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Consentimiento informado para la participación en el protocolo:  
“Patrones de expresión alelo específicos en lupus eritematoso sistémico durante la 
inducción de tolerancia” 
 

Información del proyecto 

 

El equipo conformado por investigadores del Laboratorio Internacional de Investigación 
sobre el Genoma Humano en la UNAM, del Instituto Nacional de Ciencias Médicas y 
Nutrición Salvador Zubirán, del Laboratorio Nacional de Genómica para la Biodiversidad, 
del Instituto Nacional de Perintatología y Wellcome Sanger Institute desarrollaron el 
presente protocolo con la finalidad de registrar la información de pacientes con Lupus 
Eritematoso Sistémico (LES).  
 
El objetivo es poder tener la información de una manera estandarizada la cual permitirá 
estudiar la enfermedad, encontrar patrones y características que podrían estar 
correlacionadas con LES y tener un registro de seguimiento y evolución de la enfermedad.  
 
El registro será utilizado para seleccionar pacientes para recolectar muestras biológicas que 
ayuden a la investigación de LES, encontrar subtipos y establecer terapias que beneficien 
a los pacientes con esta enfermedad.  
 

¿Quién puede participar? 

Personas mayores de 18 años, que tengan LES o controles invitados 

¿En qué consiste la participación? 

 
Consiste en proporcionar tu información personal, clínica, médica, etc. con el fin de colectar 
la información y almacenarla en una base de datos. A largo plazo, permitirá llevar un registro 
de la evolución de tu enfermedad. Lo que nos ayudará a analizar similitudes y diferencias 
con otros pacientes. A demás, uniéndote al registro mexicano de LES también nos ayudas 
a poder concentrar los datos de pacientes afectados por esta enfermedad y en caso de que 
exista un ensayo clínico puedas ser contactado por los responsables y te inviten a participar. 
 
Tus datos serán almacenados en un repositorio seguro y analizados de manera anónima, 
no compartiremos tu información personal, ni datos de identificación. Estos solo serán 
accesibles para los investigadores responsables y serán tratados con estricto apego a 
estándares éticos. Los resultados y las publicaciones que pudieran generarse NO harán 
uso de tus datos de identificación personal. 
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Algunos pacientes que cumplan con requisitos particulares serán contactados para donar 
una muestra de sangre. El procedimiento es sencillo y no tendrá ninguna afectación. Esta 
muestra será utilizada para estudiar a las células mononucleares, que son clave del sistema 
inmune, algunos estudios (incluyendo secuenciación) se harán en laboratorios nacionales, 
pero otros podrán ser realizados en instituciones colaboradoras en el extranjero. Haremos 
análisis que permitirán ver la expresión de los genes en estas células y su relación con la 
composición genética de los participantes. Para esto solicitaremos también una muestra de 
saliva. 
 
Tendrás el derecho a preguntar y ser informado sobre los resultados científicos de este 
estudio. Los datos de los cuestionarios y de secuenciación estarán anonimizados y podrán 
ser compartidos con la comunidad científica. De igual manera se te informa que tienes 
derecho a no participar y salir del registro en cualquier momento sin represalia alguna. 
Adicionalmente, tendrás derecho de solicitar que los registros que proporcionaste en los 
cuestionarios sean eliminados de la base de datos y, por ende, no sean utilizados en 
análisis posteriores a la fecha de solicitud. Los datos se secuenciación genética no podrán 
ser eliminados, sin embargo, estos serán anonimizados. 
 
 
Tienes la libertad de preguntar sobre cualquier aspecto del proyecto que te ayude a aclarar 
las dudas al respecto. 
 

Es necesario aclarar que el protocolo es totalmente gratuito. Ni el paciente, ni el médico 
recibe algún incentivo o beneficio económico del presente estudio. 
 

Si usted decide participar en este protocolo y autorizar el uso de los datos recabados en 
esta encuesta para fines de investigación, los cuales serán estrictamente confidenciales y 
no tendrán otro uso que no sea de fin académico, como forma de aceptarlo, se firmará este 
consentimiento informado. 
 

 
Consentimiento 
 

 

Yo, he leído y comprendido la información anterior. Entiendo que los datos obtenidos en 
este estudio pueden ser analizados publicados o difundidos con fines científicos por parte 
de los autores del protocolo y autoridades anteriormente mencionadas, y acepto participar 
en este estudio de investigación de una manera satisfactoria.  
Se me ha explicado los propósitos de esta investigación científica; acerca de los beneficios 
que implica su participación y se me ha preguntado si tengo alguna duda al respecto.  
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(Marque las casillas correspondientes) 

Nombre completo: 

Fecha de Nacimiento: 

Lugar de Nacimiento: 

Sexo: 

Correo electrónico: 

Teléfono: 

Dirección: 

☐ Por la presente expreso mi aceptación para participar en el proyecto “Patrones de expresión alelo 
específicos en lupus eritematoso sistémico durante la inducción de tolerancia”. 

☐ Entiendo que los datos de identificación y contacto serán resguardados únicamente con fines de 
notificación de mis avances en el proyecto y en su caso, invitación a etapas futuras de seguimiento. 

 ☐SÍ   ☐NO     Acepto ser contactado para invitarme a etapas futuras/adicionales del proyecto. 

 ☐SÍ   ☐NO Acepto recibir una invitación en el futuro para donar muestras. 

☐ Entiendo que los datos sociodemográficos, historial médico, y demás fenotipos colectados 
durante el proyecto, serán almacenados de forma anónima en una base de datos, que pudiera 
ser compartida con la comunidad científica (instituciones públicas o privadas) con fines de 
investigación. 

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

 

Nombre y firma del participante 

_________________________________________ 

 

Nombre y firma de testigo 

_________________________________________ 

 

Investigador responsable 

 

__________________________________ 

Dra. Alejandra Eugenia Medina Rivera 

Laboratorio Internacional de Investigación del 

Genoma Humano, UNAM.  
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Teléfono: (55) 5623 4331 ext 255  

 


