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Introducdo: Este projeto de pesquisa esta associado a um projeto em desenvolvimento
denominado “O desenvolvimento de modelos humanisticos para promover inovacdes e
tecnologias em saude’’. Isto porque as inovacdes tecnologicas e o desenvolvimento cientifico
na area da salde demandam uma continua reflexdo sobre adequacdo ética e juridica, dentre as
quais, as pesquisas relacionadas a genética humana merecem atencao especial. A interacdo
dos direitos da personalidade e da privacidade com a protecdo da utilizagdo dos dados
genéticos dos participantes de pesquisa se destaca nesse contexto. Objetivo geral: Estudar a
interface entre o interesse publico e o interesse particular quanto a adequagdo juridica e
bioética da utilizacdo de dados genéticos de participantes de pesquisa, em vista da protecdo a
privacidade, em diferentes cenérios. Método: Utiliza-se o método qualitativo-descritivo,
organizando-se uma pesquisa interdisciplinar baseada no Modelo de Bioética Complexa. A
coleta de dados, dividida em duas fases, se realizard& um levantamento de bibliografia nas
areas de Direito, da Etica, da Bioética e da Medicina, sendo as referéncias analisadas por meio
da técnica de analise sistemética. A partir das categorias identificadas, sera feita uma analise
de contetddo. A segunda fase combinard o estudo teorico e a revisao de literatura, com uma
observacdo empirica no ambulatério de Oncogenética do Servico de Genética Médica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). A segunda fase da pesquisa serd detalhada
apos findada a primeira fase, observando as necessidades deste Servico. Para a realizagdo da
segunda fase, 0 projeto deverd ser encaminhado para avaliacdo dos Comités de Etica em
Pesquisa do HCPA e UniRitter. Resultados Preliminares: A revisao sistematica foi realizada
em duas base de dados: PUBMED e nos Periodicos CAPES. No Sistema PUBMED 8.438.303
artigos com o descritor: “Research”, 2.180 com: “Genetic Privacy”, 134.183 com: “Rights”,
23.826 com: “Legal Rights”, 11.162 com: “Civil Rights”, 51.645 com: “Rights Patient”. Com
0s seguintes descritores: “Research” e “Genetic Privacy” e “Rights Patient” encontrou-se 276
artigos. Com o0s seguintes descritores “Research” e “Genetic Privacy” e “Legal Rights” e
“Civil Rights” localizaram-se 35 artigos. Por fim, com o0s seguintes descritores: “Research” e
“Genetic Privacy” e “Civil Rights” e “Civil Patient” tem-se 8 artigos. Nos Periédicos CAPES
encontraram-se 20 artigos com os descritores “privacidade” na pesquisa e na assisténcia, dos
quais 12 sdo de 2011 a 2013. Além da legislacdo e diretrizes nacionais e estrangeiras, a citar
EU Data Protection Directive 95/46/EC. Conclusdo: Pode-se destacar alguns aspectos éticos
e legais, a serem analisados e categorizados, com base nos textos revisados e coletados na
pesquisa na fase 1. Sdo eles: (1) A privacidade dos sujeitos de pesquisa e de seus dados
genéticos € objeto de preocupacdo particular. (2) A falta de norma especifica, no Direito
brasileiro, quanto a privacidade e a utilizacdo de dados genéticos, em ambiente de pesquisa,
podera criar uma situacdo de inseguranca juridica tanto para o individuo quanto para o
pesquisador. (3) No Brasil, a Resolugdo CNS 466/2012, diretriz para protecdo dos seres
humanos participantes de pesquisa cientifica, ndo é suficiente ou mesmo néo € o instrumento
normativo adequado a protecdo dos dados desses participantes. (Apoio CAPES - FAPERGS,
PBIC/UniRitter/LAPEBEC - HCPA).



