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1. Pedido

1.1. Isabel Maria Costa Soares, professora catedratica na Escola de Psicologia da
Universidade do Minho, notificou & Comissdo Nacional de Protecgdo de Dados
(CNPD) um tratamento de dados pessoais com a finalidade de realizar um estudo
observacional gue tem por objetivo avaliar o desenvolvimento emocional e de
autorregulagdo em criangas prematuras, bem como a qualidade da interagéo méae-

crianga.

O estudo sera realizado com criangas entre os 4 e os 5 anos de idade, nascidas
prematuramente (37 semanas de gestacéo), e as respetivas maes, com os seguintes
objetivos especificos: (i) examinar se a relag@o entre fatores de stress diarios e as
dificuldades de regulacdo da mée na interagdo com a crianca nascida prematura ¢
moderada pela presenca de genes plasticos na mée; (i) explorar se as relagdes entre
as competéncias de regulacdo materna e a autorregulagdo e representagao de
vinculagdo na crianga nascida prematura sdo moderadas pela presenga de genes
plasticos na crianga; (iii) avaliar marcadores epigenéticos na crianga nascida
prematura, em particular padrées de metilagdo em genes de interesse (i.e., gene da
oxitocina e do seu recetor e gene do recetor dos glucocorticoides) que possam estar
associados & prematuridade, e que ajudem a explicar a qualidade da vinculag&o, bem

como as competéncias de autorregulagdo na crianga.

1.2.  Participantes e procedimento: este projeto serd composto por 100 criangas
nascidas prematuras (37 semanas de gestagfo), com idades compreendidas entre 0s
4 e os 5 anos, bem como as respetivas maes. A amostra ndo inclui criangas com
problemas neuroldgicos ou congénitos, com sindromes genéticas ou expostas a alcool

efou drogas durante o periodo fetal.

Foi pedida autorizagio para a recolha de dados & Comissao de Etica do Hospital de

S30 Jodo, EPE, pelo que as familias serdo contactadas e convidadas a participar no
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estudo pelos profissionais de salde do Servico de Neonatologia do referido
estabelecimento hospitalar.

Antes da recolha de dados, serd igualmente obtido junto dos pais o consentimento
informado, por escrito, permitindo a participag@o da crianga. Adicionalmente, junto das
méaes, sera também obtido um consentimento informado por escrito, solicitando a sua

participagdo no estudo.
A recolha de dados sera realizada em casa das familias.

Para garantir a confidencialidade dos dados obtidos, em nenhum material/instrumento
ird constar o nome da crianga ou da mae. A cada participante sera atribuido um cédigo
a constar nos questionarios a usar, dados bioldgicos, restantes instrumentos de
avaliagdo e base de dados. A chave dessa codificac8o sera apenas do conhecimento
da equipa de investigacdo. Os dados resultantes do estudo serdo mantidos
confidenciais, sendo divulgados publicamente apenas os resultados globais por grupos
de individuos sem qualguer indicacdo que permita a identificagéo dos participantes ou

dos seus familiares.

Serdo administrados seis questionarios em papel relativos a comportamentos da
crianga, bem-estar da mae e caracterizacao sociodemogréfica da familia. Todos os
questionarios sdo respondidos pela mae. Serdo ainda administrados dois testes a
crianga para avaliagdo das suas fungbes executivas e desenvolvimento mental. A
crianca realizaré ainda tarefas com gravago audiovisual: uma que implica contar
histérias e outra que implica interagir com a mae usando diferentes tipos de
brinquedos. Sera também feita a recolha de saliva @ mae e a crianga para o estudo de

marcadores genéticos.

Serado tratados os seguintes dados:
a) Dados relativos aos pais: imagem da mae, idade dos pais, grau de escolaridade,

estado civil, nimero de filhos e profisséo,
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b) Dados relativos a crianga: imagem, idade, data de nascimento, posigéo na fratria, se
ja teve acompanhamento de psicologia ou de psiquiatria (motivo e duragao), idade de
ingresso na escola,

c) Dados relativos & gravidez: planeamento, decurso, problemas de gravidez ou parto,
tipo de parto, nimero de semanas de gestagéo, problemas de saude da crianca apos
o nascimento;

d) Dados sociodemogréficos: etnia, agregado familiar, tipo de habita¢ao;

e) Dados genéticos: através da recolha de saliva serdo avaliados cinco polimorfismos
(DAT1, DRD2, DRD4, SHTTPLR E MAOA) e padrdes de metilagdo em genes de
interesse (i.e., gene da oxitocina e do seu recetor e gene do recetor dos

glucocorticoides).

1.3. A investigadora apresentou a seguinte justificagio para o tratamento do dado

etnia:
“Numerosos tém sido os estudos que tém procurado identificar fatores de risco
associados com o desenvolvimento cognitivo, social e emocional na inféncia. Neste
ambito, a etnia tem sido, também investigada, mas os resuiftados dos estudos ndo tém
sido consistentes guanto & sua influéncia nas questoes da sadde mental na infancia. A
titulo flustrativo poderdo ser salientados alguns estudos. No estudo conduzido por
Colman, Hardy, Albert. Raffaelii e Crockett (2006), com urmna amostra de 549 criancas,
concluiu-se que a etnia ndo constituia fator de risco para o desenvolvimerito de
dificuldades de aufo-regulacdo na inféncia, apenas sendo estas influenciadas por
factores como a punicéo fisica e a auséncia de calor afectivo materno. Um outro estudo
empreendido por Lowe e colaboradores (2009), com uma amosfra de crian¢as
prematuras, concluiu que a etnia ndo eslava correlacionada com precursores das
competéncias de auto-requlagdo. Em confraste com 0s resuftados destes estudos,
Bembenutly (2007) encontrou diferengas na avaliagao da auto-regulacdo, fendo em
conta a origem étnica dos participantes, bem como em fungdo do género. Neste 4mbito,
ndo sendo ainda claro o papel da etnia, o presente estudo pretende controlar a possivel
influéneia da etnia na auto-requiagdo — cognitiva, emocional e comportamental — de uma

amostra de criangas portuguesas nascidas prematuramente’.
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2. Analise

2.1, Os dados recolhidos pela requerente tém a natureza de sensiveis uma vez que
dizem respeito & reserva da intimidade da vida privada, razo pela qual o respetivo
tratamento s6 pode basear-se no consentimento expresso, esclarecido e livre dos
respetivos titulares ou, no caso dos menores, dos seus legais representantes, nos
termos do disposto no n.° 2 do artigo 7.° da Lei n® 67/98, de 26 de outubro (Lei de
Protecéo de Dados — LPD).

Entende-se por consentimento qualguer manifestagdo de vontade, livre, especifica e
informada, nos termos da qual o titular aceita que os seus dados sejam objeto de
tratamento, 6 qual deve ser obtido através de uma “declaragcdo de consentimento

informado " onde seja utilizada uma linguagem clara e acessivel. Os titulares dos
dados, por si € em representagéo dos menores, de acordo com a declaracéo de
consentimento informado junta aos autos, apéem as suas assinaturas na mesma,

deste modo satisfazendo as exigéncias legais.

Todavia, nos termos do artigo 10.° da LPD, a declaragédo de consentimento tem de
conter, além da identificagdo do responsavel pelo tratamento e da respetiva finalidade,
informacao sobre a existéncia e as condi¢des do direito de acesso e de retificagcio por
parte do titular dos dados, matéria omissa na declaracdo junta ao processo & gue

deve, assim, ser complementada.

A informacéo tratada € recolhida de forma licita [cfr. alinea a) do n.?1 do artigo 5° da
LPD], para finalidades determinadas, explicitas e iegitimas [cfr. alinea b) do mesmo
artigo].

2.2.  Uma vez que o dado etnia faz parte do elenco dos dados sensiveis, o respetivo
tratamento nominativo sé podera ser feito em casos especiais legalmente admitidos ou

quando haja consentimento expresso do fitular, tal como sucede no caso vertente.
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Todavia, a CNPD tem considerade que mesmo havendo consentimento expresso do
titular o tratamento daquele dado s6 podera ser efetuado em situacdes excecionais,
devidamente justificadas e em que o responsavel invogue motivos atendiveis e

ponderosos para fundamentar a referida excegao.

Com efeito, impdem os principios de protecdo de dados pessoais que a informacéo
referente a dados sensiveis, na qual se inclui ¢ dado etnia, seja tratada com garantias
de ndo discriminacéo. Nestes casos o tratamento ndo pode conduzir a conclusdes
baseadas em preconceitos suscetiveis de gerar discriminagdo, circunstancia que a luz

dos principios de protecao de dados inviabilizaria a recolha da informacgao.

O tratamento deve, pois, ser precedido da inventariagdo de regras que permitam &
CNPD concluir pela existéncia objetiva das referidas "garantias de nao discriminagé&o”,
tais como, entre outras, a codificacdo, a impossibilidade de produgéo de listagens
nominativas e a conservacdo dos dados por periodo limitado - circunstancias que

também se verificam no caso em analise.

Cumpridos aqueles pressupostos, a CNPD tem admitido o tratamento do dado etnia
para realizagéo de estudos ou investigagédo, desde que adotadas as medidas técnicas

adequadas.

Assim, ponderados os argumentos aduzidos pela requerente no documento intitulado
“Justificacdo cientifica da recolha de dados acerca da etfnia dos participantes no
estudo’, considerando o procedimento e as medidas de seguranga adotadas e no
pressuposto da existéncia de consentimento informado, a CNPD admite o tratamento

do dado etnia no estudo em aprego.

2.3. A investigadora propde-se ainda efetuar a recolha de saliva @ mée e a crianga

para o estudo de marcadores genéticos.

Dispde o n.° 1 do artigo 18° da Lei n.° 12/2005, de 26 de janeiro, que a colheita de

produtos bioldgicos para testes genéticos deve ser objeto de consentimento informado
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para fins de investigagdo, no qual conste a finalidade da colheita e o tempo de
conservagédo das amostras e produtos deles derivados. O consentimento pode ser
retirado em qualquer altura pelo titular ou, depois da sua morte ou incapacidade, pelos
seus familiares, devendo nesse caso as amostras bioldgicas e seus derivados ser
definitivamente destruidos (idem, n.° 3).

Da declaragdo de consentimento junta aos autos deve passar a constar, porque

omisso, o tempo de conservacéo das amostras bioldgicas e seus derivados.

Sublinha-se que as amostras colhidas para um propésito cientifico especifico so
podem ser utilizadas com a autorizaglo expressa das pessoas envolvidas ou seus

representantes legais (/bid., n.° 5).

Tendo em conta que a recolha do material biologico sera efetuada mediante a
existéncia de consentimento expresso dos titulares e seus representantes legais,
considerando ainda a confidencialidade do tratamento e as medidas de seguranca
referidas no formulario de notificagdo, designadamente os controlos a gue se reporta o

artigo 15° da LPD, a CNPD admite o tratamento dos supracitados dados geneticos.
3. Concluséo

Assim, de acordo com as disposigbes conjugadas do n.° 2 do artigo 7°, do n.° 1 do
artigo 27°, da alinea a) do n.° 1 do artigo 28° e do artigo 30°, todos da LPD, e da Lei
n.% 12/2005, de 26 de janeiro, autoriza-se o tratamento, com as condicbes supra

referidas, nos seguintes termos:

Responsavel pelo tratamento: Isabel Maria da Costa Soares

Finalidade: Estudo observacional sobre o desenvolvimento emocional e de
autorregulacdo em criangas prematuras e a qualidade da interagdo mae-crianga.
Categoria de dados pessoais tratados: a) Dados relativos aos pais: imagem da mae,
idade dos pais, grau de escolaridade, estado civil, nimero de filhos e profisséo; b}

Dados relativos & crianga: imagem, idade, data de nascimento, posi¢éo na fratria, se ja
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teve acompanhamento de psicologia ou de psiquiatria {(motivo e durag&o), idade de
ingresso na escola, ¢) Dados relativos & gravidez: planeamento, decurso, problemas
de gravidez ou parto, tipo de parto, nimero de semanas de gestag&o, problemas de
salde da crianca apds o nascimento; d) Dados sociedemograficos: etnia, agregado
familiar, tipo de habitagdo; e) Dados genéticos: através da recolha de saliva serao
avaliados cinco polimorfismos (DAT1, DRD2, DRD4, 5HTTPLR E MAOA)} e padroes de
metilagio no gene da oxitocina e do seu recetor e no gene do recefor dos
glucocorticoides.

Entidades a quem podem ser comunicados: N&o ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e retificagdo: Junto da responsavel pelo
tratamento. Deve ser assegurado o direito de informag8o e acesso nos termos dos
artigos 10° e 11° da LPD.

Interconexdes de tratamentos: Nao ha.

Transferéncias de dados para paises terceiros: Nao ha.

Prazo de conservacdo: Cinco anos. As filmagens deverdo ser destruidas apds

conclus@o das observagoes.

Dos termos e condigbes fixados na Deliberagdo n.° 227/2007 e na presente
autorizagao decorrem obrigacdes que a responsével deve cumprir. Deve, igualmente,
dar conhecimento dessas condigbes a todos os intervenientes no circuito de
informagao.

Lisboa, 4 L j\kb o a=A
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Filipa Calvao (Presidente)
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