Proc.® n.° 10851/2013 | |

COMISSAO NACIONAL
DE PROTECCAQ DE DADOS

AUTORIZACAO N> IS TO 12014

i, Pedido

Double Helix Development notificou & Comiss@o Nacional de Proteccdio de Dados
(CNPD) um fratamento de dados pessoais com a desighacdo “Estudo 51941 —
Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) ou Paramiloidose - Crengas &

Comportamentos”.

O objetive do estudo & perceber a experiéncia de pesscas com Polineuropatia
Amiloidética Familiar (PAF) ou Paramiloidose, bem como a sua experiéncia com a

atual medicagio.

Os participantes serdo recrutados na Associagdo Portuguesa de Paramiloidose, sendo
recolhidos as declarag8es de consentimento informado. Em relagdo aos doentes que
decidam participar s&o recolhidos os dados de contacto para agendamento da
entrevista em sua casa, face a sua dificuldade de se deslocarem em virtude do tipo de

doenca.
As entrevistas versardo sobre a vivéncia da doenga desde os primeiros sintormas ao
diagnéstico e pds-diagnostico (tratamentos). As sessbes serdo gravadas em audio e,

possivelmente, video.

E entidade subcontratada a empresa INTERCAMPUS, que sera responsavel pela

realizacdo das entrevistas.

I, Andlise
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A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberagéo n.° 227/2007 sobre o enguadramento
fegal, 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 condi¢Bes gerais aplicaveis ao tralamento de dados pessoais para a
finalidade de estudos de investigacdo na area da salide.

Assim, enquadrando-se ¢ case em aprego no ambito tipificade pela referida
Deliberagdo, porque referentes & salde e a vida privada, os dados recolhidos pela
requerente t&m a natureza de sensiveis, razéo pela qual o respetivo tratamento so
pode basear-se no consentimento expresso, esclarecido e livre dos titulares dos

dades, nos termos do disposto no n.° 2 do artigo 7.° da LPD.

Por esta razdo é necessario 0 «consentimento expresso do titulary, entendendo-se por
consentimento qualquer manifestagao 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 “declaragio de consentimento informado " onde sefa

utilizada uma linguagem clara e acessivel.

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

retificacdo por parte do titular.
O fundamento de legitimidade é o consentimento expresso do titutar dos dados.
A informacao tratada é recolhida de forma licita {artigo 5.°, n.°1 alinea &) da Lei n.°

67/98), para finalidades determinadas, explicitas e legitimas (cf. alinea b} do mesmo

artigo) e nao é excessiva.

lll.  Conclusdo
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Em face do exposto, a CNPD autoriza o tratamento de dados pessoais supra
apreciado, nos termos do n.° 2 do artigo 7.°, da alinea &) do n.° 1 do artigo 28.° e do
n.” 1 do artigo 30.° da LPD, com as condi¢des e limites fixados na referida Deliberagao
n.° 227/2007, que se dao aqui por reproduzidos € que fundamentam esta decisdo,

consignando-se o seguinte:

Responsave! pelo tratamento: Double Helix Development;

Finalidade: “Estudo 51841 - Polineuropatia Amiloiddtica Familiar (PAF) ou
Paramiloidose - Crengas & Comportamentos”

Categoria de Dados pessoais tratados: nome; contacto telefénico; morada; idade;
familia; interesses; ocupagao; trabalho; nacionalidade; questdes sobreo o percurso do
diagnostico até a iniciagdo da medicag8o; questbes sobre a experiéncia com a
medicac¢ao; reacbes adversas; imagem; voz.

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

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

Transferéncia de dados para paises terceiros: Nao ha

Prazo de conservag@o: todos os dados identificadores dos titulares devem ser

destruidos um més apds o fim do estudo.

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

informacgao.

Lisboa, 21 de outubro de 2014
:/Eé&@

A Presidente (Filipa Calvao)
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