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Perspetivas cidadas sobre
participacao em biobancos médicos
e para investigacao cientifica

INTRODUCAO

O rapido desenvolvimento da biotecnologia tem estimulado a expansao dos chamados
biobancos. Estes sio repositérios de grandes colegdes de tecido biolégico humano, normal-
mente associados a informagdes pessoais, que sdo usados para finalidades de investigacao
de diversa indole: investigacao cientifica, aplicacao clinica e/ou propdsitos forenses. A ten-
déncia atual vai no sentido do desenvolvimento de biobancos contendo milhares de amos-
tras, sendo estes muitas vezes partilhados por cientistas de diferentes partes do mundo.
Alguns autores tém vindo a reconhecer a importancia da investigacdo médica e cientifica
realizada através de biobancos como uma dimensao indispensavel na compreensio da ver-
tente genética de diversas doencas. Estes repositérios tornaram-se assim um instrumento
cada vez mais relevante para uma abordagem mais personalizada na medicina e para facul-
tar tratamentos mais seguros e eficazes (Budimir, 2011, pp. 262-263). Face a este con-
texto de crescente visibilidade dos biobancos, torna-se importante compreender os olhares
dos cidadaos e os impactos presentes em configuracoes atuais da cidadania. Os biobancos
podem variar em dimensao, tipo de instituicao que detém a custédia dos materiais biol6gi-
cos neles armazenados e nas suas aplicacdes. Podem ser biobancos clinicos, de investigacao
e populacionais. Os biobancos clinicos dizem respeito a amostras de sangue ou de tecido
para fins de diagnéstico ou tratamento, sendo que muitas dessas amostras sao guardadas
para uso futuro. No que concerne aos biobancos de investigacao, as amostras sdo colhidas
em contexto de projetos de investigacao especificos. Por fim, os chamados biobancos popu-
lacionais comportam um elevado nimero de amostras de dadores representativos de um
pais, regiao ou coorte étnica (Stjernschantz Forsberg, 2012, pp. 26-28). A tendéncia tem
sido a constituicao de cole¢des populacionais em varios paises com o prop6sito de investi-
gar genes que interagem com o ambiente e estilo de vida dos individuos, com exemplos na

(1) Centro de Estudos Sociais da Universidade de Coimbra.



192 Genética e Cidadania

Europa, tais como o UK Biobank no Reino Unido, o LifeGene na Suécia, o Decode Genetics
na Islandia ou o Estonian Genome Project na Esténia.

Em Portugal, ndo existe informacdo oficial sobre quantos biobancos existem e qual
a sua dimensdo, supondo-se que, na sua generalidade, «pertencam» a equipas e a labo-
ratorios de investigacdo e que sejam coleg¢des de reduzida dimensdo. De acordo com a
informacao disponibilizada pelos meios de comunicacdo social, a primeira tentativa de se
criar um biobanco humano de ambito nacional em Portugal é datada de 2011: trata-se do
Biobanco-IMM, criado pelo Instituto de Medicina Molecular, que em marco de 2012 teria
mais de 21 mil amostras provenientes de quase 3000 doentes (Gerschenfeld, 2012).

A utilizac¢do de material biol6gico e de dados genéticos tem vindo a desenvolver-se no
ambito médico e clinico, o que alerta para a necessidade de definicdo de um enquadra-
mento juridico-legal e ético. A lei que regula a informacdo genética pessoal e informacao
de satide em Portugal foi publicada em janeiro de 2005 (Lei n.°12/2005). No entanto, em
alguns paises (por exemplo, na Irlanda, Grécia, Hungria) nio existe um quadro juridico
adequado e especifico para os biobancos (Parreira, 2012, p. 19). Do mesmo modo, torna-se
necessaria a criacao de um sistema de informacéo e seguranca para que os dados pessoais
dos individuos sejam protegidos e as informacdes associadas as amostras sejam confiden-
ciais (Souza, 2012, pp. 268-269).

As principais questoes éticas e juridicas debatidas em torno dos biobancos tém-se cen-
trado nos direitos dos dadores de amostras, nomeadamente, o direito ao consentimento
informado, o direito a integridade fisica e moral, a confidencialidade, a prevencao de poten-
cial comercializacao das amostras ou produtos que delas derivam, o retorno dos resultados
para os dadores e, por fim, a problematica da partilha dos dados e/ou do seu acesso por
terceiros (Stjernschantz Forsberg, 2012, pp. 35-44). O presente capitulo explora a opiniao
dos cidadaos sobre a importancia da participacdo em biobancos e os motivos subjacentes
a vontade de doar ou nao doar amostras biologicas para esses repositorios. Mobilizando
o conceito de «cidadania biolégica», enquanto manifestacao de subjetividades cidadas
em torno da genética e de pressupostos biol6gicos da «pessoa» e respetivas percecoes em
torno de direitos e deveres que lhe estao associados (Rose & Novas, 2005), visa-se mapear
potenciais mecanismos da participacao publica nestes dominios. Trata-se, também, de
compreender de que forma a participacao ptblica em biobancos se pode tornar uma «forca
criativa de democratizacdo biopolitica» que vé os pacientes (e outros dadores) como sujei-
tos que podem decretar «escolhas possiveis gracas a desenvolvimentos na biomedicina»
(Rose & Novas, 2005, p. 460).

Com excecdo de estudos sobre casais em procriagdo medicamente assistida inquiri-
dos sobre as suas motivacdes para a doagdao ou ndao doagdo de embrides para investigacao
cientifica (Samorinha ef al., 2014, 2016; Silva et al., 2011, 2012; Silva & Machado, 2009;
Pereira ef al., 2015) e estudos sobre motivacao para doar ou nao doar perfis genéticos para
bases de dados forenses (Machado & Silva, 2014a, 2014b), sdo ainda inexistentes os estudos
em Portugal sobre as expetativas e motivagdes dos cidadaos comuns na doagao de células
humanas para biobancos médicos e de investigacao cientifica.
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Neste estudo adotou-se uma metodologia de natureza qualitativa, onde foram utiliza-
das técnicas de pesquisa diversificadas apoiadas em novas tecnologias de comunicacao,
nomeadamente, a rede social Facebook e o correio eletronico. Uma das técnicas utilizadas
foi a realizacdo do debate online. Para a sua concretizacao foi utilizado um fé6rum online
através de uma aplicacdo predefinida do Facebook designada de forum for pages. Este é
um férum intencionalmente estabelecido, onde é permitido que os participantes enviem
mensagens sobre o respetivo tema e interajam com os restantes participantes para a dis-
cussao/debate do mesmo. Quando os participantes acedem ao forum é-lhes atribuido /Ds
para o usuario, senhas, e o debate inicia quando sado colocados topicos de discussao com as
devidas instrugoes especificas, monitorizadas pela investigadora (Im & Chee, 2012, p. 2).

A segunda técnica utilizada foi a producao de «pequenos ensaios» e teve como apoio
a metodologia adotada no estudo de Wilson-Kovacs, Wyatt, & Hauskeller, (2012), que se
socorreu de dados colhidos pelo projeto Mass Observation sediado na Universidade de
Sussex, no Reino Unido. O Mass Observation € uma espécie de observatorio nacional que
visa reunir informacao sobre a vida quotidiana dos cidadaos britanicos, socorrendo-se do
método de recrutar voluntarios para escreverem «pequenos ensaios» (respostas detalhadas
a perguntas) sobre temas especificos (Wilson-Kovacs ef al., p. 288). Este método permite
a envolvéncia de participantes como observadores individuais através da articulacao de
opinides e criticas importantes para a analise dos dados.

A recolha e categorizagao de dados permitiu um «mergulho» nas diversas dimensoes e
visoes dos individuos de modo a perceber como estes percecionam os biobancos. Neste sen-
tido, por um lado, a combinagao destes métodos permitiu através dos «pequenos ensaios»,
o cobrimento de uma perspetiva individual, por outro lado, o debate possibilitou a obten-
cao de opinides influenciadas pelo decurso do mesmo.

Participaram neste estudo 224 individuos, sendo 148 do sexo feminino e 76 do sexo
masculino. Pretendeu-se que a recolha de dados pudesse ser a mais intensiva e densa pos-
sivel (Serapioni, 2000, p. 188). Importa referir que a semelhanca de estudos anteriores em
que foram aplicadas estas técnicas de pesquisa, a amostra de participantes neste estudo
foi constituida por individuos maioritariamente jovens e altamente qualificados. Sendo
assim, ambas as amostras representam apenas um grupo social restrito, uma vez que os
participantes de determinadas categorias sociais, nomeadamente, os mais velhos e menos
escolarizados e que ndo usam o Facebook nem o correio eletrénico, ndo estdo representa-
dos nesta investigacao.

Uma vez que este capitulo contempla uma andlise parcial da investigacdo realizada,
selecionaram-se trés dimensoes face ao respetivo roteiro de questdes, nomeadamente: 1)
fontes de informacdo acerca de biobancos; ii) opinido sobre a importancia da participacao
dos cidadaos e motivacdo para a doa¢ao ou ndo doac¢ao de uma amostra biolégica; iii) opi-
niao sobre a possibilidade da criacao de um biobanco nacional.

Foram recolhidos os excertos mais ilustrativos, tendo sido atribuidos pseudénimos de
forma a proteger o anonimato dos participantes. As narrativas obtidas orientaram-se em
torno das seguintes tematicas: (i) preocupacdo e cuidados com a satide, em articulacdo
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com a ideia de responsabilidade social orientada para o dever individual de colaborar para
o bem coletivo; (ii) altruismo e solidariedade, que pressupoe cidadaos ativos que colaboram
para o desenvolvimento da ciéncia e avangos em curas e tratamentos médicos, (iii) e énfase
na retérica da esperanca e confianca nos progressos da ciéncia e da medicina.

FACETAS DA «CIDADANIA BIOLOGICA» EM PORTUGAL
Preponderancia dos média e academia

Os esfor¢os da andlise orientaram-se no sentido de identificar as fontes de conheci-
mento publico sobre informacdo genética e biobancos em contexto médico e de investiga-
cdo cientifica em Portugal. Os resultados alcangados revelam que os participantes, na sua
grande maioria, ja possuiam algum tipo de conhecimento acerca dos biobancos médicos e
de investigacao cientifica em Portugal.

Sao indicadas como principais fontes de informagdo os meios de comunicagao social,
nomeadamente os jornais, livros, a internet, revistas (sobre a doa¢ao do material biolégico
humano) e programas de televisao:

«(...) pelos diversos meios de comunicacdo, jornais, livros, internet, etc. (...)» (Ceci-
lia, 23 anos)

«Hd jd algum tempo, li uma reportagem na revista Sabado sobre isso; mais especifi-
camente o relato era sobre pessoas que se ofereciam, gratuitamente ou ndo, para tomar
parte como cobaias nessas investigacées» (Maria, 45 anos)

Os meios académicos foram também referidos como fontes de informagao, nomeada-
mente, aulas, artigos cientificos, palestras, comunicados, bem como docentes e
investigadores:

«(...) sim, jd tinha ouvido falar sobre os biobancos médicos. Sendo que soube da exis-
téncia dos mesmos através de uma investigagcdo na Universidade do Minho». (José, 24 anos).

«Palestras no IPATIMUP, Crio-Estaminal» (...) (André, 21 anos)

«(...) comunicados dentro da comunidade universitdria». (Joana, 31 anos)

Em suma, o conhecimento acerca desta tematica é obtido essencialmente pelos meios
de comunicagao social e académicos, revelando padrdes de acesso a informacao tipicos de
populacdes fortemente escolarizadas. Estes resultados revelam semelhancas relativamente
aos obtidos no inquérito europeu sobre biotecnologia (Gaskell ef al., 2010) realizado em 32
paises, onde é demonstrado que os inquiridos apresentam uma grande familiaridade com
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os biobancos quando comparados com uma variedade de tecnologias no ambito das cién-
cias da vida, tais como a nanotecnologia, alimentos transgénicos, clonagem animal para
a producdo de alimentos e a biologia sintética. No mesmo inquérito verificou-se que um
terco dos europeus ja ouviu falar de biobancos, sendo que os niveis de familiaridade variam
entre os paises. A titulo de exemplo, na Islandia, 80% do puablico ja tinha ouvido falar de
biobancos, enquanto na Turquia, Austria e Portugal essa familiaridade é inferior a 20%.

Doacao de amostra biolégica

O apoio publico ¢ importante para garantir a viabilidade dos biobancos a longo prazo
(Kettis-Lindblad ef al., 2006, p. 433). Face a este pano de fundo visou-se identificar as
representacdes sociais em torno da importancia da participa¢dao dos cidadaos no desen-
volvimento dos biobancos pela manifestacao de disponibilidade para doacdo de amostras.

Através da analise geral do discurso desenvolvidos pelos participantes, constatou-se
que a maioria aceitaria doar uma amostra biolégica. Neste seguimento, os motivos para a
doacgdo de uma amostra subdividiram-se em narrativas que remetem para o cidadao «coo-
perante da ciéncia» e o «cidadao altruista» (Machado & Silva, 2014a), os «dadores atuan-
tes» e aqueles que enfatizam o beneficio individual ou familiar.

Junto do cidadao «cooperante da ciéncia» foi evidente que a principal motivacao para
doar se baseia no contributo para o progresso médico e cientifico com o propésito de um
dever civico e de contribuicdo para a sociedade:

«(...) Acho que doar para o progresso médico e cientifico, deveria até ser um dever
civico. Porqué? Porque acredito e porque atualmente estudo e debato bastante com
amigos a questdo da sadde. Imagine-se uma comunidade (ndo uma comuna) autos-
sustentavel. Quem estuda historia e/ou politica social apercebe-se que se ndo fosse pela
saude, satide essa de qualidade e maioritariamente paga. A comunidade em défice vital
morria (...)». (Luis, 24 anos)

«Sim. Se com esse gesto puder contribuir “com uma pequena gota” para que
a investigacdo cientifica crie mecanismos de defesa na evolucdo do ser humano em
suas fragilidades (doengas), acederei voluntariamente a essa doagdo». (Ivone, 56 anos)

No que concerne ao “cidaddo altruista”, as narrativas remetem para a motivacdo de
doar a amostra com o intuito de ajudar os outros e, por essa razao, os individuos estao
dispostos a doar mesmo que nio seja obtido qualquer ganho pessoal:

«Sim, para ajudar quem precisa, quem se encontra em risco de vida, isto porque, se
fosse eu, também gostaria de ser ajudada». (Regina, 18 anos,)

«Sim. Porque devemos sempre preocupar-nos com os outros». (Rosa, 20 anos)
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«(...) O importante é que esteja ld. Deste modo todos deveriamos contribuir para o
enriquecimento e manutencdo dos biobancos». (Vanda, 26 anos)

Quanto aos «dadores atuantes», os participantes realcam o facto de ja serem dadores
de sangue e medula éssea e, por isso, mostraram-se suscetiveis a realizar outras formas de
doacoes:

«Acho que ja doei. Sou dadora de sangue e jd doei medula ossea. Estou disponivel para
doar algo mais, desde que ndo acarrete riscos para a minha satide». (Albertina, 47 anos)

«Sim. Jd consto da lista de dadores de medula ossea e sou dadora de sangue».
(Angela, 46 anos)

Por ultimo, as narrativas que se orientam para o beneficio individual ou familiar
tornam visivel que a experiéncia de doenca familiar instigou o aumento da consciéncia da
importancia de adquirir novos conhecimentos neste campo. Fariam essa doacdao em prol
da descoberta de potenciais problemas de satide do préprio dador:

«Sim. Por viver com alguém com uma doenga rara, cronica com mutacdo genética
nova, tudo que eu posso fazer farei. A minha sensibilidade é diferente como deve com-
preender». (Rogério, 45 anos)

«Sim. Para descobrir o meu tipo sanguineo e descobrir a origem da minha anemia
cronica». (Zélia, 40 anos)

No que diz respeito a vontade dos participantes na doacao de amostras bioldgicas
para um biobanco é mencionado que as principais motivacdes para a doagao se pautam
pela colaboracdo para o progresso médico e cientifico, com o propésito de um contri-
buto para a sociedade e um «dever civico». Os cidaddos sao ainda movidos por motivos
altruistas e de solidariedade, que pressupde cidaddos dispostos a colaborar para o desen-
volvimento da ciéncia e para o tratamento e cura de doencas (Machado & Silva, 2014a).
Indicaram ainda uma preocupacao e cuidados com a satide que se articula com a ideia
de responsabilidade social orientada para o dever de cada cidadao na colaboragdo para
o bem coletivo.

Constatou-se que alguns participantes ndo se mostram entusiasmados com a possibi-
lidade de doarem uma amostra bioldgica, seja pela inseguranca genética face as utiliza-
coes do material genético, ou por falta de informacgao. Assim, alguns cidadaos preferem
nao doar amostras biolgicas devido a auséncia de confianca nas instituicoes respon-
saveis pelo controlo da investigacao e, por seu turno, acreditam na sua inevitavel ma
utilizacao:

«N3o, porque nio quero que ninguém brinque com o meu DNA». (Marco, 30 anos)
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«A qual empresa pertence o biobanco, interesse no tipo de pesquisa, que tipo de
investigagdo ird ser feita (se for para desenvolvimento comercial ou para tratar um
problema de doenca atual)». (Sara, 22 anos).

Por sua vez, outros indicam a auséncia de informacao relativa ao tema em geral bem
como, mais especificamente, quanto ao conceito de «amostra biolégica» como o principal
entrave a doagao:

«Isso jd ndo posso responder, teria de conhecer mais sobre o tema». (Bruna, 22 anos)

«Ndo sei o que é isso». (Diogo, 44 anos)

Neste pano de fundo, segundo as respostas obtidas, a razao primordial que levou a
ponderagao da nao doacido de uma amostra biolégica humana foi a inseguranca genética.
Apesar dos entrevistados encontrarem-se preocupados com as questdes de privacidade, se
fosse solicitada a participacdo num biobanco, a maioria estaria disponivel. Neste estudo sao
reveladas atitudes semelhantes no que concerne a vontade de participar e doar amostras
para um biobanco, seja para o seu armazenamento ou para pesquisas futuras, encontradas
noutros estudos (Kettis-Lindblad ef al., 2006; Kaufman ef al., 2009; Johnsson ef al., 2010).
A maioria dos inquiridos indica como razdo primordial para a vontade factual da doagao o
altruismo, revelando que se sentem bem a «ajudar a humanidade», categorizado como o
«cidadao coadjuvante da ciéncia» (Silva ef al., 2011; ver também Machado & Silva, 2014a,
2014b). Verifica-se também, em menor frequéncia, que os participantes expressam a inten-
cao de contribuir para o conhecimento geral da ciéncia, medicina e genética, bem como no
auxilio de investigadores para o tratamento e cura de doencas.

A investigacao através dos biobancos pode ser percebida como uma prética incentiva-
dora de solidariedade, a ser entendida como um conjunto de praticas partilhadas que refle-
tem um compromisso coletivo que acarreta «custos» ao nivel financeiro, social, emocional
para ajudar outros (Buyx & Prainsack, 2012). Neste contexto, o termo «custos» entende-se
como uma ampla gama de contribuicdes que os grupos ou os individuos constroem para
ajudar os outros (Buyx & Prainsack, p. 46).

Uma abordagem baseada na solidariedade ¢ adequada para refletir uma caracteristica
fundamental dos biobancos para investigacao. O seu sucesso esta dependente da vontade
dos participantes para doar tempo, materiais corporais, dados e informacdes de forma a
contribuir para a pesquisa, pois esta auxilia e beneficia outros. Contudo, o atual quadro
regulamentar, orientado no sentido de proteger a autonomia individual e prevencao de
riscos, nao € suficiente para retratar a vontade de muitos individuos de ajudar os outros.
Sendo que esta vontade é parte da motivacao de muitos participantes na investigacao, tal
como € visivel neste estudo.

A motivacdo principal, revelada nesta investigacao, para a nao doacao do material bio-
l6gico prende-se pela auséncia de confianca nas instituicdes responsaveis pelo controlo
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da investigacdo e, por extensao, com o receio da ma utilizacdo dos materiais biolégicos.
Apresentando semelhancas com os estudos acima referidos, constata-se que os entrevis-
tados mencionam como fatores determinantes o envolvimento de interesses comerciais
em alguns contextos e a falta de informacao e compreensao da pesquisa genética. O estudo
de Machado e Silva (2014a) vem constatar semelhancas no campo forense, no qual os
inquiridos indicam a falta de confianca no acesso e uso de dados genéticos, assim como a
conviccao de que a inser¢ao do perfil genético pode constituir uma violagao da privacidade.

Varias pesquisas indicam que a centralidade das explicagdes genéticas permitiu o sur-
gimento de novas formas de sociabilidades que se reinem em torno de diferentes carac-
teristicas biomédicas e doencas que criam novas identidades e novas reconfiguracdes de
cidadania, que podem ser compreendidas pelo conceito de cidadania biolégica. Deste modo,
os pacientes nao s6 se subordinam a autoridade do diagnoéstico e terapéutica da ciéncia,
mas também discutem e moldam as escolhas e estilos de vida, utilizando-os como dicoto-
mias que ancoram novos pontos de partida. (Rose & Novas, 2005; Rose, 2007). Formam
assim um novo tipo de cidadania biol6gica, tornando-se uma forca de democratizacao bio-
politica, como auto-empresarios que articulam possiveis escolhas gracas a desenvolvimen-
tos na biomedicina (Rose & Novas, 2005). Como € possivel verificar neste estudo, as razoes
que levam a aceitar ou recusar a possibilidade de doar uma amostra biolégica revelam bio
e tecno-sociabilidades que refletem as representacdes sociais sobre o que é benéfico para o
bem coletivo e para a sociedade (Machado & Silva, 2014a). Os cidadaos demonstram uma
interpretacao dada aos biobancos, dos direitos e deveres dos cidadaos e a responsabilidade
individual e coletiva, que vai para além do encargo individual e se baseia no altruismo na
melhoria nos cuidados de satde (Machado & Silva, 2014a).

Nesta é6tica, a cidadania biolégica opera hoje dentro de uma esperanca na ciéncia e
na medicina, de modo a possibilitar curas e tratamentos para determinadas doencas. Isto
implica acao no presente para que possa ser realizavel e, por isso, ndo sé a condicao prévia
do bioldgico ou danificacdo biolégica introduz uma esperanca na ciéncia, mas a biomedi-
cina e as novas biotecnologias constituem novos espacos para integrar esperanca e exigem
a responsabilidade e o dever de procurar tratamentos e curas. Tal como os participantes
deste estudo revelaram, a doacao de uma amostra também tem como principal motivagao o
contributo para o progresso médico e cientifico com o proposito de um «dever civico» e de
«contribuicdo para a sociedade». Este pano de fundo pressupde cidaddos biol6gicos ativos
que procuram gerir a sua propria saide e promovem o desenvolvimento para tratamentos
e curas devido as novas biotecnologias genéticas.

Possibilidade de criacao de um biobanco nacional em Portugal
Quanto a possibilidade de criacdo de um biobanco nacional em Portugal, é possivel

discernir trés principais categorias de representacoes, designadamente, orientadas para o
utilitarismo médico, o beneficio societal e os padrdes clinicos nacionais.
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No que concerne ao utilitarismo médico, os participantes afirmam que a criacao de um
biobanco nacional possibilitaria ndo s6 o desenvolvimento cientifico em Portugal como
poderia trazer uma evolucio na descoberta de cura e prevencao de doencas:

«(...) Concordo com a criacd@o de um biobanco nacional. Seria uma grande ajuda
para a investigacdo cientifica. Esta aplicacdo seria uma mais-valia para a investigacdo
portuguesa e seria mais fdacil trabalhar alguns métodos de prevencdo/cura (... )». (Isabel,
25 anos)

«Sim. Acho que seria interessante e tornaria a pesquisa de doador mais fdcil, poderia
salvar vidas». (Geralda, 20 anos)

Ao passo que quanto ao beneficio societal, foi referido o contributo para evolucio
médica e cientifica no pais, bem como na criacdo de emprego, de forma a evitar a emigra-
cao dos investigadores portugueses:

«Concordo. Tal como noutros paises tecnologicamente avancados, a criacdo dessa
clinica poderia ser uma mais-valia, evitando a emigracdo de muitos cientistas, pesqui-
sadores e médicos, os quais sdo dignos de contribuir para o avanco e reconhecimento do
pais (Portugal)». (Zélia, 40 anos)

«(...) Seria um desafio interessante para a populagdo. Iria ser também uma marca
biologica desta geracdo. No futuro seria bastante positivo, avalid-las e compard-las, com
as geragoes vindouras, que serdo afetadas por multiplos fatores inerente ao ritmo acele-
rado, no qual estdo inseridos». (Mariana, 23 anos)

Por dltimo, é também salientada a delimitacdo de padrdes clinicos nacionais, onde se
poderia possibilitar o alargamento do conhecimento de patologias mais emergentes no
pais e, por conseguinte, a possivel comparacao dos resultados obtidos com outros paises:

«Sim, na perspetiva de se poder alargar os conhecimentos da evolucdo da investiga-
cao cientifica em Portugal, por exemplo ao nivel de diversas patologias que tém sido mais
emergentes no nosso pais e, com isso, também podermos comparar os resultados obtidos
na populacado portuguesa com os de outras populacées no estrangeiro». (Olga, 24 anos)

«Sim concordo. Cada pais deveria ter um biobanco (...) A vantagem seria em termos
do estudo mais aprofundado de doencas tipicas do nosso povo tal como a Paramiloidose,
Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) ou a doenca dos pezinhos.» (Erica, 36 anos)

Foi também possivel observar-se uma discordancia com a criacdo de um biobanco
nacional, justificada pelos participantes como um instrumento de controlo social, pela
falta de recursos e pela criacdo de centros de investigacdo, permitindo uma cobertura
nacional adequada. Ou seja, os participantes demonstram grande preocupacao quanto a
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possibilidade de exercicio de controlo social pelas institui¢des e autoridades nacionais. Em
particular, é destacado que a sociedade j4 é alvo desse tipo de controlo através, por exemplo,
da respetiva criacdo de uma base de dados genéticos com finalidades forenses:

«Cientificamente é uma proposta interessante, mas corre graves e demasiados riscos
de ser utilizado como mais um instrumento (mais uma forma) de controlo pelas insti-
tuicoes e autoridades nacionais. A sociedade jd estd demasiado controlada. Em virtude
do exemplo aplicado noutros paises, seria 0 mesmo que cadastrar os cidadados através de
aspetos biologicos (DNA, por exemplo) quando jd existem diversos outros meios para o
efeito, como por exemplo, o cartdo do cidadao. Apenas considero positiva a doacdo em
termos individuais, feita de forma livre e espontinea pelo doador, caso este o entenda.
Tudo o resto é mais uma imposicdo para controlo social, o que rejeito veemente». (Ale-
xandra, 39 anos)

Os participantes manifestaram ainda a opinido que essa informacgao pessoal contida em
biobancos nao deve ser centralizada numa tnica entidade, mas através de uma colaboracao
entre varias entidades, de forma a manterem esse controlo sobre as suas amostras:

«Esta possibilidade parece-me necessitar de alguma ponderacdo. De um modo
geral, a nossa informagado pessoal nao deve estar centralizada numa tnica entidade.
Deste modo, creio que, a haver um “biobanco” nacional, ele deva resultar de uma cola-
boracdo entre vdrias entidades, que manteriam o controlo sobre as suas amostras, e
ndo de uma unica entidade, que por algum motivo (veja-se o exemplo da plataforma
“Citius” e dos problemas de haver um unico sistema centralizado para um dominio
sensivel da nossa sociedade como a administracdo da justica) poderia ter falhas catas-
troficas». (Fabiano, 47 anos)

E ainda mencionada a falta de recursos, em que as respostas fornecidas evidenciam o
atual contexto econdmico e financeiro do pais, que se pauta pela falta de meios para investir
na criacao de um biobanco nacional:

«Como ndo aderiria a esta iniciativa (pelas razoes que indiquei), penso que ndo
seria pertinente a fundacado de um biobanco em Portugal, ndo so porque Portugal se
encontra numa situagdo financeira delicada mas também porque muitas vezes proje-
tos acabam por ser deixados de parte porque ndo existem meios de os fazer subsistir.
E certo que um biobanco seria uma mais-valia para o desenvolvimento cientifico e
para a valorizacao de Portugal nesta drea mas, no entanto, é uma realidade que o
desenvolvimento de um projeto desta amplitude implicaria grandes investimentos
(...)». (Simao, 18 anos)

«Ndo sei até que ponto é que seria uma prioridade no atual contexto economico e
financeiro. No futuro, com melhores condicées, concordo e apoiaria uma medida nesse

sentido». (Julieta, 23 anos)
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Por wltimo, indicam a possivel criacdo de centros de investigacao ligados a universi-
dades, permitindo uma cobertura nacional adequada e, por isso, ndo seria necessario a
criacao de um biobanco nacional:

«Nao sei. Porqué? Quais os riscos e beneficios dessa criacd@o? Nao sei se haverd pro-
priamente beneficios do banco. Nao serd o banco em si que estimula a investigacdo ou
inovacado. Antes de uma estrutura do tipo um serio investimento em investigacao e na
carreira do investigador em PT [Portugal] talvez fosse mais benéfico». (Marisa, 29 anos)

«Ndo sei se serd necessdrio. Embora jd existam, a sua pertinéncia estd centrada nos
centros de investigacdo ligados com as universidades, em diferentes zonas. Desta forma,
faria ja@ uma cobertura nacional adequada. A questdo do “representativo para toda a
populacao” é dubia. Pois tudo o que se faz em termos de satude pretende-se que seja
representativo mas que, na realidade, fica muito aquém da tdo almejada representativi-
dade. Como tal, inserido em centros de investigacdo, por universidades, seria, talvez, o
ideal». (...). (Bianca, 35 anos)

Verificou-se, assim, que os que concordariam com a criacao de um biobanco nacional
para a pesquisa médica e cientifica em Portugal, apoiavam-se, essencialmente, pela aposta
na descoberta e cura no tratamento de doengas, onde é colocado, mais uma vez, grande
énfase na retdrica da esperanca e confianca nos progressos da ciéncia e medicina. Além
disso, é também destacada a possibilidade do desenvolvimento cientifico e médico no pais,
que por sua vez, proporcionaria a criagdo de emprego em Portugal, tendo em consideracao
a situacdo de grave crise econémica que o pais atravessa.

As respostas facultadas pelos cidadaos que nao concordam com a criacdo de um bio-
banco nacional apontam como principais fatores o exercicio de controlo social pelas enti-
dades governamentais e a falta de recursos econémicos e financeiros do pais. Estes dados
sao similares aos resultados obtidos por Gaskell ef al. (2012) numa andlise das percecdes
publicas acerca do apoio aos biobancos ao nivel Europeu, no qual € salientada a falta de
confiancga nas instituicdes que armazenam e supervisionam os dados.

CONCLUSAO

Os estudos publicados acerca desta temdtica permitem concluir que, geralmente, os
cidadaos participariam num biobanco (Hoeyer et al., 2004; Kettis-Lindblad ef al., 2006;
Kaufman ef al., 2009; Barreto & Nunes, 2009; Morrell ef al., 2011), ainda que ndo com-
preendam o proposito real do mesmo (Hoeyer ef al., 2005; Toccaceli ef al., 2009). Estudos
anteriores revelam ainda que os cidadaos mais informados sobre os biobancos estao mais
dispostos a participar (Secko et al., 2009; Park ef al., 2010), tendendo a expressar atitudes
mais favoraveis e de apoio em relacdo a ciéncia (Sturgis ef al., 2005). Contudo, como este
estudo revela, as atitudes dos cidadaos sao sobretudo marcadas pela complexidade.
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Os resultados alcancados permitiram constatar que uma proporcao consideravel dos
participantes ja possuia algum tipo de conhecimento acerca dos biobancos médicos e de
investigacdo cientifica em Portugal, o que pode ser explicado pelo facto de se tratar de uma
populacao fortemente escolarizada e recrutada em contexto universitario.

No que diz respeito a vontade dos participantes na doacao de amostras biol6gicas
humanas para um biobanco, estes demonstram que as motivacoes centrais tém particular
enfoque no progresso médico e cientifico com o propésito de um contributo para a socie-
dade e um «dever civico». Justificaram-se também com valores altruistas, onde € visivel a
colaboragdo atuante dos cidadaos para o desenvolvimento da ciéncia e para o tratamento
e cura de doengas. Importa assim considerar que a investigacao realizada através dos bio-
bancos pode ser vista como uma pratica incentivadora de solidariedade. Esta abordagem
contempla a ideia de que o sucesso dos biobancos dependera da vontade dos participantes
para ajudar os outros. Como € visivel neste estudo, essa é parte da motivacio apresentada
pelos cidadaos.

As principais motivacdes que levam a nao doacido de material biol6gico afiguram-se
pela auséncia de confianca nas institui¢des responsaveis pelo controlo da investigacao
veiculadas por narrativas que assentam na possibilidade de ma utilizacao. Todavia, estas
premissas nao sao impeditivas de que a grande maioria dos cidadaos doe uma amostra
biol6gica para um biobanco.

As razoes que levam a aceitar ou recusar a possibilidade de doar uma amostra reiteram
as representacdes sociais sobre o que € benéfico para o bem coletivo e para a sociedade. Os
dados revelam que os biobancos constroem relagdes sociais que vao para além do cuidado
individual e se baseiam em atitudes altruistas com o prop6sito de alcancar uma melhoria
nos cuidados de satide. Neste contexto, o surgimento da cidadania biolégica (Rose & Novas,
2005), pressupde cidadaos bioldgicos ativos que procuram gerir a sua préopria satide e pro-
mover o desenvolvimento para tratamentos e curas devido as novas biotecnologias. Porém,
este conceito abordado pelos estudos sociais da ciéncia e tecnologia para o campo da medi-
cina, pode ser ampliado e complementado, tal como sugerem os autores Heinemann &
Lemke (2013) ao discutir o potencial do conceito de cidadania biolégica em questoes de
reagrupamento familiar na imigracao, contexto esse em que os dados genéticos podem ser
usados nao s6 para ampliar os direitos dos cidadaos mas também para diminui-los.

Por fim, € possivel constatar que uma grande maioria expressou que concordaria com
a criacao de um biobanco nacional para a pesquisa médica e cientifica em Portugal. Essa
concordancia debruca-se no facto de ser possivel a criacao de emprego em Portugal, uma
vez que o contexto nacional se encontra num quadro de crise econémica. E, essencial-
mente, pela possibilidade de desenvolvimento cientifico e médico no pais, que coloca, mais
uma vez, a tonica na retérica da esperanca e confianca nos progressos da ciéncia e da medi-
cina. Por sua vez, a discordancia deve-se essencialmente a possibilidade de controlo social
pelas instituicdes e autoridades nacionais e a auséncia de recursos econdmicos.

O presente estudo apresenta-se como inovador em Portugal, sendo possivel constatar
a inexisténcia de estudos quanto a esta tematica que incluam a participacdo publica e que
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envolvam perspetivas alargadas no que concerne aos biobancos médicos e para investiga-
cao cientifica. H4 uma necessidade de mapear as possibilidades de participacao coletiva
no desenho da regulacdo das atividades associadas a biobancos e utilizacdo dos materiais
biolégicos af depositados. E essencial atender-se que o fornecimento de informacdes espe-
cificas pertinentes a membros leigos pode vir a mudar opinides e a apoiar a investigacdo
cientifica e médica. O debate publico envolvendo os riscos e beneficios implica e exige uma
«cidadania cognitiva de base cientifica e tecnoldgica, que usa o conhecimento como meio
de capacitacao e empoderamento de todos os cidadaos para avaliar as praticas cientificas»
(Gaskell & Gottweis, 2011, p. 160). As ferramentas de comunicagao online, tais como as
redes sociais, deveriam ser aproveitadas.

O debate com a comunidade, com a intervencdo de eticistas, legisladores, cientistas,
associacoes de doentes e o publico em geral, é necessario para alcancar o equilibrio entre
os interesses e direitos individuais e coletivos. Deste modo, acentua-se a necessidade da
comunidade médica e cientifica consolidar mecanismos de comunicacao com os pablicos.
Assim, a comunicacao da ciéncia deve ir para além das informacdes basicas para que se
possa realizar um dialogo com o pablico, de modo a que se explique os efeitos e o funciona-
mento dos biobancos, bem como que os individuos tenham a oportunidade de se expressar
quanto as suas preocupacoes.

E necessario considerar que é indispensavel uma explicacio ao publico no que concerne
a justificacao de cooperagdo com outros atores, nomeadamente o setor privado, percebido
com desconfianca. Este tipo de comunicacao pode auxiliar na confianca e envolvimento
do publico, através da percecao dos biobancos como organizagdes confidveis que se com-
prometem com o avan¢o do conhecimento cientifico e servem o interesse pablico. Por
conseguinte, construir a ligacao dos biobancos com a sociedade continua a ser um desafio
consideravel que carece de ser tratado com sensibilidade.

E certo que as nocdes de direitos humanos siao mais complexas quando atendemos a
epistemologia civica/pragmatica dos cidadaos (Machado & Silva, 2014b) e, por isso, seriam
necessarios mais estudos empiricos sobre a avaliacao dos riscos e beneficios dos bioban-
cos médicos para a investigacdo cientifica em Portugal e, ainda, sobre a possibilidade de
existéncia de um biobanco populacional, tal como acontece no Reino Unido, na Suécia,
Islandia e Esténia.
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