Bloco de Esquerda
Grupo Parlamentar

PROJETO DE LEI N.°966/XIV/3.2

PERMITE O ACESSO A UM CONJUNTO DE DADQOS PESSOAIS POR PARTE
DE ESTUDANTES DE MEDICINA E INVESTIGADORES CIENTIFICOS,
PARA FINS ACADEMICOS, DE ARQUIVO DE INTERESSE PUBLICO FINS
DE INVESTIGACAO CIENTIFICA OU HISTORICA OU FINS ESTATISTICOS

(1.2 ALTERACAO A LEI N.°58/2019, DE 2021)

Exposicdo de motivos

A Pandemia do COVID-19 alertou o mundo para a necessidade imperiosa de apostar no
Conhecimento enquanto garantia de Desenvolvimento sustentavel, robustez da nossa
Economia e, acima de tudo, viabilidade da nossa existéncia e saude enquanto seres

humanos e comunidade.

O papel da comunidade cientifica ganhou uma nova centralidade no debate social. A
corrida as vacinas que vieram responder a crise da pandemia foi assunto diario e,
também ca em Portugal, houve quem se tenha organizado nos seus laboratorios, centros
de investigacao e hospitais universitarios para dar uma resposta humanitéaria e cientifica
ao virus. Para essa e outras tarefas futuras, € necessario ter acesso a um conjunto de
dados que as autoridades de saude possuem, nomeadamente a Direcdo Geral de Saude
(DGS), os Servicos Partilhados do Ministério da Saude, E.P.E. (SPMS) e a Administracéo

Central do Sistema de Saude, IP.

Se € verdade que a experiéncia da pandemia criou a possibilidade administrativa de
acesso a alguns dados por parte de varios laboratorios de investigacdo na éarea
biomédica, relativamente ao fornecimento de grandes dados e metadados para analise

por cientistas de dados néo se encontra ainda resolvido.
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Ouvimos com atengdo o Senhor Primeiro Ministro Antonio Costa que, num dos debates
parlamentares que tiveram lugar durante o primeiro confinamento geral a que o pais
esteve sujeito, garantiu que seriam fornecidos esses dados as instituicdes académicas e
aos grupos das instituicdes da administracdo central que se encontram a trabalhar o
tema do ponto de vista cientifico. Independentemente dessa decisdo ter conhecido
efeitos praticos no caso especifico da pandemia da Covid-19, importa salientar a
importéncia dessa préatica para merecer um tratamento mais duradouro no tempo e

estrutural para o futuro da investigacao cientifica em Portugal.

A possibilidade deste alargamento na analise cientifica pode ser crucial na gestdo de
futuras crises de saude publica, desde a alocacdo de recursos, selecdo da aplicacdo dos
testes ou detecdo precoce de doentes com potencial de agravamento, entre outras
matérias. A preocupacao, que ganhou dimenséo publica nos meses em que enfrentamos
a pandemia, como é exemplo um apelo publicado pelo Jornal Publico logo no inicio do

confinamento geral de marco de 20201

No mesmo sentido de alargar a possibilidade de acesso a dados para otimizacdo de
processos e aprendizagens, uma das medidas que gera consenso entre as Varias
entidades envolvidas é a abertura dos sistemas de informacdo de dados clinicos aos

estudantes de medicina.

No final de 2020, a Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa ja havia tentado
resolver esse problema, quando deu entrada de um pedido de parecer a Comissao
Nacional de Protecdo de Dados (doravante CNPD) sobre o protocolo entre aquela
entidade, o Centro Hospitalar Universitario Lisboa Norte, EP.E., e 0s Servicos
Partilhados do Ministério da Saude, E.P.E. (SPMS). O objetivo principal desse protocolo
era uma equivaléncia entre médicos e estudantes de medicina no que toca ao acesso ao

software Sclinico.

Apos essa tentativa, a Comissao Nacional de Protecdo de Dados (CNPD), atraves de uma
comunicacao oficial, informou que apenas os profissionais inscritos na Ordem dos

Médicos podem aceder ao software que agrega os dados clinicos dos doentes internados

Ihttps://www.publico.pt/2020/03/26/ciencia/noticia/resposta-cientistas-continuam-apelar-acesso-imediato-dados-
covid19-portugal-1909511
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e em consulta.2 Este impasse gerado apds o conhecimento dessa posi¢gdo sO podera ser
resolvido com uma clarificacdo legal que garanta, em primeira instancia, o acesso dos
estudantes de medicina a estes sistemas de informacdo (software SClinico) e, em
segunda instancia, mencione em que moldes € que esse acesso é permitido. Esse passo,

se dado, representara uma efetiva melhoria na formagao médica em Portugal.

O presente projeto de lei do Grupo Parlamentar do Bloco de Esquerda apresenta dois

objetivos concretos:

Em primeiro lugar, € necessario garantir o acesso a um conjunto de dados clinicos
por parte da comunidade cientifica e, para isso, propomos um regime de acesso a um
conjunto de dados detidos pela Direcdo Geral de Saude, os Servicos Partilhados do
Ministério da Saude, E.P.E. (SPMS) e a Administracdo Central do Sistema de Saude, IP.,
num modelo que garanta a sua encriptacdo e anonimato. Esta medida tem como fim
melhorar a investigacao cientifica e aproximar as vérias realidades da administracédo da
saude em Portugal com os varios centros de produ¢do de conhecimento cientifico que o

pais detém.

Em segundo lugar, a fim de eliminar os obstaculos burocraticos que impedem os
estudantes de medicina a acederem aos dados clinicos dos estudantes de medicina,
propomos uma alteracdo Lei n.° 58/2019, de 8 de agosto, que assegura a execugdo do

Regulamento Geral de Prote¢do de Dados, de forma a permitir esse acesso.

Assim, nos termos constitucionais e regimentais aplicaveis, as Deputadas e os Deputados

do Bloco de Esquerda, apresentam o seguinte Projeto de Lei:

Artigo 1.°

Objeto

A presente lei procede a primeira alteracdo a Lei n.° 58/2019, de 8 de agosto, que
assegura a execucao do Regulamento Geral de Protecdo de Dados, permitindo o acesso a
um conjunto de dados clinicos por parte de estudantes de medicina e investigadores

cientificos.

https://www.publico.pt/2021/01/09/sociedade/noticia/cnpd-impede-acesso-estudantes-medicina-dados-clinicos-
doentes-1945670
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Artigo 2.°

Ambito de aplicacdo
Sao abrangidos pela presente lei:

a) Os estudantes de medicina a frequentar cursos de Medicina em hospitais
universitarios;

b) Os investigadores pertencentes a Laboratorios e Centros de Investigacao
pertencentes ao perimetro legal e administrativo das Instituicbes de Ensino

Superior Publicas.

Artigo 3.°
Alteragdo a Lei n.°58/2019, de 8 de agosto
Sao alterados os artigos 29.° e 31.°2 da Lei n.° 58/2019, de 8 de agosto, que passam a ter

a seguinte redacao:

“Artigo 29.°
()

1-[..]
2-[..]
3) - (NOVO) O acesso aos sistemas de informagdo que apoiam a prestacdao de
cuidados e tratamentos de saude ou de servicos de diagnéstico por parte dos
medicos é alargada aos estudantes de Medicina nos estabelecimentos em que
decorrer a sua formacgéo.
4) - (NOVO) Para efeitos do numero anterior, é criado um perfil proprio para
estudantes nas plataformas nos quais sao registados dados de saude dos utentes,
garantindo igual grau de seguranca aplicavel aos demais perfis.
5) - (NOVO) O acesso aos dados a que alude o n.° 2 é feito exclusivamente de forma
eletronica, salvo impossibilidade técnica ou expressa indicacdo em contrario do
titular dos dados, sendo vedada a sua divulgacéo ou transmissao posterior.
6 — (Atual n.°5)
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7 — (Atual n.° 6)
8 — (Atual n.°7)

Artigo 31.°
()
1—(.).
2—(..).
3— ().
4—(..).

5 - (Novo) - Para facilitacéo, efetivacdo e maior celeridade na obtencdo de dados
para fins de arquivo de interesse publico, fins de investigacdo cientifica ou
historica ou fins estatisticos, devem ser celebrados protocolos entre as
instituicdes de investigagdo cientifica e 0s organismos estatais responséaveis pela
producéo, preservacdo e tratamento desses dados, nomeadamente a Direcao
Geral de Saude (DGS), os Servicos Partilhados do Ministério da Saude, E.P.E.
(SPMS) e a Administracao Central do Sistema de Saude, IP.

6 - (Novo) - Para o disposto no niumero anterior, o Governo regulamenta, num
prazo de trinta dias apos a publicagdo da presente lei em Diério da Republica, o
enquadramento legal desses protocolos e ainda uma lista das instituicGes de
investigacao cientifica acreditadas para o efeito.

7 - (atual n.°5).

Artigo 4.°

Entrada em vigor

A presente Lei entra em vigor no dia seguinte a sua publicacdo em Diario da Republica.

Assembleia da Republica, 1 de outubro de 2021.

As Deputadas e os Deputados do Bloco de Esquerda,

Luis Monteiro; Pedro Filipe Soares; Jorge Costa; Mariana Mortagua; Alexandra Vieira,
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Beatriz Dias; Diana Santos; Fabiola Cardoso; Isabel Pires; Joana Mortagua;
Jodo Vasconcelos; José Manuel Pureza; José Maria Cardoso; José Soeiro;

Maria Manuel Rola; Moisés Ferreira; Nelson Peralta; Ricardo Vicente; Catarina Martins
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