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0 acesso dos pacientes aos seus dados de saude tem levantado nos ultimos
anos algumas questdes éticas relacionadas com a sua privacidade e segu-
ranga. Estas questdes abrem caminho para um assunto ainda mais complexo:
“O direito ao esquecimento”, ou seja, o direito de um individuo solicitar a re-
mocao dos seus dados pessoais de saude. No presente estudo analisaram-se
diversos aspetos associados ao “direito ao esquecimento”, concluindo-se que
nao deve ser possivel universalizar este direito sem se avaliarem as conse-
quéncias na saude de determinados individuos ou populagdes, analisando-se
caso a caso, através de um conjunto de critérios previamente definidos.

Patients' access to their health data has become a common issue in recent years,
raising some ethical issues surrounding privacy and security of access. “The right
to be forgotten’, that is, the right to allow an individual to request the removal of
their health data, is now a possibility, and this poses some new problems. We be-
lieve it should not be possible to universalize the right of a patient to erase health
data, without evaluating the effects that the elimination of this information may
have on the health of certain individuals or populations. The right of an individual
to eliminate his health data should be assessed on a case-by-case basis, consi-
dering the possible consequences in different ways.

Direito ao esquecimento; registos de saude pessoal; privacidade; confidenciali-
dade; saude publica.

Right to be forgotten,; personal health records; privacy; confidentiality; public
health.
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1. Introducdo

O direito fundamental dos pacientes a protegédo dos seus dados de saude é um tema
importante em diversos contextos, como a prestac¢ao de cuidados de saude, o direito a
saude, o direito a privacidade e a investigagao cientifica, incluindo-se os ensaios clini-
cos, investigacoes clinicas e pesquisa epidemiolégica.

O direito a privacidade é proclamado na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos’, no
Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos (PIDCP)? na Convengdo Europeia
dos Direitos do Homem?; e em Portugal no Cédigo Civil* bem como na Lei de Bases da
Saude?, refletido no direito ao respeito da confidencialidade sobre os dados pessoais
dos utentes do sistema de saude.

Por um lado, os dados de saulde e os dados genéticos perten-
Os dados de saude e os cem & categoria de dados sensiveis e beneficiam de protegéo
dados genéticos pertencem a adicional na legislagdo da Unido Europeia (UE), uma vez que a
categoria de dados sensiveis dlvulg:’;l(;ao nao autquzada de mformagoes pessoais dg saude

podera afetar negativamente a vida pessoal e profissional do
paciente. Por outro, o processamento adequado dos dados de
L[ EIRER T[Sl oNs EREIETON  saude € importante para que se possa garantir o bom funcio-
Europeia namento dos servigos de salde e promover pesquisas voltadas
a melhorar a saude publica. Por estas razdes, a utilizagdo dos
dados pessoais dos pacientes é, em alguns casos, importante
para que se consiga avangar com investigagdes cientificas, desenvolver boas praticas
de saude e garantir os direitos dos pacientes.

e beneficiam de protecao

As novas tecnologias vém permitindo, de forma cada vez mais abrangente e eficiente,
aceder e compartilhar dados de saude, ajudando a capacitar os pacientes para o uso
de ferramentas para a gestao da sua saude, desenvolvendo mecanismos eficientes
para a investigagao cientifica e para melhorar a qualidade, seguranga e eficiéncia dos
sistemas de salde. Mas com estes novos formatos informaticos, colocam-se novos
desafios para a privacidade dos individuos e seguranca dos seus dados.

Em 2015, um eurobarometro especial sobre a prote¢do de dados mostrou que a maio-
ria dos cidaddos ndo sente ter o controle sobre o que acontece com os seus dados

1 Diério da Republica Eletrénico (DRE). Declaragdo Universal dos Direitos Humanos. Disponivel em https://dre.pt/declaracao-universal-
dos-direitos-humanos, consultado a 01/09/2017.

2 Branco, F. J. N. (1998). Pacto internacional de direitos civis e politicos adaptado e aberto a assinatura, ratificagdo e adesédo pela Reso-
lugdo 2.200 A (XXI), da Assembleia Geral das Nagdes Unidas, de 16 de dezembro de 1966. Intervengdo Social [Verséo digital]. 71-87.
Disponivel em http://revistas.lis.ulusiada.pt/index.php/is/article/view/ 1221/1332, consultado a 20/11/2017.

3 Tribunal Europeu dos Direitos do Homem (2010). Convengéo Europeia dos Direitos do Homem (CEDH). Estrasburgo: Tribunal Europeu
dos Direitos do Homem, Concelho da Europa. Disponivel em https://www.echr.coe.int/Documents/Convention_POR.pdf, consultado
a 15/09/2017.

4 Assembleia da Republica (1966). Decreto-Lei n® 47344 (1966). Cédigo Civil Portugués. Didrio da Republica, | Série (n°® 274), 1883-
2086. Disponivel em https://dre.pt/application/conteudo/477358, consultado a 4/09/2017.

5 Assembleia da Republica (2002). Lei n°® 27/2002 de 8 de novembro. Lei de Bases da Salde. Didrio da Republica, I-A Série (n°® 258),
7150-7154. Disponivel em https://dre.pt/application/conteudo/425487, consultado a 15/09/2017.


https://dre.pt/declaracao-universal-dos-direitos-humanos, consultado a 01/09/2017
https://dre.pt/declaracao-universal-dos-direitos-humanos, consultado a 01/09/2017
http://revistas.lis.ulusiada.pt/index.php/is/article/view
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pessoais®. O Novo Regulamento de Protecdo de Dados (NRPD) da UE de 2016/6797
procura abordar o tema da protegdo dos dados pessoais no sentido de capacitar os
cidadaos para obter mais direitos e informagdes. O documento oferece mais direitos
aos cidadaos para que estes estejam mais bem informados sobre a utilizagdo dos seus
dados pessoais, e atribui responsabilidades mais claras as pessoas e entidades que
usam dados pessoais.

Este é também um tema largamente discutido, existindo duas correntes centrais. Por
um lado, defende-se que o acesso dos pacientes aos seus dados de salde podera ser
muito proveitoso, incentivando a comunicagdao dos pacientes
com os profissionais de saude e aumentando a confianga dos
cidadaos no sistema de saude. Por outro lado, e numa perspe-
s8o muitas: o interesse privado tiva oposta, refere-se o perigo deste acesso levar a interpreta-
vs o interesse publico; as ¢Oes erradas dos registos, o que podera originar, nos pacientes,
a perda de confianga no médico e o receio de partilhar os seus
e ! dados de saude, devido as questdes da perda de privacidade e
do proprio paciente e para a da seguranga dessas informacgdes (Lee, Patel, & Fortin, 2017).

saude de outros individuos,

As questdes que se se levantam

consequéncias para a saude

A adesdo de muitos paises aos registos eletronicos de saude
decorrentes da eliminagéo parece ser um avango tecnoldgico inevitavel, uma vez que se re-
desses dados conhecem diversos beneficios associados aos registos e a par-
tilha da informacéao de saude dos pacientes, como o incremento
da qualidade dos servigos médicos, a redugao dos custos dos
cuidados de saude e a melhoria da satde da populagao em termos globais, consideran-
do sempre a protegdo da privacidade do paciente (Gagnon et al., 2016; Roehrs, Costa,
Righi, de Oliveira, 2017; Servigos Partilhados do Ministério da Satde [SPMS], 2017).

As varias questdes relacionadas com o acesso dos pacientes aos dados de salde
deram origem, nos ultimos anos, a um tema que importa analisar e discutir, ainda mais
complexo — O direito ao esquecimento —, ou seja, o direito de um individuo solicitar
a remocao definitiva dos seus dados de saude, e que pode ser abordado a diversos
niveis, como o social, econémico, politico e juridico (Information Commissioner’s Offi-
ce [ICO], 2017). As questdes que se se levantam sdo muitas: o interesse privado vs o
interesse publico; as consequéncias para a saude do proprio paciente e para a saude
de outros individuos, decorrentes da eliminagao desses dados; o direito de protegao da
vida privada vs o direito aos cuidados de salde, entre outras (Ermakova, Fabian, Kelkel,
Wolff, & Zarnekowa, 2015; Mann, Savulescu, & Sahakian, 2016; SPMS, 2017).

O presente estudo surge exatamente com o objetivo de analisar os diversos aspetos
e os possiveis efeitos associados ao “direito ao esquecimento”, ou seja, pretende-se

6 European Commission. Special Eurobarometer 431 (2015). Data Protection. Bruxelas: European Commission. Disponivel em http://
ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_en.pdf, consultado a 23/11/2017.

7 Parlamento Europeu (2016). Regulamento UE 2016/679 de 27 de abril de 2016. Relativo a protegdo das pessoas singulares no que
diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulagdo desses dados, e que revoga a Diretiva 95/46/CE (Regulamento
Geral sobre a Protegdo de Dados). Jornal Oficial da Unido Europeia, L119, 1-88. Disponivel em https://www.cncs.gov.pt/content/files/
regulamento_ue_2016-679_-_protecao_de_dados.pdf, consultado a 20/11/2017.


http://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_en.pdf
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avaliar as consequéncias diretas e indiretas que podem surgir quando é permitido a
alguém eliminar, de forma definitiva, os seus dados de saude.

2. Materiais e método

A pesquisa bibliografica realizada nas seguintes bases de dados: PubMed central,
National Center for Biotechnology Information (NCBI), Sci.central, Science.gov (Unit-
ed States), Scientific Electronic Library Online (English), SciTech Connect, Lifescience
Database Archive (English), Lifescience Database Archive (Japanese), Research Data
Australia, Scientific Electronic Library Online (Portuguese), Scientific Electronic Library
Online (Spanish), usando as seguintes palavras-chave: “Medical/Health Records/In-
formation”; “Ethical Medical/Health Records/Information”; “Protection Medical/Health

n, « ", u«

Records/Information”; “Personal Health Records/Information”; “Delete/Erase Medical
Records/Information”; “Delete/Erase Health Records”; “Patients’ Rights/Obligations™,

“Doctor/Physician Rights/Obligation”; Access to Medical/Health

Incluem-se ainda nestes Novos Reco!'ds/lnformation." énd "Pétient-physician Communication/
- - . Relation”; “Confidentiality”, “Privacy, Safety”, “Access to Health/
direitos o direito a qualidade de Medical Records/Information” and “Right to be Forgotten” cruza-

vida, a promocao da saude, a dos com “Patient”; “Doctor” e “Physician”.

protegao dos dados pessoais, As pesquisas realizadas em “Titulo” foram limitadas aos artigos
os direitos de acesso a em texto integral, revistos por especialistas em inglés, portugués
e espanhol, publicados entre 2000 e 2017. Os artigos irrelevan-
e - _ tes foram excluidos, ao rever os titulos e resumos, e os estudos
transparéncia da administragao, restantes foram incluidos, avaliando os textos completos de
entre outros acordo com a inclusé@o nas tematicas em estudo: direito a pro-
tecao dos dados pessoais vs. direito de acesso a documentos
administrativos; questdes éticas relacionadas com os dados de
saude (confidencialidade/privacidade/seguranca, acesso dos pacientes aos dados de

salde, relagdo médico-paciente); e eliminagao de dados de saude.

documentos administrativos e a

3. Resultados e discussao

3.1. Dados pessoais de satde

Os novos direitos fundamentais, também denominados como “Direitos Fundamentais
de 32 Geragdo” (Campos, 2009), incluem o direito a vida privada, a liberdade de ex-
pressao, de reunido, de associagdo e de circulagdo, sendo que todos estes direitos
tém implicagdes universais e exigem “esforgcos e responsabilidades numa escala até
mesmo mundial para a sua efetivagdo” (Starlet, 2016, p. 504). Incluem-se ainda nestes
novos direitos o direito a qualidade de vida, a promoc¢ao da salde, a protegao dos da-
dos pessoais, os direitos de acesso a documentos administrativos e a transparéncia da
administragao, entre outros (Campos, 2009). No ambito do presente estudo, salientam-
-se dois: o direito a prote¢do dos dados pessoais e o direito de acesso a informagao e
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aos documentos administrativos, apresentados, respetivamente, nos artigos 35° e 17°
da Constituicdo da Republica Portuguesa (CRP)2.

Os dados pessoais fazem parte da vida particular de cada individuo, logo sdo de maté-
ria privada e devem ser protegidos no ambito do direito a preservagdo da privacidade.
Por esta razéo, estes dados devem ter acesso e divulgagao limitados, para que se pos-
sa assegurar a autonomia e autodeterminagao de cada pessoa. Se por um lado, os da-
dos de saude se encontram protegidos, por outro, encontram-se em arquivos publicos,
0 que implica uma certa exposigao.

+ Sao considerados “dados sensiveis” os dados relativos a “vida privada e origem
racial ou ética, bem como os dados relativos a saude e a vida sexual, incluindo os
dados genéticos” conforme o art. 7°,n.° 1 da Lei 67/98 (p. 5537)°. Por essa razdo
o seu tratamento requer cuidado especial e é apenas permitido em casos particula-
res, que exigem medidas especiais de seguranga.

+ Sobre o acesso a informacgéo da saulde, tém-se verificado algumas alteragdes nos
ultimos anos, em Portugal. A Lei n°® 26/2016 veio apresentar um
Sao considerados “dados novo enquadramento a esse nivel, indicando no seu artigo 7°
que “O acesso a informagdo de salde por parte do seu titular,
ou de terceiros com o seu consentimento ou nos termos da lei, é
exercido por intermédio de médico, com habilitagdo prépria, se o
ou ética, bem como os dados titular da informacao o solicitar” (p. 2779)°. Desta forma permite
relativos a saude e 3 vida o acesso do titular dos dados sem a assisténcia de um médico,
coisa que anteriormente ndo acontecia (Associa¢do para a Pro-
moc&o e Desenvolvimento da Sociedade da Informacg&o [APDSI],
genéticos” 2014), podendo esse acesso acontecer apenas na presenca de
um médico selecionado pelo titular da informacao.

sensiveis” os dados relativos
a “vida privada e origem racial

sexual, incluindo os dados

+ Averdade é que as novas tecnologias facultam a recolha, utilizagao e partilha de da-
dos de salde de forma mais eficiente, capacitando os pacientes na gestao das suas
doencas, e permitindo a melhoria da qualidade, seguranca e eficiéncia dos sistemas
de saude, mas colocam também novos desafios para a privacidade e seguranga
desses dados (APDSI, 2014; Lee et al., 2017).

E no ambito dos dados pessoais de salde, que se irdo desenvolver temas como a segu-
rancga dos dados, a privacidade dos pacientes e de outras questdes e dilemas como o
direito do cidaddo aceder aos seus dados e o eventual direito a apagar esses dados — o
direito ao esquecimento, bem como as consequéncias associadas.

8 Assembleia da Republica (2005). Lei Constitucional n® 1/2005 de 12 de agosto. Constituigdo da Republica Portuguesa Sétima Re-
visdo Constitucional. Didrio da Republica, I-A Série (n° 155), 4642-4686. Disponivel em https://dre.pt/application/file/a/243653, con-
sultado a 10/09/2017.

9 Assembleia da Portuguesa (1998). Lei n® 67/98 de 26 de outubro. Lei da protegdo dados pessoais. Didrio da Republica, I-A Série (n°
247), 5536-5546. Disponivel em https://dre.pt/application/conteudo/239857, consultado a 01/09/2017.

10 Assembleia da Republica (2016). Lei n® 26/2016 de 22 de agosto de 2016. Nova Lei de Acesso a Documentos Administrativos. Didrio
da Republica, | Série (n.° 160), 2777-2788. Disponivel em https://dre.pt/application/conteudo/75177807, consultado a 10/09/2017.
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3.2. Eliminacdo de dados de sadde

3.2.1. Beneficios e problemas associados

O direito ao esquecimento consiste em permitir que um individuo solicite a exclusao ou
a remocgao de dados pessoais, quando nao ha motivos convincentes para a continua-
¢do da sua manutengado, ou mesmo pela simples vontade da pessoa (ICO, 2017). Este
tema é indubitavelmente complexo, uma vez que tera implicagbes a diversos niveis,
nomeadamente o social, econémico, politico e juridico. Devem ainda ser ponderados
diversos fatores: 1) os efeitos em salde publica, no caso de doengas de declaragéo
obrigatdria, como a meningite, tuberculose e hepatite; 2) a salde dos elementos da
familia, particularmente no que diz respeito as doengas genéticas e infetocontagio-
sas; 3) a salde do proprio paciente, que perde a informag&o so-
bre os seus dados, o que acarreta custos acrescidos em novos

0 regulamento obriga também diagnodsticos e exames e consequentemente algum risco para a

a entidade que tornou os dados

sua propria saude; e 4) o avango da investigagéo, que poderd ser
enviesada por falta de informagoes eventualmente importantes.

publicos, a responsabilizar-se

pela eliminagao dos dados

No que diz respeito ao “direito ao esquecimento’, o NRPD da UE
inverte o 6nus da prova, passando a ser as empresas/entidades,

por ela inseridos e também e ndo os individuos, a ter que provar que os dados ndo podem
introduzidos por outras ser apagados porque sao relevantes ou necessarios. O regula-

entidades

mento obriga também a entidade que tornou os dados publicos,
a responsabilizar-se pela eliminagdo dos dados por ela inseri-
dos e também introduzidos por outras entidades. O direito ao
esquecimento refere-se, no entanto, a situagdes especificas: se
o processamento dos dados for ilegal; se a pessoa retirou o consentimento e ndo exis-
tem outros motivos para processar os seus dados; e se nao ha mais um propdsito para
processa-lo, de acordo com o principio de armazenamento limitado e minimizagéo de
dados (European Commission, 2014).

O artigo 89°, n° 2 do novo Regulamento (Parlamento Europeu, 2016) especifica tam-
bém as razdes de interesse publico que justificam manter os dados pessoais dispo-
niveis e acessiveis. Estas incluem a liberdade de expressao, os interesses de saude
publica e o processamento de dados por motivos histéricos, cientificos e de observa-
¢ao estatistica.

Uma das questdes que se colocam sobre o “direito ao esquecimento” na area da saude
é que existem outros direitos que devem ser igualmente respeitados e considerados: o
direito de liberdade de expressao; o direito de protecao da vida privada; e o direito aos
cuidados de saude, tornando muito complicado ponderar todos os fatores envolvidos
em cada um deles e as consequéncias que dai advém, quando se decide por um em
relagdo a outro ou aos outros.

Como sera possivel tomar uma decisdo entre o “direito ao esquecimento” de um pa-
ciente e o direito a saude de outros, quando apagar os dados pessoais de um paciente
prejudica um estudo de investigagdo com resultados fundamentais para o tratamento
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de uma determinada patologia ou resulte na ocultagdo de informagao importante para
o tratamento de outros pacientes, podendo mesmo transformar-se num grave proble-
ma de saude publica? Por outro lado, como se podera nédo autorizar a eliminagéo de da-
dos de saude, quando os mesmos apresentam incorregdes, que podem ser prejudicais
a vida privada, pessoal e profissional de um paciente?

3.2.2. Ainvestigacdo e direito ao esquecimento

Mann et al. (2016) discutem, no seu estudo sobre a utilizagdo de dados de saude em
beneficio da sociedade, o caso da investigagao cientifica. Segundo os autores, a confi-
dencialidade médica e o respeito pela privacidade e autonomia
dos pacientes protegem os dados dos pacientes, impedindo o
O progresso, a melhoria acesso aos seus registos de saude, a menos que o consenti-
mento seja dado pela pessoa em causa. Isso cria uma situagéo
em que grande parte da pesquisa, baseada em registos benéfi-
cos, é impedida de ser usada ou é seriamente prejudicada, por-
desenvolvimento social e gue a recusa de consentimento por alguns pacientes origina um
econdémico e do ser humano, desvio sistematico, conhecido como viés de selegdo. O impedi-
mento do acesso aos dados levara a resultados distorcidos e
a diminuicdo da compreensao de doengas graves que poderdo

das condigdes de saude
das populagoes e o proprio

podera em nada beneficiar
se os dados de saude ndo afetar grande niimero de pessoas.
estiverem acessiveis e menos

Presser, Hruskova, Rowbottom, e Kancir (2015) revelam também
ainda se forem eliminados de na sua investigacdo que o publico mostra desconfianca geral em
forma definitiva relagédo a partilha de dados para efeitos de investigagéo cientifi-
ca, mas as atitudes tornam-se mais positivas quando os benefi-
cios e os raciocinios da investigagao Ihes séo explicados.

A investigagdo cientifica estd intimamente relacionada com o progresso tecnolégico
e particularmente com o sucesso de novos tratamentos e procedimentos na area da
salde, e devera por isso avangar com base no respeito pelos individuos e pela sua
privacidade. O progresso, a melhoria das condi¢gdes de saude das populagdes e o pro-
prio desenvolvimento social e econémico e do ser humano, podera em nada beneficiar
se os dados de saude ndo estiverem acessiveis e menos ainda se forem eliminados
de forma definitiva. Estdo, contudo, em causa os direitos individuais de cada cidadao,
como o da privacidade e o da liberdade de expressao. A questdo que se coloca é até
que ponto esse respeito deveria ou nao suplantar o interesse publico.

3.2.3.Asaude do paciente

A saude do proprio paciente, caso este opte por eliminar os seus dados de saude, pode-
rd também ser colocada em risco. A informagao médica do paciente é crucial para seu
tratamento. O desconhecimento de informagdes anteriores podera suscitar a necessi-
dade de novos exames e analises, desnecessariamente, que irdo aumentar os custos
do tratamento para o préprio paciente.
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3.2.4.Asatde publica

Se por um lado, uma quebra

Quantin et al. (2009), no seu estudo sobre o desenvolvimento de novas tecnologias
que fornegam um acesso descentralizado e seguro aos registos médicos, referem a
importancia dos dados de saude de doentes oncolégicos permanecerem acessiveis ao
médico e ao paciente, em qualquer local e data, particularmente a longo prazo, uma vez
que estas informacgdes sdo fundamentais ao sucesso do tratamento de doengas como
0 cancro, que se prolongam no tempo.

Poder-se-a argumentar que o paciente é auténomo nas suas decisdes e que se estiver
consciente das possiveis consequéncias devera ter o direito de fazer as suas opgoes.
Independentemente de este ser um argumento dificil de ultrapassar devera ser reco-
nhecido que o papel do profissional de salude sera zelar pelo melhor interesse clinico
do seu paciente. Do mesmo modo, a obrigagao do profissional em utilizar os recursos a
sua disposigao de forma eficiente e eficaz pode contrariar o exercicio deste direito por
parte do paciente, uma vez que podera gerar custos acrescidos decorrentes do apaga-
mento de informagdes clinicas.

A retengao de informacgao por parte de um individuo sobre a rea-
lidade da sua saulde pode acarretar consequéncias devastadores

da privacidade do paciente e constituir verdadeiro problema de satde publica. Imagine-se
infetado pode originar situagdes de doenga que, caso sejam omitidas, podem afetar di-
discriminac3o a nivel social retamente e de forma drastica a saude de outros individuos. E o

econdémico, profissional e

caso, por exemplo da SIDA, uma doencga do sistema imunoldgico
humano causada pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV), e

familiar, por outro, a ndo que desde o inicio da epidemia ja infetou mais de 60 milhdes de
divulgacdo dessa informacgéo pessoas e contribuiu para mais de 25 milhdes de mortes.

ao seu parceiro sexual habitual, Os riscos de transmiss&o, por via sexual, de um individuo infetado
podera comprometer de forma ou portador da doenga sao elevados e devem ser determinantes

grave a sua saude

quando da ponderagdo da proteg¢do da privacidade desse indi-
viduo relativamente a protegdo da saude de outro ou de outros
individuos (Willliams, 2011). Se por um lado, uma quebra da pri-
vacidade do paciente infetado pode originar discriminagao a nivel
social, econdmico, profissional e familiar, por outro, a ndo divulgagao dessa informacéo
ao seu parceiro sexual habitual, podera comprometer de forma grave a sua saude.

Os cdédigos de ética relembram aos médicos que, embora a confidencialidade seja um
dever importante, ndo é absoluto (Ozair, Jamshed, Sharma, & Aggarwal, 2015; Roehrs
et al., 2017). No caso da omiss&o de informag&do fundamental de salde publica, a pro-
tecao da saude de pessoas inocentes podera predominar sobre o interesse publico em
proteger a confidencialidade. Essa nogé@o aparentemente equitativa suscita uma série
de questdes: quao grave deve ser o dano para os outros, que permita a violagdo da
confidencialidade de um paciente e a negagéo do seu “direito ao esquecimento”? Sera
justificavel que a um individuo que represente ameaca para os outros, talvez sem culpa
propria, seja negado a protegao da lei em matéria de confianga?
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Em Inglaterra, se 0o médico estiver ciente de que um paciente HIV positivo ndo informou
0 seu parceiro sexual habitual, poderd quebrar a confidencialidade mesmo contra a
vontade expressa do paciente. O objetivo é alertar esse parceiro contribuindo para evi-
tar a transmissao do virus (Willliams, 2011).

Em Portugal, as pessoas infetadas com o HIV, além dos seus direitos tém também
deveres e obrigagoes relacionadas com a necessidade de informar os seus parceiros
sexuais do seu estado de salde, bem como todas as pessoas em risco de contamina-
¢do. Segundo o parecer emitido pelo Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da
Vida (CNECV, 2000), o médico tem a obrigagao de esclarecer o paciente dos riscos que
0 seu parceiro corre e devera incentiva-lo a transmitir essa informagao. Devera também

informar o seu paciente, que caso nao o faga, podera revelar o

Na UE refere-se o aumento de
discriminagao em relagdo aos
individuos com HIV ou SIDA,
desde que se instalou a crise
econdmica em 2008, altura em
que os estados e instituicdes

europeias passaram de uma
resposta fundamentada nos
direitos dos individuos, como
o direito a saude e protecao

fato em questdo ao parceiro. Esta atuagdo ndo é, na substan-
cia, diferente do exemplo inglés, ainda que a excegao legal ndo
exista e a mesma seja motivada pela interpretagéo de principios
mais abrangentes.

Ja na Nova Zelandia, pais em que a privacidade de um doen-
te com HIV ou Sida deve ser sempre respeitada, nem o proprio
paciente tem a obrigagao legal em partilhar com o seu parceiro
sexual o seu estado, desde que use as protegdes adequadas.
0 médico tem, no entanto, a obrigagado de incentivar o doente
a partilhar com o seu parceiro sexual que é HIV positivo, bem
como todos os riscos associados (Bodypositive, 2017).

Na UE refere-se o aumento de discriminagao em relagédo aos in-

dividuos com HIV ou SIDA, desde que se instalou a crise econé-
mica em 2008, altura em que os estados e instituicdes europeias
passaram de uma resposta fundamentada nos direitos dos indi-
viduos, como o direito a salde e protecao contra a discrimina-
¢do, para uma abordagem baseada na gestao de risco ou seja
uma gestdo sustentada na identificagdo, andlise e categoriza-
¢ao de riscos, seguindo-se a aplicagao estruturada de procedimentos que permitam
minimizar, monitorizar e controlar esse risco (Smith, 2016).

contra a discriminagao, para
uma abordagem baseada na
gestao de risco

Smith (2016) refere também que na Grécia, pais fortemente afetado pela crise econé-
mica, varias foram as restricdes efetuadas, e entre os programas cortados incluem-se
as intervengoes de redugao de danos, tais como intercambio de agulhas e substitutos
de opiaceos, que sdo comprovadamente a maneira mais eficaz de prevenir a infegao
por HIV entre consumidores de drogas. Estas medidas tiveram consequéncias desas-
trosas, com o aumento do nimero de casos HIV positivos nesta populagdo. Em res-
posta ao aumento das taxas de infegao pelo HIV, muitas mulheres suspeitas de serem
profissionais do sexo foram retiradas das ruas, detidas pela policia, testadas para o
virus e depois as autoridades apresentaram na internet os detalhes de sua sorologia,
inclusive o grau de contagio por HIV.

Também em Portugal surgiu o caso de uma prostituta que morreu em Viseu infetada
com HIV, e que tendo em conta o seu comportamento de risco podera ter infetado mui-
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tos homens e estes, por seu lado, poderao ter colocado em risco, inconscientemente,
outras pessoas, nomeadamente as suas companheiras. Foi um caso complexo, que
aconteceu em 2005, e que langou o conflito moral sobre a forma de compatibilizar a
defesa da vida privada com a preveng&o da saude publica (Fonseca, 2005).

Estes exemplos ilustram bem as dificuldades de encontrar consenso a este nivel ape-
sar, de uma forma geral, se defender a importancia de os cidaddos agirem de maneira
informada e deste modo praticarem atitudes conscientes na sua vida privada. No caso
das doencgas de declaragdo obrigatdria, como tuberculose, meningite, hepatite, entre
outras, o efeito nao é tao restrito, uma vez que pode afetar um elevado nimero de pes-
soas, e ndo existem formas tdo objetivas e eficazes de evitar a propagacgao da doenga.

Nao ha duvida que a eliminagdo dos dados de saude, particularmente em caso de
doenca transmissivel é bastante complexa. Ser3, pois, muito dificil aceitar nestes ca-
sos concretos o direito universal ao apagamento dos dados.

Também as informagdes genéticas sdo particularmente sensiveis, neste caso por to-
das as consequéncias que podem causar na salde de um individuo e dos seus fa-
miliares. Poderdo ainda, sobretudo se essas informagdes forem
mal geridas, desencadear processos de discriminagéo que irdo
De uma forma ou de outra, afetar de forma indiscutivel a vida pessoal, social, econémica e
os dados genéticos nao financeira de um individuo.

deixam de ser dados pessoais Hazin et al. (2013) referem que a incorporagdo de informagdes
muito importantes, com a gendmicas nos registos eletrénicos de satude (RHS), embora ain-
particularidade de serem da estej~a no seu i[‘lI'C.iO, levanta ,questcr")e.s impc?rtantes. A imple-

. o . mentagao de gendmica no cendrio clinico tera que encontrar o
de interpretagdo ainda mais equilibrio entre o objetivo de melhorar os cuidados de saude e
complexa quando comparados a necessidade de reduzir os potenciais danos. Importara definir
com os outros dados de salde quais os resultados genémicos que podem ser colocados nos
RHS, em que formato devem ser reportados, e que expectativa
havera para que os cuidadores sigam novos procedimentos,
com base nesses resultados. Serd também necessario definir melhor como gerir infor-
magdes que podem prever riscos para a saude, nomeadamente como articular o direito
a ndo saber com o direito a saber, e como gerir a privacidade do paciente, em relagao
ao interesse da familia.

Shoenbill, Fost, Tachinardi, e Mendonga (2014) referem que a violagdo de confidencia-
lidade dos dados genéticos de um individuo podera originar algumas situagdes com-
plicadas para o préprio, como a estigmatizacao, a discriminagéo e conflitos familiares,
sendo, por isso fundamental a categorizagao e a gestédo apropriada dos dados genéti-
cos. Os defensores do “excecionalismo genético” recomendam a utilizagdo de métodos
completamente separados para proteger, armazenar e aceder aos dados genéticos, de-
vido ao alto potencial para danos pessoais, sociais, profissionais e financeiros. Outros
argumentam que os dados genéticos ndo sdo suficientemente diferentes dos outros
dados médicos para justificar diferentes medidas de seguranga. De uma forma ou de
outra, os dados genéticos ndo deixam de ser dados pessoais muito importantes, com
a particularidade de serem de interpretagdo ainda mais complexa quando comparados
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com os outros dados de saude. Mais uma vez se depreende que o direito ao esqueci-
mento a este nivel podera gerar complexidades acrescidas.

Em suma, podera afirmar-se que temas da saulde tdo delicados como o HIV e a SIDA,
as doencas oncoldgicas, as doengas mentais e os dados genéticos provocam comple-
xidades acrescidas, ndo se podendo reduzir a questdo ao respeito pela autonomia e a
importancia da protegédo dos dados e da privacidade do paciente. A saude publica e o
direito de cada individuo a receber cuidados de salde com qualidade nao poderao ser
dissociados do legitimo “direito ao esquecimento” de cada individuo, ou seja, o direito
de eliminagao dos seus dados de salde.

Em temas tdo complexos, a avaliagd@o casuistica a partir da analise cuidada das espe-
cificidades sera sempre a solucéo ideal. Na verdade, poderiam ser definidos procedi-
mentos gerais, baseados na avaliagdo das diversas varidveis envolvidas: 1) A avaliagdo
das consequéncias para a saude do paciente, na qual se teria que incluir o potencial
acréscimo de custos pela potencial necessidade de repetir exames e refazer diagnésti-
cos; 2) A avaliagdo das motivagdes para a eliminagdo da informagéo, considerando as
possiveis consequéncias para o paciente relacionadas com a “néo eliminagéo”; 3) As
consequéncias previsiveis para a saude publica bem como para a saude das pessoas
mais diretamente afetadas, como por exemplo os familiares.

Serd igualmente importante promover a confianga dos pacientes no sistema de saude,
em particular nos médicos, por forma a que os pacientes utilizem o “direito ao esque-
cimento” como um ultimo recurso. O desenvolvimento de procedimentos de alcance
publico que informem sobre a importancia da investigacédo e o reforgo da confianga
na privacidade das informagdes em saude, poderdo contribuir para evitar os conflitos
entre os direitos dos doentes e os beneficios para a saude publica.

4. Consideracdes finais

No decorrer da presente revisdo apresentaram-se 0S novos
direitos fundamentais ou direitos de 32 geragdo que sdo, con-
forme referem alguns autores, consequéncia da recente infor-
matizagdo da sociedade, resultado do uso de novas tecnologias
na nova era digital (Campos, 2009; Starlet, 2016). Este conjun-
to de direitos decorre das novas complexidades geradas pela

E inegével que o direito aos
cuidados de saude é um direito
universal que preconiza que
todos os cidadaos sao titulares

de direitos, mas que estes

implicam também a adogao de
deveres e de uma consciéncia
de responsabilizagao e de
respeito pelos direitos dos
varios intervenientes

evolugao tecnoldgica, pelo que se tera que ponderar o direito a
promog¢dao da saude, a protegédo dos dados pessoais e a autode-
terminagédo informacional, ao acesso a documentos administra-
tivos e a transparéncia da administracgao, entre outros.

E inegavel que o direito aos cuidados de satide é um direito
universal que preconiza que todos os cidadaos sao titulares de
direitos, mas que estes implicam também a adogdo de deve-
res e de uma consciéncia de responsabilizagédo e de respeito

pelos direitos dos varios intervenientes (Assembleia da Republica, 2014; Parlamento

Europeu, 2016).
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0 acesso dos pacientes aos seus dados de salde é um tema que ndo encontra con-
senso em fungado dos diversos aspetos positivos e negativos que pode envolver. Alguns
autores referem que o acesso pode gerar um efeito benéfico na comunicagéo dos pa-
cientes com os profissionais de salde e que o maior envolvimento dos individuos nos
seus proprios cuidados de saude gera efeitos positivos, a longo prazo, nos resultados
em saude. Outros autores, contudo, referem-se a alguns constrangimentos gerados
pelo acesso dos pacientes aos seus dados de saude, de entre os quais se destaca a
dificuldade dos pacientes em compreender a informacgéo e a linguagem médica. Este
fato podera, paradoxalmente, contribuir para a deterioragéo da relagdo e comunicagao

entre paciente e profissional de saude, promovendo a descon-

Esta ponderacdo podera ser fianga entre eles (Lee et al., 2017; Ozair et al., 2015).

definida consoante o niumero Muitos estudos falam sobre o acesso dos pacientes aos seus
p
de individuos e entidades dados de salde, nomeadamente sobre a privacidade, confiden-

envolvidas e afetadas pela

cialidade e seguranga no acesso, as autorizagdes e os niveis de
acesso a esses dados, o interesse publico vs interesse privado

deciséo, e que se relaciona com da informagdo em salde, entre outros; mas muito poucos dis-
uma questao relativamente cutem o direito dos pacientes a solicitar a exclus@o ou remogao

objetiva: o direito ao

dos seus dados de salde, ou seja, “o direito ao esquecimento”
(Ermakova et al., 2015; Rustad & Kulevska, 2015).

esquecimento de um paciente

€ apenas um direito seu,

0 Novo Regulamento de Protegdo de Dados da UE pretende au-
mentar a protegcado dos dados pessoais dos cidaddos da Unido

individual, ou um direito que Europeia, particularmente do que diz respeito ao “direito ao es-
se vai refletir num conjunto de quecimento”’, fortalecendo este direito e adequando-o a era in-

individuos?

formatica. O novo regulamento é, no entanto, claro quanto as
razdes de interesse publico que poderao justificar manter os da-
dos pessoais disponiveis e acessiveis: a liberdade de expressao,
os interesses de saulde publica e o processamento de dados por motivos histéricos,
cientificos e de observagéo estatistica, incluindo-se neste grupo, na maior parte dos
casos, os dados de saude (Parlamento Europeu, 2016).

Parece evidente que o “direito ao esquecimento” ndo é um direito universal. Pelo contra-
rio, € um tema que comporta diversas complexidades pelo que parece dificil formular
resposta ou solugdo normativa que resulte positivamente na maioria dos casos. Umares-
posta afirmativa ou negativa ao pedido de um paciente, para excluir ou eliminar os seus
dados de salde, devera ser analisada de forma individual e envolver, preferencialmente,
profissionais com competéncias e experiéncia distintas em diversas dreas da saude.

Para orientar as decisdes que envolvem os pedidos de eliminagdo ou exclusdo de
dados de saude deverao ser criados procedimentos gerais, baseados em multiplos cri-
térios, e que devem incluir confronto entre o interesse individual e o interesse publico.
Deste modo devem ser avaliadas as desvantagens para a investigagdo futura (caso
seja aplicdvel), as consequéncias para a salde do paciente e os resultados previsiveis
na saude de outros pacientes e/ou familiares.

Esta ponderagé@o podera ser definida consoante o nimero de individuos e entidades
envolvidas e afetadas pela decisao, e que se relaciona com uma questao relativamente
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objetiva: o direito ao esquecimento de um paciente é apenas um direito seu, individual,
ou um direito que se vai refletir num conjunto de individuos?

As consequéncias que a ocultagao ou eliminagdo dos dados de saude de determina-
do individuo poderdo originar na salde publica e na promogédo do bem-estar geral da
populagéo e na sua qualidade de vida, devera ser o tépico mais ponderado pelos deci-
sores e discutido pelas entidades responsaveis, comissdes de ética e representantes
dos cidadaos.

Independentemente das questdes éticas apresentadas, das opinides defendidas, bem
como da subjetividade das mesmas, o presente estudo mostrou que é possivel com-
preender que existem muitos conceitos e temas estreitamente associados ao “direito
ao esquecimento”.

O direito de um individuo excluir ou eliminar os seus dados de saude serd, sem duvida,
tema que importa estudar, analisar e avaliar, na perspetiva dos varios intervenientes
sociais. Um estudo nao encerra todo o conhecimento, por isso seria importante que se
continuasse a aprofundar a analise deste tema, talvez de uma perspetiva mais pratica
e abrangente, envolvendo diversas entidades, profissionais de salde e usuarios do sis-
tema nacional de saude.
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