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ARTICULO ORIGINAL
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Introduccion. Los biobancos con fines de investigacion son un bien publico que necesita de la
participacion activa de todas las partes interesadas, por lo cual es importante conocer la percepcion
que tiene el publico general en Colombia sobre su intervencion en un biobanco.

Objetivo. Indagar en diferentes sectores sociales colombianos sobre su percepcion en torno a la
donacién de material bioldgico humano para ser almacenado en biobancos con fines de investigacién.
Materiales y métodos. Se hizo un estudio exploratorio tanto cuantitativo como cualitativo, entre
personas sanas de diferentes sectores del pais mediante una encuesta andnima sobre su conocimiento
y actitudes con respecto a los biobancos.

Resultado. La encuesta fue respondida por 368 personas, que incluian investigadores en salud,
abogados y miembros de comités de ética de la investigacion. El 96 % de los sujetos expreso su
voluntad de donar material biolégico, aunque el 60 % manifestd tener desconfianza en que sus
muestras fueran usadas en algunos tipos de investigacion, especialmente en clonacién humana.
Cerca de la mitad de los participantes refirieron saber qué era un biobanco, sin embargo, menos del 3
% tenia claridad suficiente sobre el concepto.

Conclusion. Los participantes expresaron su disposicién a donar y almacenar material biolégico con
fines de investigacion, asi como su opinidon sobre algunos aspectos de la gestién de los biobancos.
Las opiniones del publico general se deben tener en cuenta en el desarrollo de politicas que regulen la
actividad de los biobancos con fines de investigacion en Colombia.

Palabras clave: bancos de muestras biol6gicas; privacidad; consentimiento informado; opinion
publica; ética.
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The perception of different social agents in Colombia regarding biobanks for research purposes

Introduction: Biobanks for research purposes are public assets that require active participation from
all interested parties; therefore, it is important to discern and investigate the perception that the general
public in Colombia has with regards to their participation in a biobank.

Objective: To question different healthy Colombian social agents about the perception they have on
donating human biological material to be stored in a biobank for future research purposes.

Materials and methods: We conducted an exploratory quantitative and qualitative research by means
of an anonymous survey on healthy members of the Colombian community in order to evaluate their
knowledge and stances related to biobanks.

Results: Three hundred sixty-eight (368) individuals completed the survey, including health-care
researchers, lawyers and members of research ethics committees. Ninety-six percent (96%) of the
subjects stated their willingness to donate biological material to biobanks, although 60% expressed
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distress about their samples being used for certain research activities, mainly human cloning. Even
though about half of the participants reported knowing what a biobank is, less than 3% of the individuals

had a clear concept of them.

Conclusion: Participants showed their willingness to donate and store their biological material for
research purposes. Similarly, they expressed their opinion about issues related to the management of
biobanks. It is necessary to take into account the opinions of the general public in the development of
policies that regulate biobanks for research purposes in Colombia.

Keywords: Biological specimen banks; privacy; informed consent; public opinion; ethics.
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Los biobancos son colecciones organizadas
de material biolégico humano con informacion
asociada almacenada para uno 0 mas propdsitos
de investigacion (1). Son fuentes esenciales
para la investigacion basica, epidemiol6gica y
‘de traslacion’, pues la informaciéon que albergan
permite a los investigadores descubrir asociaciones
genéticas en enfermedades complejas y desarrollar
nuevas terapias y estrategias de prevencién
(2,3). Con el proposito de avanzar en el logro
de los objetivos relacionados con la medicina
personalizada y la atencién individualizada, es
esencial la participacién en los biobancos de un
gran namero de donantes sanos y de pacientes
con enfermedades especificas, idealmente de
diferentes grupos étnicos.

El creciente numero de biobancos en todo
el mundo es reflejo de su importancia para
aumentar la reproducibilidad y el significado de
los resultados de la investigacién biomédica. La
reproducibilidad es posible porque el material
biol6gico humano se recopila y almacena mediante
metodologias estrictas y estandarizadas, mientras
que la significacion es el resultado de vincular la
informacion relevante del donante con su material
biolégico. Sin embargo, existe preocupacién
publica sobre la privacidad de la informacion,
la discriminacion genética de los empleadores
y proveedores de seguros, la regulacion de la
investigacién cientifica y la compensacién a los
donantes u otros beneficios relacionados con el
material donado (4,5).

El uso de los biobancos va en aumento y plantea
una serie de problemas éticos, legales y sociales.
Los principales problemas éticos se refieren al tipo
de consentimiento informado que debe emplearse,
alaconfidencialidad, al uso secundario de muestras
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y datos a lo largo del tiempo, y a la devolucion de
los resultados (6,7).

El consentimiento informado consta de tres
componentes basicos: informacion adecuada,
voluntariedad y competencia, por lo cual se
considera cerrado. Significa que, antes de dar su
consentimiento, un participante debe ser informado
sobre el propoésito de su contribucion, los objetivos
de la investigacion, los posibles riesgos y eventos
adversos, y la posibilidad de rechazar o retirarse
de la investigacion en cualquier momento.

El consentimiento informado se requiere cuando
la investigacion involucra la participacion de seres
humanos, cuando se utiliza material genético o
muestras bioldgicas, y cuando involucra datos
personales, y debe respetar la autonomia y la
vulnerabilidad de las personas.

Recientemente, la discusion se ha centrado en el
problema de si el consentimiento debe ser general
o amplio. El consentimiento mas general es menos
informado, dado que el sujeto de investigacién da
su consentimiento para el uso, sin restricciones,
de su muestra biolégica y de los datos clinicos
asociados en los proyectos de investigacion
escogidos por la administracion de los biobancos,
lo cual implica que el sujeto de investigacion tiene
un papel totalmente pasivo en esta decision y
consiente, de forma anticipada, en la realizacién
de proyectos futuros sin limitaciones en cuanto al
alcance y la duracién de su autorizacion (8).

Se acepta que, para mejorar la salud individual y
de la poblacién, se requiere cada vez mas el uso
de colecciones de muestras biolégicas humanas
a gran escala y de los datos asociados. En este
sentido, los biobancos son un recurso valioso para
facilitar una investigacion ‘de traslaciéon’ efectiva.
Sin embargo, en los biobancos el uso del material
biol6gico no entrafia la entrega de resultados
individuales, principalmente por la importancia
de la informacion de los participantes para la
posteridad (6). El conocimiento y las actitudes
del publico general en torno a los biobancos son
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elementos criticos para su éxito por la necesidad
de reclutar a un gran nimero de sujetos. En este
contexto, es necesario indagar si la comunidad
general esta dispuesta a responder positivamente
al llamado a donar, y sobre su forma de participar y
las razones para hacerlo.

En Colombia, no se ha expedido aun una regla-
mentacién especifica sobre el almacena- miento
y la distribucion de muestras con fines de
investigacion. Solo hay algunas normas aplicables
al establecimiento y puesta en marcha de los
biobancos, como las que regulan los bancos de
sangre, la donacion de tejidos, los aspectos éticos
y legales de las investigaciones en seres humanos,
el derecho a la privacidad, el manejo de los datos
personales y el consentimiento informado.

Por ello, en este estudio se indagd a diversos
integrantes sanos de la comunidad sobre su
percepcion en torno de la donacién de material
biolégico humano para ser almacenado en un
biobanco con fines de investigacién futura.

Materiales y métodos

Disefo

Se hizo un estudio exploratorio, cuantitativo y cua-
litativo mediante una encuesta anénima, sobre el
conocimiento, las actitudes y las creencias rela

cionadas con los biobancos de integrantes sanos
de la comunidad.

Encuesta

Se disefid una encuesta sobre la donacion y el
almacenamiento de muestras biolégicas con fines
de investigacién en salud, para recolectar los datos
demograficos basicos de todos los participantes:
edad, sexo y nivel mas alto de escolaridad.

Para el andlisis, las preguntas se agruparon en
cuatro categorias: 1) autonomia (cuatro pregun-
tas); 2) confianza ante la investigacién (cinco
preguntas); 3) conocimiento sobre los biobancos
(dos preguntas), y 4) derecho a estar informado
(cinco preguntas).

Muestra

Se utilizé un muestreo no probabilistico o dirigido
seleccionando individuos o casos-tipo en el marco
de las categorias de andlisis, sin intentar que fueran
representativos de una poblaciéon determinada.
La seleccion de los participantes respondié a
dos preguntas: ;qué casos son de interés para
la investigacion? y ;dénde se pueden encontrar?
Se definié a priori un tamafno de muestra de 400
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participantes que incluyera los sectores sociales
de interés para aplicar la encuesta: publico
general, integrantes de comités de ética en inves-
tigacion, investigadores en salud y abogados. Los
participantes fueron contactados en centros de
educacion superior y en instituciones prestadoras
de servicios de salud de Bucaramanga.

Recoleccion de la informacion

La informacion se recolectdé durante la entrevista
programada para suministrarle a los participantes
la encuesta que debia ser respondida por cada
cual. La primera pregunta tenia caracter de
exclusion, por lo tanto, a los participantes que
respondian “No”, se les agradecia su participacion
y se les pedia no continuar con la encuesta.

Consideraciones éticas

La encuesta tuvo un caracter anénimo y contaba
con una introduccién en la que se hacia la
invitacion a participar, se explicaba el objetivo de
la investigacién y se suministraban los datos de la
persona que podian contactar en caso de alguna
duda. A los encuestados se les informd que no
existian riesgos previsibles para ellos y que podian
retirarse de la encuesta en cualquier momento.
A quienes eligieron participar, se les manifesto
que sus respuestas podrian ser publicadas o
presentadas en eventos cientificos como datos
anénimos. El protocolo de investigacién fue
evaluado y aprobado por el Comité de Etica en
Investigacion de la Fundaciéon Cardiovascular de
Colombia, segun consta en el acta No. 392 del 1°
de marzo de 2016.

Tipo de andlisis

Sehizounanalisisdescriptivo,enelcuallasvariables
categoéricas se expresaron COMO proporciones
y, las continuas, como medias aritméticas y su
correspondiente desviacion estandar, si tenian
una distribucion normal; en el caso contrario, las
variables se expresaron como medianas con su
respectivo rango intercuartilico. Se uso6 la prueba
de ji al cuadrado para determinar la existencia de
diferencias estadisticamente significativas entre
quienes respondieron la encuesta. Los analisis se
hicieron en el programa Stata™, version 14.

Resultados
Informacion demogréfica de los encuestados

Entre abril y septiembre de 2016, 368 personas
mayores de edad residentes en el area
metropolitana de Bucaramanga, aceptaron
responder la encuesta anonima. Los niveles
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de escolaridad de los participantes incluyeron
desde primaria hasta doctorado; la mediana de
edad fue de 27 afios y, especificamente la de
miembros de comités de ética, fue de 47 afos,
la de investigadores en salud, de 37 afos vy, la
de los abogados, de 26 afos. El 42,6 % de los
encuestados eran hombres. Las diferencias de
las caracteristicas demograficas segun sectores
sociales, se presentan en el cuadro 1. En el grupo
de abogados, se incluy6 un participante cuyo nivel
maximo de escolaridad era la secundaria porque
estaba préximo a recibir su titulo profesional como
abogado.

Al evaluar el peso de las variables demograficas
segun cada sector social, se encontraron
diferencias significativas entre la media de edad y
el grado maximo de escolaridad. No se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en
cuanto al sexo entre los sectores sociales y el total
de los participantes en el estudio (cuadro 2).

De los 368 voluntarios que aceptaron participar en
el estudio, 16 (4,3 %) no estaban de acuerdo en
donar una muestra biolégica para ser almacenada
por tiempo indefinido y ser usada en futuras
investigaciones en beneficio de otros, porlotanto, no
siguieron respondiendo la encuesta. La distribucion
segun sectores sociales de los restantes 352 (95,6
%) participantes que completaron la encuesta se
presenta en el cuadro 3.

Tendencias de la poblacion encuestada

La mayoria de los encuestados (95,9 %) expreso
su disposicion a donar muestras bioldgicas con
fines de investigacion futura, y una proporcion
similar consider6 indispensable conocer el tipo de
investigacién para la cual donaria su muestra, asi
como firmar un consentimiento informado previo a
la donacién (cuadro 4).

Un porcentaje menor (32,1 %) aceptaria donar
una muestra bioldgica sin conocer en qué tipo
de investigacién se usaria. Mas de la mitad de
los encuestados manifesté desconfianza sobre el
tipo de investigacion en que podria ser utilizada
su muestra bioldgica, especialmente aquellas
relacionadas con la clonacién humana y con el
sida.

En ese mismo sentido, mas del 70 % de los
encuestados manifesté desconfiar de las institu-
ciones que usarian su muestra, especialmente los
centros de investigacion no reconocidos y las clinicas
privadas.
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Cuadro 1. Descripcion de las caracteristicas demograficas de

la poblacién encuestada

Caracteristicas

Publico general (n=368)

Sexo
Hombre 156
Mujer 210

Nivel maximo de escolaridad
Primaria 24
Secundaria 177
Profesional 75
Especialista 30
Maestria 44
Doctorado 13

Edad (afios)

32,30 £ (13,86)

%

42,6
57,3

6,6

48,7

20,6

8,2

12,1

3,5

*27 **(21)

Miembros de comités de ética en investigacion (n=21)

Sexo
Hombre 11
Mujer 10

Nivel de maximo de escolaridad
Primaria 0
Secundaria 2
Profesional 3
Especialista 1
Maestria 1
Doctorado 4

Edad (afios) 145,76 1 (8,96)

Investigadores en salud (n=46)

Sexo
Hombre 19
Mujer 27

Nivel de maximo de escolaridad
Primaria 0
Secundaria 0
Profesional 9
Especialista 12
Maestria 16
Doctorado 8

Edad (afios) 138,4 1 (9,6)

Abogados (n=32)

Sexo
Hombre 16
Mujer 15

Nivel de maximo de escolaridad
Primaria 0
Secundaria 1
Profesional 20
Especialista 5
Maestria 4
Doctorado 2

Edad (afios) 129,9, $(9,3,)

52,3
47,6

0,00

9,5

14,2

47

52,3

19,0

*47 **(13)

41,3
58,7

0,00
0,00
195
26,0
34,7
17,3
*37,5 **(15)

50,0
46,8

0,00
3,1

62,5

15,6

12,5

6,2

26 **(13)

1: promedio; t: desviacion estandar; *: mediana;

**: rango intercuartilico
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Cuadro 2. Impacto de las variables demograficas segun sector social

Sector social

Caracteristicas Publico general Miembro de CEI* Investigador en salud Abogado
n p n p n p n p
Edad media (afios) 27 0,001 47 0,001 37,5 0,000 26 0,300
Sexo
Masculino 156 11 19 16
- 0,961 e — 0,352 _— 0,847 — 0,290
Femenino 210 10 27 15
Nivel maximo de educacion
Primaria 24 0 0 0
Secundaria 177 2 0 1
Profesional 75 3 9 2
— 0,000 0,000 Ry — 0,000 0,000
Especialista 30 1 12
Maestria 44 11 16 4
Doctorado 13 4 8 2

Cuadro 3. Distribucién en la encuesta segin sectores sociales

Sector social n %
Publico general 352 100
Publico general exclusivo 266 75,6
Miembro de comité de ética 21 6,0
Investigadores en salud 44 12,5
Abogados 32 9,1

El 95,9 % del publico general expresd estar de
acuerdo con donar el material biolégico sobrante
de la atencién médica, pero solicité ser informado
y firmar previamente un consentimiento informado
(cuadro 4).

Por otra parte, un porcentaje alto (98,0 %) del
publico general expresdé su deseo de conocer
cualquier resultado positivo derivado de las
investigaciones y el 71,8 % aceptaria que su
historia clinica estuviera vinculada a la muestra
donada. La razdn principal aducida por quienes
no lo aceptarian, fue su temor al mal uso de sus
datos clinicos. Un porcentaje bajo (32,7 %) del
publico general consider6 que toda su informacién
debia ser an6nima, de forma tal que nunca pudiera
identificarse a la persona (cuadro 4).

Por dltimo, dada la naturaleza de las preguntas
14 y 15 de la encuesta, los resultados requieren
ser presentados y analizados por separado. A la
pregunta 14: “; Sabe usted qué es un biobanco con
fines de investigacion?”, 171 (48,7 %) encuestados
respondieron de manera positiva, y se les pidid
pasar a la pregunta 15: “Si la respuesta anterior
(14) fue “Si”, por favor, describa brevemente ¢ qué
es un biobanco con fines de investigacién?”.

Las 171 respuestas a dicha pregunta se trans-
cribieron con el fin de detectar los cinco elementos
que componen la definicion de biobanco: i)
ubicacion fisica, ii) coleccién organizada de
material biolégico, iii) informacién asociada, iv)
concebido para uno o mas fines de investigacion,
y V) posibilidad de cesion de muestras. Se
transcribieron 152 respuestas, pues en 19 de ellas
no fue posible entender la caligrafia.

El 79 % de los encuestados incluy6 tres de estos
elementos en la definicién de biobanco: ubicacién
fisica, coleccion organizada de material bioldgico y
fines de investigacién. En el 4 % de las respuestas,
no se pudo detectar claramente ninguno de los
elementos de la definicion, mientras que solo
el 2,6 % de los encuestados incluyd cuatro de
dichos elementos; el elemento menos mencionado
fue la informacién asociada, en tanto que el méas
mencionado fue la ubicacion fisica.

Ubicacién fisica + coleccién organizada de
material biolégico + fines de investigacién

Ubicacion fisica 13

Ubicacion fisica + coleccion organizada de 9
material biolégico

Ninguna 6

Ubicacion fisica + coleccion organizada de
material biolégico + Informacién Asociada 4
+ fines de investigacion

Ubicacion fisica + coleccion organizada de

material biologico + informacion asociada 0
+ fines de investigacion + cesion de muestra

02 04 06 08 0 100 120 140

Figura 1. Elementos que se incluyeron en la definicion de
biobanco
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Cuadro 4. Proporcion de respuestas afirmativas del publico general segun categoria de analisis.

Categoria Pregunta n %

Autonomia Pregunta 1. ;Estaria de acuerdo en donar una muestra biolégica para ser almacenada y ser utilizada en un futuro con fines de 352 95,9
investigacion en salud en beneficio de otros?
Pregunta 2. ; Considera indispensable firmar un documento (consentimiento informado) antes de donar su muestra biolégica? 323 92,2
Pregunta 5. ¢ Si usted donara una muestra biol6gica, pediria saber el tipo de investigacion para la cual sera usada su muestra? 327 92,9
Pregunta 6. ¢ Aceptaria donar una muestra biolégica aunque en el momento de donarla no se conozca el tipo de investigacion 113 32,1
para la cual serd usada?

Confianza Pregunta 3. ; Usted desconfia de alguno de los siguientes tipos de investigaciones en las cuales podria ser utilizada su muestra biolégica? Puede

frenteala marcar més de una opcion

investigacion 1 Gancer o1 57
2. Sida 39 10,7
3. Enfermedades genéticas 22 6,0
4. Clonaciéon humana 145 39,9
5. Farmacologia 22 6,0
6. Enfermedades infecciosas 25 6,8
7. Enfermedades crénicas 8 2,2
8. Enfermedades mentales 20 55
9. Estudios de paternidad 23 6,3
10. Estudios forenses 18 4,9
11. Estudios de reproduccion 33 9,0
12. Estudios de células madre 25 6.8
13. Otra, ¢cudl? 1 0,2
14. Ninguna me produce desconfianza 146 40,2
Pregunta 4. ;Usted desconfia de alguna de las siguientes organizaciones que podrian usar su muestra con fines de investigaciéon?
Puede marcar mas de una opcion.
1. Universidades 32 8,8
2. Clinicas privadas 56 25,4
3. Hospitales ptblicos 53 14,6
4. Centros de investigacion reconocidos 17 4.6
5. Centros de investigacion no reconocidos 172 47,3
6. Industria farmacéutica 101 27,8
7. Medicina legal 30 8,2
8. Centros de investigacion en fertilidad 35 9,6
9. Centros de investigacion en genética 36 9,9
10. Otra, ¢cudl? 3 0,8
11. Ninguna me produce desconfianza 91 25,0

Confianza Pregunta 11. ;Estaria de acuerdo en que sus muestras biolégicas sobrantes sean guardadas y utilizadas en un futuro con fines de 292 82,9

frente ala investigacion en salud en beneficio de terceros?

invesfigacion Pregunta 12. ; Considera necesario que el laboratorio o la clinica le informe que sus muestras sobrantes seran guardadas para ser 316 90,2

utilizadas en investigaciones futuras en salud?

Pregunta 13. ; Considera necesario firmar un documento (consentimiento informado) para que el laboratorio o la clinica puedan 308 88,2
almacenar y utilizar en investigaciones futuras sus muestras biolégicas sobrantes?

Conocimiento  pregunta 14. ;Sabe usted qué es un biobanco con fines de investigacion? 17 48,7

Pregunta 15. Si la respuesta anterior (14) fue Si, por favor describa brevemente qué es un biobanco con fines de investigacion.

PereCho aser  Ppregunta 7. ¢En el caso de que los investigadores encontraran en la muestra donada por usted un resultado positivo asociado con 346 98,0
informado riesgo para su salud o la de sus familiares, le gustaria que fuera contactado para darle a conocer el resultado?
Pregunta 8. ;Considera que toda su informacion tanto personal como clinica debe ser anénima, de forma tal que nunca lo puedan 115 32,7

identificar y asociar con la muestra donada por usted al biobanco?

Pregunta 9. ¢ Estaria de acuerdo en que su historia clinica estuviera vinculada a la muestra que usted doné con fines de 253 71,8
investigacion?

Pregunta 10. Si la respuesta anterior (9) fue No, ¢cudl es la razé6n? Puede marcar mas de una opcién.

1) Hay informacién de mi salud que no deseo que se conozca. 31 8,5
2) Tengo temor que mi aseguradora de salud limite mi cobertura. 21 5,7
3) Tengo temor que se revele mi identidad. 16 4,4
4) Tengo temor del uso inadecuado de mis datos médicos. 64 17,5
5) Otra, ¢cual? 10 2,7
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Ninguno de los encuestados aludi6 a la cesion
de muestras como elemento de la definicion de
biobanco (figura 1).

Discusion

La mayoria de las personas a quienes se les pidid
participar en la encuesta dieron su consentimiento.
Esta gran participacién es una demostracién inicial

del deseo de la sociedad de tomar parte activa en
la construccién del conocimiento en torno al tema.

En la poblaciéon analizada, se evidencié un gran
entusiasmo por querer donar material biolégico
con fines de investigacién en salud en beneficio
de terceros. El porcentaje de participantes que
expreso esta voluntad es uno de los mas elevados
hallados en estas encuestas de actitud (9). Sin
embargo, en el presente estudio se asumié la
existencia de una voluntad hipotética de donar a
los biobancos, pero una solicitud real de hacerlo
podria resultar en una tasa diferente, aunque
no necesariamente mas baja. Como ya se ha
demostrado en otros estudios (10), en este fue
evidente que los potenciales donantes tienen la
necesidad de estar informados sobre el tipo de
investigacion en la cual se utilizaran sus muestras
y sus datos, y que esta informacién se encuentre
consignada en el documento de otorgamiento del
consentimiento escrito. Solo un porcentaje bajo
(32 %) de los encuestados aceptaria donar una
muestra sin saber en qué tipo de investigacion
va a ser usada, de lo cual puede deducirse que
el uso de un consentimiento informado general o
universal no tendria una buena aceptacion, dado
que en este no se contemplan restricciones y, por lo
tanto, las muestras podrian utilizarse en cualquier
tipo de investigacion, incluidas las de uso forense
o comercial (11,12).

El entusiasmo inicial reflejado en ese 96 % de
encuestados dispuestos a donar material biolégico
para ser almacenado y utilizado en un futuro con
fines de investigacién en salud en beneficio de
otros, contrasta con la desconfianza manifiesta
de mas de la mitad de los participantes cuando se
les indagd sobre ciertos temas de investigacion
especificos, como la clonacién humana, el sida
y la reproduccion. Estos resultados sugieren que
el uso de un consentimiento informado en el cual
los donantes consienten en donar no solo para un
estudio especifico sino para otros de diferentes
clases o categorias de investigacion (13), por
ejemplo, sobre el cancer o las enfermedades
cardiovasculares, tendria una mayor aceptacion y
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los biobancos podrian tener mas libertad en el uso
de material biologico almacenado.

En este mismo sentido, los participantes de los
diversos sectores sociales expresaron estar de
acuerdo en que el excedente de las muestras
biologicas después de una hospitalizacién o
examen de laboratorio puedan almacenarse y
ser utilizado en futuras investigacion en salud en
beneficio de terceros, aunque solo sisoninformados
previamente sobre ello. En este estudio se expresé
claramente la preocupacion por no saber el tipo de
investigacion en la cual se usarian las muestras
donadas, aunque dicha preocupacién no parecio
alejar a los encuestados de su disposicién a donar,
ya que declararon de forma manifiesta su voluntad
de donar material biolégico para ser almacenado
en biobancos.

Cerca de la mitad de los participantes respondié
de manera positiva a la pregunta, ¢Sabe usted
qué es un biobanco con fines de investigacion?
En el 79% de las respuestas analizadas, se
definié el biobanco como un espacio fisico en el
cual se almacena material biolégico de forma
organizada para ser utilizado en la investigacion.
Llama la atencién el bajo porcentaje (2,6 %) de
respuestas que incluyé el reconocimiento de que
el material biologico esta asociado a informacién
relevante sobre el estado de salud del donante.
Sin embargo, el 71,8 % de los encuestados estuvo
de acuerdo con la vinculaciéon de los datos de la
historia clinica con la muestra donada. En ninguna
de las respuestas revisadas, se incluy6 el aspecto
relativo a la cesién de la muestra donada a otros
biobancos o investigadores, hallazgo llamativo
si se tiene en cuenta que la encuesta incluy6 a
investigadores en salud y miembros de comités
de ética en investigacion. Por lo tanto, es vélido
preguntarse si, en caso de que la comunidad
general tuviera un concepto claro sobre los
alcances reales de los biobancos, tendria el mismo
entusiasmo en donar material biolégico para ser
utilizado en investigaciones futuras.

Casitodos los encuestados expresaron su deseo de
ser contactados en caso de que los investigadores
encontraran en los analisis de la muestra donada
un resultado asociado con un riesgo para la salud
del donante o de sus familiares. Esta expectativa
se ha confirmado en otras encuestas (14) y, por lo
general, los investigadores saben de su obligacion
de comunicarse con los participantes en la
investigacién (15), aunque hay una amplia gama
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de puntos de vista y practicas con respecto a la
entrega de los resultados de las investigaciones a
los participantes (16), pues consideran que estos,
en especial los de andlisis genéticos, pueden no
ser suficientemente informativos para el sujeto
individual por ser de dificil interpretacién, lo cual
puede generar malentendidos y confusién entre
los donantes. Sin embargo, los participantes en
una investigacion tienen el derecho a solicitar sus
resultados y obtenerlos si es su deseo (17).

Los resultados de este estudio han revelado la
complejidad de la actividad de los biobancos vy el
desconocimiento que hay entre diversos sectores
sociales del pais sobre el tema. Los biobancos
no son fines en si mismos, sino instrumentos de
apoyo a la investigacion biomédica de excelencia.
Su existencia favorece el acceso y el intercambio
de material biolégico, y constituye una de las
herramientas de mas alto valor estratégico tanto
para la investigacién basica como para la clinica.

Con base en estos hallazgos, se sugiere que
para el desarrollo de biobancos con fines de
investigacion, los formuladores de politicas, los
entes reguladores y los investigadores, deben
tener en cuenta las opiniones de todos los sectores
sociales, especialmente del publico general, por
ser ellos en quienes se fundamenta la posibilidad
del éxito de los biobancos.
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