COMISSAO NACIONAL
DE PROTECCAO DE DADOS

Processo n.° 345/08
AUTORIZAGAO N.° |S0012008

A Associagdo para Investigagdo e Desenvolvimento da Faculdade de Medicina de
Lisboa (AIDFM) notificou 8 CNPD um tratamento de dados pessoais com a finalidade
de elaborar um estudo observacional, de avaliagao do controlo da asma em asmaticos
com asma activa.

E, também, objectivo do estudo compreender as caracteristicas € a experiéncia dos
individuos  diagnosticados (Quanto ao conhecimento, atitude, resultados,
acessibilidade, ades&o ao tratamento e as recomendacées de autocontrolo e
vigilancia), avaliar o cumprimento das recomendacgdes clinicas e avaliar o impacto
individual e social da asma ao nivel do absentismo escolar, qualidade de vida e
consumo de cuidados de saude.

O Instituto de Medicina Preventiva da Faculdade de Medicina de Lisboa é a entidade
encarregada do processamento da informacao.

Aos doentes nas condigdes de inclusdo sera aplicado um questionario e recolhido o
respectivo consentimento.

No “caderno de recolha de dados” ndo ha identificacdo nominal do titular, sendo o
titular identificado pelo nimero de telefone.

As categorias de dados contidos no formulario sao0 as seguintes: nimero de telefone,
cddigo postal, hora de inicio e fim do questionario, nimero de pessoas que cohabitam,
dados sobre o diagnéstico de asma, diagndstico de outras probleméticas ao nivel das
vias respiratérias, dados demograficos (idade, etnia, escaldo de rendimentos,
profissdo, classificagdo do local de residéncia — urbana/rural — habitos tabagicos,
conhecimentos e atitudes face a doenca, situagao clinica, recurso aos servigos de
saude, seguimento médico do asmatico, medicagéo e impacto da asma na actividade
diaria.
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A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberagao n.° 227 /2007 sobre o enquadramento
legal, os fundamentos de legitimidade, os principios orientadores para o correcto

cumprimento da Lei de Protecgdo de Dados, bem como as condicbes gerais aplicaveis
ao tratamento de dados pessoais para esta finalidade.

No caso em aprego, a notificagdo enquadra-se no &ambito tipificado por aquela
Deliberagao.

A informagéo tratada é recolhida de forma licita (art.® 5° n.°1 al. a) da Lei 67/98), para
finalidades determinadas, explicitas e legitimas (cf. al. b) do mesmo artigo) e néo é
excessiva, com excepg¢do do n° de telefone, que identifica directamente o titular.

De acordo com a Deliberagéo supra referida, sempre que o estudo possa ser feito sem
identificar directamente os titulares dos dados, deve ser esta a opcao tomada para a
investigacédo. Assim, deveOresponsével criar um cédigo que permita relacionar as
respostas sem identificar directamente o titular dos dados.

No que respeita ao tratamento do dado raca, o responsavel justifica a sua necessidade
pelo facto de “ser um elemento fundamental na descrigdo demogréfica das populagbes
estudadas. O interesse deste estudo é internacional e as publicagbes cientificas que
dele resultarem serdo ao nivel internacional. A néo inclusdo desta varidvel poders
colocar dificuldades acrescidas de aceitagédo dos dados em publicagées internacionais,
uma vez que a descrigdo da raga dos individuos inquiridos, que é considerada tdo
fundamental como a idade ou sexo destes, podera determinar a rejeicdo das nossas
publicagbes. Dada a diferente mistura de racas, existirdo dificuldades acrescidas na
comparacéo de realidades entre paises sem a descrigédo desta variavel.

Este aspecto ndo decorre da praxis ou tradigdo de investigagdo, mas da ampla
evidéncia de que a raga/etnia é um factor associado a aspectos médicos fundamentais
para a boa prética médica, em particular no dmbito da asma. Existem numerosos
estudos em que a variavel raga se encontra associada a existéncia de asma, a
efectividade de certos esquemas terapéuticos, a decisdo médica para o diagndstico ou
para a proposta terapéutica, a oferta de cuidados preventivos, etc. . Uma pesquisa na
Mediline (base de dados de publicagbes médicas) indica que existem, actualmente
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cerca de 71 publicagbes de estudos em doentes com asma em que a etnia foi um
dado relevante (...).

Sem o registo da raga/etnia (anonimizado e publicado como estatisticas) estaremos
impedidos de levantar e examinar hipéteses como se factores genéticos poderdo
contribuir para a eficacia de farmacos, ou para o0s seus efeitos adversos, se o0 acesso e
cuidado médico é independente da raga, se os resultados dos estudos internacionais
sdo generalizaveis aos doentes portugueses, e muitas outras questbées. Em muitas
outras situages, estes estudos levaram a recomendagbes para melhorar a prética
médica. Estaremos, sobretudo, limitados na descoberta de possiveis associagbes
genéticas ou sociais com o diagnéstico, eficacia terapéutica ou prognéstico, que irdo
prejudicar o conhecimento médico e a sua finalidade, o tratamento personalizado de
todos os individuos.”.

O fundamento de legitimidade sera o consentimento do titular dos dados.

Assim, tendo em ateng&o o disposto nas disposi¢cbes combinadas dos artigos 28°,
n.°1, alinea a) e 30° da Lei n.° 67/98, de 26 de Outubro, e as condigdes e limites
fixados na referida Deliberacao, que se do aqui por reproduzidos e que fundamentam
esta decisao, autoriza-se o tratamento de dados pessoais nos seguintes termos:

Responsavel pelo tratamento: Associagao para Investigagdo e Desenvolvimento da
Faculdade de Medicina de Lisboa (AIDFM)

Finalidade: de avaliago do controlo da asma em asmaticos com asma activa.
Categoria de Dados pessoais tratados: Codigo do titular, Codigo postal, hora de
inicio e fim do questionario, nimero de pessoas que cohabitam, dados sobre o
diagnéstico de asma, diagnostico de outras problematicas ao nivel das vias
respiratorias, dados demograficos (idade, etnia, escaldo de rendimentos, profissao,
classificagéo do local de residéncia — urbana/rural — habitos tabagicos, conhecimentos
e atitudes face a doenca, situagdo clinica, recurso aos servicos de saude, seguimento
meédico do asmatico, medicagdo e impacto da asma na actividade diaria.

Entidades a quem podem ser comunicados: N3o ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e rectificagdo: junto do responsavel.
Interconexdes de tratamentos: Nio ha.
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Transferéncias de dados para paises terceiros: Nao ha
Prazo de conservagio: o codigo do titular deve ser destruido, quer pelo médico

investigador, quer pela subcontratada, imediatamente apos a validagao dos dados.

Dos termos e condigdes fixados na Deliberagdo n.° 227/ 2007 e na presente
Autorizagdo decorrem obrigagées que o responsavel deve cumprir. Deve,

igualmente, dar conhecimento dessas condigbes a todos os intervenientes no
circuito de informacéao.
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