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Resumo

Este working paper pretende contribuir para a discussdo dos biobancos de
pesquisa clinica enquanto campo privilegiado de observacdo de dinamicas
sociais no contexto de saude. Neste sentido, sera discutido o posicionamento
dos biobancos nos sistemas e servigos de salde, e as suas caracteristicas
particulares que modelam as interagcGes sociais, a0 mesmo tempo que o
constroem como entidade ora separada, ora integrada nos cuidados de saude.
Os biobancos sdo ainda uma realidade emergente nos cuidados de saude e
tém vindo a ser debatidos do ponto de vista ético, legal e social. No entanto,
ainda que se tenham desenvolvido com uma franca ligacdo ao campo da
salde, s6 agora comecam a ser discutidos do ponto de vista da sociologia da
salde.
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Abstract

This working paper aims to discuss clinical research biobanks as a privileged
area for observing social dynamics in health contexts. | discuss the position
of biobanks in health services and systems, as well as the role of its particular
features in shaping social interactions, simultaneously approaching it to and
distinguishing it from healthcare. Biobanks are an emerging issue and have
been discussed from the ethical, legal and social point of view. However,
despite having been developed with a close link to the field of health, there is
little debate from the perspective of the sociology of health.
Key words: biobanks, clinical research, genetics, health sociology.



Introducéo’

Os biobancos, repositérios de amostras bioldgicas humanas, tém vindo a
aumentar mundialmente, em nimero e em dimensdo. Ainda que ndo se possam
encarar como uma completa novidade, dado que existiram no passado repositorios
semelhantes, foram declarados pela revista Time, em 2009, como uma das 10 ideias
contemporaneas com potencial para mudar o mundo?. Os biobancos, de facto, tém
vindo a transformar-se numa expressdo da medicina po6s-moderna: um recurso para a
inovacao tecnologica e cientifica.

Os Estados Unidos da América, um dos paises impulsionadores do Projeto
Genoma Humano, ilustram bem o aumento do numero de biobancos dedicados a
pesquisa clinica: 30 biobancos estabeleceram-se até 1980 e em 2010 eram ja 249
biobancos registados (Henderson et al., 2013). Na Europa também se verificou a
tendéncia de crescimento: em 2006 contavam-se 170 biobancos (Zika et al., 2010) e
em Margo de 2015, na plataforma europeia de biobancos, a Biobanking and
Biomolecular Resources Research Infrastructure — European Research Infrastructure
Consortium (BBMRI-ERIC), referenciavam-se 333 biobancos dedicados ao
armazenamento de produtos biolégicos humanos para pesquisa clinica®.

A expressdo cada vez maior do fendmeno, o aumento do numero e 0s
problemas sociais, legais e éticos que tém vindo a ser levantados, transformou-o0s num
local interessante para a analise socioldgica. Este aumento em nimero e crescimento
em termos globais foi proporcional ao crescimento dos problemas legais, sociais e
éticos (Hoeyer, 2012). A particularidade de cada biobanco, associada as
circunstancias que estiveram na sua origem e aos condicionamentos locais e
nacionais, transformaram os biobancos numa janela de oportunidade para o
questionamento da objetividade da ciéncia, do papel da medicina, das transformacées
da medicina e dos aspetos sociais e socioldgicos, que ndo podem ser ignorados nesta
analise.

Nem todos os repositorios de amostras bioldgicas se dedicam ao

armazenamento de produtos para pesquisa clinica. Ainda que, em todos 0s outros

! Agradeco a Professora Graca Carapinheiro, minha orientadora, e a0 Mério Santos, 0s comentarios e
sugestdes prévias a este texto.

2 park, A. (2009), Biobanks: 10 ideas to change the world right now, TIME Magazine, 173(11).
Disponivel em http://ti.me/1fhRIP8
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bancos, os produtos bioldgicos possam ser analisados, categorizados e utilizados em
pesquisa, a existéncia de repositorios destinados exclusivamente ao armazenamento
de amostras bioldgicas para fins de investigacdo biomédica, como premissa que
valida e norteia a sua existéncia, é reveladora da importancia que a pesquisa clinica
tem vindo a adquirir na sociedade contemporanea.

Para além das questbes éticas, 0 armazenamento de patriménio bioldgico
humano em biobancos levanta interrogacdes em torno da autonomia e da existéncia
independente das amostras relativamente aos individuos que lhe deram origem.
Separada do corpo e da individualidade social do ser humano original, a amostra
adquire uma identidade propria, obrigando a repensar os limites e as fronteiras das
realidades corpéreas — situacdo que estard mais exacerbada no caso da pesquisa
clinica, quando a recolha da amostra ndo implica uma devolucdo de resultados aos
dadores. Considera-se que o armazenamento destas amostras bioldgicas em lugares
delimitados para investigacdo clinica produz novas e complexas dindmicas sociais,
determinando novos modos de interpretar e definir os limites do corpo, novas
configuracdes de saude e doenca e o desenho de novas politicas da vida. A ideia de
gue a salde se inscreve numa estrutura social, politica e cultural, e de que a sua
dimensdo biolégica ndo pode mais ser pensada sem o reconhecimento da sua
multidimensionalidade, transforma-a num fendmeno social e num dominio essencial
no conhecimento de uma sociedade (Webster, 2007).

Nesta primeira abordagem pretende-se expor os biobancos como locais
importantes na construcdo de nogbes de salde e doenca de carater tecnocientifico.
Pretende-se ainda dar conta do seu estatuto complexo e da dificuldade de defini¢do
das suas fronteiras: locais que, estando ancorados na saide e na ciéncia, se encontram
numa encruzilhada entre dois mundos, partilhando ideias e concec¢des distintas de
saude e de ciéncia que dificultam olhar para estas estruturas como inseridas num

Unico enquadramento social, invalidando a sua interpretacdo por um Unico prisma.

Multiplos biobancos, multiplos enquadramentos

Antes de prosseguir é necessario clarificar o que sdo biobancos, algumas das
carateristicas que os definem e outras indicadoras da sua diversidade de aplicacGes e

contextos.



A definicdo de biobanco nédo é clara nem consensual. Em Portugal, a Lei n.°
5/2008 de 12 de Fevereiro, que aprova a criacdo de uma base de dados de perfis de
ADN para fins de identificagdo civil e criminal, define biobanco como “qualquer
repositério de amostras biolégicas ou seus derivados, recolhidos com as finalidades
exclusivas de identificacdo”. No entanto, esta definicdo aplicada ao contexto
particular da identificacdo civil e criminal, ndo enquadra todos os outros tipos de
biobancos comummente referidos como tal. A Organizacdo para a Cooperacdo e
Desenvolvimento Econémico (OCDE) define biobanco como uma colecdo de
material biologico associado a informacdo e dados, armazenados num sistema
organizado, de uma populacdo ou de um grupo alargado numa populacdo (OECD,
2006). Gottweis e Petersen (2008) consideram que biobancos sdo estruturas que
albergam colec¢Bes de material biolégico humano, combinado com informacéo clinica,
genealdgica, ambiental e sobre estilos de vida, nos contextos dos sistemas de saude e
das ciéncias médicas (Gottweis & Petersen, 2008: 5). A BBMRI-ERIC considera que
biobancos sdo “colecGes, repositérios e centros de distribuicdo de todos os tipos de
amostras bioldgicas humanas, tais como sangue, tecidos, células ou ADN e/ou dados
conexos, como dados clinicos e de investigacdo associados, bem como recursos
biomoleculares, incluindo organismos-modelo e microrganismos que possam
contribuir para a compreensao da fisiologia e das doencas dos seres humanos”
(Commission Decision No. 2013/701/EU). Esta tltima definicdo parece apontar para
a forte componente de pesquisa que orienta a estruturacdo dos bio-repositdrios que se
denominam como biobancos. Num estudo que procurou aproximar a linguagem
utilizada em vérios biobancos, investigadores e profissionais, também apontaram estar
definicdo como a que mais se aproximava da sua visdo do que é um biobanco
(Fransson, Rial-Sebbag, Brochhausen, & Litton, 2015). Assim sendo, na
impossibilidade de encontrar uma definicdo Unica e consensual, opta-se pela adocao
desta, que melhor parece corresponder a realidade que se pretende aqui descrever.

Pode ainda referir-se que os biobancos sdo estruturas dindmicas, na medida
em que a recolha de material biolégico é continuada no tempo e 0 seu armazenamento
é perspetivado a longo prazo, podendo as amostras ser utilizadas em pesquisa atual ou
futura. Os dados recolhidos sdo anonimizados para serem utilizados em investigacao.
No entanto, é possivel a reversdo do anonimato e, em muitos casos, € utilizada para
efeitos de devolucdo de resultados de estudos ou de andlise das amostras. Os

biobancos permitem ainda aos investigadores um acesso sistematizado as amostras



bioldgicas e a informacdo a elas associada, o que os distingue de outros tipos de
colecdes de material bioldgico (Gottweis et al., 2012).

Os bancos de outros produtos, como sangue, células estaminais do corddo
umbilical, leite materno, placenta, cdrnea, entre outros, com o principal objetivo de
proceder ao tratamento, podem também ser considerados biobancos. Poderdo
inclusivamente ser utilizados secundariamente em pesquisa clinica. Contudo,
considera-se que a estruturacdo destes bancos em torno de outros objetivos que ndo a
pesquisa clinica, a sua orientacdo para necessidades de tratamento de curto e médico
prazo ou a elaboracdo de diferentes modos de governanca impede a sua analise de
uma mesma perspetiva sociologica.

Acresce ainda a esta dificuldade de definicdo dos biobancos a possibilidade de
intermutacdo das suas finalidades e utilizagdes. Os bancos que recolhem saliva e
outros materiais bioldgicos para fins de identificacdo criminal e forense, por exemplo,
podem ser utilizados em pesquisa clinica, embora ndo seja essa a sua principal
atribuicdo. De modo semelhante, biobancos podem ser utilizados para identificagcao
civil e criminal, ainda que o seu principal objetivo seja a pesquisa clinica. Na Suécia,
no banco de cartdes de Guthrie*, varios cartdes foram utilizados para fins de
identificacdo civil e criminal, quando os seus pressupostos eram os de que os dados
apenas seriam utilizados para a pesquisa clinica ap6s a avaliacdo diagnostica
(Johnsson, 2013).

Casos como estes sao exemplo da plasticidade dos biobancos, condicionando a
determinacdo do seu posicionamento cientifico e social. No entanto, a finalidade
primaria de tratamento (que ndo implica que secundariamente ndo seja realizada
pesquisa biomédica), como acontece nos bancos de sangue ou bancos de células
estaminais do corddo umbilical, coloca esses repositérios de amostras biologicas
humanas noutro plano analitico, que pode ter correspondéncias com a andalise dos
biobancos de pesquisa clinica, mas que dela é importante distinguir. Aceita-se daqui
em diante, como é pratica na comunidade cientifica internacional, que a denominacao
de biobanco se utilize quando se trata de biobancos de pesquisa biomédica, ja que
estes levantam um conjunto de questdes similares entre si, mas distintas dos que se
levantam para os restantes bancos de produtos bioldgicos humanos (Gottweis et al.,

2012; Lipworth, Forsyth, & Kerridge, 2011). Neste sentido, a designagédo precisa de

* Os cart6es de Guthrie ou papel de filtro sdo utilizados para a realizacdo do teste de Guthrie,
comumente designado por teste do pezinho.



biobancos de pesquisa biomédica raramente é utilizada. Para as restantes estruturas,
como os bancos para fins de tratamento e para fins de identificacdo forense, sera
utilizada a designacao simplificada de bancos (conforme citagcdo ou nao).

Os biobancos podem recolher e armazenar amostras variadas: saliva, fezes,
urina, tecidos, como sangue total, plasma, osso, tumores, células estaminais, cabelo,
podendo também armazenar embrifes. Todas as particularidades que emergem das
carateristicas de cada uma destas amostras fazem com que os biobancos possam ter
estruturas, localizagBes, estratégias de governanca muito distintas. Dada a sua
diversidade, os biobancos, enquanto estrutura, podem ser organizados em grandes
categorias, sendo que dimensdo e conteudo talvez sejam os fatores de diferenciacao
mais 6bvios.

Os biobancos podem ser de grande ou pequena escala. Ainda que seja dificil
definir numericamente a dimensdo de grande e pequena escala, 0s biobancos
populacionais (que pretendem a recolha de amostras da populacdo alargada) sdo bons
exemplos de biobancos de larga escala. A titulo de exemplo, o objetivo inicial do
biobanco nacional na Noruega era o de alcancar os 200.000 dadores, na Islandia
290.000, no Reino Unido 500.000, e na Estonia projetou-se a recolha de amostras de
1 milhdo de dadores (Busby & Martin, 2006). O biobanco nacional da Dinamarca
possui neste momento 1,7 milhdes de amostras®. Em Portugal, o biobanco-IMM, o
mais semelhante a um biobanco populacional, do Instituto de Medicina Molecular da
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, detém cerca de 101 527 amostras
de 11 747 dadores®.

Os biobancos de pequena escala correspondem sobretudo aqueles que se
foram constituindo com amostras para ensaios clinicos ou repositérios individuais de
investigadores que foram recolhendo amostras no ambito das suas pesquisas. Na
Alemanha, por exemplo, os biobancos detém uma natureza local, particularmente por
receios fundados no passado aleméo da perseguicdo da eugenia. Assim, a grande
oposicdo a constituicdo de um biobanco de larga escala obrigou a estruturacdo de
biobancos mais pequenos (Schneider, 2008) mas que de algum modo se pretendem

articular.

> Dados recolhidos no biobanco em Novembro de 2015.
® Informagao disponivel a 9 de Novembro de 2015 no website do Biobanco-IMM http://biobanco-

imm.biobanco.pt
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Quanto ao conteudo, os biobancos podem ser generalistas ou especializados.
O referido biobanco-IMM é generalista e recolhe todo o tipo de amostras. Bancos de
amostras de coortes populacionais, como o biobanco HUNT, na Noruega, ou o
biobanco do Instituto de Saude Publica da Universidade do Porto (ISPUP-UP)
recolnem em intervalos regulares de tempo, amostras de um largo conjunto na
populacdo. Estas colecdes tém a particularidade de serem totalmente anonimizadas
permitindo aos investigadores utilizarem grandes conjuntos de dados bioldgicos e
informacionais.

No entanto, alguns biobancos especializam-se em torno de colecGes
especificas, relacionadas com um determinado conjunto de material biolégico —
bancos de células estaminais, por exemplo, ou biobancos de cartdes de Guthrie — ou
relacionadas com um conjunto de doengas, como 0s biobancos que recolhem amostras
relacionadas apenas com patologia cardiaca, patologia pulmonar ou biobancos de
tumores (Gottweis et al., 2012).

Esta recolha e este armazenamento pressupfem ainda um conjunto de
disposices politicas e organizacionais especificas, como sejam as politicas cientificas
ou os principios éticos que regulam e balizam a pesquisa cientifica, a recolha de

amostras e a sua utilizacdo.

O aparecimento dos biobancos

A utilizacdo de corpos ou de partes do corpo humano para estudo e
desenvolvimento de técnicas médicas acompanhou o desenvolvimento da medicina
como disciplina. A permissdo para a dissecacdo de cadaveres em Italia no inicio do
século X1V, que se estendeu depois a toda a Europa, transformou-a numa pratica
comum (Lawrence, 1998), particularmente para fins de aprendizagem e ensino. Nesta
altura, a recolha e utilizacdo de amostras bioldgicas foi também Gtil para permitir o
diagnostico médico, e a utilizagdo para pesquisa era residual (Porter, 1999; Tybjerg,
2015). No passado, a recolha de pecas anatomicas, frequentemente ndo sistematica,
esteve na origem de diversos museus atuais’, que mantém presentes as suas fungdes

pedagdgicas, através da exibicdo de corpos ou das suas partes.

" Exemplos destas colecdes podem ser encontrados no Barts Pathology Museum, em Londres, ou no
Medical Museion, em Copenhaga.



A observacdo médica ou, nas palavras de Foucault (1963), le regard médicale
aprofundou-se no espaco corporal, deslocando-se da sua superficie para o seu interior,
ultrapassando os limites de precisdo de exames avancados de imagiologia (Turner,
1992). Da observagdo exterior do corpo, o foco desloca-se para 0 seu interior,
microscopico e molecular. A mudanca na cosmologia médica de uma medicina
centrada no paciente para uma medicina laboratorial no periodo de 1770-1870,
conforme descrita por Jewson (1976), renova-se e torna-se ainda mais acentuada,
particularmente a partir do final dos anos 90 do século XX. A descodificacdo e
mapeamento do genoma humano, projeto iniciado em 1988 e finalizado nos primeiros
anos do século XXI, foi o mote que acelerou e intensificou a pesquisa biomédica
centrada na molécula, no gene e no genoma. Este marco na genética e na medicina,
todavia, foi precedido de um percurso de centramento da pesquisa clinica em partes
corporais cada vez mais reduzidas. A transformacdo da medicina ao longo do tempo
foi modificando o seu alvo, reduzindo-o, recortando partes do corpo humano cada vez
mais diminutas, procurando justificacfes e causas para a doenca, e desenvolvendo
solugdes terapéuticas e medicamentosas que se centram nessas mesmas partes, cada
vez mais reduzidas (Jewson, 2009). Os tecidos, células isoladas ou processos
intracelulares tornam-se o eixo orientador e o objeto da pratica médica, conduzindo a
transformacdo da observagdo médica numa observacdo de nivel molecular, ou por
analogia a Foucault, numa molecular gaze (Rose, 2007). Uma amostra bioldgica, por
si sO, pode ser o bastante para proceder ao diagndstico e a investigacéo.

As amostras bioldgicas e material genético comecam a ser recolhidas com
maior intensidade sob diferentes pretextos, dando resposta a procura de material
biolégico para pesquisa. Salienta-se que, no entanto, os biobancos atuais ndo
parecerem ter sido constituidos como mera resposta direta a necessidades de pesquisa
ou a procura de novas amostras. Estes surgem num contexto onde os modos de se
fazer pesquisa biomédica também se transformaram. O aparecimento e
desenvolvimento das tecnologias de observacdo e andlise vieram favorecer a
continuidade da pesquisa centrada em processos biolégicos no plano microscopico.
As tecnologias informaticas tornaram-se imprescindiveis a producao de conhecimento
cientifico médico (Clarke, Mamo, Fishman, Shim, & Fosket, 2003) nomeadamente na
recolha e sistematizacéo de conjuntos alargados de dados. A aliancga da estatistica e da

informatica permitiram ainda uma agregacéo e desagregacédo da informacéo recolhida,



estimulando a criacdo produtiva de novos resultados no que respeita a causalidade da
doenca.

A sistematizacdo da informacdo, bem como a simplificacdo do acesso a
informagdo, sdo duas das grandes diferengas entre os biobancos atuais e 0s
repositorios médicos do passado. Se muitos repositorios resultavam da recolha
esporadica de amostras feita a titulo individual pelos investigadores, na sua maioria
médicos, de acordo com a sua pratica e 0s seus interesses de investigacdo, a pesquisa
atual, que recorre a grandes quantidades de informacdo sistemética, agregada em
bases de dados, como forma de assegurar a solidez da evidéncia cientifica, requer uma
capacidade de armazenamento aumentada, tanto de amostras, como de informacéo,
exigindo processos tecnolégicos que permitam o0 acesso e a gestdo desses dados
(Hoeyer, 2012). Neste seguimento, foi necessario desenvolver estruturas, repositérios
e tecnologias que fornecessem matéria-prima para a pesquisa, em concordancia com
estes novos modos de olhar o corpo, de conceber a saude e a doenca, e de operar na
Biomedicina.

Os biobancos procuram também ganhar visibilidade publica para o
recrutamento de dadores, no sentido da recolha de mais amostras. Esta estratégia de
proximidade é também uma das formas de promocdo de confianca (Gaskell &
Gottweis, 2011). Os repositorios do passado ndo detinham necessariamente contato
com os cidaddos, sendo constituidos para servir pesquisas individuais de médicos e
cientistas, a partir de recolhas pontuais para fins bem definidos, que ndo eram
equacionados numa perspetiva de longo prazo e de articulacdo com bases de dados
abrangentes.

A medida que a tecnologia e a tecnociéncia invadem a biomedicina,
emergindo uma nocdo de objetividade que se apresenta como incontestavel no
diagnostico, nos ensaios randomizados controlados (randomised control trials) e nos
processos centrados na evidéncia bioldgica da condicdo de salde e de doenca. Esta
transformacé@o ndo pode ser menosprezada, na medida em que a procura sistematica
de causalidades bioldgicas no corpo e nas suas partes acentuou mais ainda o papel da
biologia no desenvolvimento de doencas; transformando a medicina numa
biomedicina, através da qual se sucedem fendmenos de biomedicalizagdo (Clarke,
Shim, Mamo, Fosket, & Fishman, 2010; Loéwy, 2011). Exemplos desta
indissociabilidade entre biologia e salde e doenca aparecem frequentemente no

estabelecimento dos biobancos e nos processos de pesquisa genémica. Um dos tipos



de informacao recolhida em conjunto com as amostras pode relacionar-se com a vida
social dos dadores como, por exemplo, 0 nimero de vezes em que, por semana, Sse
encontra com amigos ou familiares®. Assinalar a dimens&o social como importante na
definicdo e estruturagdo da dimensdo bioldgica ndo sdo um reconhecimento da
construcao social da salde e da doenca, mas visam antes o estabelecimento de mais e
mais pontes de causalidade entre a informacdo genética e a vida de um individuo ou,
mais frequentemente, de um grupo composto por um grande nimero de individuos.
Recolhem-se dados minuciosos ndo sé sobre o corpo, de acordo com pardmetros
biomédicos, mas também sobre as sociabilidades. Se, por um lado, a insisténcia na
juncéo do prefixo bio a diversas categoriais existentes parece demasiado vulgarizada,
uma analise critica revela como a dimensdo bioldgica e genética aparece cada vez
mais reforcada em todas estas medidas de reconhecimento das dimensdes sociais
(Lowy, 2011; Novas & Rose, 2000).

Os primeiros biobancos que se estabeleceram internacionalmente com o
proposito de servir a pesquisa biomeédica obrigaram ao desenvolvimento ou a
transformacéo de leis ou regulacdes existentes, para permitir a incorporacdo de uma
nova entidade. Neste processo, alguns dos direitos e deveres dos cidaddos foram
reformulados e recriados, criando novos espacos de interacdo do cidaddao com o
Estado e com o corpo, e novas formas de viver a cidadania biolégica (Novas & Rose,
2000; Petryna, 2002). Do mesmo modo, muitos outros exemplos de processos de
transicdo de bio-repositorios para biobancos ou de constituicdo de biobancos de raiz
ndo foram isentos de circunstancias controversas, ilustrando as encruzilhadas entre o
social, o cultural, o biolégico e o legal. O debate que se gerou sobre os problemas
éticos, legais e sociais alcancou tal dimensdo e frequéncia no contexto da pesquisa
genética que estes adquiriram designacdo propria na discurso cientifico — ELSI
(ethical, legal and social issues). De entre estes problemas, Solbakk, Holm e
Hoffmann (2009) destacam quatro principais grupos: (1) o0 modo como os materiais
bioldgicos entram no biobanco; (2) os biobancos como instituicdes (3) as condi¢bes
sob as quais os investigadores podem aceder aos materiais e as questdes relacionadas
com a propriedade intelectual das amostras; e (4) os direitos de acesso as amostras e a

seguranca e protecdo dos dados.

® Questionario disponivel em http://goo.gl/yyTC6b
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Relativamente a este dltimo ponto, um dos casos mais emblematicos e
frequentemente citados, talvez por ter sido o primeiro a assumir as carateristicas de
um biobanco populacional em larga escala, foi o do biobanco islandés criado pela
empresa deCode genetics. A “Lei da Base de Dados do Setor da Saude 139/1998”
(conhecida internacionalmente como a Health Sector Database Act), foi criada pelo
parlamento islandés para responder as exigéncias da empresa, permitindo a associacao
dos registos médicos prospectivos construidos ao longo dos anos ao conjunto de
amostras bioldgicas a recolher. A mais-valia do projeto era o potencial cruzamento de
registos de saude recolhidos previamente, ao longo de décadas, e que seriam
informatizados e catalogados numa plataforma, o Health Sector Database. Os dados
clinicos seriam utilizados com base na nocéo de consentimento presumido. O projeto
foi apresentado aos cidaddos como uma promessa no campo da salde e da ciéncia,
com beneficios em salde a curto e a médio prazo para todos os islandeses (Arnason,
2007; Palsson, 2008; Rose, 2001). Apo6s a criacdo deste biobanco, uma cidada
islandesa solicitou a retirada das amostras bioldgicas e informacdo genética do pai, ja
falecido, desafiando a regulamentacdo existente. O tribunal islandés decidiu em seu
favor, ao considerar que a informacdo genética e bioldgica diz respeito ndo s6 ao
individuo, mas também a sua ascendéncia e descendéncia.

Relativamente aos processos de recrutamento e recolha, e a propriedade e
seguranga, a existéncia de um sistema nacional de salde parece ser facilitadora da
agregacao de dados e, eventualmente, da normalizacdo dos procedimentos. Quando
esse sistema de caracter nacional ndo existe, o estabelecimento de iniciativas a escala
nacional pode ser mais dificil (Fletcher, 2004). Biobancos, como o UK Biobank no
Reino Unido, acedem a dados registados através dos cuidados prestados pelo servico
nacional de saude, fazendo atualizacBes e solicitando aos seus dadores que vao
mantendo a sua informacdo atualizada. A existéncia de um servico publico de saude
possibilita a sistematizacdo de dados clinicos e simplifica 0 acesso aos mesmos. Nos
Estados Unidos da Ameérica, a estrutura ndo centralizada e privada dos cuidados de
satde tem dificultado a recolha sistematica de informagéo por parte dos biobancos,
tornando-se dificil o estabelecimento de um biobanco populacional (Tupasela, 2008).

Outras questdes éticas, legais e sociais tém sido levantadas e relacionam-se
maioritariamente com 0s processos através dos quais as amostras chegam ao
biobanco. A discriminacdo negativa de alguns grupos da populagéo em prol de outros,

ou a discriminacdo racial e étnica tém sido discutidas, tendo tido especial eco no UK
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Biobank. Ao contrario de algumas das previsdes, a dissipacdo da discriminacéo racial
no pos-projeto genoma humano ndo se verificou, tendo inclusivamente vindo a
acentuar-se (Smart, Tutton, Martin, Ellison, & Ashcroft, 2008). A transformacgéo dos
biobancos, para servirem objetivos diferentes dos previstos, sobretudo no que diz
respeito a exploracdo mercantil por parte de empresas privadas, a comercializa¢do ou
a utilizacdo para fins que ndo a pesquisa médica, como a identificacdo civil e
criminal, de que o biobanco sueco foi ja exemplo, sdo mais algumas das dimensdes
relevantes que tém feito parte da discussdo em curso no meio cientifico, politico,

juridico e mediatico.

Da relacdo médico-doente a relacdo médico-dador

Apesar da sua diversidade, a maioria dos biobancos estabelece ligacdes com o
dominio da salde, quer seja através dos profissionais que Ia desempenham a sua
atividade, quer seja nos seus objetivos, nas praticas de recolha e armazenamento, no
tipo de informacdo recolhida, ou na sua localizacdo e enquadramento. A definicédo
utilizada neste artigo sublinha precisamente essa dimensdo: a articulagdo com 0s
cuidados de saude. Estas formas de inter-relagio com os contextos da salde
desempenham um papel essencial na compreensao das dindmicas dos biobancos e das
suas implicacBes na redefinicdo conceptual de salde e doenca — o saudavel e o
patolégico — e na modelacdo das relacdes entre individuo e medicina e entre individuo
e corpo.

A interacdo dos individuos com os biobancos acontece a titulo individual ou
como forma de acdo coletiva. O planeamento de biobancos cada vez maiores, ou cada
vez mais especializados, requer um apelo sistematico a doacdo de amostras bioldgicas
dirigido & populacéo. Tanto no apelo como na doagdo se verifica que a possibilidade
de contribuir para 0 bem comum, o altruismo e a perspetiva de beneficio a longo
prazo sao das razdes mais vezes invocadas (Waldby & Mitchell, 2006). Constituem-se
relacdes de dadiva e reciprocidade, similares as descritas por Mauss (1925). A dadiva
individual ganha um significado coletivo, na medida em que existe uma pretensa
doagdo para o beneficio do bem comum, para o bem da humanidade. A ideia de que a
ciéncia poderd, um dia, alcancar a erradicacdo de mais e mais doengas gera
sentimentos que colocam o beneficio da dadiva a frente do risco que pode comportar.

Num cenario caracterizado pela propria incerteza da pesquisa, pelo distanciamento
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das solugdes oferecidas em termos de diagnostico e tratamento, e pela possibilidade
da ndo utilizacdo de amostras, organiza-se e declara-se no apelo aos valores de
comunidade e de cidadania para o recrutamento de dadores. Os individuos podem
ainda participar através de associa¢fes ou comunidades de doentes que desejem
estimular a investigagdo numa dada doenca, estimulando a dadiva voluntaria. Apos a
colheita da amostra, poderdo ser devolvidos resultados aos dadores, quer sobre a
andlise individual da amostra doada, quer sobre os estudos em que as amostras foram
utilizadas, dependendo do protocolo do biobanco, do tipo de consentimento e das
condicdes ético-legais a que esta sujeito. Em outros casos, a participacdo em estudos
de avaliacdo da opinido publica sobre os biobancos e o seu financiamento, bem como
a participacdo ativa em grupos de decisdo sdo outros modos de interacdo dos
individuos com os biobancos. A oportunidade de contribuir para o desenvolvimento
cientifico € uma razao frequentemente usada para justificar o investimento publico e
privado nestes repositorios (Gottweis et al., 2012). Ainda assim, em paises como 0
Reino Unido, os projetos de financiamento publico devem incluir cidaddos leigos
desde a fase inicial da proposta.

Apesar de, frequentemente, o recrutamento de dadores abranger grupos
alargados da populacdo, em casos mais raros, o contacto com os cuidados de saude —
e em particular com o médico - é ainda uma via privilegiada de recolha de amostras.
Biobancos que recolhem material biolégico proveniente de cirurgias tendem a situar-
se proximos de locais onde essa recolha acontece, como hospitais e clinicas. Nesta
circunstancia, os médicos encontram-se numa posi¢do de charneira para a recolha dos
tecidos e encaminhamento para um biobanco. Neste sentido, a relacdo médico-doente,
ainda marcada pela autoridade e poder médicos, parece modificar-se quando é o
individuo doente quem detém a propriedade e o poder de decisdo sobre o tecido que
se enquadra no interesse do médico. As designacdes de sujeitos de pesquisa e doentes
utilizada na pratica clinica tém sido abandonados com esta mudanca de paradigma de
investigacdo médica. E frequente que o termo dador, voluntario ou participante
surjam no discurso de recrutamento de biobancos e na definicdo do consentimento
informado. A ideia de participante é ainda alvo de discussdo, no sentido em que a
doacdo de amostras bioldgicas aos biobancos pode ndo corresponder a uma
participacdo na pesquisa, mas antes a uma participacdo no projeto de armazenamento
de amostras do biobanco. Esta nova terminologia sugere novas modalidades de como

os individuos se apresentam hoje perante a medicina e a ciéncia. A relacdo simbdlica
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que se estabelece entre medico e doente, e entre médico e cidaddo poderad ser
diferente, na medida em que todos os cidaddos possuem algo que pode interessar ao
dominio médico. Apesar dos biobancos poderem operar sem a presenca dos
individuos dadores de amostras bioldgicas, tal ndo pode acontecer sem essa recolha
inicial. Estes processos colocam todos os individuos como potencialmente dentro da
esfera de interesse da medicina.

Tém sido desenvolvidas normas que protegem os cidaddos que doam
amostras. Com um discurso enraizado no tratado de Nuremberga — o tratado assinado
no pos-11 Guerra Mundial, como reacdo aos abusos em experiéncias feitas em seres
humanos durante a guerra — varios documentos foram emitidos no sentido de
promover o respeito pela dignidade do ser humano e pela autonomia individual. No
que toca a pesquisa e as estratégias de armazenamento de amostras em biobancos, a
mem©ria da guerra e da discriminacdo racial reforca o receio dos desenvolvimentos
genéticos que deslizam para formas de eugenia e que promovam a discriminacdo com
base nos genes, uma tendéncia que se verifica particularmente na legislacdo europeia
(Rial-Sebbag & Cambon-Thomsen, 2012).

De facto, cada amostra biologica carrega em si a informacéo genética do corpo
que lhe deu origem, podendo este, através destas redes de circulacdo, existir em dois
locais distintos em simultaneo. O corpo individual é fragmentado e apresenta-se, no
contexto das relacbes dentro dos biobancos, como fonte de amostras bioldgicas (Rial-
Sebbag & Cambon-Thomsen, 2012). Como pode o individuo manter o controlo sobre
as ja difusas fronteiras do seu corpo (Bauman, 1995) ao doar uma amostra com o0 seu
patrimonio genético? De uma forma simbodlica, o self e o corpo parecem poder existir
em tempos e espacos distintos em simultaneo (Giddens, 1988; Hayer, 2002). E
atribuido as amostras um simbolismo semelhante ao das reliquias religiosas
promovidas pelo cristianismo: a existéncia em dois locais em simultaneo. A reliquia
funcionava como material espiritualmente ativo, embora separado do corpo santo que
o originou (Lawrence, 1998). Do mesmo modo, as amostras conservam a sua
vitalidade, independentes do corpo originario. Refor¢a-se a indefinicdo dos limites do
corpo, na medida em que se afigura a possibilidade de uma amostra bioldgica existir,

circular e ser dotada de diversos tipos de valor de modo independente.
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Biobancos na articulacéo do local com o global

Desde o Projeto Genoma Humano que o carater transnacional da investigacao
em genética é notorio. Quando doadas para um biobanco, as amostras e a informacgéo
que lhe esta associada podem, potencialmente, circular muito para além das fronteiras
nacionais. Para além da recolha cada vez mais sistematica das amostras, a construcéo
de plataformas agregadoras de informacéo que atravessem fronteiras, mais do que um
elemento facilitador, tem vindo a tornar-se numa pratica imperativa. Algumas revistas
cientificas no campo da genética e da pesquisa molecular utilizam, como critério de
avaliacdo dos artigos submetidos, o recurso a conjuntos diferenciados de amostras
provenientes de cole¢des internacionais (Hoeyer, 2012; Tupasela, 2008).

Em 2006, a Unido Europeia estabeleceu as bases da plataforma europeia de
biobancos, a ja referida BBMRI-ERIC. Este projeto tem como principal objetivo dotar
a pesquisa biomédica europeia de maior capacidade de competir no mercado global,
fornecendo recursos que ndo se circunscrevam ao pais de origem ou de trabalho dos
investigadores, alargando esse horizonte a todo o espago europeu. Iniciativas
europeias que estimulam o trabalho em rede, bem como imperativos econémicos e de
visibilidade na comunidade cientifica, favoreceram a unificacdo de pequenos
biobancos em estruturas de maiores dimensdes.

Os biobancos comprometem-se a garantir aos investigadores procedimentos
de recolha, armazenamento e catalogacdo standard, com 0s mesmos codigos e
carateristicas. Tal facilita a utilizacdo das amostras em diferentes biobancos, numa
base de igualdade de circunstancias de tratamento e armazenamento. Integrar
plataformas com estas caracteristicas implica a aceitacdo e 0 cumprimento de normas
de procedimentos, protocolos e préaticas laboratoriais, similares as dos restantes paises
europeus. Porém, e como refere Faria (2001), relativamente a uniformizacdo das
praticas laboratoriais em protocolos, a padronizacdo implica a homogeneizacdo e a
combinacdo de reportorios e praticas provenientes de contextos diversificados. E
necessario proceder a pratica de exclusdo e incorporacdo de aspetos do dominio
tedrico e pratico, o que em certos casos pode inviabilizar determinadas atividades
cientificas, pela impossibilidade local de atender a requisitos normativos generalistas
produzidos em contextos distantes. A aplicacdo dos protocolos estabelecidos implica

que 0s recursos e constrangimentos locais sejam tornados invisiveis, para que 0s
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procedimentos se aproximem da homogeneidade pretendida (Arriscado Nunes, 2002;
Faria, 2001).

A BBMRI-ERIC promove também a circulagdo inter-bancos de amostras
bioldgicas e da informacéo associada, quer num mesmo pais, quer entre biobancos ou
redes de biobancos de diferentes paises. As amostras bioldgicas humanas podem
assim, com maior facilidade, ser solicitadas e utilizadas num pais diferente do da sua
recolna. Esta é uma peca essencial na construcdo da vigilancia médica
contemporanea: as fronteiras nacionais sdo ultrapassadas pela agregacdo de
informacao bioldgica e sobre as sociabilidades que as circundam, expandindo-se o
exercicio do poder disciplinar da medicina a escala global. A tecnocientificacdo da
biomedicina ganha expressdo neste recurso a bases de dados de informacao
digitalizada, facilmente acessiveis em qualquer ponto do mundo (Clarke et al., 2003).

Embora existam regras internacionais para a circulacdo de amostras biologicas
humanas e a sua utilizacdo tenha de respeitar as regulacGes do pais de origem e
destino, as condicGes de circulagdo de amostras séo ainda relativamente marginais. A
importacdo alema de células estaminais pluripotentes — células com grande
capacidade de multiplicacdo e diferenciacdo — popularizou-se como um modo de
contornar os limites legais para a sua producdo (Waldby & Mitchell, 2006) tal como a
utilizagio/importacdo de células estaminais em Italia (Beltrame, 2013). E possivel
ultrapassar constrangimentos legais de nivel nacional com o recurso a amostras
provenientes de outros paises. O desenvolvimento e a conexdo em rede permitem uma
rentabilizacdo dos recursos, mas paises diferentes e locais diferentes dentro de um
mesmo pais tém biobancos com caracteristicas, problemas e formas de organizagdo
diversos (Gottweis & Petersen, 2008). Também as regulamentacdes de nivel nacional
assumem diferentes formas, de acordo com a situacdo de cada pais, a legislacdo
previamente existente e a expressao local do fendmeno, ainda que, pelo menos na
Europa, todas sejam guiadas por orientacOes e diretivas comuns (Gottweis et al.,
2012).

Os biobancos ndo foram apenas constituidos nos paises ocidentais,
habitualmente designados de desenvolvidos. O México, a india ou 0 Quénia detém
colecbes de amostras procuradas. O projeto B3Africa, por exemplo, pretende a
construgdo de plataformas de biobanking em Africa (através da colaboragio com a
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Unido Europeia) °. A questdo da bioprospeccdo e da biopirataria é discutida
particularmente na relacao desigual estabelecida entre paises desenvolvidos e em vias
de desenvolvimento. Em alguns destes paises, a vida animal e vegetal é explorada
como um objeto pela cultura cientifica ocidental (Alnas, 2009).

Porém, estas tendéncias de internacionalizacdo da pesquisa contrastam com as
iniciativas de construcdo de bases de dados genéticos da populacdo de um pais
promovidas pelos Estados-nagdo, que por vezes revelam contornos de cariz
nacionalista.

Na Estonia, a construcdo do biobanco assumiu um carater de empreendimento
nacional — a Nokia estoniana como foi designada — com a promessa de que o projeto
pudesse alcancar a mesma relevancia econémica e a capacidade de expansao global
da empresa finlandesa (Busby & Martin, 2006). O projeto, amplamente financiado
pelo Estado, tinha como principal objetivo a afirmacdo da Estonia enquanto poténcia
biotecnoldgica e favorecer a sua entrada no mercado biotecnolédgico internacional
(Eensaar, 2008). Um dos argumentos utilizados para estimular a participacdo dos
individuos na doagdo de amostras residia no contributo de todos na construcdo de uma
nacdo empreendedora e inovadora, com 0 recurso a amostras biologicas de elevada
qualidade dos seus cidaddos. Argumentos semelhantes foram utilizados pelos
biobancos HUNT, na Noruega (Ursin, 2010) e deCode, na Islandia (Arnason, 2007;
Palsson, 2008).

Se, por um lado, a pesquisa assume um caracter global, recorrendo
frequentemente a equipas de investigacdo internacionais, por outro, as unidades de
armazenamento tendem a constituir-se como um exemplo do empreendedorismo e da

expressao “da qualidade” nacional no contexto internacional.

Os biobancos no contexto bioeconémico

Nos biobancos, as amostras biologicas, doadas numa logica altruista e de
avanco da ciéncia, sdo convertidas em valor econémico. A propria designacdo de
banco foi inicialmente aplicada aos repositorios de sangue, por analogia aos balc6es
bancérios, onde era possivel fazer depositos e levantamentos das unidades sanguineas

para posterior utilizacdo (Waldby & Mitchell, 2006). Esta designacdo estendeu-se

°o Projeto B3Africa pode ser consultado em http://www.b3africa.org
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depois a um conjunto de repositérios nos cuidados de satde: bancos de leite, bancos
de tecidos, bancos de células estaminais, entre outros. E também nos biobancos, pelas
trocas que estas estruturas permitem: entre dadores e biobancos, entre investigadores
e profissionais de saude, entre biobancos, ou entre investigadores (Solbakk et al.,
2009), ideia reforcada pelos discursos que envolvem 0s processos de recrutamento de
dadores, apelando ao investimento na saude do futuro (Petersen, 2006).

Ainda que, na Uni&o Europeia, 0 corpo e as suas partes ndo possam ser objeto
de venda, tal ndo inviabiliza os processos de criacdo de valor que estdo por tras de
cada amostra doada. Convencoes e legislacdo europeias utilizam expressées como
bioeconomia, biocapital, economia tecnocapitalista, reconhecendo o potencial
econdmico imiscuido na constituicdo de cole¢Bes, bem como na troca de amostras
biolégicas e no valor gerado pelos inerentes processos de colecdo, producdo e
armazenamento.

As economias sdo sempre formas de relacdo social, sendo que ha diferentes
formas de troca econémica que, por sua vez, influenciam a construcdo do tecido
social. Waldby e Mitchell (2006) descreveram as economias de tecidos (biolégicos)™®
inerente aos biobancos como um sistema de troca de substancias biologicas que &,
simultaneamente, um ato técnico-material e um ato social. A atividade dos biobancos
tem ainda o valor de um potencial produtivo projetado num futuro que ainda se
desconhece, construindo-se uma economia baseada na esperanca (Novas, 2006). O
valor biologico das amostras ou biovalor pode traduzir-se em publicac@es cientificas
ou patentes. O aumento do investimento privado, o aumento da despesa publica com
investigacao e programas de formagao superior, e a participacdo de universidades em
parcerias publico-privadas (Tupasela, 2008) sdo também aspetos criadores de
biovalor. E este investimento tripartido no sector plblico — entre ciéncia, educacio
(universidade) e saude — mesclado ainda com o investimento do sector privado, que
dificulta a avaliacdo do financiamento recebido pelos biobancos e as suas atribuicGes
comerciais.

O financiamento privado, particularmente da inddstria farmacéutica e
tecnoldgica, tem sido um importante impulsionador dos biobancos, mas tem gerado
alguma controvérsia. A exploracdo comercial e privada dos biobancos proliferou com

0 argumento de que rentabilizaria os recursos desenvolvidos. No entanto, estes

10 . , .
No original “tissue economies”.
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recursos materiais e humanos tiveram origem, na sua grande maioria, através de
financiamento publico, tendo depois sido aproveitados pela iniciativa privada (Tutton,
2010). Todos os biobancos pioneiros, em dado momento, procuraram estabelecer um
regime de parceria publico-privada, quer com farmacéuticas, quer com a industria
biotecnologica (Steinsbekk, Ursin, Skolbekken, & Solberg, 2013). O sector privado
detinha a possibilidade de comercializar os resultados e os produtos da pesquisa
biomédica. Na Noruega, a titulo de exemplo, foi inclusivamente criada uma empresa
publica para a explora¢do comercial do biobanco (Ursin, 2010). O fator comercial e a
associacdo de grupos privados tém sido das razdes mais apontadas pelos dadores para
a ndo doacdo de amostras (Bunton & Jones, 2010; Steinsbekk et al., 2013).

Mas ndo sO as praticas de armazenamento e troca sdo geradoras de valor.
Processos como o consentimento informado e o0 seu modo de produgéo sdo geradores
de valor. A recolha e as praticas e regulacfes que a enquadram condicionam a criacao
de valor. Os diferentes passos do consentimento informado, nestes contextos,
valorizam ou desvalorizam as amostras bioldgicas, a sua conservagdo e a sua troca
(Tupasela, 2008). A criagdo de biovalor ocorre também pela rentabilizacdo de partes
do corpo que, de outro modo, seriam desperdicadas. As amostras recolhidas no
decorrer de procedimentos meédicos de remocdo de tumores, como cirurgias ou
bidpsias, podem ser armazenadas como objeto de estudo cientifico, em lugar de serem
destruidas como residuo hospitalar. Mais do que um objeto armazenado, a amostra
pode ser rentabilizada, pois encerra em si mesma o potencial de uma descoberta
cientifica que pode ser determinante para o desenvolvimento de um tratamento
inovador (Waldby & Mitchell, 2006). A submisséo posterior deste tipo de amostras a
testes de qualidade e tratamento é um processo que remete para a eliminacdo das
impurezas (Douglas, 1966) e para a reducdo dos riscos associados a sua manipulacédo
e utilizacdo, que as transformam de objetos doentes e impuros em objetos de ciéncia e
salde, subsidiarios de descobertas positivas que beneficiam eventuais tratamentos

futuros.

O estatuto do biobanco

O biobanco apresenta-se como uma entidade de fronteiras incertas. Por um
lado, aparece circunscrito ao espaco de tratamento e armazenamento das amostras.

Noutra perspetiva, a sua existéncia e os seus limites sdo essencialmente conferidos
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pelas estruturas que dele fazem uso, e pelas politicas que delimitam o seu raio de
acao.

O biobanco é como que um ponto de passagem, um nd de uma rede mais
ampla de produgdo cientifica e biomédica, integrado ou ndo em servigos e cuidados
de satde. E parte de uma complexa rede de organizacdes, estruturas e processos que
permitem a producdo da matéria-prima para a investigacdo cientifica. Sendo apenas
um né na rede de relagdes de investigacdo, as atividades dos biobancos conjugam-se,
nestes processos, com locais de recolha, circuitos de transporte e espacos de producéo
de conhecimento cientifico. Todos estes espacos e atividades parecem ser tributarios
do processo de producdo de amostras, em que o espaco fisico do biobanco se assume
como um local referencial. Também nestes espagcos se movem os atores que circulam
pelo biobanco e neles se incorporam estruturas e politicas que permitem definir ou
esbater as fronteiras de espacos de agdo. Profissionais das areas da bioengenharia,
bioinformatica, bioestatistica, fisica, bioquimica ou genética sdo cruciais e
indispensaveis no desenvolvimento dos biobancos (Bovenberg, 2005 e Wilson-kovacs
& Hauskeller, 2012), o que atenua, de certa forma, a centralidade da medicina nos
processos inerentes ao biobanco e na sua estrutura organizacional. A integracdo destes
profissionais obriga a construcdo de novos modos de conjugar saberes e de negociar
funcBes profissionais (Wilson-kovacs & Hauskeller, 2012). As nog¢des de saude e
doenca, e a forma como estas sdo construidas dependem também destas dindmicas
profissionais que permeiam a negociacdo de categorias, simbolos e classificacdes.

O biobanco reveste-se de um carater hibrido, com caracteristicas que partilha
com 0s servicos de salde, os laboratorios, e 0s museus ou as colecdes. Ainda que 0s
contextos e os procedimentos de recolha de amostras, como a remocéo cirdrgica de
tecido ou a colheita de sangue, os aproximem dos cuidados de salde, os resultados da
pesquisa ndo sdo devolvidos ao individuo ou ndo sdo traduzidos em melhorias
efetivas dos cuidados de salde. Por outro lado, os procedimentos de tratamento,
analise e armazenamento de amostras assemelham-se aos procedimentos laboratoriais,
ainda que o biobanco nédo seja um laboratério, nem seja la que se desenrola a pesquisa
biomédica. De facto, em muitos aspetos, esta colecdo de amostras bioldgicas, a sua
classificacdo e categorizacdo, e a agregacdo a outras formas de informacao
aproximam o biobanco a um museu (Tybjerg, 2015), ainda que néo visitavel. Segundo
Alnas (2009), pode aproximar-se ndo tanto de um museu, mas da logica de

construgdo de uma colecéo artistica.
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Se 0 espaco parece ser um elemento estruturante na construgdo do biobanco
enquanto entidade, o tempo ndo 0 € menos. A ideia de passado, patente na recolha de
amostras para o estudo genealdgico — levado a cabo particularmente por biobancos
privados com fins comerciais e ladicos — converge com a supramencionada ideia de
futuro que pauta as campanhas de recrutamento e recolha de amostras. Os biobancos
encontram-se, pois, entre dois tempos, entre 0s museus e as cole¢es do passado e 0s
bio-repositorios do futuro. As proprias amostras detém o potencial de circular ndo sé
entre espacos, mas também entre tempos distintos. A possibilidade de realizacdo de
um diagnostico recua no tempo de vida de um individuo, podendo acontecer ainda
antes do nascimento. Simultaneamente, a preservacdo de amostras conservando a
vitalidade de um individuo, por conservacao ou replicacdo, pode perpetuar-se muito
além da sua morte, como no caso das células HelLa, de Henrietta Lachs, falecida nos
anos 50 do século XX (Alnas, 2009). Atualmente as células HelLa deram origem a
linhas celulares imortalizadas com o seu cddigo genético que podem ser estudadas em
2015, em varias partes do mundo. Desde que a sua identidade foi divulgada, as células
HeLa séo frequentemente referidas em associacdo com a pessoa que lhe deu origem.
Ideias de vida, morte e do individuo como pessoa (personhood) aparecem aqui
desafiadas, desafiando as classificacdes correntes (Rose, 2007).

O biobanco apresenta-se assim como um espacgo referencial no processo de
pesquisa biomédica e de pesquisa basica que depende de amostras bioldgicas
humanas. O biobanco é, em si mesmo, a expressdo inegavel de um mundo médico-
cientifico, que opera paralelamente ao mundo real e social, sendo independente nos
seus modos de producdo médica — sem pessoas, com maquinas, futurista — replicando
porém, os modos de operar desse mundo real — nas relagcdes profissionais, nas
hierarquias e valores: um mundo médico centrado na producdo e valorizagcdo de
objetos, numa escala global, e adotando modelos tecnoldgicos e informaticos de
operar. A célula e outras entidades similares transformam-se no objeto de estudo e de
trabalho da pesquisa biomédica, dispensando a existéncia concreta de um individuo
para diagnosticar ou para definir uma estratégia terapéutica. Centrado no espaco de
armazenamento das amostras bioldgicas e dos dados, parece eshater 0s seus limites
fisicos na interacdo com outras estruturas e servicos de pesquisa biomédica, ndo so
pela necessidade de circulacdo dos atores, como pelo facto de esta evidenciar a
intersecdo de diferentes dominios do conhecimento e diferentes politicas numa

mesma estrutura, o0 que contribui para a estruturacdo e complexificacdo das
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representacdes da ciéncia e tecnologia, da medicina e do corpo (Gottweis, 2008), da
saude e da doenca. Ausentes da producdo cientifica de modo direto, os biobancos
apresentam-se como pecas fundamentais dos cuidados de salde.

O espaco e o tempo dos biobancos parecem caraterizar-se por fluidez e
movimento permanente, de e para outros espagos periféricos em que se movem 0S
seus atores e onde a existéncia do biobanco se constréi e amplifica. A alternancia
entre os bindmios salde/doenca, ciéncia/medicina, conhecimento puro/aplicado,
publico/privado, local/global, internacional/nacional, social/biol6gico, parecem
conferir-lhe uma identidade que ora se centra, ora se descentra, ora se aproxima, ora

se distancia de cada um destes polos caraterizadores.

Considerac0es finais: notas sobre a realidade portuguesa

A realidade dos biobancos encontra-se em diferentes estddios de
desenvolvimento, em diferentes paises. Alguns dos contornos e fronteiras do
fendbmeno sdo ainda desconhecidos e, no entanto, continua a assistir-se a um
crescimento galopante, ndo s6é do ndmero de biobancos, mas também das
possibilidades de futuro que sobre eles séo edificadas.

Em Portugal, os biobancos para pesquisa biomédica, com esta designacéo,
estabelecem-se no ano de 2006/2007, com a criacdo do Biobanco-IMM. Em 2013, é
langada pela Direcdo Geral de Salde a Rede Nacional de Bancos de Tumores
(RNBT). No final de 2014 é criada uma plataforma agregadora dos biobancos
portugueses, o biobanco.pt', contando com 9 entidades (entre as quais a RNBT que
detém mais do que um repositorio).

Apesar de um aumento da visibilidade destas estruturas, que é expressa
através da organizacdo de mais eventos publicos, de um maior investimento nas
modalidades de interacdo atraves da Internet, e da construcdo de iniciativas conjuntas,
o fendmeno e as suas ramificacGes permanecem ainda desconhecidos da maioria da
populacdo. Embora se assuma que, hoje, os resultados poderiam ser diferentes, é
ainda relevante referir que em 2010 (Gaskell et al., 2010), um estudo do

Eurobarémetro relativamente a biotecnologia, refere que apenas 19% dos portugueses

1 Disponivel em www.biobanco.pt
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tinham ouvido falar de biobancos — o terceiro valor mais baixo e que contrasta com 0s
80% na Islandia, os 75% na Suécia, e a média europeia de 34%.

H& um conjunto que questdes as quais ndo é possivel responder atendendo,
apenas, as caracteristicas gerais da realidade internacional. Quais sdo entdo as
carateristicas particulares dos biobancos portugueses? Que tipos de amostras
bioldgicas humanas recolhem? Que processos sociais configuram a recolha de
amostras? Quem sdo o0s atores que circulam nos espagos do biobanco? Como se
articulam no quadro dos cuidados de salde? A existéncia dos biobancos como
estruturas de apoio a atividades de investigacdo, no seio de universidades ou de
centros de investigacdo, dificulta a compreensdo do papel que estas estruturas
desempenham em Portugal. Nem mesmo uma leitura atenta das politicas de saide ou
das politicas cientificas portuguesas é, por si s, suficiente para enquadrar a realidade
dos biobancos. A auséncia de um registo nacional atualizado dos biobancos existentes
dificulta o conhecimento da abrangéncia do fendmeno. E necesséario também que a
prépria estrutura do biobanco se reconheca como tal, para que se torne acessivel e
visivel, ndo sé para os cientistas que dependem das suas amostras, mas também para a
populacdo em geral.

Este € um primeiro documento de trabalho que lanca as bases para a discussao
do estatuto social do biobanco em Portugal, procurando preencher o vazio até aqui
existente. Dadas todas a interrogagdes que uma leitura da realidade global levanta e a
expressdo crescente do fendmeno em Portugal, torna-se agora mais clara a
necessidade de um aprofundamento da pesquisa, que permita mapear e debater, de

forma plural e abrangente, a realidade portuguesa dos biobancos.
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