“Registro Mexicano de Gemelos: Un recurso para la investigacion sobre los
factores genéticos y ambientales de la salud fisica y mental”
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Informacion del proyecto

Factores genéticos y ambientales contribuyen a las diferencias observables entre individuos de
una misma poblacion. El estudio de rasgos y enfermedades complejas requiere del acopio de
informacion en grandes grupos de participantes. En particular, los estudios de gemelos (y otros
nacimientos multiples) son un valioso recurso para la investigacién biomeédica, ya que nos ayudan
a identificar y medir las contribuciones genéticas y ambientales a la salud y la enfermedad. Por
ello, la mayoria de los paises cientificamente avanzados, cuentan con registros de gemelos,
como parte de una infraestructura basica de investigacion que sustenta grandes cantidades de
datos e importantes redes de colaboracion cientifica.

México aun no cuenta con un registro de gemelos amplio que ayude a entender la contribucion o
vulnerabilidad genética a enfermedades presentes en la poblacion mexicana, y detectar riesgos
ambientales que permitan disefar mejores estrategias de prevencién y tratamiento. A pesar de
que existen multiples cohortes de gemelos en el mundo, sus hallazgos no necesariamente se
ajustan a la poblacién mexicana, ya que nuestra poblacion tiene un gran mestizaje étnico y cultural
y ha estado sujeta a influencias ambientales unicas.

Este proyecto tiene como objetivo general la creacion de un registro electronico de corte
poblacional con datos sociodemograficos, médicos, psicométricos, genéticos y de estilo de vida de
personas nacidas en partos multiples. Se prevé que dicho registro sea un valioso recurso nacional
para estudios de epidemiologia genética de enfermedades de importancia nacional (incluyendo
diabetes, obesidad, adicciones, por mencionar algunas), asi como de fenotipos y comportamientos
asociados (por ejemplo, personalidad, estilo y calidad de vida y funciones cognitivas).

¢ Quién puede participar?

Personas nacidas en parto multiple, con acceso a internet y que consientan a participar. Con
autorizacién de sus padres o tutor legal en caso de ser menores de edad.

¢En qué consiste la participacion?

Tu participacion consistird en brindar datos sobre tu estado de salud, estilo de vida y participar en
evaluaciones de algunas habilidades cognitivas. Esta informacion podra ser proporcionada en
diversas sesiones por medios electrénicos, pero en general se estima un tiempo total entre 3 y 4
horas. Estos datos seran almacenados en un repositorio de datos seguro y analizados de manera
anonimizada, de modo que tus datos de identificacion personal no seran accesibles mas que para
los investigadores responsables del proyecto y seran tratados con estricto apego a estandares
éticos. Los resultados y las publicaciones que pudieran generarse NO haran uso de tus datos de
identificacion personal.

Dado que un objetivo importante de este estudio es investigar las bases genéticas de la salud y
enfermedad, un numero de participantes del registro mexicano de gemelos seran invitados a
donar una muestra de saliva y/o sangre para caracterizar la informaciéon contenida en su ADN. En
la seccion de consentimiento, te pedimos indicar si deseas ser invitado. Tu decisién de donar
saliva o no, es independiente de tu participacion en las otras secciones del estudio.
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Uno de los objetivos del estudio es identificar la heredabilidad de algunas caracteristicas
estructurales y funcionales del cerebro, y como su variabilidad se asocia a las habilidades
cognitivas durante el desarrollo. Por ello, algunos participantes seran invitados a sesiones de
imagenologia por resonancia magnética, que se realizan en equipos de 3 teslas (3T). El estudio es
totalmente inofensivo, ya que no emite ningln tipo de radiacion ionizante. La Unica consideracion es
que no ingresen a la sala del resonador objetos metalicos, ni cuenten con algin implante metalico en
su cuerpo. Cualquier comentario o duda favor de expresarla a los investigadores participantes. En la
seccion de consentimiento, te pedimos indicar si deseas ser invitado. Tu decision de participar en
sesiones de resonancia magnética, es independiente de tu participacion en las otras secciones del
estudio.

Tendras el derecho a preguntar y ser informado sobre los resultados cientificos de este estudio.
También tendras el derecho de decidir no continuar con tu participacion, en el momento que lo
desees. Adicionalmente, tendras derecho de solicitar que los registros que proporcionaste sean
eliminados de la base de datos y por ende, no sean utilizados en analisis posteriores a la fecha de
solicitud.

Los participantes tendran el beneficio indirecto de contribuir al entendimiento de la contribucion
genética y ambiental a diversos rasgos asociados a la salud fisica y mental en nuestra poblacion.
Esto ayudara a entender y potencialmente facilitar estrategias de tratamiento y prevencion de
enfermedades frecuentes en la poblacion.

Consentimiento (Marque las casillas correspondientes)
Nombre completo:

Fecha de Nacimiento:

Lugar de Nacimiento:

Sexo:

En caso de ser menor de edad. Nombre completo del padre/madre/tutor legal:

Correo electrénico:
Teléfono:
Direccion:

O Por la presente expreso mi aceptacion para participar en el proyecto “Registro Mexicano de
Gemelos: Un recurso para la investigacion sobre los factores genéticos y ambientales de la salud
fisica y mental’.

O Entiendo que los datos de identificacion y contacto seran resguardados unicamente con fines
de notificacion de mis avances en el proyecto y en su caso, invitacion a etapas futuras de
seguimiento.
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asi COONO Acepto ser contactado para invitarme a etapas futuras/adicionales del
proyecto.

0Si COONO  Acepto recibir una invitacion en el futuro para donar una muestra de saliva
y/o sangre, con el fin de caracterizar mi perfil genético, de modo que dicha informaciéon pueda ser
utilizada en estudios que buscan entender cémo los genes contribuyen a la salud y enfermedad en
la poblacién. Entiendo que esta informacion sera analizada de forma anénima y confidencial.

OSi ONO  Acepto recibir una invitacién para participar en sesiones de imagenologia
por resonancia magnética con el fin de caracterizar la heredabilidad de propiedades estructurales
y funcionales del cerebro, asi como su asociacion con habilidades cognitivas y de salud. Entiendo
que esta informacion sera analizada de forma andnima y confidencial.

0 Entiendo que los datos sociodemograficos, historial médico, psicométricos, de estilo de vida, y
en su caso, caracterizacion genética y de imagen cerebral, y demas fenotipos colectados durante
el proyecto, seran almacenados de forma ANONIMA en una base de datos, que pudiera ser
compartida con la comunidad cientifica (instituciones publicas o privadas) con fines de
investigacion.

] Entiendo que en cualquier etapa del proyecto puedo decidir no continuar participando.

Investigadores responsables

Dr. Sarael Alcauter Solérzano Dra. Alejandra Eugenia Medina Rivera
Instituto de Neurobiologia, UNAM Laboratorio Internacional de Investigacion del
Teléfono: (442) 238 1053 Genoma Humano, UNAM.

Teléfono: (55) 5623 4331 ext 255

Dra. Alejandra Evelyn Ruiz Contreras
Facultad de Psicologia, UNAM
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