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[, Pedido

A Associacio Protetora dos Diabéticos de Portugal (APDP) notificou a Comisséo
Nacional de Protec@o de dados (CNPD) um tratamento de dados pessoais com a
finalidade de elaborar um Esfudo de Seguimento de uma Coorfe de Criancas e Jovens
comn Diabetes Tipo 1 em FPorfugal (TECO).

No ambito do presente estudo, a APDP pretende efetuar o acompanhamento das
criangas e jovens com Diabetes tipo 1 durante um periodo de tempo alargado, em
ciclos de 3 anos, com o objetivo de observar a evolug@o da Diabetes, do estado de

satide giobal, do desempenho escolar e profissional e, finalmente, da sua mortalidade.

Os objetivos do estudo consistem em monitorizar ao longo do tempo o controlo da
doenca, identificar a existéncia de intercorréncias significativas, nomeadamente de
internamentos, e de eventuais co-morbilidades, registar os percursos e os
desempenhos escolar e profissional, comparando-os com os resultados nacionais e

construir um perfil de mortalidade para a Diabetes tipo 1 em Portugal.

O projeto sera desenvolvido com base no universo de criangas e jovens dos Q aos 25
anos com Diabetes tipo 1 que s30 seguidos na APDP que totalizam mais de 600,

A paricipagdo no estudo consistiréa recolha de dados do processo clinico dos
participantes, bem como na resposta ao Inquérito de Caracterizacdo e Evolugio da
Diabetes (TECQ).

No “‘caderno de recolha de dados” n8c ha identificago nominal do titular, sendo
aposto um codigo de participante. A chave desta codificag&o s sera conhecida do

rédico assistente, investigador no estudo.
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Sera solicitado consentimento informado aos participantes, bem como aos

representantes legais dos participantes menores e, quando aplicavel, aos proprios.

. 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 Lei n.® 67/98, de 26 de outubro (Lei de Protecio de Dados — LPD),
bem como as condigbes gerais aplicaveis ao tratamento de dados pessoais para a
finalidade de estudos de investigagéo na area da salde.

Assim, enquadrando-se 0 caso em aprego no ambito tipificado pela referida
Delibera¢ao, porque referentes a salde e & vida privada, os dados recothidos pela
requerente tém a natureza de sensiveis, razdo pela qual o respetivo tratamento so
pode basear-se no consentimento expresso, esclarecido e livre dos titulares dos

dados, nos termos do disposto no n.° 2 do artigo 7.2 da LPD.

Por esta razdo € necessario o «consentimento expresso do titular», entendendo-se por
consentimento qualquer manifestacdo de vontade, livre, especifica e informada, nos
termos da qual o titular aceita que os seus dados sejam objeto de tratamento, o qual
deve ser obtido através de uma “declaragédo de consentimento informado ” onde seja

utiizada uma linguagem clara e acessivel.

Porque havera recotha de dados de menores, tera de haver consentimento a prestar
pelos representantes legais. Impde-se, ainda, gue os menores sejam ouvidos & em
funcgdo da idade, nos termos da lei, eles proprios prestem a sua anuéncia a recolha de
dados pessoais para participacdo no estudo. O estudo deve ter em conta o superior

interesse dos menores.

Nos termos do artige 10.° da LPD, a declaragfo de consentimento tem de conter a

identificag&o do responsavel pelo tratamento e a finalidade do tratamento, devendo
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ainda conter informagao sobre a existéncia e as condigdes do direito de acesso e de

retificagdo por parte do respetivo titular.

Os titulares dos dados, de acordo com a declarag@o de consentimento informado junta
aos autos, apdem as suas assinaturas na mesma, deste modo satisfazendo as

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

A informagao 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 é excessiva.

Il.  Concluséao

Em face do exposto, a CNPD autoriza o fratamento de dados pessoais supra
apreciado, nos termos do n.° 2 do artigo 7.°, da alinea a) do n.° 1 do artigo 28.° e do
n.? 1 do artigo 30.° da LPD, com as condi¢tes e limites fixados na referida Deliberago
n.% 227/2007, que se ddo aqui por repreduzidos e gue fundamentam esta decisdo,

consignando-se o seguinte:

Responsavel pelo tratamento: Associacéo Protetora dos Diabéticos de Portugal;
Finalidade: Esfudo de Seguimento de uma Coorfe de Criangas e Jovens com Diabetes
Tipo 1 em Portugal (TECO),

Categoria de Dados pessoais tratados: cadigo de participante; género; idade; IMC;
episédio inaugural da Diabetes; antecedentes familiares; diabetes e excesso de peso;
dados de monitorizagdo da controlo metabdlico (Tipo de insulina e doses, valores de
hemoglobina A1c, perfil lipidico, funcBo renal funcdo tiroidela e relagéo
albumindria/creatindria), associagdo com outros medicamentos; complicagbes da
diabetes, fatores de risco. Intercorréncias (incluindo internamentos hospitalares) e co-

morbilidades; atividade fisica e praticas alimentares; qualificagdes académicas e
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profissionais do respondente; escaldo de rendimento da familia; percurso escolar:
identificacéo de dificuldades de integracédo e existéncia de processos de segregacao;
percurso profissional, escaldo de rendimento; registo da data do 6bito e da respetiva
causa;

Entidades a quem podem ser comunicados: Nao ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e refificagdo: Junto do medico
assistente/investigador.

Interconexdes de tratamentos: Nao ha.

Transferéncias de dados para paises terceiros: Nio ha.

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

apos o fim do estudo.

Dos termos e condigbes fixados na Deliberagdo n.° 227/ 2007 e na presente
Autorizag8o decorrem obrigagGes que o responsavel deve cumprir. Deve, igualmente,
dar conhecimento dessas condigdes a todos os intervenientes no circuito de

informacao.

Lisboa, 3 Cde setembro de 2014

LA

Filipa Calvao (Presidente)
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