Los médicos y el personal del Instituto de
Medicina Personalizada Charles Bronfman
estan dedicados a llevar los beneficios de la
medicina personalizada a todos los pacientes
y comunidades atendidas por el Monte Sinai'y
mas allé. Es por eso que todos los médicos y el Escanéame
personal de las clinicas, practicas y
departamentos de Monte Sinai eligen
participar en el programa BioMe Biobank para
brindar a sus pacientes una oportunidad dnica
y conveniente de contribuir a la investigacion
gendmica. En ultima instancia, esto mejorara
la salud y la atencién médica de las
comunidades de Monte Sinai'y de los
pacientes de todo el mundo.

Se espera que los avances de la investigacion
en medicina personalizada dirijan a
tratamientos para muchas enfermedades. Se
anticipa que estos tratamientos seradn mas
efectivos y con menos efectos secundarios
que muchos medicamentos actuales. Los
investigadores también esperan encontrar
tratamientos para enfermedades que
actualmente son intratables.
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Porque deberias
formar parte del
programa de BioAZe
Biobank?

La medicina personalizada es una nueva
forma de medicina en la que los médicos
utilizan informacién bioldgica y otros datos
para desarrollar una atencién médica
personalizada que brinde el tratamiento
adecuado al paciente adecuado en el
momento adecuado. Este tipo de
investigacion tiene el potencial de crear
nuevos medios de:
o Detectar y tratar las enfermedades a tiempo
e Desbloquear curas para enfermedades
graves
 Reducir las reacciones adversas a los
medicamentos
» Reducir los costos de atencién médica
El programa BioMe Biobank del Instituto de
Medicina Personalizada Charles Bronfman
del Monte Sinai es una investigacién pionera
en este nuevo campo.

Nuestro programa

Que es BioMe BioBank?

BioMe Biobank es una coleccidn de muestras de sangre,
datos genéticos e informacién de salud que se utilizarén
para proyectos de investigacién presentes y futuros.
Utilizando informacidn genética obtenida de muestras de
sangre junto con informacién médica, los cientificos
pueden comprender mejor los factores que causan
enfermedades. Esta informacién puede ayudar a conducir
intervenciones que eviten que ocurra una enfermedad o a
nuevos objetivos para tratar una enfermedad.

Porque deberia yo participar en el programa de
BioMe Biobank?

Al ser voluntario en el programa BioMe Biobank, estd
contribuyendo a la investigacién que puede crear nuevos
medios para prevenir y tratar los trastornos que usted, su
familia o sus amigos pueden sufrir. Las enfermedades
cardiacas, el cancer, el asma, la diabetes y la enfermedad
de Alzheimer son solo algunas de las afecciones que BioMe
puede ayudar a comprender a los cientificos. Ademés,
aunque los resultados no estén garantizados, los
participantes pueden tener la opcidn de recibir resultados
genéticos que son de gran importancia médica y
médicamente procesables como parte de nuestra iniciativa
de devolucién de resultados.

Que es el componente de Retorno-de-
Resultados en el Programa de BioA/e Biobank?
Usted no debe esperar recibir resultados genéticos de su
participacién de BioMe. Sin embargo, existe la posibilidad
de que reciba resultados genéticos de gran importancia
médica de su muestra. Un equipo de expertos, que incluye
un genetista de poblaciones, un genetista clinico y un
asesor genético, determinard qué resultados de la
investigacién genética son de gran importancia médica y
deben devolverse a los participantes de BioMe. En el
momento de su consentimiento inicial, usted debe optar
por participar para conocer sus posibles resultados
genéticos. Solo le daremos resultados genéticos que
consideremos importantes para su salud y que hayan sido
confirmados por un laboratorio clinico. Luego, se le pedird
que firme un formulario de consentimiento de pruebas
genéticas clinicas por separado, segun la practica
estdndar, para recibir los resultados genéticos clinicos.

Como puedes ser voluntario para el projecto de
BioMe Biobank?

Puede ser voluntario de BioMe siempre que tenga una cita
con su médico en el Monte Sinai. Una vez que le diga a su
médico o al personal de recepcidn que estd interesado,
ellos llamarén al coordinador de BioMe para reunirse con
usted. Ademés, el personal de reclutamiento capacitado
de BioMe puede acercarse a usted mientras espera por su
servicios médicos como extracciones de sangre en las
instalaciones de atencidn clinica del Monte Sinai.

Despues que hable con el coordinador de BioAZe,
tengo que participar?

No. El coordinador le explicard el programa de BioMe
Biobank y responderé cualquier pregunta que tenga. Si
cambia de opinién en cualquier momento, incluso dentro

de unos afios, su muestra de sangre serd destruida y su

informacién se eliminard permanentemente de la base de
datos del BioMe Biobank.

Si eres voluntario ¢Qué se te pediria?

Después de que el coordinador le explique el programa
BioMe Biobank y responda sus preguntas, se le pedira que
firme un "Formulario de consentimiento para ser voluntario
en el estudio de investigacion." También se le entregard un
cuestionario, que le llevaré aproximadamente hasta quince
minutos de su tiempo completarlo. El cuestionario tambien
puede ser administrado por el coordinador para ayudarlo a
completarlo. A continuacién, se le extraerd una pequefia
cantidad de sangre. La sangre se puede extraer al mismo
tiempo que su extraccién de sangre de rutina de atencién
médica, como parte de su participacién en otro estudio de
investigacién del Monte Sinai, o Unicamente con el
propésito de BioMe Biobank.

Como el programa BioMe protége su privacidad?
Su muestra e informacién médica solo se identificaran
mediante un cédigo. En el almacenamiento y cuando se
comparte con los investigadores, no se compartird ningdn
nombre u otra informacidn de identificacién con nadie sin
su aprobacidn previa. BioMe se toma en serio la privacidad
de todos los participantes y, por esa razén, los Institutos
Nacionales de Salud otorgaron a BioMe un "Certificado de
confidencialidad," que ayuda a garantizar la
confidencialidad y la privacidad.



