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.  Pedido

A Faculdade de Ciéncias Meédicas da Universidade Nova de Lisboa notificou a
Comissao nacional de Pratecdo de Dados (CNPD) um tratamento de dados pessoais
com a finalidade de elaborar um estudo denominado ACTIFCARE, sobre o Acesso

Atempado a Cuidados Formais na Deméncia,

O estudo visa analisar os cuidados de salde formais prestados as pessoas com
deméncia e seus familiares, em diferentes paises da Unido Europeia, aprofundando o

conhecimento sobre as desigualdades no acesso e na utilizacio destes cuidados.

O projeto incide na fase intermédia de deméncia, na qual se verifica uma transigdo dos
cuidados informais, até entdo suficientes, para uma combinagdo destes com cuidados

domiciliarios ou outros de tipo formal.

A amostra sera composta de 100 participantes, pessoas com deméncia com

necessidade de cuidados formais e respetivos cuidadores.

O estudo consistird numa avaliacdo pelo investigador através de realizagio de
entrevista, enquanio o cuidador procedera ao autopreenchimento de questionarios.
Esta prevista também a realizacio de focus groups com pessoas com deméncia ligeira

a moderada e respetivos familiares/cuidadores informais.
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Adicionalmente prevé-se a mobilizagdo de uma subamostra de 10 participantes para
participag@o em entrevistas qualitativas individuais em profundidade, no momento final

do follow-up (12 meses).

Tanto as entrevistas como os focus groups serdo registados em suporte audio e

transcritas na integra.

O médico assistente informara os potenciais participantes no estudo dos seus termos
gerais e solicitara consentimento informado para a sua referenciagdo a equipa de

investigac&o.

Apbs o consentimento para referencia¢fo, um investigador solicitara consentimento

informado para participacdo no estudo ao doente e ao seu cuidador.

Os dados serdo recolhidos pela equipa de investigagdo num caderno de recolha de

dados em suporte eletronico e em papel.

No “caderno de recolha de dados” ndo ha identificagdo nominal do titular, sendo
aposto um cadigo de participante no estudo. A chave desta codificagéo sd pode ser
conhecida do investigador.

Serdo adotadas medidas de seguranga quanto ao acesso das informagdes registadas.

Os destinatarios sdo ainda informados sobre a natureza facultativa da sua participagao

e garantida confidencialidade no tratamento.
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.  Analise

A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberagdo n.® 227/2007 sobre o enguadramento
legal, os fundamentos de legitimidade, os principios orientadores para o correto
cumprimento da Lei n.° 67/98, de 26 de outubro (Lei de Protegéo de Dados - LPD),
bem como as condicdes gerais apliciveis ao tratamento de dados pessoais para a

finalidade de estudos de investigagio na 4rea da salde.

Assim, enquadrando-se o caso em aprego no Aambito tipificado pela referida
Deliberacio, porgue referentes & salde e a vida privada, os dados recolhidos pelo
requerente tém a natureza de sensiveis, razdo pela qual o respetivo tratamento s6
pode basear-se no consentimento expresso, esclarecido e livre dos titulares dos
dados, ou dos seus representantes legais, nos termos do disposto no n.° 2 do artigo
7.°da LPD.

Por esta razdo & necessario o «consentimento expresso do titular», entendendo-se por
consentimento qualquer manifestagio de vontade, livre, especifica e informada, nos
termos da qual o titular ou o seu representante legal aceita que os seus dados sejam
objeto de tratamento, o qual deve ser obtido através de uma “declaragdo de

consentimento informado " onde seja utilizada uma linguagem clara e acessivel.

Nos termos do artigo 10.° da LPD, a declarac8o de consentimento tem de conter a
identificacdo do responsavel pelo tratamento e a finalidade do tratamento, devendo
ainda conter informacdo sobre a existéncia e as condigdes do direito de acesso e de

retificagéio por parte do respetivo titular ou do seu representante legal.

Os representantes legais dos titulares dos dados, de acordo com as declaragbes de
consentimento informado juntas aos autos, apSem as suas assinaturas nas mesmas,

deste modo satisfazendo as exigéncias legais.
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A informacéo tratada é recolhida de forma licita (artigo 5.°, n.°1 alinea &) da L.PD), para
finalidades determinadas, explicitas e legitimas (cf. alinea £) do mesmo artigo) e nédo &

excessiva.

O fundamento de legitimidade é o consentimento expresso do representante legal do

titular dos dados.

. Conclusdo

Assim, de acordo com as disposi¢des 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 Deliberacéo n.° 227/2007, que se dao aqui por reproduzidos e que
fundamentam esta decis&o, autoriza-se o tratamento de dados pessoais, consignando-

se 0 seguinte:

Responsavel pelo tratamento: Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova
de Lisboa;
Finalidade: Estudo ACTIFCARE, sobre o Acesso Atempado a Cuidados Formais na
Deméncia.
Categoria de Dados pessoais tratados:
Do participante: codigo do doente, dados sécio-demogréficos (sexo, idade,
estado civil, habilitacdes literarias, lingua materna, coabitagéo), diagndstico de
deméncia;voz;
Do cuidador informal; idade, sexo, naturalidade, relagdo com o doente, estado
civil, nivel de escolaridade, ocupacfo, situagdo de residéncia (com ©

participante ou n&o), agregado familiar.
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Entidades a quem podem ser comunicados: Ndo ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e retificaggo: Junto dos investigadores.
interconexdes de tratamentos; Ndo ha.

Transferéncias de dados para paises terceiros: Ndo ha.

Prazo de conservagio: O cadigo do titular deve ser destruido um més apés o fim do

estudo.

Dos termos e condigbes fixados na Deliberagdo n.® 227/2007 e na presente
Autorizacio decorrem obrigagdes que o responsavel deve cumprir. Deve, igualmente,
dar conhecimento dessas condicbes a todos os intervenientes no circuito de

informacgao.

Lisboa, % de setembro de 2014

P

Luis Barroso (0 vogal, em substituicdo da Presidente)
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