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SUMARIO: I. Intro duc ción. II. La in for ma ción per so nal. III. La
in for ma ción per so nal y la sa lud. IV. Con clu sio nes.

I. INTRODUCCIÓN

Den tro del even to “Segundas Jor na das so bre Glo ba li za ción y
De re chos Hu ma nos: Bioé ti ca y Bio tec no lo gía” ce le bra das en el
Insti tu to de Inves ti ga cio nes Ju rí di cas en el ve ra no del 2003, la
in ves ti ga ción ge nó mi ca pa re ce ser el te ma co mún den tro de las
re fle xio nes bioé ti cas y bio tec no ló gi cas con tem po rá neas. En es te
or den de ideas, nos pa re ce per ti nen te de sa rro llar al gu nas re fle -
xio nes en tor no a los ban cos de da tos de in for ma ción per so nal,
ha cien do én fa sis en los ban cos ge né ti cos, es de cir, aque llos que
con tie nen ma te rial ge né ti co hu ma no —te ji dos, cé lu las o com po -
nen tes sanguíneos—.

Con es tas re fle xio nes tra ta mos de dar con te ni do a uno de los
fu tu ros ele men tos bá si cos y esen cia les de las apli ca cio nes de la
me di ci na ge nó mi ca: los ban cos de da tos de ADN; ¿qué con tie -
nen?, ¿pa ra qué se rea li zan?, ¿cuán do es o se rá per ti nen te crear -
los?, ¿de quiénes son?, ¿quié nes tie nen pro pie dad so bre ellos?
¿quié nes po drán te ner ac ce so a ellos?, ¿se pre sen tan con flic tos
éti cos al ela bo rar los?, ¿cuá les son los re que ri mien tos le ga les
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*  Es in ves ti ga do ra de tiem po com ple to del Insti tu to de Inves ti ga cio nes Ju rí -
di cas de la UNAM; miem bro del Co mi té de Éti ca del Insti tu to Na cio nal de Sa -
lud Pú bli ca; se cre ta ria téc ni ca del Co mi té del Aspec tos Éti cos y Le ga les de la
Co mi sión Na cio nal del Ge no ma Hu ma no.
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pa ra im ple men tar los? Son és tas al gu nas de las in te rro gan tes
que pre ten de mos di lu ci dar en es tos bre ves co men ta rios.

II. LA INFORMACIÓN PERSONAL

1. El con te ni do de los ban cos de da tos:
la in for ma ción per so nal

Co mo sa be mos, el de sa rro llo de la tec no lo gía in for má ti ca en la
dé ca da de los se ten tas, dio lu gar al ma ne jo de gran des can ti da des
de in for ma ción, ge ne ran do los lla ma dos ban cos de da tos y sis te -
mas de in for ma ción que, mon ta das en la tec no lo gía te le má ti ca,
han he cho de In ter net un em ble ma del mun do con tem po rá neo.

Sin em bar go, el ma ne jo de la in for ma ción ha ge ne ra do im por -
tan tes ten sio nes ju rí di cas, en par ti cu lar en el ca so del ar chivo, la
re co pi la ción, la di fu sión o la se cre cía de la in for ma ción no
públi ca. Den tro de es te ru bro ten dría mos a la in for ma ción pro te -
gi da por los de re chos de au tor y la in for ma ción per so nal o no mi -
na ti va, es de cir, aque lla que re ve la cier tos da tos o ca rac te rís ti cas
de un su je to en par ti cu lar. Es pre ci sa men te es ta úl ti ma in for ma -
ción, que re ve la los da tos de un in di vi duo, la que nos in te re sa
por ser és ta la que es re le van te a la sa lud, y por lo tan to, tras cen -
den te en la in ves ti ga ción ge nó mi ca.

Pe ro ¿qué es la in for ma ción per so nal?, tra ta de to dos aque -
llos da tos que dan cuen ta de la vi da de un in di vi duo: el nom bre, 
el ape lli do, la edad, el se xo, el do mi ci lio, el es ta do ci vil, el nú -
me ro del CURP, el nú me ro de li cen cia, el de pa sa por te, su his -
to ria cre di ti cia, su his to ria so bre el ac ce so a los ser vi cios de sa -
lud pú bli ca o pri va da, los re ci bos de los ser vi cios pú bli cos
(co mo la luz, el te lé fo no, el ser vi cio de ca ble, el ser vi cio de
Inter net), los da tos so bre sus pro pie da des mue bles e in mue bles, 
los cré di tos o hi po te cas emi ti dos en su nom bre. En po cas pa la -
bras, es ta in for ma ción re fle ja la in te rac ción pú bli ca y pri va da
del in di vi duo en so cie dad.
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Gra cias a las po ten cia li da des de los ins tru men tos in for má ti -
cos, es te ti po de da tos con si de ra dos ino fen si vos o po co re le van -
tes des de su ori gen se han con ver ti do en bie nes in tan gi bles de
enor me va lor tan to so cial, po lí ti co e in clu so eco nó mi co.

Es evi den te que tan to el Esta do co mo las per so nas mo ra les
del sec tor pú bli co y pri va do es tán obli ga das por su pro pia na tu -
ra le za al ma ne jo de in for ma ción y de da tos per so na les.1

No obs tan te, tan to prin ci pios ju rí di cos bá si cos del de re cho
in ter na cio nal de los de re chos hu ma nos, co mo nor mas ju rí di cas
na cio na les, im po nen cier tas res tric cio nes de pro tec ción y pre -
ven ción al ma ne jo irres tric to de la in for ma ción per so nal.2

2. El mar co le gal de la in for ma ción per so nal en Mé xi co

Pre ci sa men te en es ta lí nea de ideas, la re cien te men te apro ba -
da Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción Pú -
bli ca Gu ber na men tal, LFTAI, es ta ble ce cier tos li nea mien tos
bá si cos so bre el te ma. 3

Si bien es cier to que la LFTAI tra ta de dar res pues ta a las crí -
ti cas so bre la fal ta de re gu la ción so bre el de re cho a la in for ma -
ción en Mé xi co, in clu so crean do el Insti tu to Fe de ral de Acce so a 
la Infor ma ción co mo una en ti dad au tó no ma en car ga da de la tu te la
y pro mo ción de la nue va ley, se es ta ble cen im por tan tes de ter mi na -
cio nes en tor no al te ma de la in for ma ción per so nal.

Efec ti va men te, por pri me ra vez en la his to ria de nues tra tan
ra quí ti ca re gu la ción so bre el de re cho a la pri va ci dad en Mé xi -
co, la LFTAI de fi ne en su ar tícu lo 3, frac ción II:

Da tos per so na les: la in for ma ción con cer nien te a una per so na fí si -
ca, iden ti fi ca da o iden ti fi ca ble, en tre otra, la re la ti va a su ori gen
éti co o ra cial, o que es té re fe ri da a las ca rac te rís ti cas fí si cas, mo -
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1 Gran par te de es ta in for ma ción per so nal es ma ne ja da por ra zo nes es ta dís -
ti cas a tra vés del INEGI.

2 Mu ri llo de la Cue va, Pa blo Lu cas, “La cons truc ción del de re cho a la au to -
de ter mi na ción in for ma ti va”, Re vis ta de Estu dios Po lí ti cos, Ma drid, núm. 104,
nue va épo ca, abril-ju nio de 1999.

3 Dia rio Ofi cial, 11 de ju nio de 2002.
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ra les o emo cio na les, a su vi da afec ti va y fa mi liar, do mi ci lio, nú -
me ro te le fó ni co, pa tri mo nio, ideo lo gía y opi nio nes po lí ti cas,
creen cias o con vic cio nes re li gio sas o fi lo só fi cas, los es ta dos de
sa lud fí si cos o men ta les, las pre fe ren cias se xua les, u otras aná lo -
gas que afec ten su in ti mi dad.

Se tra ta de una de fi ni ción que re co ge los pun tos más re le van -
tes de las dis po si cio nes in ter na cio na les,4 que des de lue go es
enun cia ti va, mas no li mi ta ti va.

Sin em bar go, la nue va nor ma ti vi dad me xi ca na es ta ble ce
apor ta cio nes ori gi na les y un tan to sub je ti vas que se gu ra men te
ha brán de dar lu gar a in ter pre ta ción, ¿qué de be mos en ten der
por la de no ta ción de “ca rac te rís ti ca mo ral o emo cio nal”? Inclu -
so el in cluir el nú me ro te le fó ni co co mo ele men to que pue de
afec tar la in ti mi dad pa re ce pe cu liar —¿por qué no po ner en ton -
ces el co rreo elec tró ni co?—.

Des de nues tra opi nión, la de fi ni ción es tan ge ne ral, al to mar
los ele men tos clá si cos de la de fi ni ción de da tos per so na les, co -
mo par ti cu lar, al ha cer men ción del nú me ro te le fó ni co, ha bre -
mos de ver qué tan tos con flic tos pue de pre sen tar en la prác ti ca.

Es cu rio so cómo el mis mo le gis la dor, al dar la de fi ni ción de
da tos per so na les, cae en un error al ha blar de in for ma ción que
afec ta su in ti mi dad, y no que re ve la su in ti mi dad, pre su po nien -
do un da ño en sí mis mo la re ve la ción de es ta in for ma ción,
cuan do no en to dos los ca sos se cau sa rá un da ño.

3. La in for ma ción re ser va da y con fi den cial en Mé xi co:
la in for ma ción de la sa lud

Aho ra bien, ¿có mo ha con tem pla do la nue va ley la in for ma -
ción de la sa lud?, pues és ta ha si do in cor po ra da en el con cep to
de in for ma ción re ser va da, que de fi ne el ar tícu lo 13 de la si -
guien te for ma:

MARCIA MUÑOZ DE ALBA MEDRANO94

4 Con ve nio del 28 de ene ro de 1981 del Con se jo de Eu ro pa, pa ra la pro tec -
ción de las per so nas con res pec to al tra ta mien to au to ma ti za do de da tos de ca -
rác ter per so nal, he cho en Estras bur go.
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Co mo in for ma ción re ser va da po drá cla si fi car se aque lla cu ya
di fu sión pue da:

a) Com pro me ter la se gu ri dad na cio nal, la se gu ri dad pu bli ca
o de fen sa na cio nal;

b) Me nos ca bar la con duc ción de las ne go cia cio nes o bien,
de las re la cio nes in ter na cio na les, in clui da la in for ma ción
que otros Es ta dos u or ga nis mos in ter na cio na les en tre -
guen con ca rác ter de con fi den cial al Esta do me xi ca no;

c) Da ñar la es ta bi li dad fi nan cie ra, eco nó mi ca o mo ne ta ria
del país;

d) Po ner en ries go la vi da, la se gu ri dad o la sa lud de cual -
quier per so na, o

e) Cau sar un se rio per jui cio a las ar ti fi cia les de ve ri fi -
cación del cum pli mien to de las le yes, pre ven ción o per -
se cu ción de los de li tos, la im par ti ción de la jus ti cia, la
recau da ción de las con tri bu cio nes, las ope ra cio nes de con -
trol mi gra to rio, las es tra te gias pro ce sa les en los pro ce sos
ju di cia les o ad mi nis tra ti vos mien tras las re so lu cio nes no
cau sen es ta do.

La mis ma ley es ta ble ce que tra tán do se de in for ma ción cla si fi -
ca da co mo re ser va da, po drá per ma ne cer con es te ca rác ter has ta
por un pe rio do de do ce años, pu dien do per der esa cla si fi ca ción
cuan do, di ce la ley: “se ex tin gan las cau sas que die ron ori gen a su
cla si fi ca ción o cuan do ha ya trans cu rri do el pe rio do de re ser va”.5

4. La pro tec ción de los da tos per so na les

Aho ra bien, la ley abre un ca pí tu lo des ti na do a “La pro tec -
ción da tos per so na les” don de se ña la las obli ga cio nes que tie nen 
los su je tos obli ga dos6 en el ma ne jo de los mis mos.
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5 Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción Pú bli ca Gu ber -
na men tal, ar tícu lo 15.

6 Los su je tos obli ga dos son de ter mi na dos en la frac ción XIV del ar tícu lo 3
y son: a) El Po der Eje cu ti vo fe de ral, la ad mi nis tra ción pú bli ca fe de ral y la Pro -
cu ra du ría de la Re pú bli ca; b) El Po der Le gis la ti vo fe de ral, in te gra do por la Cá -
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Den tro de las obli ga cio nes des ta can: la pro tec ción, la ac tua -
li za ción, la rec ti fi ca ción —de ofi cio o a so li ci tud de par te—, la
con fi den cia li dad y la se gu ri dad de los da tos per so na les.7 Des de
lue go se se ña la que los da tos per so na les ge ne ra dos en sis te mas
de in for ma ción pú bli cos no po drán ser di fun di dos, dis tri bui dos
o co mer cia li za dos, sal vo au to ri za ción ex pre sa.8

Sin em bar go a lo lar go de la men cio na da ley exis ten al gu -
nas dis po si cio nes con cre tas en las que se po si bi li ta la di fu sión 
de la in for ma ción per so nal, se abre la po si bi li dad de aten tar
con tra la dig ni dad del in di vi duo. Es evi den te que den tro del
pro ce so de re gla men ta ción del de re cho a la in for ma ción y el ac -
ce so a la in for ma ción, la par te re la ti va a los da tos per so na les
de be ser re gla men ta da de ma ne ra ex plí ci ta por lo que la fu tu ra
le gis la tu ra ha brá de sal va guar dar es ta tras cen den te la gu na le -
gis la ti va.

III. LA INFORMACIÓN PERSONAL Y LA SALUD

1. La di fu sión de la in for ma ción de la sa lud:
¿sin con sen ti mien to?

Des de nues tro pun to de vis ta la nue va Ley Fe de ral de Trans -
pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción Pú bli ca Gu ber na men tal
equi vo ca la ma ne ra en que au to ri za la di fu sión li bre de la in for -
ma ción de la sa lud, ya que en su ar tícu lo 22 de ter mi na que:
“No se re que ri rá el con sen ti mien to de los in di vi duos pa ra pro -
por cio nar los da tos per so na les, en los si guien tes ca sos: I. Los
ne ce sa rios pa ra la pre ven ción o el diag nós ti co mé di co, la pres -
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ma ra de Di pu ta dos, la Cá ma ra de Se na do res, la Co mi sión Per ma nen te y cual -
quie ra de sus ór ga nos; c) El Po der Ju di cial de la Fe de ra ción y el Con se jo de la
Ju di ca tu ra Fe de ral; d) Los ór ga nos cons ti tu cio na les au tó no mos; e) Los tri bu na -
les ad mi nis tra ti vos fe de ra les, y f) Cual quier otro ór ga no fe de ral.

7 Artícu lo 20 de la Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción
Pú bli ca Gu ber na men tal. 

8 Artícu lo 21 de la Ley Fe de ral de Trans pa ren cia y Acce so a la Infor ma ción
Pú bli ca Gu ber na men tal.
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ta ción de asis ten cia mé di ca o la ges tión de ser vi cios de sa lud y
no pue da re ca bar se su au to ri za ción”. Esta dis po si ción es vio la -
to ria de prin ci pios del de re cho in ter na cio nal que pro te gen la au -
to de ter mi na ción in for ma ti va don de el su je to es el due ño de la in -
for ma ción y es el que de ter mi na el des ti no de la mis ma.9

2. Las ba ses de da tos so bre la in for ma ción en sa lud:
pro tec ción ju rí di ca

Que re mos co no cer el es ta tus ju rí di co de los ban cos de da tos
en sa lud, pe ro ¿dón de es tá la in for ma ción so bre la sa lud?, en
de pen den den cia del tra ta mien to que se le de a la in for ma ción,
ten dre mos:

a) Infor ma ción de sa lud do cu men tal: es de cir, to dos aque -
llos da tos que for man par te del ex pe dien te clí ni co, el re -
gis tro de exá me nes apli ca dos, y los diag nós ti cos y tra ta -
mien tos que se han apli ca do a un pa cien te. En es te pun to
de be mos acla rar que se gún el es ce na rio don de se apli -
quen los exá me nes mé di cos o se rea li ce la in ves ti ga ción,
el mar co ju rí di co a apli car, se rá di ver so.

b) Infor ma ción de sa lud bio mé di ca: se tra ta de to dos los da -
tos que son ex traí dos a par tir de mues tras de te ji dos, cé -
lu las y que co rres pon den a un su je to de ter mi na do. Estas
mues tras pue den ser pro duc to de un exa men mé di co sim -
ple o bien, co mo par te de un pro yec to de in ves ti ga ción en 
el ám bi to de la sa lud hu ma na.

c) Infor ma ción de sa lud au to ma ti za da: se tra ta de los da tos
ob te ni dos de los úl ti mos dos, pe ro ma ne ja dos de ma ne ra
au to má ti ca, im pli can do el uso o di se ño de un pro gra ma de
cómpu to y des de lue go la es truc tu ra de un ba se de da tos.
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9 Con ve nio del 28 de ene ro de 1981 del Con se jo de Eu ro pa, pa ra la pro tec -
ción de las per so nas con res pec to al tra ta mien to au to ma ti za do de da tos de ca -
rác ter per so nal, he cho en Estras bur go, ar tícu los 5, 6 y 8. 
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Aho ra bien, de be mos se ña lar que sien do la Ley Ge ne ral de
Sa lud la re gu la do ra de la pres ta ción, aten ción y ma ne jo de los
ser vi cios de sa lud, no es ta ble ce de ma ne ra ex pre sa el con cep to
de ex pe dien te mé di co; por su par te, el Re gla men to de la Ley
Ge ne ral de Sa lud en Ma te ria de Pres ta ción de Ser vi cios de
Aten ción Mé di ca, en su ar tícu lo 32, ha ce re fe ren cia a los “ex -
pe dien tes clí ni cos”, de ter mi nan do que las ins ti tu cio nes de sa lud 
que re ci ban el in ter na mien to de en fer mos es ta rán obli ga dos a
con ser var las ex pe dien tes clí ni cos de los usua rios, por pe rio do
mí ni mo de cin co años.

Den tro del ru bro de las nor mas ofi cia les, te ne mos la Nor ma
Ofi cial Me xi ca na del Expe dien te Clí ni co de fi ni do co mo “el con -
jun to de do cu men tos es cri tos, grá fi cos e ima ge no ló gi cos o de
cual quier otra ín do le, en los cua les el per so nal de sa lud de be rá
ha cer los re gis tros, ano ta cio nes y cer ti fi ca cio nes co rres pon dien -
tes a su in ter ven ción con arre glo a las dis po si cio nes sa ni ta rias”;
tam bién con tie ne la de fi ni ción del re su men clí ni co, “al do cu men -
to ela bo ra do por un mé di co, en el cual se re gis tra rán los as pec tos 
re le van tes de la aten ción mé di ca de un pa cien te, con te ni dos en el 
ex pe dien te clí ni co. De be rá te ner co mo mí ni mo: pa de ci mien to ac -
tual, diag nós ti cos, tra ta mien tos, evo lu ción, pro nós ti co, es tu dios
de la bo ra to rio y ga bi ne te”.10

En las le gis la cio nes se cun da rias te ne mos que la nor ma ti vi -
dad del Insti tu to Me xi ca no de Se gu ri dad So cial al Ser vi cio de
los Tra ba ja do res del Esta do, en su ar tícu lo 2, de ter mi na que el
ex pe dien te mé di co es de la ins ti tu ción. Por su par te, en la re for -
ma del Insti tu to Me xi ca no del Se gu ro So cial,11 se es ta ble ció el
ru bro del ex pe dien te clí ni co elec tró ni co de ter mi nan do obli ga -
cio nes pa ra el ma ne jo, sin em bar go, des de lue go, que el ma ne jo 
au to má ti co de la in for ma ción pue de po ner en ma yor ries go la
con fi den cia li dad del pa cien te en cues tión.

MARCIA MUÑOZ DE ALBA MEDRANO98

10 Nor ma ofi cial me xi ca na, NOM-168-SSA1-1998, del ex pe dien te clí ni co,
pun to 4 de de fi ni cio nes. 

11 Se tra ta de la re for ma al Insti tu to Me xi ca no del Se gu ro So cial, pu bli ca da
el 20 de di ciem bre del año 2001, don de prác ti ca men te se re for mó la Ley Ge ne -
ral de ma ne ra com ple ta. 
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Por otro la do, den tro del ma ne jo pri va do de la in for ma ción
en sa lud, es de cir, la clí ni ca mé di ca pri va da, se apli can de ma -
ne ra ge ne ral las dis po si cio nes de la Ley Ge ne ral de Sa lud, pe ro
al tra tar se de ser vi cios pro fe sio na les pri va dos, la nor ma apli ca -
ble se rá la Ley Ge ne ral de Pro fe sio nes, don de se es ta ble cen
normas generales de confidencialidad profesional.

Aho ra bien, con re la ción a pro tec ción ju rí di ca de las ba ses de 
da tos es tán re gla men ta das en el de re cho me xi ca no por la Ley
Fe de ral de De re chos de Au tor, que es ta ble ce en su ar tícu lo 13:
“Se rán pro te gi dos por los de re chos de au tor las obras: de com -
pi la ción, in te gra da por las co lec cio nes de obras ta les co mo las
en ci clo pe dias, las an to lo gías y de obras u otros ele men tos co mo 
las ba ses de da tos siem pre que di chas co lec cio nes, por su se lec -
ción o la dis po si ción de su con te ni do o ma te ria, cons ti tu yan
una crea ción in te lec tual”, ade más de que el ar tícu lo 107 es ta -
ble ce que tam bién se en cuen tran pro te gi das “las ba ses de da tos
o de otros ma te ria les le gi bles por me dio de má qui nas o en for -
ma, que por ra zo nes de su se lec ción y dis po si ción de su con te -
ni do cons ti tu yan crea cio nes in te lec tua les, que da rán pro te gi das
co mo com pi la cio nes. Di cha pro tec ción no se ex ten de rá a los
da tos y ma te ria les de los mis mos”.12

Por otro la do, es ta mis ma Ley de De re chos de Au tor es ta ble -
ce que tra tán do se de la ge ne ra ción de ba ses de da tos el ar tícu lo
109 de ter mi na que: “el ac ce so a la in for ma ción de ca rác ter pri -
va do re la ti va a las per so nas, así co mo la pu bli ca ción, re pro duc -
ción, di vul ga ción, co mu ni ca ción pú bli ca y trans mi sión de di cha 
in for ma ción, re que ri rá la au to ri za ción pre via de las per so nas de 
que se tra te”.

Esto im pli ca ría que al rea li zar un ban co de da tos, el su je to
die ra su au to ri za ción ex pre sa, si bien es cier to que es ta dis po si -
ción ra ti fi ca los prin ci pios de la Con ven ción de Estras bur go so -
bre la pro tec ción de da tos per so na les, sa be mos de so bra que es -
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12 La Ley Fe de ral de De re chos de Au tor, ar tícu lo 13 frac ción  XIV y ar tícu -
lo 107.
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te ar tícu lo es nor ma vi gen te, más no po si ti va, ya que nin gu na
em pre sa pú bli ca o pres ta do ra de ser vi cios pri va dos, o el mismo
Esta do, rea li za esta solicitud.

3. Las ba ses de da tos de ADN: im pli ca cio nes ju rí di cas

En teo ría, al tra tar se de la ge ne ra ción de ba ses de da tos en
ma te ria de sa lud, de be ría so li ci tar se al pa cien te la au to ri za ción
ex pre sa pa ra ar chi var sus da tos en un ban co de da tos, in for mar le
so bre la ma ne ra en que és tos se rán uti li za dos, ade más de no ti fi -
car le la ma ne ra en que de be rán ga ran ti zar le su con fi den cia li dad.
Aho ra con las nue vas dis po si cio nes de ac ce so a la in for ma ción,
se po drá di fun dir in for ma ción per so nal en ma te ria de sa lud, sin
la au to ri za ción del pa cien te.

Aho ra bien, co mo he mos vis to en la di ná mi ca de los ser vi -
cios de sa lud, se pue den ge ne rar di ver sas ba ses de da tos que
con ten drán in for ma ción en sa lud, pe ro ana li ce mos los di ver sos
usos:

A. Las ba ses de da tos de ADN: uso fo ren se

Una de las apli ca cio nes clá si cas de las hue llas y ma te rial ge -
né ti co es el ám bi to de la me di ci na fo ren se, el cual es una ra ma
de la me di ci na que se en car ga del es tu dio fi sio ló gi co y pa to ló -
gi co del ser hu ma no13 im pli ca da den tro de los pro ce sos de in -
ves ti ga ción pe nal.

Pre ci sa men te la me di ci na fo ren se uti li za co mo he rra mien ta
de tra ba jo el de no mi na do per fil ge né ti co que es el uso de una
hue lla ge né ti ca to ma da de un te ji do hu ma no, no te mos que se
tra ta de un te ji do hu ma no, que apor ta una in for ma ción de ter mi -
na da.

En pri me ra ins tan cia, se cla si fi ca rá asig nán do le un nú me ro
de re fe ren cia es pe cí fi ca —uso fo ren se—pe ro si fue ra re que ri do, 
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13 Dic cio na rio ju rí di co me xi ca no, 10a. ed., Po rrúa-UNAM, Insti tu to de Inves -
tiga cio nes Ju rí di cas, Mé xi co, 1997, pp. 2090 y 2091. voz: Me di ci na fo ren se.
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so bre es te mis mo per fil ge né ti co, po drían apli car se una se rie de 
reac ti vos y en con trar otro ti po de in for ma ción —uso del de re cho 
fa mi liar o uso bio mé di co—.

Aho ra bien, con re la ción a la crea ción de ba ses de da tos so -
bre in for ma ción ge né ti ca en la apli ca ción fo ren se, en con tra mos
a la ins ti tu ción Inter pol, cu yo ob je ti vo es ge ne rar ser vi cios que
ayu den a com ba tir y op ti mi zar el es fuer zo in ter na cio nal en el
com ba te del cri men; for man par te de es ta cor po ra ción 181 miem -
bros, y en un pro ce so de en cues ta so bre el ma ne jo de ban cos de 
da tos ge né ti cos, 127 paí ses con tes ta ron que 77 paí ses, es de cir
el 43% rea li zan aná li sis de ADN, y que 41 de los paí ses, es de -
cir el 23% tie nen ya en ope ra ción una ba se de da tos de ADN.
Este mis mo ín di ce au men tó el 14% de 1999 a 2002, y el 38%
de los paí ses pre di cen que em pe za rán a de sa rro llar ba ses de da -
tos ADN en los pró xi mos 5 años.14

En los tiem pos de la glo ba li za ción y el im pac to de la bio ge -
né ti ca se pro yec tan en el ám bi to de la me di ci na fo ren se es ce na -
rios don de se cons tru yan gran des bio re po si to rios, es de cir,
gran des ban cos de ADN, in clu so la pren sa ha da do ideas, co mo
la ge ne ra ción de los nue vos hac kers de la era ge nó mi ca, los
biohac kers, que es ta rían a la sa ga de ob te ner da tos de ban cos
y/o re po si to rios de in for ma ción ge né ti ca, tam bién se ha pen sa do
so bre la ob ten ción de hue llas ge né ti cas sin el con sen ti mien to y
vo lun tad del su je to, ¿se rá es to via ble?, ¿po drá evi tar se?, ¿có mo
im ple men tar la pro tec ción del su je to? Des de lue go que pa ra el
de re cho se pre sen tan enor mes re tos que ha brán de bus car y sal -
va guar dar la pro tec ción de la in te gri dad fí si ca del in di vi duo.15

B. Las ba ses de da tos de DNA: uso so cial

En es te ren glón te ne mos los ban cos que se ge ne ran ba jo el
cum pli mien to de nor mas par ti cu la res, co mo es el ca so de la lla -
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14 http://www.in ter pol.int/Pu blic/Fo ren sic/dna/in quiry/de fault.asp
15 http://www.us news.com/us news/nycu/tech/ar ti cles/021202/2dna banks.htm
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ma da hue lla de ta lón, en la pre ven ción de re tra so men tal pro du -
ci do por hi po ti roi dis mo con gé ni to, por lo que a to do ni ño, en tre 
48 ho ras y tres me ses de edad, se pun cio na rá el ta lón pa ra ob te -
ner seis go tas de san gre, que de be rán ser re co gi das en un fil tro
es pe cí fi co, mues tra que de be rá ser iden ti fi ca da y re mi ti da a un
la bo ra to rio es pe cia li za do pa ra es ta ble cer la pre sen cia o no de la 
en fer me dad.16 Es evi den te que en es te enor me ban co de da tos
ge ne ra do a par tir de es ta en fer me dad po drían ha cer se un sin nú -
me ro de prue bas de per fil ge né ti co, pe ro, ¿cuán tas prue bas ge -
né ti cas pue den ha cer se en Mé xi co?, ¿cúa les de és tas pue den
apli car se a ni vel neo na tal?, ¿quién tie ne el con trol so bre es tos
ban cos de mues tras ge né ti cas?, ¿qué su ce de con la in for ma ción
que pue de re co lec tar se?, ¿se de be in for mar so bre una pre dis po -
si ción ge né ti ca a la en fer me dad?, ¿cuán do se de be in for mar?,
¿só lo cuan do es mor tal?, ¿só lo cuan do pue de he re dar se?,
¿cuán do sí?, ¿cuán do no? Estas son al gu nas de las pre gun tas
que de be mos abor dar en el mar co de la edu ca ción y di fu sión so -
bre la im por tan cia del ge no ma hu ma no.

Co mo men cio na mos en lí neas an te rio res, a par tir del per fil
ge né ti co, se apli ca rían una se rie de reac ti vos pa ra com pro bar
los la zos de fi lia ción exis ten tes en tre los su je tos in vo lu cra dos
en un juicio de alimentos.

Aho ra bien, en par ti cu lar y con re la ción a la apli ca ción de
prue bas de ADN pa ra la de ter mi na ción de la pa ter ni dad, po de -
mos co men tar que en tér mi nos de efi cien cia y ve ra ci dad, la
prue ba ma ne ja da con los ade cua dos re que ri mien tos téc ni cos y
me to do ló gi cos es 100% ve raz.

Des de el pun to de vis ta ju rí di co, el exa men de ADN, co mo
me dio de prue ba en un jui cio en Mé xi co, es tá te nien do di ver sas 
suer tes de efi ca cia, en pri mer lu gar, exis te la tec no lo gía en la
apli ca ción y eva lua ción, en se gun do lu gar, los li ti gios ju rí di cos
que es ta si tua ción ha de sa ta do. Con re la ción al pri mer as pec to,
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16 Nor ma téc ni ca nú me ro 321 pa ra la pre ven ción del re tra so men tal pro du -
ci do por hi po ri toi dis mo con gé ni to, pu bli ca do en el Dia rio Ofi cial el 22 de sep -
tiem bre de 1988.
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en nues tro país no exis te un re gis tro de los la bo ra to rios que es -
tén ca pa ci ta dos pa ra rea li zar la prue ba de ma ne ra efi cien te y
ve raz, es por ello que en la ma yo ría de los ca sos los abo ga dos
pre fi rie ron man dar la prue bas a la bo ra to rios en los Esta dos
Uni dos, de he cho exis ten ser vi cios que ofer tan ese ti po de ser -
vi cios o en el peor de los ca sos, ofre cen pro por cio nar pa que tes
de prue bas de ADN a do mi ci lio.17

En cuan to al pun to de la via bi li dad ju rí di ca de la prue ba de
ADN en un jui cio de pa ter ni dad, po de mos co men tar que se han
pre sen ta do al gu nos jui cios, y las ju ris pru den cias dic ta das en es -
te sen ti do, que apo yan la pos tu ra de la no via bi li dad, ya que no
pue de obli gar se a un su je to a apli car se la prue ba en con tra de su 
vo lun tad, por ser un aten ta do ha cia su in te gri dad fí si ca. Si ana -
li za mos la for ma en que es tas prue bas fue ron acep ta das en otros 
paí ses, en con tra mos que es ta mis ma opi nión si guie ron las opi -
nio nes ju ris pru den cia les en el de re cho com pa ra do, sin em bar -
go, la via bi li dad se dio a ni vel le gis la ti vo in tro du cien do la pre -
sun ción fic ta en caso de negarse a participar en el examen,
argumentando la protección del menor.

C. Las ba ses de da tos de ADN: uso mé di co

Aho ra bien, te ne mos co mo úl ti mo pun to las ba ses de da tos
de ADN de uso mé di co, evi den te men te, en el es ce na rio del pro -
yec to del ge no ma hu ma no que tie ne co mo ob je to com ple tar la
se cuen cia ción del ADN. De be mos co men tar que el ge no ma hu -
ma no es el con jun to de nues tra in for ma ción ge né ti ca; la pa la bra 
ge nó mi ca fue pro pues ta por Tho mas H. Ro de rick en 1986, pa ra 
des cri bir la dis ci pli na cu yo ob je ti vo era ma pear y se cuen ciar el
ge no ma hu ma no; pre ci sa men te en la se cuen cia ción se han da do 
dos lí neas de aná li sis bá si cas, la ge nó mi ca es truc tu ral que con -
tem pla las in te rac cio nes del ge no ma y la ge nó mi ca fun cio nal,
que ana li za las fun cio nes de los ge nes.18
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El de sa rro llo de las tec no lo gías in for má ti cas en el ám bi to de
la ge né ti ca hu ma na es tá dan do lu gar a nue vas ra mas de de sa rro -
llo in for má ti co, así em pie za a de sa rro llar se la bioin for má ti ca, o 
la bio lo gía com pu ta cio nal, o la genó mi ca com pu ta cio nal, que
es la cien cia que per mi te crear y ges tio nar ba ses de da tos bio ló -
gi cos tra tan do de re gis trar y even tual men te si mu lar, to da la
com ple ji dad del ser vi vo, es de cir, que or de na la es truc tu ra je -
rár qui ca de los ge nes, su or de na mien to den tro del ge no ma, la
fun ción de las pro teí nas pa ra las que co di fi can y las in te rac cio -
nes en tre es tas pro teí nas, que da lu gar al man te ni mien to del me -
ta bo lis mo, la re pro duc ción y la for ma.19

En el ám bi to de la apli ca ción clí ni ca la prue ba ge né ti ca es
un mé to do ex pe ri men tal que per mi te de ter mi nar el es ta tus ge -
né ti co de un in di vi duo ba jo sos pe cha de una con di ción ge né ti ca 
par ti cu lar; da da una his to ria fa mi liar re le van te, sín to mas o sos pe -
cha clí ni ca. Los re sul ta dos ha brán de ser co mu ni ca dos a tra vés de
un Con se jo Ge né ti co, que es el pro ce so por el cual los en fermos o 
sus fa mi lia res que co rren el ries go de pa de cer una en fer me dad
he re di ta ria o una mal for ma ción con gé ni ta, son in for ma dos so -
bre la pro ba bi li dad de su apa ri ción o trans mi sión, así co mo de
las con se cuen cias de la mis ma y de los me dios que per mi ten
pre ve nir o tra tar di cha en fer me dad.20

Estos es ce na rios ge né ti cos des de lue go que em pie zan a ge ne -
rar se con ma yor in ten si dad fren te a la apa ri ción de la me di ci na
ge nó mi ca, la cual re vo lu cio na rá la prác ti ca de la me di ci na al
ofre cer nue vas for mas de diag nós ti co y tra ta mien to de las en -
fer me da des, tan to in di vi dua les, fa mi lia res y po bla cio na les.

D. Los apren di za jes del ca so de Islan dia

Es per ti nen te des ta car el ca so de Islan dia que, con una po bla -
ción de 270,000 per so nas, y que por sus ca rac te rís ti cas se ha
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20 http://svneu ro lo gia.org/fc/ge ne ti ca com.htm
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man te ni do ais la da y ho mo gé nea, re pre sen ta un per fil ideal pa ra
ras trear va ria cio nes ge né ti cas que pro du cen en fer me da des. En
el año 1998 el Con gre so de la Unión acep tó la pro pues ta del
mi nis tro de Sa lud de Islan dia pa ra fir mar un con ve nio con la
com pa ñía ame ri ca na CODE, pa ra crear un gran ban co de ADN
con la fi na li dad de ras trear el ori gen vi kin go de la po bla ción,
ade más des de lue go de ras trear las va ria cio nes ge né ti cas de la
po bla ción.21 Los ban cos que se crea rían se rían:

– Ban co de ex pe dien tes mé di cos de ciu da da nos;
– Ban co ADN de los ciu da da nos;
– Ban co de da tos ge nea ló gi cos.

De be mos men cio nar que tan to los da tos ge nea ló gi cos co mo
los del ex pe dien te mé di co se ha bían ve ni do crean do des de la
Pri me ra Gue rra Mun dial. Sin em bar go, la Aso cia ción Mé di ca
de Islan dia es tu vo en con tra, en vir tud de que los ciu da da nos
acep ta ron el pro yec to sin la ade cua da dis cu sión so bre la te má ti -
ca y el ma ne jo de la pri va ci dad de los ex pe dien tes mé di cos.22

Por otro la do, par te de los con flic tos so bre la re co pi la ción de
ADN eran: ¿es po si ble pro por cio nar lo si en su mo men to, no se
ha bía acor da do do nar las mues tras pa ra és te pro pó si to? Espe -
cia lis tas opi nan que en es te ti po de pro yec tos, y cuan do sea im -
po si ble ras trear al su je to por un ma ne jo anó ni mo de las mues -
tras, no es ne ce sa rio re cu rrir a pe dir su con sen ti mien to
in for ma do en el nue vo sen ti do. Sin em bar go, siem pre que exis -
tan iden ti fi ca do res se rá ne ce sa rio pe dir la au to ri za ción. El pro -
ble ma se en con tra ba en sa ber si se ría be né fi co pa ra los ciu da da -
nos de Islan dia, el pro por cio nar su ADN y que és te fue ra
ma ne ja do de “ma ne ra sim plis ta y re duc cio nis ta tal for ma que
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21 Annas, Geor ge, “Ru les for Re search on Ge ne tic Va ria tion, Les sons from
Ice land”, The New England Jour nal of Me de cin, vol. 342, núm. 24, ju nio 15 de 
2000.

22 Idem, To dos los ar chi vos so bre ex pe dien tes mé di cos se rían pro por cio na -
dos al pro yec to, sal vo, cuan do exis tie ra una ex pre sión ex pre sa del ciu da da no,
p. 1830.
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pu die ran eti que tar a la po bla ción de Islan dia de ma ne ra ne ga ti -
va, por ejem plo, con ten den cias al al coho lis mo y vio len tas”.23

Por otro la do, tra tán do se de in for ma ción so bre ar chi vos mé -
di cos, pa ra Annas, en la ma yo ría de los ca sos se rea li zan in ves -
ti ga cio nes sin el con sen ti mien to in for ma do de los pa cien tes, y
mien tras se man ten gan los re que ri mien tos de con fi den cia li dad
no exis ti rán pro ble mas.

Sin em bar go, no son lo mis mo ex pe dien tes mé di cos que
ADN, di ce Annas, ya que “las mo lé cu las de ADN son co mo un
“dia rio fu tu ro pro ba bi lís ti co” más que el re cord de even tos pa -
sa dos”24 y co mo un dia rio, és te no de be ser abier to o co no ci do
co mo su ce de en los pri me ros. Cier ta men te el ma ne jo del ADN
es con de re glas aún más de li ca das, co mo re za un di cho vi kin go
“El des ti no de un hom bre de be es tar ocul to pa ra pre ser var su
pro pia tran qui li dad”. Ade más de que his tó ri ca men te el ma ne jo
del ADN ha si do uti li za do por los go bier nos de ma ne ra abu si -
va, di se ñan do po lí ti cas de es te ri li za ción y eu ge ne sia.25

Otro ti po de pro ble mas éti cos con re la ción al pro yec to de
Islan dia, se en cuen tran en el con sen ti mien to in for ma do, ¿te nía
el mi nis tro de Sa lud la au to ri dad y la ca pa ci dad pa ra otor gar el
con sen ti mien to a nom bre de los ciu da da nos de Islan dia?, ¿lo te -
nía el Con gre so de Islan dia pa ra apro bar el pro yec to?, ¿ten drían 
los ciu da da nos la po si bi li dad de re ti rar sus ar chi vos mé di cos y
su ADN del pro yec to si fue ra su vo lun tad?

Es evi den te que el ca so de Islan dia nos ayu da a com pren der
la se rie de ele men tos a con si de rar en los pro yec tos de me di ci na
de ge nó mi ca po bla cio nal, tan to des de el pun to de vis ta ju rí di co
co mo éti co, que se pue den re su mir en: el con sen ti mien to in for -
ma do otor ga do por una per so na o por un gru po de per so nas; la
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23 Idem, p. 1832
24 Annas, Geor ge, “Pri vacy Ru les for DNA Da ta banks: Pro tec ting Co ded

fu tu re dia ries”, JAMA, 1993, pp. 2346-2350.
25 Annas, Geor ge y Gro din Mi chael (eds.), The Na zi Doc tors and the Nu -

rem berg Co de: Hu man Rights in Hu man Expe ri men ta tion, Nue va York,
Oxford Uni ver sity Press, 1992. 
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con fi den cia li dad de la in for ma ción y los usos pos te rio res, tan to
a ni vel de in ves ti ga ción o co mer cial; el de re cho a sa ber la in -
for ma ción ge né ti ca y las con ve nien cias de sa ber lo pa ra las do -
len cias don de no exis ten te ra pias.

E. Las re co men da cio nes de HUGO

El fa mo so gru po de as pec tos éti cos de HUGO, del Pro yec to
del Ge no ma Hu ma no, la cual ha si do la cor po ra ción que ha ve ni -
do se ña lan do los pun tos ál gi dos del ma ne jo de la in for ma ción
ge nó mi ca, la im por tan cia de la pro tec ción ju rí di ca de la pri va ci -
dad ge né ti ca y los ries gos de la es tig ma ti za ción y dis cri mi na ción 
por cues tio nes ge né ti cas, y pa ra pre ve nir la fu tu ra ge ne ra ción y
ex plo ta ción de ba ses de da tos de ADN, rea li zó en di ciem bre del
año 2002 las si guien tes de cla ra cio nes:26

a) Las ba ses de da tos ge nó mi cas son bie nes pú bli cos glo ba -
les: es de cir, que de ben te ner ac ce so públi co y ge ne ral.

b) Los in di vi duos, las fa mi lias, las co mu ni da des co mer cia -
les, las ins ti tu cio nes y los go bier nos de ben pro mo ver el
bien pú bli co: es de cir, que los be ne fi cios so bre el uso de
las ba ses de da tos ge nó mi cas de ben ser pro mo vi dos den -
tro de las so cie da des.

c) Se de be pro mo ver el flu jo de la in for ma ción ge ne ra da y
los be ne fi cios ob te ni dos a tra vés de los ban cos de da tos,
de be ser gra tui ta: es de cir, que se de ben com par tir la in -
for ma ción, los re sul ta dos y los be ne fi cios que los ban cos
de da tos ge nó mi cos pue dan apor tar a las so cie da des.

d) Las de ci sio nes de pri va ci dad in di vi dua les, fa mi lia res y
co mu ni ta rias con res pec to a su in for ma ción ge né ti ca de -
be ser res pe ta da: en es te sen ti do, de be ser ga ran ti za da y
res pe ta da la pri va ci dad in di vi dual, fa mi liar y co mu ni ta ria 
siem pre que ha ya ha bi do una de cla ra ción en ese sen ti do.
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26 http://www.biol.tsu ku ba.ac.jp/~ma cer/HUGOHGD.htm
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e) Los in di vi duos, las fa mi lias y las co mu ni da des de ben ser
pro te gi dos de la es ti gma ti za ción y la dis cri mi na ción por
cues tio nes ge né ti cas: co mo se ña ló des de su apa ri ción
ELSI-HUGO, la dis cri mi na ción y es tig ma ti za ción por ra -
zo nes ge né ti cas es uno es pa cio im por tan te a ata car.

f) Los in ves ti ga do res, las ins ti tu cio nes pú bli cas y co mer cia les
tie nen el de re cho a una re tri bu ción jus ta por mo ti vo de las
in ver sio nes rea li za das en la ge ne ra ción a las ba ses de da tos
ge nó mi cos, por con cep to de de re chos de la pro pie dad in te -
lec tual: en es te pun to ELSI se de cla ra a fa vor de la re tri bu -
ción eco nó mi ca jus ta por las in ver sio nes en ma te ria de pro -
pie dad in te lec tual.

Ellos tam bién han he cho la de fi ni ción de:

– Ban co de da tos ge nó mi co: es la co lec ción de da tos aco mo -
da do de ma ne ra sis te má ti ca, de tal for ma que la in for ma -
ción pue da ser re cu pe ra do. Los da tos ge nó mi cos in clu yen
tan to áci dos nu cleó ti dos co mo la se cuen cia de pro teí nas
(in clu yen do po li mor fis mos neu tra les, sus cep ti bi li dad de
ale los ha cia va rios fe no ti pos y mu ta cio nes pa to gé ni cas) y
po li mor fis mos de aplo ti pos. El tra ba jo aso cia do con la ge -
ne ra ción de ba ses de da tos in clu ye: re co lec tar, ano tar,
guar dar, va li dar y pre pa rar cier to ti po de in for ma ción pa ra 
su trans mi sión.

– Bie nes pú bli cos glo ba les: son aque llos cu yo al can ce es
mun dial, pue den ser dis fru ta dos por to dos sin ex cluir a
nin gún gru po, y cuan do son con su mi dos por un in di vi duo, 
no es en per jui cio de otros.

IV. CONCLUSIONES

Es evi den te que en el fu tu ro la me di ci na ge nó mi ca se per fi la
co mo uno de los avan ces que ten drán ma yor apo yo y de sa rro llo 
a ni vel cien tí fi co, po lí ti co y eco nó mi co.

MARCIA MUÑOZ DE ALBA MEDRANO108
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La ge ne ra ción de ba ses de da tos de in for ma ción ge nó mi ca de 
cor te po bla cio nal se pro yec ta co mo una he rra mien ta de gran
uti li dad en el de sa rro llo de es ta nue va me di ci na, in di vi dua li za -
da, pre dic ti va, pre ven ti va y de ter mi nis ta. El su je to ob je to de es -
tu dio se rán los in di vi duos en su cir cuns tan cia, con re la ción a su 
gru po de fa mi lia, y a su vez re la ción con su gru po de ori gen po -
bla cio nal.

Los as pec tos éti cos de ben ser abor da dos con ma yor de ta lle,
so bre to do en aque llos pun tos o in ves ti ga cio nes don de se re co -
pi la ra, o uti li za rá te ji dos de don de se po drá ex traer el ADN, en
par ti cu lar, en el ám bi to de la me di ci na ge nó mi ca se plan tean
im por tan tes mo di fi ca cio nes al con sen ti mien to in for ma do con
un nue vo ma tiz ge nó mi co, so bre to do en el ma ne jo y re co lec ta
de te ji dos que con tie nen el ADN.27
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27 “Infor med Con sent for Po pu la tion-ba sed re sarch Invol ving Ge ne tics”,
JAMA, vol. 286, núm. 18, no viem bre 14 de 2001.
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