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Sonia Alexandra de Lemos Novais, no @mbito de Tese de Doutoramento em
Enfermagem pela Universidade do Catélica do Porto, notificou & Comissdo Nacional de
Protecgéo de Dados (CNPD) um tratamento de dados pessoais com a finalidade de
elaborar um estudo intitulado “Viver com uma doenga neurodegenerativa hereditaria:

estudo etnogréfico na comunidade de origem da doenca de Andrade”.

O estudo visa perceber de que modo as crengas culturais, as representagdes sociais e
0 contexto onde estas ocorrem, a experiéncia prévia da doenca genética hereditaria, e
a mudanga na abordagem terapéutica influenciam as crencas e as representacoes
acerca da Polineuropatia Amiloidética Familiar (PAF) na perspetiva da pessoa portadora
da mutagao.
O estudo tem ainda como objetivos:
Anglisar as representa¢des sociais da doenca na comunidade em estudo;
Analisar como é que as pessoas com PAF percecionam as alteracdes
resultantes da evolug@o do prognostico a que os tratamentos mais atuais
conduzem;
Descrever como é entendida a heranga genética desta doenca e como esta se
relaciona com as experiéncias culturais e intergeracionais da doenca das
pessoas afetadas e da comunidade onde se inserem;
identificar os défices no autocuidado que estas pessoas apresentam e que sejam
sensiveis aos cuidados de enfermagem;
[dentificar diagnésticos e intervengdes de Enfermagem que sejam adequados
culturalmente e compensem os défices no autocuidado apresentados por esta

comunidade.
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O estudo consiste na realizagio de entrevistas a pessoas portadoras de Polineuropatia
Amiloidética Familiar e aos profissionais que 0s acompanham e ainda na resposta a
testes de associa¢ao livre de palavras (TALP), pela comunidade em geral. Estes testes
ser&o andnimos.

O recrutamento dos participantes sera feito através da entrega de convites pela
Associagdo Portuguesa de Paramiloidose aos seus associados, pela divulgacdo do
estudo pelas Camaras Municipais de Vila do Conde e Pdvoa de Varzim, as Juntas de

Freguesia, e em jornais locais.

As categorias de dados que a responséavel pretende recolher séo as seguintes: codigo
de participag&o; ldade; Género; Estado civil; Filhos (n.° e idade); Escolaridade: Profissdo
(utiliza-se a classificagco nacional das profissdes - categorias gerais); Estatuto laboral
Idade de diagndstico da doencga e forma de diagnéstico; Histéria prévia de doenca na

familia; Progenitor transmissor da doenga; Tratamentos; voz.

A todos os intervenientes sera solicitado consentimento informado para participagéo no
estudo, bem como para gravagao em formato audio das entrevistas.

No “caderno de recolha de dados” ndo ha identificacdo nominal do titular, sendo aposto
um codigo de participante. A chave desta codificagdo sé pode ser conhecida da

investigadora responséavel.

Os destinatarios s&o informados sobre a natureza facultativa da sua participagdo e
garantia de confidencialidade no tratamento, caso decidam participar, recolhendo a

investigadora o seu consentimento informado para o efeito.
II.  Analise
Porgue em grande parte referentes & vida privada, os dados recolhidos pela requerente

tém a natureza de sensiveis, razéo pela qual o respetivo tratamento s6 pode basear-se

no consentimento expresso, esclarecido e livre dos titulares dos dados, ou dos seus
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representantes legais nos termos do disposto no n.° 2 do artigo 7.° da Lei n.° 67/98, de
26 de outubro, alterada pela Lei n.° 103/2015, de 24 de agosto (Lei de Protecio de
Dados Pessoais- LPDP).

Por esta raz&o € necessario o «consentimento expresso do titulary, entendendo-se por
consentimento qualquer manifestagdo 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 “declaragdo de consentimento informado " onde seja

utilizada uma linguagem clara e acessivel.

Nos termos do artigo 10.° da LPDP, a declaracédo de consentimento tem de conter a
identificagdo do responsavel pelo tratamento e a finalidade do tratamento, devendo
ainda conter informagéo sobre a existéncia e as condicdes do direito de acesso e de

retificacdo por parte do respetivo titular.

As entrevistas deverdo ser realizadas de modo a que os participantes n&o sejam

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

lll.  Conclusdo
Em face do exposto, a CNPD autoriza ¢ 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 LPDP, consignanda-se o seguinte:

Responsavel pelo tratamento: Sonia Alexandra de Lemos Novais;
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Finalidade: estudo intitulado “Viver com uma doenca neurodegenerativa hereditaria:
estudo etnografico na comunidade de origem da doencga de Andrade”;

Categoria de Dados pessoais tratados: codigo de participacdo; Idade: Género; Estado
civil; Filhos (n.° e idade); Escolaridade; Profisséo (utiiza-se a classificacdo nacional das
profissBes - categorias gerais); Estatuto laboral Idade de diagnéstico da doenca e forma
de diagnostico; Historia prévia de doenga na familia; Progenitor transmissor da doenca:
Tratamentos; voz.

Entidades a quem podem ser comunicados: Nao ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e retificagdo: Junto da responsavel.
Interconexdes de tratamentos: Nio ha.

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

Prazo de conservagio: as gravagdes das entrevistas e a chave de codificacdo devem

ser destruidas um més apés o fim do estudo.

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

todos os intervenientes no circuito de informagao.

Lisboa, 14 de junho 2016

s -

Filipa Calvao (Presidente)
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