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. Do Pedido

Paulo Jorge Marcelino Serrano Alegria notificou @ CNPD um tratamento de dados
pessoais com a finalidade de elaborar um estudo observacional designado por PORT-
EM (base de dados portuguesa de Esclerose Mdltipla).

O objetivo do presente projecto, o qual corresponde a um inquérito nacional, é para
descri¢ao das caracteristicas clinicas e demograficas basicas dos doentes com aquela
patologia.

Os participantes, cerca de 5 000, com esclerose multipla, serdo recrutados na consulta
de neurologia dos centros que adiram ao estudo, de entre os hospitais e clinicas, do
sector publico e privado, em que neurologistas acompanhem doentes com esclerose
multipla. Prevé-se a participacao de 50 centros.

A participagdo no estudo consiste na compilagdo de dados de satde do processo
clinico e na resposta a questionarios sobre 0 estado de satde e a qualidade de vida.

O medico assistente, investigador no estudo, solicitara consentimento informado, cuja

declarag&o sera conservada em local de acesso reservado no processo do doente..

No “caderno de recolha de dados” ndo ha identificacdo nominal do titular, sendo
aposto um cddigo de participante. A chave desta codificacdo sé sera conhecida do

médico assistente.

Os destinatarios serdo ainda informados sobre a natureza facultativa da sua

participagéo e serd garantida confidencialidade no tratamento.
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. Da Analise

A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberagdo n.° 227/2007 sobre o enquadramento
legal, os fundamentos de legitimidade, os principios orientadores para o correto
cumprimento da LPD, bem como as condigdes gerais aplicaveis ao tratamento de

dados pessoais para esta finalidade.

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

Deliberagao.
O fundamento de legitimidade é o consentimento expresso do titular dos dados.

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

artigo) e ndo & excessiva,

. Da Concluséo

Assim, nos termos das disposigdes 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 condigdes e limites
fixados na referida Deliberagdo n.° 227/2007, que se d&o aqui por reproduzidos e que
fundamentam esta decisdo, autoriza-se o tratamento de dados supra referido, para a

elaboragac do presente estudo.

Termos do tratamento:

Responsavel pelo tratamento: Paulo Jorge Marcelino Serrano Alegria

Finalidade: Estudo observacional designado por PORT-EM (base de dados
portuguesa de Esclerose Multipla)

Categoria de Dados pessoais tratados: cédigo de participante, data de nascimento,
local de nascimento, sexo, data dos primeiros sintomas, local de residéncia & data dos
primeiros sintomas, data do diagnéstico, local de residéncia a data do diagnéstico, tipo

inicial de Esclerose Miltipla, data de inicio da forma secundariamente progressiva,
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tratamento actual e data de inicio desse tratamento, escala expendida do estado de
incapacidade (EDSS), situag¢ao laboral, participagéo prévia em ensaios clinicos.
Entidades a quem podem ser comunicados: N&o ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e retificagdo: Junto do médico assistente.
Interconexdes de tratamentos: N&o ha.

Transferéncias de dados para paises terceiros: N&o ha.

Prazo de conservagdo: A chave de codificagdo dos dados deve ser destruida um més

apos o fim do estudo.

Dos termos e condigdes fixados na presente Autorizagédo decorrem obrigagdes que o
responsavel deve cumprir. Deve, igualmente, dar conhecimento dessas condigdes a

todos os intervenientes no circuito de informagéo.
Lisboa, 22 de julho de 2014
rlé)/,a/\

Filipa Calvao (Presidente)
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