Alian zas es tra té gi cas pa ra el de sa rro llo in te gral de la

me di ci na ge nó mi ca.

• Estra te gia 7. Tra duc ción del co no ci mien to cien tí fi co en bie nes y
ser vi cios.

• Estra te gia 8. Cum pli mien to con el mar co éti co, le gal y so cial.
• Estra te gia 9. La ad mi nis tra ción al ser vi cio de la in ves ti ga ción y la

do cen cia

El Inme gen, a die cio cho me ses de su crea ción, de sa rro lla pro yec tos
in no va do res tan to en el con tex to na cio nal co mo en el in ter na cio nal. Una
de las áreas de ma yor im por tan cia es ase gu rar que la en se ñan za e in ves ti -
gación que se rea li ce den tro del Insti tu to cum pla ca bal men te con el marco
éti co, le gal y so cial de la me di ci na ge nó mi ca. Pa ra ello, el Insti tu to cons -
ti tu yó su Co mi sión de Éti ca el 17 de ju nio de 2005, in te gra da por un gru -
po in ter dis ci pli na rio que in clu ye per so nal en tre na do en éti ca de la in ves -
ti ga ción por la Uni dad de Bioé ti ca de la Orga ni za ción Pa na me ri ca na para 
la Sa lud (OMS), re co no ci dos in ves ti ga do res y pro fe so res en el cam po de la
bioéti ca de la UNAM; bió lo gos con co no ci mien tos en me di ci na ge nó mi ca;
abo ga dos, y un re pre sen tan te de la co mu ni dad con ca pa ci dad pa ra orien -
tar a los in ves ti ga do res en sus pro yec tos y pa ra sal va guar dar los de re -
chos de las per so nas que par ti ci pan en la mis ma.19

Una de las es tra te gias que ha de sa rro lla do el Inme gen pa ra co no cer a
fon do los re tos éti cos, le ga les y so cia les de la me di ci na ge nó mi ca en el
ám bi to de la cul tu ra me xi ca na, es el de sa rro llo del Cen tro de Inves ti ga -
ción en Aspec tos Éti cos, Le ga les y So cia les de la Me di ci na Ge nó mi ca den tro
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19 “Re gla men to de la Ley Ge ne ral de Sa lud en Ma te ria de Inves ti ga ción”, Dia rio Ofi cial 
de la Fe de ra ción, 6 de ene ro de 1987; “Ley Ge ne ral de Sa lud”, Dia rio Ofi cial de la Fe de ra -
ción, 7 de fe bre ro de 1984.



del Insti tu to. Así, re forza rá su ver tien te de in ves ti ga ción clí ni ca y con ti -
nuará for man do re cur sos hu ma nos en me di ci na ge nó mi ca con só li das
bases so bre es tas im pli ca cio nes. Pa ra ello, el Inme gen ha de sa rro lla do
una se rie de alian zas es tra té gi cas que coad yu ven al es ta ble ci mien to y de -
sarrollo ini cial de di cho cen tro. Entre ellas, se han es ta ble ci do co la bo ra cio -
nes y con sul tas con OPS/OMS en Wa shing ton D. C., par ti cu lar men te con
su Uni dad de Bioé ti ca. Esta alian za se ve rá for ma li za da a tra vés de un
con ve nio de co la bo ra ción pa ra la for ma ción de re cur sos hu ma nos de am -
bas ins ti tu cio nes, en el área de éti ca de la in ves ti gación y me di ci na ge nó -
mi ca; in ter cam bio de in for ma ción; fo men to al de sa rro llo de la bioé ti ca en
me di ci na ge nó mi ca, y la ela bo ra ción de pro yec tos con jun tos que apo yen el
de sa rro llo en es ta área en Amé ri ca La ti na y el Ca ri be.

Por otra par te, en ene ro de 2006 el Inme gen fue ad mi ti do co mo miem bro
nu me ra rio del Pu blic Po pu la tion Pro ject in Ge no mics (P3G), un con sor -
cio in ter na cio nal sin fi nes de lu cro que tie ne por ob je ti vo prin ci pal pro -
mo ver la co la bo ra ción en tre in ves ti ga do res en ge nó mi ca po bla cional, a
tra vés de la crea ción de una ba se de da tos pú bli ca, abier ta, ac ce si ble y trans pa -
ren te (The Pu blic Po pu la tion Pro ject in Ge no mics: www.P3Gcon sor tium.org).

Con lo an te rior, se pre ten de que el de sa rro llo de los gran des des cu bri -
mien tos que rea li cen el Inme gen y otras ins ti tu cio nes re la cio na das con la 
ge nó mi ca don de par ti ci pa el ser hu ma no co mo su je to de in ves ti ga ción no 
sea rea li za do sin la su per vi sión éti ca y le gal que co rres pon da.

X. PERS PEC TI VAS Y RE TOS

Los avan ces ver ti gi no sos de las cien cias ge nó mi cas, par ti cu lar men te
aque llos que es tán re la cio na dos con la me di ci na, nos en fren tan al ini cio
de una nue va re vo lu ción en el co no ci mien to hu ma no que im pac ta rá di -
rec ta men te a di fe ren tes ac ti vi da des de las so cie da des con tem po rá neas.
Así, se pre di cen cam bios ra di ca les en la tec no lo gía, la prác ti ca mé di ca,
la eco no mía y la in dus tria, en tre otras áreas, mis mas que se rán de gran
im por tan cia pa ra las so cie da des.

Las apli ca cio nes de es te nue vo co no ci mien to a la prác ti ca mé di ca
ofre ce rán im por tan tes ins tru men tos nue vos pa ra una me di ci na más in di -
vi dua li za da, pre dic ti va y pre ven ti va que con tri bui rá a una me jor ca li dad
de vi da de las per so nas, al tiem po de ofre cer in for ma ción fun da men tal pa ra
un gas to en sa lud más ar mó ni co a las ne ce si da des de ca da po bla ción. Si
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bien la me di ci na ge nó mi ca se pre sen ta co mo una gran opor tu ni dad de
de sa rro llo, es pre ci so no ge ne rar fal sas ex pec ta ti vas, si no vi sua li zar las
co mo nue vas he rra mien tas que con tri bu yen al me jor cui da do de la sa lud. 
Es así, que vi sua li zar es ta nue va era de la me di ci na en su con tex to y ho -
ri zon te de de sa rro llo per mi ti rá cons truir a la par, una se rie de ele men tos
que re que ri rá la so cie dad pa ra su efec ti va im ple men ta ción. Entre ellos,
pro gra mas de edu ca ción tan to for ma les co mo in for ma les, a fin de ase gu -
rar que to dos los miem bros de las so cie da des pue dan co no cer los be ne fi -
cios y po ten cia les ries gos a que nos en fren ta rá la era ge nó mi ca. Par ti cu -
lar men te, la for ma ción de las nue vas ge ne ra cio nes de mé di cos y
profe sio na les en otras áreas re sul ta rá es tra té gi ca pa ra el de sa rro llo ar mó ni co 
de la so cie dad en los pró xi mos años.

La crea ción de una le gis la ción mo der na, acor de con los avan ces cien -
tí fi cos en me di ci na ge nó mi ca se rá de gran im por tan cia pa ra con ten der
exi to sa men te con al gu nos de los re tos le ga les a los que es ta nue va era
ge nó mi ca nos en fren ta rá. Así, se rá fun da men tal con tar con mar cos ju rí -
di cos que atien dan las ne ce si da des re la cio na das con la con fi den cia li dad
de la in for ma ción, al tiem po de evi tar es tig ma ti za ción y dis cri mi na ción
so cial, la bo ral y de pro tec ción so cial en tre otros. Esto con el fin de pro te -
ger el de re cho a la in te gri dad de las per so nas, to da vez que la pro tec ción
ju rí di ca exis ten te ha si do re ba sa da debido a las implicaciones que
representa el conocimiento de la información genética de los individuos.

Por otra par te, la pro tec ción de la so be ra nía ge nó mi ca re sul ta rá de gran
impor tan cia pa ra ase gu rar que Mé xi co sal va guar de el pa tri mo nio ge nó mi co
de su po bla ción, y evi te abu sos y he ge mo nías ex ter nas en cam pos tan sen -
si bles co mo la sa lud y la eco no mía en es te nue vo or den eco nó mi co mun -
dial ba sa do en el co no ci mien to.

El ple no de sa rro llo de la me di ci na ge nó mi ca en be ne fi cio de la so cie -
dad me xi ca na re que ri rá de de sa rro llo de in fraes truc tu ra, re cur sos hu ma -
nos y re cur sos pa ra la in ves ti ga ción cien tí fi ca, así co mo de pro gra mas de 
edu ca ción y un ri gu ro so cui da do de las im pli ca cio nes éti cas, le ga les y
so cia les; ade más del de sa rro llo de mar cos ju rí di cos mo der nos que es ti -
mu len el de sa rro llo de la me di ci na ge nó mi ca, al tiem po que pro te jan de
los ries gos éti cos, le ga les y so cia les a los que nos en fren ta.
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