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na Ciéncia Hospital de Clinicas de Porto

ACONSELHAMENTO GENETICO E PRIVACIDADE:
os limites da protecao de informacoes individuais.

Maicon Ippolito, Dr. José Roberto Goldim, Dra. Marcia Santana Fernandes (orientadora)

O trato das informacOes deve ser especificamente estudado na Genética
Clinica, pois as informacOes obtidas dos pacientes, no caso de doencas
genéticas, algumas vezes, devem ser compartilhados no ambito familiar.
Justifica-se, por I1sso, a importancia de estudar e refletir sobre as implicacoes
éticas, sociais e legais envolvidas com o manejo de informacoes em situacoes
de aconselhamento genetico, visando resguardar os pacientes e suas familias
e estabelecer os limites de adequacao para as atividades dos profissionais de
saude.
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O objetivo geral é estudar 0s aspectos
concernentes ao aconselhamento genetico e a
privacidade das informacoes relacionadas aos
pacientes e a familiares envolvidos. Os
objetivos especificos concentram-se nNoOS
limites juridicos e bioéticos para a revelacao e
compartilhamento de informacoes no caso de
aconselhamento genético no Brasil e
verificacao do indice de coercao no processo
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de divulgacao.
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MODELO DE BIOETICA COMPLEXA O meétodo utilizado sera o qualitativo-
(GOLDIM 2006) descritivo e dar-se-a de forma
Evidéncias iInterdisciplinar em duas fases: Primeira

vl meoeroes Fomecoes B oorce W fase  serd  realizada  levantamento
| (o B e | bibliografico nas areas do Direito, Medicina
""" " e Bioética, tendo como referencial o

Modelo de Bioética Complexa; segunda
fase serd realizado um estudo que

arere correspondera a coleta do iIndice de

Interesses |«
Profissional |~

Desejos
Paciente

coergao, por meio do Instrumento de a
Ao Compiona Escala de Percepcéo de Coercéo.
Resultados parciais: Foram
levantadas ao total 145 referéncias nas Excecéo a Confidencialidade
areas do Direito, da Medicina e Bioética; Moralmente Justificada atualmente.
guanto a segunda fase, foram até o
presente aplicados em mais de 50 4 critérios necessarios

participantes a Escala de Percepcao de
Coercao. Esta coleta esta aninhada no
projeto de pesguisa intitulado
ldentificacao e Percepcao de Risco para
Cancer de Mama em Pessoas com
Predisposicao Hereditaria a Doenca no
Sul do Brasil, em execucao no HCPA.
Os dados coletados estao em processo
de estudo e identificacao. Junkerman e Schidermaier, 1993

4. E um
procedimento
generalizavel, que
pode ser
novamente
utilizado em
situacdes com as
mesmas
caracteristicas.

. Alta
llidade de
m Sério
Sico a uma
ssoa
ficavel e
Ica venha
correr;

3. Ultimo recurso
apos ter sido
utilizada
persuasao ou
outras
abordagens;



http://www.uniritter.edu.br/index.php

