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1. INTRODUCAO

Conforme indicado por Castells (2000, p.239) ha uma clara tendéncia de que
informacdes genéticas de seres humanos passem a ter um papel de destaque muito mais
relevante se comparado aos dias atuais. Sob um ponto de vista informacional pode-se
estimar que um novo suporte de informagdes seréd utilizado em escala ampliada, sendo
possivelmente banalizado em curto ou médio periodo de tempo. Devido ao fato de
estarem intimamente ligadas a vida, quaisquer estudos e aplicagcdes envolvendo
amostras bioldgicas humanas, analises de DNA e engenharia genética, suscitam fortes
debates éticos, principalmente bioéticos. Comumente estes aspectos sdo 0s mais
debatidos ao se tratar de informacgdes genéticas e pesquisas na area da Genética.

No entanto, faz-se necessario para a Ciéncia da Informagdo buscar compreender
os processos de criagdo, armazenamento, disseminacdo e processamento deste tipo de
informacao, que vem ganhando cada vez mais destaque no nivel cientifico, e tende a se
tornar em um futuro proximo muito mais relevante de um ponto de vista quantitativo,
no que tange ao aumento de aplicacdes e usos do que atualmente.

A fim de discorrer sobre questionamentos pertinentes ao campo de estudos da
informacao e mais especificamente o da informacao genética, o estudo que se apresenta
pretendeu analisar a estrutura dos sistemas que produzem e processam materiais
genéticos e dados dos doadores humanos, funcionando como dispositivos que possuem
diversas semelhangas com unidades de informagao tradicionais, sobretudo no que tange
ao armazenamento de suportes destas "novas" informagdes e documentos. Tais
dispositivos sao denominados de biobancos.

Os biobancos surgiram no final do século XX e vém se disseminando em vérios
paises desde principios do século XXI. De maneira sucinta, podem ser compreendidos
como dispositivos que armazenam amostras bioldgicas humanas, no intuito de
disponibiliza-las para cientistas envolvidos em pesquisas de cura e prevengao de
doencas. Para tal fim realizam diversos processos informacionais e documentais.

Embora a existéncia de biobancos e a literatura sobre os mesmos sejam bastante
recentes, ja existe uma extensa gama de fontes primdrias e secundarias sobre o assunto,
o0 que se configurou como um ponto favoravel para a realizacao da pesquisa.

Nas ultimas décadas foram cunhadas diversas defini¢cdes sobre biobancos que de
uma maneira geral s3o semelhantes entre si. No entanto, uma acep¢ao desenvolvida pelo

Der Deutsche Ethikrat, vem sendo empregada por diversos biobancos e instituigdes
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reguladoras, ja que evidencia o duplo carater dos biobancos: “Biobancos possuem um
carater duplo, de colegdes de amostras e informagdes.” (ETHIKRAT, 2004, p.9).

Esta defini¢dao evidencia que a informacao € o documento sao pecas chave para
os biobancos, pois considera que estes ltimos, além de se constituirem como espagos
que armazenam um acervo fisico, tém por finalidade salvaguardar documentos, podendo
também ser considerados como sistemas de informagdo. Ou seja, ndo ¢ finalidade dos
biobancos apenas armazenar as amostras biologicas de seres humanos e organiza-las no
intuito de permitir o acesso por pesquisadores, mas preservar diversas informagdes
sobre os doadores, sobre as amostras e sobre as pesquisas realizadas com seus acervos, a
fim de dissemind-las para potenciais usos em novas pesquisas.

Sendo assim, para se compreender os biobancos faz-se necessario evocar
discussodes sobre o conceito de documento nao sé devido a pertinéncia do tema na area,
mas também por causa da viabilidade teérica em aceitar amostras de DNA humano
como documentos por atribuicdo, ou seja, embora estas amostras ndo tenham sido
criadas para ter funcdo de documentos, elas podem ser consideradas como tal
(MEYRIAT, 2001), criando assim uma nova espécie documental.

Como unidade empirica de analise, foi selecionado o UK Biobank devido a sua
importincia e abrangéncia em termos de materiais acumulados, além da sua capacidade
informacional e comunicacional de promover o acesso aos conhecimentos acumulados
nas pesquisas. O estudo foi realizado por meio da andlise de seu portal web, o que
permitiu uma analise morfologica no intuito de identificar como essa instituicdo se
representa através de seu principal dispositivo de comunicagdo e interacdo com o
publico. O estudo dos 271 links presentes no portal ensejou um diagnostico detalhado
do UK Biobank, permitindo assim que esta institui¢do sirva de amostra para o estudo da
estrutura, da gestdo de amostras biologicas, dos documentos criados, da producio
cientifica realizada, do tratamento das questdes €ticas, da prote¢do de dados sigilosos,
do tipo de informagdes processadas e acessaveis e da rede de profissionais que envolve
um biobanco, além da relacdo destes com a classificacdo de seres humanos.

Os resultados da pesquisa apontam para a relevancia do emprego tedrico e
metodologico das nogdes de dispositivo infocomunicacional, documento e bioética para
a analise dos biobancos, os quais se configuram como um dominio relevante para os
estudos da informagdo e seus condicionantes técnicos, éticos, politicos, culturais e
sociais no ambito tanto das pesquisas em genética quanto do acesso e do debate publico

sobre o tema.



2. BIOBANCOS E A PESQUISA EM GENETICA

Embora a estocagem de amostras biologicas exclusivamente humanas nio seja
uma tarefa nova, e nem esteja restrita @ medicina ou a biologia, sendo praticada por
areas como a arqueologia, a antropologia fisica e até mesmo a museologia (mimias e
relicarios), € recente a existéncia de um servigo como esse feito em larga escala e que
inclua armazenamento em condi¢des propicias de temperatura e exigéncias técnicas
para servir como auxilio a pesquisas na area da medicina, genética e biologia.

Com a divulgacdo dos resultados do Projeto Genoma Humano, em 2003,
(NATIONAL INSTUTUTE OF HEALTH, 2016), passou a ser factivel a existéncia de
grandes bancos que armazenassem amostras humanas com as quais pudessem ser feitas
analises de DNA e pesquisas no campo da genOmica, sobretudo os estudos de
populagdes, ou seja, aqueles que tém por unidade de andlise uma grande quantidade de
individuos (CAMBON-THONSEN et. al, 2003, p. 628).

A fim de organizar e sistematizar as formas de acesso e controle de dados
genéticos, os biobancos surgem como dispositivos de armazenamento e gestdo da
informacao genética, sendo fundamentais para a viabilizagdo de pesquisas em genética e
consequentemente para a producao de conhecimento em medicina.

Em diversas etapas destas pesquisas, que vao desde a doagdo das amostras até a
aplicagdo dos conhecimentos gerados pela academia na industria médica e na propria
academia, os biobancos ocupam papel-chave por armazenarem, processarem,
adquirirem e disseminarem informagdes necessarias a produg¢ao de conhecimento por
parte dos pesquisadores (WOLF, 2012, p. 1). Para o Deutsches Biobanken-Register
“biobancos sdo atualmente considerados como o recurso mais importante para atingir
progresso cientifico na medicina” (DEUTSCHES BIOBANKEN-REGISTER, 2013), o
que deixa claro o papel destas instituigdes no cenario atual da producdo de
conhecimento nessas areas.

A constitui¢do de biobancos ¢ um fenomeno relativamente recente no fazer
cientifico. Ao realizar uma consulta utilizando o motor de busca do Portal de Periodicos
da CAPES no campo “Buscar Assunto” com o termo Biobank, o resultado mais antigo
recuperado sobre biobancos ¢ de 1985, indicando que biobancos surgiram apenas no
final do século XX. (PORTAL DE PERIODICOS DA CAPES, 2015). Ao longo da

primeira década do século XXI, os biobancos se espalharam pelo mundo, inclusive no
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Brasil. Tal expansao se deu principalmente devido ao Projeto Genoma Humano, uma
vez que ap6s a divulgacdo de seus resultados finais o nimero de biobancos aumentou
consideravelmente, fator que também pode ser comprovado com uma busca pela
literatura. Dentre os quase 5000 artigos localizados no portal de periddicos da CAPES,
apenas 45 foram publicados em 2002 ou antes deste ano. Isto indica que o Projeto
Genoma Humano, cujos resultados foram divulgados entre 2000 e 2003, foi
significativo para fomentar o aumento de pesquisas na area da genética humana

(GREEN; GUYER, 2012).

3. O CONCEITO DE BIOBANCOS E SUAS ORIGENS

O termo biobanco surgiu em fins do século XX e inicialmente servia para
designar qualquer espago que armazenasse amostras bioldgicas de seres humanos ou

animais, como pode ser observado na definicao elaborada pelo biobanco da Hungria:

Colegdes de espécimes originadas de organismos vivos sdo denominadas
biobancos. Sendo assim existem biobancos humanos, animais, vegetais e
microbioldgicos. De acordo com outra defini¢do biobanco ¢ uma colecio de
espécimes que contém espécimes genéticos e uma base de dados com os
registros genéticos no intuito de auxiliar pesquisas em Genética humana.
(HUNGARIAN BIOBANK, 2006, tradug¢ao nossa).

Nas ultimas décadas, houve uma pequena, mas significativa, alteragdo no uso do
termo, pois a maioria das definicdes encontradas, tanto nas publicagdes cientificas
estudadas quanto nos sitios eletronicos dos biobancos, afirmam que biobancos
armazenam e processam amostras de material genético exclusivamente humano.

O conceito de biobanco como repositério de DNA humano tornou-se quase uma
unanimidade apos 2003, data da divulgagdo dos ultimos resultados do Projeto Genoma
Humano. Diversas legislagcdes coadunam com esta visdo, como € o caso da islandesa:
“Biobanco: uma colecao de amostras biologicas que sdo permanentemente preservadas”
(ICELANDIC BIOBANKS ACT, 2000 apud RIAL-SEBBAG; CAMBON-THOMSEN,
2010, p. 20, tradugdo nossa).

O biobanco britanico, unidade empirica da pesquisa aqui relatada, denominado
de UK Biobank, ndo apresenta uma definicdo de biobanco em seu sitio eletronico mas,
no espaco de sua descri¢ao se apresenta como uma fonte nacional de recursos da area da
satde que tem por finalidade melhorar a prevengdo, o diagnodstico e o tratamento de

diversas doengas, sobretudo aquelas com alto indice de mortes como cancer ¢ doencas



cardiacas (UK BIOBANK, 2015). Ou seja, este biobanco evidencia o proposito
principal dos biobancos que ¢ o de servir como um instrumento de pesquisa, fornecendo
informacdes para médicos e outros cientistas envolvidos em estudos de cura e
preven¢ao de doengas.

A Agéncia Médica Europeia (EMA) possui uma defini¢do que sintetiza os
elementos principais que envolvem os biobancos. Além de relacionar doadores com
suas amostras, o Orgdo especifica as medidas que devem ser tomadas para evitar
problemas relativos as informacdes sigilosas dos sujeitos e ainda defende os biobancos
como uma colec¢do de amostras e de informagdes “[... Jcolegdes de amostras de material
humano (por exemplo células, sangue, tecidos ou DNA) que sdo ou podem ser
associados com dados pessoais e informagdes sobre seus doadores” (EUROPEAN
MEDICINES AGENCY, 2005, tradu¢ao nossa).

Essas defini¢des permitem perceber que as amostras comumente sdo associadas
a informagdes extraidas diretamente dos doadores, principalmente através de
questiondrios, e, em alguns casos, sdo coletadas informagdes sobre o historico de satde

do paciente.

4. BIOBANCOS COMO DISPOSITIVOS INFOCOMUNICACIONAIS

Com base nesses conceitos foi possivel conceber e analisar biobancos como
dispositivos infocomunicacionais, o que permitiu dissertar sobre os processos de
documentalizagao perpetrados por estas instituigdes e analisar o sistema tecnossocial em
que as amostras biologicas, bem como as informacdes genéticas geradas, estdo
inseridas.

Jeanneret evidencia que o conceito de dispositivo ¢ muito utilizado nas Ciéncias
da informa¢do e da comunicagdo, sendo comumente empregado para designar
substratos materiais da comunica¢do como, por exemplo, os dispositivos editoriais. Ele
também reconhece que na tradi¢ao critica um dos autores que mais trabalhou o conceito
de dispositivo foi Michel Foucault (JEANNERET, 2005, p. 50-51), o qual afirma que
um dispositivo pode ser compreendido como algo muito amplo e consiste sobretudo em

uma rede ou:

[...] um conjunto decididamente heterogéneo que engloba discursos,
instituigdes, organizagdes arquitetonicas, decisdes regulamentares, leis,
medidas administrativas, enunciados cientificos, proposi¢des filosoficas,
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morais, filantropicas. Em suma, o dito e o ndo dito sdo os elementos do
dispositivo. O dispositivo é a rede que se pode estabelecer entre estes
elementos (FOUCAULT, 1995, p.244).

Dado o carater informacional apontado por Jeanneret e institucional apontado
por Foucault, ¢ possivel analisar biobancos e os atores que interagem em sua rede, como
um exemplo de dispositivo infocomunicacional, o que viabiliza a constru¢do de um
panorama sobre estes dispositivos. Agamben (2006) complementou a visdo de Foucault,
designando como dispositivo tudo aquilo que captura, orienta, determina, intercepta,
modela, controla, ou conduz opinides e discursos (AGAMBEN, 2006, p. 10), um
entendimento que se aplica aos biobancos, devido ao seu papel estratégico na produgao
de conhecimento cientifico na area da Satide, uma vez que, biobancos sd3o dispositivos
que influenciam em larga escala os discursos e opinides sobre o campo da genética.
Marteleto e Couzinet apontam que o dispositivo tem uma fung¢do clara e reiteram que

eles ndo sdo constituidos por um unico elemento, uma vez que sao:

“.. algo inscrito em um projeto, tendo uma missdo ou finalidade a cumprir,
numa situagdo particular, o que representa a sua for¢a fundante e razéo de ser,
tanto quanto as limitagdes que pesam sobre os seus objetivos. Por outro lado,
ndo ¢ algo isolado, e encontra-se interligado a outros objetos da mesma
natureza que lhe precedem ou sucedem, fazendo assim parte de um conjunto
de objetos, todos eles atuando também como dispositivos (MARTELETO;
COUZINET, 2013, p.4).

Tais elementos podem ser aplicados a biobancos, pois, além de possuirem um
alto grau de complexidade interno, estdo ligados a muitos pesquisadores e institui¢des,
sobretudo universidades e Orgdos governamentais, sendo também regulados por
legislagcdes ao redor do mundo, bem como por instituicdes de alcance internacional
como a ONU, e estudados por conselhos de ética. Apesar de se constituirem como bases
de dados imprescindiveis para a constru¢do de conhecimento cientifico em genética, os
biobancos ndo podem ser analisados como um conjunto de locais isolados, mas sim
como o n6 de uma extensa rede configurada por diferentes individuos e elementos.

Os biobancos também ndo consistem em um espaco apenas, mas em ambiente de
pesquisas, repositorio de amostras, local de analise de informagdes, espago de produgao
de conhecimento, constituindo-se um dispositivo multifacetado e que trabalha em rede
com varios atores. Como afirmam Marteleto e Couzinet (2013, p. 8), o dispositivo ¢
oriundo de uma formacao histérica e, por contar com uma historicidade, ¢ um

organismo em constante atualizacao e transformagao.



Sendo assim, como apontam as autoras, dispositivos podem ser estudados em
seu viés informacional e comunicacional “[...] para entender os arranjos técnicos de
informacao e comunicagdo e, neles, o papel indispensavel de redes heterogéneas na
producdo de saberes, de relacdes de poder, de subjetividades e de objetividades
(MARTELETO; COUZINET, 2013, p.8). Por outro lado, ao se analisar um dispositivo ¢
possivel, dada a sua complexidade, “desmontéa-lo” para que se possa compreendé-lo e
estuda-lo. E necessario isolar os elementos componentes de um dispositivo
(MARTELETO; COUZINET, 2013, p. 8). Essa fragmentacdo do dispositivo, no caso
dos biobancos, permite uma analise pormenorizada dos seus componentes, levando em
conta suas dimensdes — técnica e social — constituidas por elementos, individuos e
conjuntos técnicos (MARTELETO; COUZINET, 2013, p. 3).

Nesse sentido, tanto o conceito de dispositivo quanto o de documento devem ser
repensados como algo em constante reconfiguragdo, uma vez que em relagdo ao
documento, por exemplo, em seu formato escrito ou outro, “[...] € possivel analisar sua
cadeia de produgdo como fabrica de um género de texto — uma narrativa de aventura ou
um romance — como producdo de um suporte especial, e estudar todas as operacdes
uteis para chegar a obra como resultado (MARTELETO; COUZINET, 2013, p. 9).

Isto significa que ndo apenas os biobancos pode ser analisados como
dispositivos infocomunicacionais, mas também as amostras biologicas armazenadas. O
conceito de dispositivo se aplica a elementos com diferentes niveis de complexidade,
que, nesse caso, acabam por se complementar e se intercruzar, pois biobancos nao
existem sem as amostras, € as amostras s0 se legitimam como objeto de estudo
cientifico e, consequentemente, como documentos inseridos e registrados nos

biobancos.

5. AMOSTRAS BIOLOGICAS HUMANAS COMO DOCUMENTOS

Fraysse afirma que o conceito de documento ¢ o coragdo da area de Informacao-
documentac¢ao (FRAYSSE, 2011, p. 36). Por mais metaforica que essa afirmacdo possa
ser considerada ela ¢, na pratica, fundamentada por autores canonicos do campo da
informagao desde fins do século XIX. Os estudos sobre a documentacao e o conceito de
documento s3o anteriores a criag¢do formal da Ciéncia da Informagdo, tanto nos
trabalhos epistemologicos da éarea, quanto nos trabalhos de cunho historiografico da

documentacao (SALDANHA, 2013, p. 70).



Paul Otlet ¢ apontado como o autor pioneiro, principalmente pelas suas
iniciativas como a Classificagdo Decimal Universal, a concepcdo e tentativa de
aplicacao do repertorio bibliografico universal, a criagdo do Mundaneum e pela sua obra
de maior destaque, o Traité de Documentation, publicado em 1934 em Bruxelas, entre
outras agdes e publicagdes que teorizavam sobre o conceito de documento e de
informacao (RAYWARD, 1991). Como apontado por Rayward, Otlet passou a conceber
o documento de uma nova maneira, como qualquer objeto que transmite informacao e
possui valor de evidéncia. Tais objetos seriam predominantemente os escritos de
qualquer natureza, mas objetos fisicos também poderiam ser inseridos na categoria de
documentos (RAYWARD, 1991, p. 2). Este autor refere-se a uma nova maneira (new
way) de entender o conceito, em oposi¢ao ao sentido tradicional de documento, que o
restringe a objetos escritos, manuscritos ou impressos (SMIT, 2008, p. 11).

Seguindo a linha de raciocinio de Otlet, Briet define documento como “todo
indicio concreto ou simbdlico, conservado ou registrado com a finalidade de
representar, de reconstituir ou de provar um fendmeno fisico ou intelectual” (BRIET,
1951, p. 10). A autora exemplifica diversos tipos de objetos que podem ser considerados
documentos, mas que tradicionalmente nao sdo considerados como tais, como estrelas e
pedras. Seu exemplo mais famoso ¢ o caso do antilope, que pode ser considerado um
documento se estiver servindo a propdsitos cientificos.

Briet ¢, assim, na tradicdo canoOnica da Ciéncia da Informacdo a primeira a
apresentar a nogao de “documentos vivos”. Para ela, muito além da forma, o documento
pode ser algo que nao foi criado pelo homem e que nao consiste em um suporte onde
foram inseridas informagdes. Obedecendo aos critérios estabelecidos por Oltet, o
documento ¢ algo que transmite informagdes e funciona como evidéncia, sendo também
algo que pode gerar outros documentos.

Jean Meyriat, como apontado por Ortega e Lara (2010), ¢ um dos discipulos dos
trabalhos de Otlet e Briet acerca do conceito de documento. Desta maneira, Meyriat
desenvolveu uma espécie de complemento aos trabalhos de Otlet e Briet ao tratar dos
propositos de se entender documento como objeto.

Meyriat evidencia que existem dois tipos de documento, aquele que € claramente
um documento, pois ¢ um produto desenvolvido pelo homem para desempenhar esta
funcdo, e um objeto que passou a ser considerado documento, mesmo que ndo tenha
sido criado para isso, e, devido a alguma necessidade ou circunstancia, passou a ter um

carater informativo. Neste sentido, Meyriat se aproxima da condi¢ao apontada por Otlet
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para que algo possa ser considerado um documento: o objeto em questdo possui funcao
de evidéncia.

O autor afirma que qualquer objeto pode ser considerado documento, mesmo
que ndo tenha sido criado para tal, desde que configure uma fonte de informagdo e
suporte de uma mensagem. No entanto, Meyriat, aponta que um documento s6 ¢
realmente documento quando utilizado como tal, ou seja, o autor ndo problematiza os
documentos de maneira binaria (MEYRIAT, 1981).

Essa afirmag¢do se baseia no fato de que a vontade do criador do documento nao
¢ suficiente para sustentd-lo como tal. Caso um documento por intencao seja utilizado
para um fim que ndo tenha relagdo com a transmissdo de informagdes, este objeto nao
serd um documento, porque sempre serd necessaria uma vontade de se obter informacao
a partir do objeto em questdo. Desse modo, mesmo quando se trata de um documento
por intencdo, ou seja, um suporte criado para ter a funcdo de documento, a vontade do
criador do mesmo nao ¢ suficiente para garantir que ele serd usado como documento
(MEYRIAT, 2001, p. 144-145).

Sendo assim, podemos compreender que Meyriat ndo restringe produto da
atividade humana por itens fabricados pelo homem, mas sustenta que qualquer item que
sofre intervencao humana e € utilizado como fonte de informacao, possuindo carater de
evidéncia, pode ser considerado um documento por atribuigao.

Além do documento em si, Meyriat mostra que um documento por atribuicdo
precisa da legitimacdo de uma institui¢do para se tornar um documento. O autor também
afirma que os documentos sdo gerados e legitimados por um sistema tecnossocial, ou
seja, documentos sao frutos de uma €poca e das estruturas nos quais se inserem seus
criadores (MEYRIAT, 2001, p. 151-152).

Diferentemente da Franca, nos Estados Unidos o conceito de documento se
manteve muito proximo da acepcao tradicional, que restringe documentos a objetos
escritos. Como apontado anteriormente, Jesse Shera, um dos maiores tedricos deste
campo nos Estados Unidos, ndo concordava com a visdo proposta inicialmente por
Otlet, embora ndo saibamos se Shera conhecia a producdo intelectual do belga, o que
culminou com sua afirmacdo, em 1972, de que documentos sdo objetos sobretudo
escritos, podendo ser estendidos para documentos audiovisuais (SMIT, 2008, p. 11).

Desta forma, dada a relevancia deste debate para o campo, tanto no que tange a
produgdo contemporanea, quanto nos trabalhos escritos sobretudo na Franga ao longo

do século XX, considerando-se também os trabalhos anteriores sobre informacao e
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documento antes da criacdo da Ciéncia da Informagdo, se faz necessario apresentar e
discutir os debates sobre o conceito de documento, bem como os seus usos para esta
pesquisa, devido ao fato da mesma se concentrar sobre dispositivos
infocomunicacionais nao tradicionais e processos de documentalizagdo de amostras de

DNA.

6. METODOLOGIA

O biobanco selecionado como unidade de analise para a pesquisa foi o UK
Biobank. Este biobanco ¢ um dos maiores do mundo em nimero de armazenamento
amostras biologicas de seres humanos devido ao fato de ter coletado amostras de meio
milhdo de cidaddos do Reino Unido (UKBIOBANK, 2015a). As atividades do UK
Biobank se iniciaram em 2006, com um programa piloto que coletou amostras de mais
de meio milhao de individuos até¢ 2010. Desde seu comeco, sua estrutura foi se tornando
mais complexa e nela se desenvolveu um corpo de profissionais com diversas
especialidades. O biobanco conta com forte suporte estatal, pois ¢ hospedado pela
Universidade de Manchester, que ¢ publica e patrocinada pelo National Healthy Service,
sistema de saude igualmente publico, equivalente ao SUS (Sistema Unico de Saude) no
Brasil.

O UK Biobank também ¢ financiado pelo governo do Pais de Gales e pelas
instituicdes beneficientes British Heart Foundation e Diabetes UK. Sua criagdo deve-se
a um esfor¢o conjunto de diversas instituicdes, como Wellcome Trust, instituigdo
beneficente, Medical Research Council, agéncia governamental, Department of Health,
equivalente no Brasil ao Ministério da Satde, Northwest Regional Development
Agency, uma agéncia governamental de atuagdo regional, e o Governo escoc€s, ja que
se trata de um biobanco da comunidade britanica. (UKBIOBANK, 2015a).

Contudo, apenas o seu tamanho e relevancia no cenario mundial para a produgao
de conhecimento na area da Saide nao foram os principais fatores para o mesmo ter
sido selecionado como amostra mas, sim devido ao fato deste biobanco fornecer uma
gama muita extensa de informacgdes tais como os processos de doagdo, as pesquisas, as
informacdes coletadas, os instrumentos juridicos envolvidos, a repercussdao na midia, os
pesquisadores envolvidos e uma série de outras informagdes que possibilitardo uma

analise deste complexo dispositivo infocomunicacional.
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Estas informagdes s30 disponibilizadas pelo portal
<http://www.UKbiobank.ac.UK>, que constitui a principal fonte de informagdo
utilizada neste trabalho para o estudo deste biobanco. Ou seja, além de formularios,
documentacdo juridica, artigos cientificos, protocolos internos, resumos de pesquisas
entre outros documentos disponibilizados no ambiente digital, a maioria dos
documentos produzidos pelo biobanco seja de forma burocratica, seja de maneira
cientifica, estdo disponibilizados no portal.

O dominio eletronico do UK Biobank consiste muito mais do que em um site,
devido ao seu tamanho e variedade de informagdes apresentadas, por isso foi
considerado como portal. Segundo Cunha e Cavalcanti (2008, p.287), o sitio eletronico
do UK Biobank se aproxima de um portal corporativo, pois dispdoe de ferramentas e
fontes de informagdes que armazenam, recuperam e distribuem informagdes de fontes
diversas para os usudrios, pesquisadores e funcionarios do UK Biobank.

O portal do UK Biobank ¢ uma relevante ferramenta de trabalho para o
biobanco, pois nao funciona apenas como um espago de divulgacdo de atividades ou de
feedback e contato, mas devido ao carater internacional da instituicdo o portal funciona
como primeiro contatos entre pesquisadores, voluntérios e as atividades exercidas no

biobanco.

7. ANALISES E RESULTADOS OBTIDOS

A andlise do portal permitiu que fossem recuperados diversos dados sobre a
institui¢do, seus financiadores e as formas de processamento das amostras biologicas.
As amostras bioldgicas exclusivamente humanas coletadas durante cinco anos pelo UK
Biobank foram armazenadas com o objetivo de possibilitar o maior nimero possivel de
exames e testes que pudessem trazer resultados no futuro. Essas amostras foram
cuidadosamente escolhidas e selecionadas de acordo com o valor informacional (UK
BIOBANK, 2007, p. 31).

Durante a realiza¢do do plano piloto do principal projeto do UK Biobank, foi
decidido que so6 seriam coletadas amostras de sangue e de urina, pois elas permitem uma
grande quantidade de testes genéticos, protedmicos, metabolomicos, bioquimicos e
hematologicos (UK BIOBANK, 2007, p. 3). A quantidade de sangue coletada girou em

torno de 50 ml e a quantidade de urina variou de acordo com cada paciente (UK
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BIOBANK, 2007, p. 32). Amostras de cabelo, saliva, unhas e fezes foram descartadas
como potenciais fontes de informa¢dao (UK BIOBANK, 2007, p. 32).

Para o armazenamento adequado das amostras ¢ necessario que elas ndo sejam
contaminadas, o que levou a discussdes sobre os materiais que compdem os tubos em
que elas sdo armazenadas. Além disso, também foram estabelecidos padrdes de
temperatura para o armazenamento imediato apds a coleta — as amostras podem ser
armazenadas a 4°C por, no minimo, 36 horas (UK BIOBANK, 2007, p. 32).

As amostras sdo armazenadas em tubos de ensaio nos quais sao colados codigos
de barras que associam as amostras aos seus doadores. Esse sistema permite a
recuperacdo desse documento, funcionando como um numero de chamada,
possibilitando uma organizacdo deste acervo de amostras. Esta associacdo direta
permite saber dados do paciente como nome, endereco e os dados coletados durante a
visita aos centros de doacao de amostras.

O sistema de recuperacdo dessas amostras foi implantando de maneira a impedir
que seja manuseado por seres humanos, pois, além das temperaturas inadequadas para o
conforto humano, o objetivo era reduzir as possibilidades de armazenamento errdneo
das amostras, pois através da utilizagdo de robds estes erros podem ser reduzidos a um
nivel minimo (UK BIOBANK, 2007, p.36).

Ao final da coleta, foram armazenados mais de 10 milhdes (UK Biocentre,
2013) de tubos em dois locais fisicos diferentes — o primeiro foi um arquivo de trabalho
com temperatura de -80°C e o segundo um arquivo de back-up com temperatura de
-196°C que so6 sera utilizado apos as amostras armazenadas no primeiro se exaurirem,
uma vez que para a realizacdo das analises uma quantidade das amostras ¢ perdida apds
ser retirada dos tubos (UK BIOBANK, 2007, p. 36).

A exposi¢do das amostras a temperaturas mais elevadas, diminui drasticamente o
seu potencial como fontes de informagdes, e poderia potencialmente remover o valor
das amostras. A fim de garantir a integridade da amostra, o armazenamento foi
projetado para manter as condi¢cdes de temperatura estdveis em caso de uma série de
problemas potenciais (incluindo falha mecanica ou instalacdes de refrigeracdo, e
interrupcao de alimentacdo eléctrica). A expectativa € que essas amostras sejam
armazenadas em condigdes de uso por mais de 20 anos, isso permitira ao biobanco
realizar estudos de longa duracdo (UK BIOBANK, 2007, p.36).

As amostras também sdo submetidas a um processo denominado de anonimagao,

este processo consiste em um embaralhamento dos tubos que ndo permitira identificar a
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origem das amostras. Como o sistema de armazenamento e recuperagdo ¢ altamente
mecanizado, estes processos ocorrem com o uso de sistemas de tecnologia da
informacao (UK BIOBANK, 2007a, p.11).

Dada a grande quantidade de amostras armazenadas — o que tornou o UK
Biobank uma referéncia mundial na coleta e armazenamento desse tipo de documento —,
foi criada uma subsidiaria controlada exclusivamente pelo UK Biobank denominada de
UK Biocentre. Uma das principais vantagens do biocentro ¢ a reducdo de custos, pois
uma infraestrutura de alta qualidade permitird uma longa preservagdo das amostras e
evitara a necessidade de novas coletas. Sendo assim, o UK Biocentre ¢ uma unidade de
informacdo que concentra especialistas e materiais para preservacao, estocagem e
conservagdo das amostras e que produz conhecimento sobre o tema e presta suporte
para o UK Biobank (UK BIOCENTRE, 2013).

O UK Biocentre funciona de acordo com normas ISSO (International
Organization for Standartization), presta suporte e auxilio no treinamento de
funcionarios especializados, faz estudos de recrutamento de doadores, gere os
equipamentos, coleta amostras para novos estudos, armazena, transporta, prepara e
cuida da logistica das amostras bioldgicas, além de fazer a extragdo de DNA (UK
BIOCENTRE, 2013).

Por tudo isso, € uma parte muito importante do UK Biobank, funcionando como
o arquivo do biobanco, pois ¢ de fato o local onde os documentos bioldgicos sdo
armazenados. Por seu carater exclusivo, no entanto sdo instituicdes interdependentes e
como o UK Biocentre ndo oferece servigos para outros locais, de fato se trata de um

grande departamento do UK Biobank.

8. CONSIDERACOES FINAIS

Os biobancos nao consistem em um espago apenas, mas em um ambiente de
pesquisas, repositorio de amostras, local de andlise de informacdes, espago de producao
de conhecimento, constituindo-se num dispositivo multifacetado que trabalha em rede
com varios atores.

A priori todos estes esfor¢os cientificos objetivam trazer beneficios, como cura e
prevencdo de doencas, reconstitui¢do de partes do corpo e aumento da fertilidade. No

entanto, a aplicagdo destas tecnologias em humanos ¢ muito mais questionavel do que
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quando aplicada em animais e plantas, criando assim diversos problemas de natureza
ética.

Além das consideragdes sobre os problemas éticos atuais que podem ser
advindos do mau uso das tecnologias genéticas, ou seja, divulgacdo de informagdes
pessoais, desenvolvimento de clones, eliminacdo de caracteristicas genéticas, entre
outras discussdes, ha um exemplo no passado recente da histéria mundial que de forma
indireta insere muito peso sobre as discussdes éticas relativas aos biobancos e as
pesquisas em genética como um todo.

A Eugenia foi um movimento que se iniciou no final do século XIX e pregava a
formacao de sociedades constituidas apenas pd individuos considerados adequados
geneticamente e defendia a eliminacao dos demais. Diversos paises adotaram medidas
de cunho eugénico, no entanto boa parte delas consistiram na coibi¢do de unides civis e
na esterilizagdo em massa, porém nas décadas de 1930 e 1940 a Alemanha nazista levou
a Eugenia ao extremo, executando milhdes de pessoas tendo por embasamento
pressupostos teoricos eugenistas.

Sendo assim, faz-se necessario que a literatura de Ciéncia da Informagdo se
debruce sobre um tema tao estratégico como a genética e um dispositivo tdo necessario
para a informagdo genética que sao os biobancos.

Biobancos, a grosso modo consistem em bibliotecas humanas e sua capacidade
classificadora ¢ de se destacar, sendo assim, o uso que biobancos fazem da informagao
sobre seres-humanos ¢ muito distinto das informacdes sigilosas usualmente tratadas,
seja sob um ponto de vista médico seja sobre informagdes corriqueiras como nome €
endereco.

Isto faz com que biobancos consistam em uma unidade de processamento de
informagdes muito delicada, caracteristica que implica em desafios e tende a acrescentar
debates, praticas e novas circunstancias, ndo s6 sobre a producdo de conhecimento
cientifico, mas sobre as relagdes humanas em um futuro a médio e longo prazo.

Se, como apontado por Marteleto ¢ Couzinet: “E necessario [...] repensar o
documento como um objeto polimorfo, em muta¢do permanente” (MARTELETO;
COUZINET, 2013, p. 7), é possivel considerar que tais amostras bioldgicas como
documentos na medida em que servirdo como suporte de evidéncias documentais para a
geracdo de outros documentos compostos de registros escritos e que tém como funcio
primeira ser documento, ou seja, as amostras bioldogicas humanas possuem as fungdes

necessarias para serem caracterizadas como documentos, ja que apresentam evidéncias.
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Sendo assim, dadas as informagdes expostas defendemos que o documento ¢ um
suporte que tem por funcdo bdsica o transporte de informagdes. Nem sempre, estas
informacdes sdao mensagens claras ou traduziveis em alguma linguagem, mas este
suporte sempre carrega uma expressdo humana ou um olhar do homem sobre algo
natural.

Indubitavelmente o DNA ¢ uma fonte de informagdes localizavel em células que
sao adquiridas através de amostras bioldgicas humanas estocadas em condigdes ideais
de armazenamento. Obviamente, estas amostras ndo sdo criadas para serem
documentos, mas no momento em que sdo destacadas, organizadas e estudadas tornam-
se um documento por atribuicdo, como apontado por Meyriat, além disso, os

dispositivos onde as amostras estdo armazenadas as legitimam como documento.
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