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RESUMEN

Objetivo. Analizar el papel de la genética predictiva en la medicina personalizada,
sus beneficios clinicos y los principales retos éticos y sociales que enfrenta su
implementacion en México, con énfasis en la equidad y la justicia social en el acceso
a servicios gendmicos. Métodos. Se realizd una revision narrativa de la literatura
reciente y del contexto nacional, integrando evidencia clinica, datos estadisticos sobre
seguridad del paciente y andlisis bioético de los principios de autonomia, beneficencia,
no maleficencia y justicia. Resultados. La genética predictiva permite anticipar
enfermedades y disefiar tratamientos individualizados, favoreciendo la transicion
hacia una medicina preventiva. Sus aplicaciones incluyen tamizajes poblacionales,
asesoramiento familiar y decisiones terapéuticas. Sin embargo, en México persisten
barreras estructurales: infraestructura insuficiente, escasa capacitacion médica,
altos costos de pruebas y desigualdades territoriales. Estas limitaciones generan
una “medicina de dos velocidades”, con acceso restringido en el sistema publico y
sobreinformacion en el privado. La evidencia demuestra que la atencion centrada en la
persona mejora la eficiencia clinica sin prolongar significativamente la consulta, mientras
que la comunicacion bidireccional y el uso de "decision aids" fortalecen la autonomia y
la calidad del consentimiento informado. Conclusiones. La genética predictiva tiene
un potencial transformador, pero su valor depende de garantizar acceso equitativo y
respetuoso de la diversidad cultural. Democratizar la medicina genémica en México
exige fortalecer la infraestructura publica, capacitar profesionales, proteger datos
genéticos y disefiar politicas inclusivas. Se propone el modelo del “camino ético del
paciente genomico”, que integra cinco etapas —evaluacion de riesgo, consentimiento
informado, interpretacion clinica, comunicacion familiar y seguimiento ético— como
gufa para decisiones clinicas justas y responsables. La medicina personalizada solo sera
legitima si se sustenta en principios bioéticos y justicia social.

Palabras Clave: genética predictiva; justicia social; bioética; equidad en salud; datos
genéticos.
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ABSTRACT

Objective. To analyze the role of predictive genetics
in personalized medicine, highlighting its clinical
benefits and the ethical and social challenges
of implementation in Mexico, with emphasis on
equity and justice in genomic access. Methods. A
narrative review of recent literature and the Mexican
healthcare context was conducted, integrating
clinical evidence, national patient safety statistics,
and a bioethical analysis based on the principles
of autonomy, beneficence, non-maleficence, and
justice. Results. Predictive genetics enables early
identification of disease risk and individualized
treatment design, fostering a shift toward preventive
medicine. Applications include population screening,
family counseling, and therapeutic decision-making.
However, barriers persist in Mexico: insufficient
infrastructure, limited medical training, high costs
of genetic testing, and territorial inequalities. These
factors create a “two-speed medicine,” with restricted
access in the public sector and overuse in the private
sector. Evidence shows that person-centered care
improves clinical efficiency without significantly
extending consultation time, while bidirectional
communicationand "decision aids"strengthen patient
autonomy and informed consent. Conclusions.
Predictive genetics has transformative potential, but
its value depends on equitable access and respect for
cultural diversity. Democratizing genomic medicinein
Mexico requires strengthening public infrastructure,
training professionals, protecting genetic data, and
designing inclusive policies. The proposed ‘“ethical
pathway of the genomic patient"—risk assessment,
informed consent, clinical interpretation, family
communication, and ethical follow-up—serves as
a guide for responsible and just clinical decisions.
Personalized medicine will only achieve legitimacy if
grounded in bioethical principles and social justice.

Keywords: predictive genetic testing; social justice;
bioethics; health equity; genetic data.

INTRODUCCION

En el contexto global de la medicina personalizada,
la genética predictiva se ha consolidado como una
herramienta clave para anticipar enfermedades
y disefiar tratamientos especificos basados en el
perfil gendmico de cada individuo."? Este avance
representa una oportunidad para transformar
el modelo de atencién médica, permitiendo una
transicion de un enfoque reactivo hacia una medicina
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preventiva. Sin embargo, su implementacion plantea
desafios éticos significativos, especialmente en
sistemas de salud con desigualdades estructurales
como el mexicano.?

La incorporacion de la genética predictiva en
la practica clinica debe estar guiada por principios
bioéticos que aseguren que la medicina de precision
sea también medicina social: equitativa, ética y
centrada en la dignidad humana.? La justicia social en
salud exige que el acceso a tecnologias no dependa
del nivel socioeconémico, la ubicacién geografica o
el tipo de cobertura médica.

La genética predictiva no diagnostica
enfermedades presentes, sino que evalla la
probabilidad de que una persona desarrolle ciertas
condiciones en el futuro.* Se basa en el analisis de
variantes asociadas con una mayor susceptibilidad
a determinadas enfermedades, lo que permite
una medicina verdaderamente preventiva. Esta
aproximacion exige una lectura ética cuidadosa, ya
que opera en el terreno de las probabilidades y no
de certezas.®

Ejemplos clinicos ilustrativos incluyen el
analisis de los genes BRCA1 y BRCA2, vinculados al
cancer de mama y ovario hereditario, que permite a
las mujeres portadoras tomar decisiones informadas
sobre vigilancia, intervenciones preventivas o
cirugia profilactica.® Otro campo en expansion es la
farmacogendmica, que permite ajustar tratamientos
segun la respuesta genética individual, como
en el caso de anticoagulantes en enfermedades
cardiovasculares.”

Mas alla de casos especificos, la genética
predictiva impulsa una transformaciéon profunda
del modelo de atencidon médica. Su aplicacion en
tamizajes poblacionales, asesoramiento genético
familiar y decisiones terapéuticas ya es una realidad,
aunqgue con implementacion desigual. En sistemas
publicos, el acceso sigue siendo limitado y muchas
veces restringido a contextos de investigacion, lo
gue genera una medicina de dos velocidades.?

Este panorama abre dilemas éticos
complejos: icomo manejar la informacion que
afecta a familiares no evaluados?, ;como garantizar
que el paciente comprenda los limites de la
prediccion genética? y ¢quién asegura el acceso
equitativo a estas tecnologias?® Tales preguntas
exigen protocolos sensibles y una reflexion bioética
profunda.
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La genética predictiva es, en ultima instancia, una
invitacion a construir una medicina mas anticipatoria,
personalizada, pero ética y justa. Su potencial
transformador depende de los valores que la guien
y de los sistemas que la sostengan. Integrarla en el
sistema publico de salud requiere infraestructura,
capacitaciéon 'y compromiso ético, pues detras
de cada prediccion genética hay una historia
humana, una decision clinica y una responsabilidad
compartida.’®™

DESARROLLO DEL TEMA

La genética predictiva busca adaptar la prevencion,
el tratamiento y el seguimiento clinico a las
caracteristicas Unicas de cada persona, considerando
su perfil genético, entorno, y estilo de vida. A diferencia
de los protocolos estandarizados, la medicina
personalizada ofrece respuestas especificas para
cada paciente, con beneficios como la prevencion
proactiva, la terapia dirigida y la reduccién de efectos
adversos.'?

Este enfoque permite seleccionar tratamien-
tos mas eficaces desde el inicio, evitando el ensayo
y error que desgasta a pacientes y profesionales.
También posibilita una prevenciéon anticipada: al
identificar predisposiciones genéticas, se puede
intervenir antes de que aparezcan sintomas, lo
que resulta vital en enfermedades hereditarias,
cardiovasculares o raras. Ademas, reduce efectos
adversos al ajustar dosis segun la capacidad
metabdlica individual, especialmente en poblaciones
vulnerables como adultos mayores o pacientes
polimedicados.*

No obstante, junto a estos beneficios
emergen riesgos éticos. El primero es el acceso
desigual: la infraestructura tecnoldgica y el personal
capacitado que se requieren son limitados en
sistemas publicos como el mexicano, lo que restringe
la disponibilidad de pruebas y asesoramiento
especializado.#'? El segundo es la discriminacion
genética, pues sin la reqgulacion adecuada la
informaciéon gendmica puede usarse para excluir
personas de seguros, empleos o servicios. Aunque
algunos pafses han avanzado en legislacion, los
vacios normativos persisten y la protecciéon legal
aun es incipiente.'® El tercero es la mercantilizacién
de los datos gendmicos, convertidos en activos
valiosos para empresas, lo que plantea dilemas
sobre soberania, confidencialidad y uso ético."*'®

La medicina personalizada debe ser también medicina
equitativa. La equidad se refiere a la distribucion justa
de recursos y servicios, considerando necesidades
diferenciales, y en genética predictiva implica garan-
tizar acceso a pruebas genéticas en poblaciones
marginadas. No basta con tener capacidad técnica: se
requiere voluntad politica, politicas publicas inclusivas,
equipos multidisciplinarios y una cultura médica que
valore la diversidad genética como riqueza.t Hablar de
justicia social en salud es hablar de dignidad. El acceso
a la atencién médica no debe depender del lugar de
nacimiento, nivel educativo o ingreso econémico. La
salud es un derecho, no un privilegio.”® En el campo
de la medicina gendmica, este principio es aln mas
urgente: si las herramientas predictivas solo estan
disponibles para unos cuantos, se profundizan las
desigualdades existentes.””'® La justicia social en el
acceso gendmico no es un tema técnico, sino un
imperativo ético,” que implica garantizar servicios
universales de calidad, informacion claray tecnologias
al servicio del bien comun.201®

En México, las brechas de acceso son multi-
factoriales. La primera barrera es la infraestructura
tecnoldgica: las pruebas genéticas requieren labo-
ratorios especializados, equipos de secuenciacion, y
plataformas digitales para la interpretacion de datos.
En muchos hospitales publicos, estas herramientas
son inexistentes o limitadas, lo que genera
dependencia de laboratorios privados cuyos costos
son inaccesibles?' La segunda es la capacitacion
médica: la genética clinica exige formacion continua,
sensibilidad ética y habilidades de comunicacion.
Sin embargo, en multiples programas de formacién
médica, la genética sigue siendo un tema marginal,
lo que limita la capacidad de los profesionales
para ofrecer asesoramiento genético adecuado,
interpretar resultados y acompafiar emocionalmente
a los pacientes.*

La tercera son los costos y la cobertura. Las
pruebas genéticas, como las de BRCA1 y BRCA2 para
cancer hereditario, pueden costar entre 10,000 y
20,000 pesos en laboratorios privados, mientras que
en el sistema publico su disponibilidad es restringida a
ciertos hospitales de alta especialidad y muchas veces
limitada a investigacion. Asf el acceso esta mediado
por el nivel socioeconémico, la ubicacion geograficay
la capacidad institucional.?? Esto genera una medicina
gendmica excluyente, donde comunidades rurales,
grupos étnicos, o personas sin seguridad social
enfrentan barreras multiples, incluso con antecedentes
familiares que justificarian su necesidad.?
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Otro reto en la implementacién de la genética
predictiva es la percepcién de atencidon poco
personalizada en contextos de alta demanda
asistencial. La incorporacion de pacientes espon-
tdneos sin cita previa genera presion sobre los
tiempos de consulta y la capacidad de respuesta
de los profesionales de salud. Esta sobrecarga
puede comprometer la seguridad del paciente al
limitar la anamnesis, la exploracion de antecedentes
familiaresy la discusion de implicaciones genéticas, a
la par de generar la impresion de que el paciente es
atendido de manera apresurada, comprometiendo
la confianza y seguridad clinica.

Estudios recientes confirman que Ia
reduccion del tiempo de consulta se asocia con
mayor riesgo de errores diagndsticos, omision
de informacién critica y menor adherencia tera-
péutica.?#* En contraste, un argumento frecuente
contra la atencién centrada en la persona es la
percepcion de que este modelo aumenta el tiempo
de consulta y, por ende, la carga asistencial. Sin
embargo, la evidencia demuestra lo contrario: Los
cambios en la duraciéon son minimos y se compensan
con mejoras cualitativas en la eficiencia clinica. La
eficiencia en economia en salud se define como
la relacion entre los recursos invertidos tiempo,
infraestructura y costos, asi como los resultados
obtenidos (mejoras en salud, reduccién de riesgos).
La revision sistematica de Stacey y colaboradores,®
muestra que el uso de "decision aids" en la practica
clinica incrementa la participacion del paciente y
la calidad del consentimiento informado, con un
aumento promedio de apenas 1-2 minutos. Este
hallazgo confirma que la atencién centrada en la
persona mejora la eficiencia clinica, al reducir errores
diagndsticos, evitar consultas repetidas y fortalecer
la sequridad mediante decisiones compartidas. La
eficiencia en este campo debe medirse no solo en
minutos o costos, sino en la capacidad de prevenir
complicaciones y reducir la inercia terapéutica.

La interpretacién de pruebas gendmicas
exige tiempo suficiente y comunicacion clara sobre
riesgosy beneficios. Lafalta de estos elementos puede
derivar en decisiones apresuradas, sobreutilizacion
de pruebas, subestimacion de riesgos hereditarios o
ansiedad innecesaria. La incorporaciéon de pacientes
espontaneos sin una adecuada reorganizacion de
la agenda clinica puede comprometer la calidad de
la atencion de quienes ya estaban programados,
generando inequidad en el acceso y aumentando
la probabilidad de eventos adversos.?’” Desde una
perspectiva bioética, esto plantea un dilema entre la

justicia distributiva -garantizar acceso oportuno- y
la no maleficiencia, al evitar que la presién compro-
meta la seguridad y bienestar del paciente. Para
enfrentar este reto, los sistemas de salud deben
implementar estrategias organizativas como traje
clinico, consultas interdisciplinarias y herramientas
digitales de preevaluacién, que permitan equilibrar
acceso y seguridad.

La percepcion de atencién poco perso-
nalizada en la genética predictiva puede mitigarse
mediante la comunicacion bidireccional, entendido
como un proceso de didlogo activo entre paciente
y profesional de la salud. Este intercambio no
solo mejora la comprension de los resultados
genéticos, sino que también fortalece la confianza, la
adherencia terapéutica y la seguridad clinica. En este
sentido, la comunicacion bidireccional se reconoce
como un elemento clave para garantizar decisiones
compartidas, reducir la ansiedad frente a hallazgos
inesperados y fortalecer la autonomia.?

La evidencia cientifica reciente confirma que
las herramientas de ayuda parala toma de decisiones
(decision aids) y las estrategias de comunicacion
centradas en el paciente son fundamentales para
mejorar la calidad del consentimiento informado
y fomentar la participacion activa en pruebas
genéticas.?® Un andlisis internacional sobre su imple-
mentacion se identificaron factores clave para el
éxito, como la claridad del lenguaje y la integracion
en los flujos asistenciales.?® En el ambito de la
farmacogendmica, estudios recientes documentan
que la educacion del paciente y el consentimiento
informado son esenciales para reducir la
incertidumbre y garantizar un uso seguro de las
pruebas.?® Mas recientemente, se ha demostrado
que los modelos digitales de apoyo a la decision
en genética clinica permiten integrar informacion
compleja en formatos accesibles, fortaleciendo la
autonomia y la seguridad del paciente.®

Desde una perspectiva bioética, la comuni-
cacion bidireccional responde al principio de
autonomia, al garantizar que la participacién acti-
va del paciente; al principio de beneficencia, al
generar beneficios mediante informacion clara vy
contextualizada; y al principio de justicia, al asegurar
que todos los pacientes tengan acceso a procesos
comunicativos que respeten su dignidad y diversidad
cultural. La evidencia empirica confirma que la
participacion activa y la comprension adecuada
de la informacidon genética son indispensables
para evitar la inercia terapéutica y reducir riesgos
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clinicos. Integrar herramientas de comunicacion
bidireccional y materiales de apoyo a la decisiéon no
solo mejora la percepcién, sino que constituye una
medida concreta de seguridad vy eficiencia en la
practica médica.

En México, las estadisticas recientes mues-
tran que entre el 8 y 12% de las hospitalizaciones
en instituciones publicas presentan algun tipo
de evento adverso, como errores de medicacion,
infecciones asociadas a la atencidon o caidas. Estos
incidentes incrementan la estancia hospitalaria en
un 20-25% y elevan los costos de atencién en mas de
30%, lo que refleja un impacto directo en la eficiencia
del sistema y en la seguridad clinica. Aunque la
implementacion de sistemas de notificacion y ciclos
de mejora ha permitido reducir en un 15% los
errores de medicacion y en un 10% las infecciones
nosocomiales, persisten brechas significativas entre
hospitales publicos y privados: mientras el 90% de
los privados cuenta con comités de calidad, solo el
65% dispone de sistemas de notificacion plenamente
operativos.?'3233

Estos datos deben interpretarse desde
la perspectiva de la justicia social y la bioética. La
inequidad territorial y socioeconémica en el acceso
a servicios de calidad implica que las poblaciones
marginadas enfrentan mayor riesgo clinico,
perpetuando desigualdades en salud. En el ambito
de la genética predictiva, la falta de protocolos claros
de comunicacién y seguridad puede reproducir
los mismos riesgos que los eventos adversos
hospitalarios: incomprensién de la informacion,
inercia terapéuticay decisiones clinicas inapropiadas.
La inercia terapéutica se refiere a la tendencia a
mantener conductas clinicas inadecuadas, o retrasar
intervenciones necesarias; la falta de participacion
y comprension del paciente genera retrasos en
medidas preventivas, incrementando riesgos vy
costos asociados a complicaciones.

La bioética ofrece un marco para justificar
la implementacién de estrategias que mejoren
la calidad y la seguridad del paciente en medicina
personalizada. La autonomia garantiza que los
pacientes comprendan la informaciéon genética y
participen en la toma de decisiones; la beneficenciay
no maleficiencia permiten reducir eventos adversos
mediante comunicacion clara y herramientas de
apoyo; v lajusticia asegura que las mejoras en calidad
y seguridad no se concentren en hospitales privados
0 zonas metropolitanas, sino que se extiendan a
comunidades rurales e indigenas.

En conclusion, las estadisticas vigentes confirman
que la implementacion de modelos de atencién
centrados en la persona y de sistemas robustos
de calidad y seguridad no solo es una necesidad
técnica, sino una exigencia ética y social. La medicina
personalizada para ser verdaderamente justa, debe
integrar estos aprendizajes y garantizar atencion
segura, equitativa y digna.

En este contexto, democratizar la medicina
gendmica desde lo publico implica: (a) fortalecer
la infraestructura genética en hospitales, espe-
cialmente en regiones marginadas, mediante
tecnologias accesibles y sostenibles;' (b) formar
equipos multidisciplinarios que integren genetistas,
médicos generales, psicdlogos, trabajadores socia-
les y bioeticistas, con enfoque comunitario;''®
(c) disefiar politicas publicas que garanticen la
cobertura de pruebas genéticas prioritarias,
como las de cancer hereditario, enfermedades
raras y farmacogendmica; y (d) promover una
cultura de comunicacion cientifica accesible, que
respete la diversidad cultural y facilite decisiones
informadas.'®2°

La justicia social en el acceso genémico no es
una utopia, sino una meta alcanzable si la ciencia se
ponealserviciodelaequidad. Sinembargo, en México
persisten barreras estructurales: la financiacion
restringida a hospitales de alta especialidad, la
coberturalimitada a ciertas enfermedades, la gestion
de datos con normativas aun en desarrollo y la
concentracion de servicios en zonas metropolitanas.
Estas desigualdades comprometen los principios
bioéticos fundamentales de autonomia, benefi-
cencia, no maleficencia y justicia.

Detras de cada avance tecnoldégico hay
una pregunta ética que no podemos eludir: ;quién
tiene acceso real a estos beneficios? En la Tabla 1 se
contrastan aspectos relevantes entre los sistemas
publicos y privados. Aunque en teorfa las pruebas
genéticas estan cubiertas por el presupuesto
sanitario en el sistema publico, en la practica su
disponibilidad se restringe a hospitales de alta
especialidad o programas de investigacion. En
contraste, el sistema privado ofrece mayor acceso,
pero con costos elevados que excluyen a quienes
no pueden pagar.?' Este contraste revela una brecha
estructural: aunque el financiamiento publico busca
universalidad, la falta de infraestructura genera
inequidad practica.

http://www.conamed.gob.mx/gobmx/revista/revista.php
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Tabla 1. Comparativa sobre el acceso genémico entre sistemas publicos y privados

CONCEPTO

SISTEMAS PUBLICOS

SISTEMAS PRIVADOS

FINANCIACION

Cobertura por presupuesto sanitario

Altos costos directos al paciente

COBERTURA

Focalizada en enfermedades priorizadas

Amplitud de condiciones evaluadas

INFORMACION

Regulada por estricta normativa

Riesgos de uso por terceros no autorizados

INTEGRACION

Protocolos nacionales en construccion

Variable, depende del proveedor

ACCESIBILIDAD

Distribucién limitada por desigualdades

Servicios con alcance metropolitano

El sistema publico prioriza enfermedades de alto
impacto epidemioldgico, como el cancer multifactorial
y hereditario, mientras que el sector privado ofrece
una gama mas amplia de pruebas, incluso aquellas
con utilidad clinica limitada."””'® Aqui se observa una
paradoja: el exceso de pruebas en el sector privado
puede generar sobreinformacion 'y ansiedad,
mientras que la limitacion en el sector publico
excluye condiciones relevantes. Ambos extremos
comprometen la eficiencia clinica: en el privado por
ruido informativo, en el publico por subdiagndstico.

Las evaluaciones econdmicas de las prue-
bas genéticas predictivas a nivel mundial han
mostrado de manera consistente que representan
una estrategia costo-efectiva frente a la ausencia de
pruebas, especialmente en condiciones de alta carga
como el cancery las enfermedades cardiovasculares.
Una revision exploratoria que integrd 53 estudios
publicados entre 2013 y 2022 evidencio que el 94%
de los analisis concluyd que al menos algun tipo de
prueba genética resulta costo-efectiva, con mayor
concentracion de investigaciones en Estados Unidos,
Reino Unido y Australia. Ademas, se observa una
tendencia creciente hacia la viabilidad econdmica
conforme disminuyen los costos de secuenciacion y
andlisis, o que refuerza la pertinencia de considerar
estas herramientas dentro de los sistemas de salud
como parte de la medicina preventiva y predictiva.?

La gestion de datos genéticos es otro punto
critico. En el sistema publico, existen normativas
estrictas aunque aun en desarrollo que protegen

la confidencialidad del paciente, pero limitan la
interoperabilidad. En el sistema privado, los datos
pueden ser utilizados por terceros no autorizados,
especialmente en plataformas digitales sin super-
vision ética.'®?° La falta de comunicacion bidireccional
aqui se traduce en riesgo clinico y social, pues los
pacientes pueden negarse a participar en programas
gendmicos por temor al mal uso de su informacion.

La integracion clinica de la medicina geno-
mica también varia: en el sistema publico, los
protocolos nacionales estan en construccion, lo que
genera heterogeneidad en la practica; en el privado,
la calidad del acompafiamiento depende del
proveedor. Ademas, la accesibilidad estd marcada
por desigualdades regionales y concentracion de
servicios en zonas metropolitanas, excluyendo a
comunidades rurales e indigenas.” Esta inequidad
territorial amplifica la vulnerabilidad de poblaciones
marginadas, generando una inercia terapéutica
colectiva, donde comunidades enteras quedan
fuera de la medicina predictiva, perpetuando
desigualdades en salud.

Ante este panorama, democratizar el acceso
gendmico implica fortalecer el sistema publico,
formar profesionales capacitados, garantizar la
proteccion de datos y disefiar politicas que prioricen
la equidad.® La genética predictiva nos obliga a
revisar los principios bioéticos que deben guiar su
aplicacion: autonomia, beneficencia, no maleficiencia
y justicia (Figura 1).
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PRINCIPIOS BIOETICOS

EN GENETICA PREDICTIVA

AUTONOMIA

- Consentimiento informado,
= derecho a no saber

BENEFICENCIA

Prevencion y tratamiento
personalizado

NO MALEFICENCIA

Evitar dafio por
malinterpretacion genética

JUSTICIA

Acceso equitativo a pruebas
y tratamientos

Figura 1. Principios bioéticos en genética predictiva. La figura
representa los cuatro principios bioéticos que deben guiar la
practica de la genética predictiva.

La autonomia exige que el paciente reciba informa-
cion clara, suficiente y comprensible, incluyendo el
derecho anosaber. La beneficencia implica generar
beneficiosreales, contextualizadosy proporcionales.*
La no maleficencia advierte sobre los dafios deri-
vados de una mala interpretacion, comunicacion
deficiente o estigmatizacion.® La justicia demanda
que el acceso a la medicina gendmica no dependa
del nivel socioeconémico, lugar de residencia o tipo
de seguro médico."

Surgen ademas dilemas éticos emergentes,
como el manejo de informacion incidental y el
impacto familiar de las mutaciones hereditarias,
que tensionan la confidencialidad individual frente
a la prevencion colectiva.’®'" Este tipo de hallazgos
exige un consentimiento ampliado que prepare al
paciente para lo inesperado.’

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Los dilemas emergentes en genética predictiva
no tienen respuestas simples, pero si una brujula
ética: los principios de autonomia, beneficencia, no
maleficiencia y justicia, aplicados con sensibilidad,
didlogoy respeto. Cada hallazgo genético representa
una historia compartida, y cada decision clinica, una
oportunidad de cuidar con justicia.

La inequidad en este campo no es solo
econdémica, sino multifactorial. La justicia social
en genética predictiva requiere abordar simul-
tdneamente financiamiento, cobertura, gestion
de datos y distribucion territorial. La incomprension
genera inercia terapéutica, retrasando interven-
ciones y aumentando eventos adversos; la falta
de participacion y comprension del paciente se
traducen en mayor riesgo clinico. Es importante
reconocer que la eficiencia clinica es cualitativa, no
cuantitativa: los datos sobre tiempo de consulta
confirman que la atencién centrada en la persona
no prolonga significativamente la consulta, pero si
reduce errores y mejora la adherencia.

La bioética se convierte asi en un marco
interpretivo de la evidencia, mostrando que la
autonomia, beneficencia, no maleficiencia y justicia
no son principios abstractos, sino categorias que
permiten transformar la practica clinica en politicas
publicas.

La evidencia disponible sugiere que la
incorporacion de pruebas genéticas predictivas
en politicas publicas y programas de salud puede
contribuir a una medicina mas eficiente y equitativa,
siempre que se acompafie de estrategias para
reducir las barreras de acceso. La tendencia a la
disminucién de los costos fortalece su potencial de
implementacion, pero es indispensable garantizar
que comunidades rurales, grupos étnicos y personas
sin seguridad social no queden excluidas de estos
beneficios. Por ello, se recomienda avanzar hacia
modelos de cobertura que integren las pruebas
genéticas como parte de la atencion primaria y
preventiva, asegurando tanto la sostenibilidad
econémica como la equidad en el acceso.

En sintesis, la economia de la salud aplicada
a la genética predictiva ofrece herramientas inter-
pretativas para evaluar justicia social y bioética en la
medicina personalizada: la eficiencia debe evaluarse
en términos cualitativos, no solo cuantitativos; la
equidad es indispensable para que la medicina
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personalizada sea realmente justa; el analisis
costo-efectividad demuestra que intervenir en
prevencion genética reduce gastos futuros; la carga
administrativa debe minimizarse para liberar tiempo
clinico; la inercia terapéutica es un riesgo econémico
y clinico que puede mitigarse con comunicacion
bidireccional.

Para que la genética predictiva beneficie
a todas las personas —no solo a quienes pueden
pagarla— es necesario construir puentes entre
la innovacion cientifica y la equidad social. La
implementacion exige acciones coordinadas en
distintos niveles. Se proponen recomendaciones
practicas, distinguiendo entre las medidas que
corresponden al ambito institucional y aquellas que
dependen del ejercicio individual del personal de
salud:

A. Acciones a nivel institucional

1. Formacién ética-genémica: incluir contenidos
de bioética gendmica en los programas de
formacion en medicina, enfermerfa y trabajo
social, asicomo en capacitacionesinstitucionales.
Interpretar una prueba genética requiere
comprender sus implicaciones emocionales,
familiares y sociales.

2. Triage clinico estructurado: incorporar
sistemas de clasificacion que permitan atender
la demanda espontanea sin comprometer la
calidad de la atencion.

3. Carga administrativa racionalizada: reducir
tramites, burocracia y procesos no clinicos;
optimizar el uso de herramientas digitales para
liberar tiempo clinico efectivo. Reducir carga
administrativa es una medida de economia de
la salud que impacta directamente en la calidad
de la atencion.

4. Consentimiento informado accesible: forma-
tos comprensibles y culturalmente sensibles
que preparen al paciente para resultados
inesperados, informacion incidental y decisiones
compartidas.

5. Infraestructura y cobertura: politicas publi-
cas equitativas que garanticen la disponibilidad
y el acceso a pruebas genéticas prioritarias en
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hospitales publicos y descentralicen los servicios
hacia regiones marginadas. Disefiar protocolos
que aseguren acceso equitativo, proteccion
de datos gendmicos y acompafiamiento
interdisciplinario.

6. Investigacién con enfoque comunitario: es-
tudios participativos que reflejen la diversidad
étnica, geografica y cultural del pais.

B. Acciones a nivel del personal de salud

7. Comunicacidn cientificaempatica: materiales
visuales, infografias y espacios comunitarios
que promuevan comprensién y respeto por la
diversidad cultural.

8. Atencidn centrada en la persona: consultas
que integren valores, expectativas y contexto
familiar del paciente, evitando decisiones
apresuradas.

9. Consentimiento informado empatico: proce-
so conversacional que prepare al paciente para
hallazgos esperados e inesperados, incluyendo
el derecho a no saber.

10. Gestion del tiempo clinico: aprovechar los
minutos disponibles con eficiencia cualitativa,
priorizando la calidad del intercambio sobre la
cantidad de informacién transmitida.

11. Responsabilidad ética compartida: recono-
cer que cada hallazgo genético implica
decisiones clinicas y familiares, y que el médico
debe acompafiar al paciente en la reflexion y el
seguimiento.

La medicina gendmica no comienza ni termina con
una prueba de laboratorio: es un proceso complejo
que involucra decisiones clinicas, reflexiones éticas y
vinculos humanos. Se propone el modelo del “camino
ético del paciente gendmico” (Figura 2), que incluye
cinco etapas: evaluaciéon de riesgo, consentimiento
informado, interpretacion clinica, comunicacion
familiar y seguimiento ético. Este proceso requiere
acompafiamiento profesional, sensibilidad ética
y adaptacién contextual para asegurar que cada
hallazgo genético se traduzca en decisiones clinicas
justas y responsables.
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CAMINO ETICO DEL

PACIENTE GENOMICO

‘<, % EVALUACION DE
S) | RIESGO GENETICO

CONSENTIMIENTO
INFORMADO

"=\ INTERPRETACION
L~ I CLINICA

COMUNICACION
FAMILIAR

74\ SEGUIMIENTO
o ETICO

Figura 2. Camino ético del paciente genémico. La figura
representa una propuesta de modelo a seguir en el proceso de
la aplicacion de la genética predictiva y la medicina personalizada

El camino ético del paciente gendmico inicia con la
evaluacion de riesgo, donde el profesional identifica
predisposiciones hereditarias a enfermedades como
cancer, cardiovasculares o raras, siempre consi-
derando el contexto familiar, clinico y emocional.®
El segundo paso es el consentimiento informado,
concebido como un dialogo claro y empatico que
prepare al paciente para resultados esperados e
inesperados, incluyendo el derecho a no saber. '3

La interpretacion clinica traduce los da-
tos genéticos en informacién dtil para la salud,
integrando la historia personal, los valores vy las
posibilidades de intervencidon dentro del sistema de
salud.’®" Posteriormente, la comunicacién familiar
reconoce que los hallazgos afectan mas alla del
individuo, planteando dilemas sobre confidencialidad
y prevencion en terceros.

El proceso culmina con el seguimiento ético, que
implica acompafiamiento continuo, apoyo emocional
y actualizacion constante. Este camino no es rigido:
cada paciente lo recorre de manera distinta, pero
siempre bajo el compromiso de informar con claridad,
acompafiar con respeto y decidir con justicia.

La genética predictiva invita a mirar hacia
el futuro de la medicina y hacia el presente de
nuestras responsabilidades éticas. No basta con
anticipar enfermedades: también debemos anticipar
desigualdades y dilemas que afectan la vida de
las personas. La medicina personalizada solo
tiene verdadero valor si es equitativa, accesible y
respetuosa de la diversidad genética y cultural.

Como usuarios y profesionales de los
sistemas de salud, tenemos el deber de construir
modelos gendmicos que representen a todos: que
informen sin imponer, prevengan sin discriminar
y curen sin fragmentar. El futuro de la medicina no
estd Unicamente en los genes, sino en las decisiones
compartidas que tomamos con justicia y empatia.
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