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. Do Pedido

A TEM — AssoclagBo Todos com a Esclerose MUltipla notificou & CNPD um tratamenio
de dados pessocais com a finalidade de elaborar um estudo observacional para
caracterizacdo de alteracdes visuais e neuropsicologicas na fase inicial da esclerose

mditipla.

Serdo incluldos no estudo os doentes diagnosticados com a patelogia e a receber

acompanhamento médico numa das unidades de satde participantes.

A participagdo no estudo consiste na realizacdo de testes de cor, de sensibilidade
visual ac contrgte e de movimentos dos othos, assim como na resposta a

questionarios e g uma enfrevista.

O médico assistente, investigador no estudo, solicitara o consentimento informado dos
participantes no estudo, que serdo conservados pelo investigador principal em lugar

de acesso raservado.

Os dados seréo recolhidos num cademno de recolha de dados em formato de papel

eletrénico.

No “caderno de recotha de dados” ndo hé identificagiic nominal do titular, sendo
aposto um codige de participante. A chave desta codificacdo s6 serd conhecida do

médico assistente e do investigador principal.

o
jaxs

Os destingtdrios serdo ainda informados scbre a natureza facultativa da s

patlicipacdo e serd garantida confidencialidade no tratamento.
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. Da Andlise
A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberacdo n.® 227/2007 sobre o enguadramento
legal, os fundamentos de legitimidade, os principios orientadores para ¢ correto
cumprimento da Lei n.° 67/98, de 26 de outubro {Lei de Protegdo de Dados ~ LPD),
bem como as condicles gerais aplicdveis ao tratamento de dados pessoals para esta

finalidade.

No caso em aprego, a notificag8c enquadra-se no ambite tipificade por aquela

Deliberacio.

O fundamento de legitimidade para o tratamenio de dados notificado é o
consentimento dos titulares dos dados. Caso haja recolha de dados de menores, teréd
de ser prestado consentimento pelos seus legais representantes. impde-se, ainda, que
08 menores sejam ouvidos e em funglo da idade, nos termos da lei, eles proprios
prestem a sua anuéncia a recctha de dados pessoais para patticipacio no estudo. O

estudo deve ter em conta o superior interesse dos menores.

A responsavel pelo tratamento solicita o tratamento do dado raca, jusiificando a sua

i

necessidade do seguinte modo: .. @ comunidade cientifica tem vindo a demostrar
que existern diferencas na incidéncia da Esclerose Multipla em diferentes ragas. Ainda
ndo se sabe a causa, mas tem existido evidéncia empirica crescente que aponta para
a possibilidade dos fatores genélicos serem um fafor de risco para o deservolvimenio
da EM, sendo a raga caucasiana mais suscetivel ao desenvolvimento da doenca em

comparagéo, por exemplo, a rags negra’.

Fol ainda requerido o tratamento do dados estado civil, tendo sido fundamentada a

“

sua necessidade nos seguintes termos: ‘.. parece-nos ser um dado importianie a
reter, uma vez que, embora 0 numero exalte varle depehdendo do sstudo, os indices

de divorcios e separagbes séo consisientemente superiores em casalis em que um

Ditferences in Multiple Sclerosis Biack and White Americans Experience M8

T Stachowiak, Julie, “Racial

Differently”, 2000 in http//ms.about.comiodimultinlesclerosis 10 /alracial_diff_uid him
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deles é portador de EM do que na populagdo em geral. Assim, parece-nos imporiante
perceber se ¢ que alferacdes (cognitivas, visuais, comportamentals e emocionais)
inerentes ao diagnostico de esclerose miftipla poderdo estar relacionadas com o

estado civil2,

Por dltimo, a responsével pelo fratamento requereu o tratamento do dado naturalidade,
apresentando para fundamentar a sua necessidade a seguinte justificagéo: fi/ém
vindo a ser reportados na literatura clentifica alguns fafores relacionados com a Fid e
enlre eles estd a localizagdo geogréfica. Fstudos demogrsficos em pacientes de FM
8m demonsirado que os individuos que vivem em cerfas regides 1ém maior
probabilidade de desenvolverem EM do que os que vivem noulros locais. Uma das
leorias que lem vindo a ganhar destaque clentifico nos Ulfimos anos refere-se ao
gradiente latitudinal da incidéncia da EM na Europa e América do Norfe: maior latitude
esld correlacionada com maior prevaléncia da FM. Além do mais, estudos recentes
ém demonstrado existir uma relagdo enire o desenvolyimento de FM & o local de

residéncia durante um periodo critico da inféncia (até cerca dos 15 anocs)®.

Atendendo as fundamentacdes expostas, considera esta Comissic encontrar-se

justificada a necessidade de recolha dos dados raga, estado civil e naturalidade.

A informacio tratada € recolhida de forma licita (cfr. alinea a) do n.° 1 do artigo 5.° da
LPD), para finalidades determinadas, explicitas e legitimas (cfr. allnea b} do mesmo

artigo} e ndo é excessiva,

. Da Concluséo
Assim, nos termos das disposicbes conjugadas do n.° 2 do artigo 7.°, n.%1 do artigo
27.°, alinea a) do n.° 1 do artigo 28.° e artigo 30.° da LPD, com as condicdes e fimites

N
“ COLES A, DEANS J, COMPSTON AMultiple sclerosis treatmant trigl predipitates divoree”, in J Neurol
Neurosurg Psychiatry, 2001; 70:132-141

Koch-Menriksen N, Barensen P8, "The changing demographic pattern of multiple sclerosis

epidemiclogy”, Lancet Neurol. 2010 May; 9(31, 320-32

Rua de Sio Bento, 148-3° « 1200-821 LISBOA
Tel: 213928400 Fax:213976 832 LINHA PRIVACIDADE

Dias uteis das 10 4s 13 h
geral@cnpd.pt www.cnpd.pt Auvidas@enpd. ot




Proc. 14.2: 9478/2013 | 4
¢

COMISSAO NACIONAL
DE PROTECCAO DE DADOS

fixados na referida Deliberagéo n.° 227/2007, que se ddo aqui por reproduzidos e que
fundamentam esta decis@o, autoriza-se o tratamento de dados supra referido, para a

elaboracio do presente estudo.

Termos do tratamento:

Responséavel pelo tratamento: TEM - Associacgo Todos com a Esclerose Mdttipla
Finalidade: Estudo observacional para caracterizacdo de slteracdes visuals e
neuropsicolégicas na fase inicial da esclerose mdlipla.

Categoria de Dados pessoais tralados: cbdigo de participante, dados demogréficos
(més e ano de nascimento, género, nacionalidade, naturalidade, estado civil, raca,
habilitacdes literérias, profissdo e situacdo profissional), indicacBes e antecedentes
clinicos, percegdo subjetiva dos comprometimentos cognitives e do estadio da doenga,
dados clinicos relacionados com a esclerose miltipla, medicaco, histéria psicossocial
¢ atividades de vida didria, observacio comportamental e resulfados do testes de cor,
de sensibilidade visual ao contrafe e de movimentos dos olhos.

Entidades a quem podem ser comunicados: Ndo ha.

Formas de exercicio do direltc de acesso e retificacdo: Junto do médico assistente,
iriterconexdes de tratamentos: N&o ha.

Transferéncias de dados para pafses terceiros: N&o hé.

Prazo de conservagfio: A chave da codificacio deve ser destruida um més apds o fim

do estudo.

Dos termos e condigles fixados na DeliberagBo n.® 227/ 2007 e na presente
Autorizag@o decorrem obrigagles que o responsével deve cumprir. Deve, igualmente,
dar conhecimenio dessas condigbes a fodos os intervenientes no dircuiic de

informacio.

Lisboa, 12 de novembro de 2013
Vasco Almeida {Relator), Luis Barroso, Ana Roque, Carlos Campos Lobo, Luls Paiva
de Andrade

% (A

Filipa Calvdo (Presidente)
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