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O acesso aos dados de saude envolve um conjunto de procedimentos que se prendem com a problematica da pri-
vacidade e consentimento de acesso imposto pelas autoridades nacionais versus o interesse publico subjacente as
actividades de investigacdo. O presente artigo tem como principal objectivo discutir a problematica do acesso aos
dados em saude por parte de investigadores. Os autores defendem uma clarificagdo de procedimentos e adopgéao de
“boas praticas” essenciais tanto ao nivel de recolha como de acesso dos dados, incluindo a qualidade dos mesmos,

fundamental para o entendimento das desigualdades em questdes de saude.
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INTRODUGAO

Um dos estadios fundamentais em qualquer processo
de investigagdo compreende uma sequéncia de procedi-
mentos interdependentes, centrados na problematica do
acesso, tratamento e utilizagdo dos dados de investiga-
¢ao, comportando os seguintes aspectos: definigdo da
tipologia de dados a utilizar, mecanismos de acesso e
procedimentos envolvidos na recolha de dados, explo-
ragao, analise de dados e, como corolario, interpretagdo
de resultados e validagao de hipoteses.

A problematica do acesso aos dados, bem como os
procedimentos de recolha que Ihe sédo subjacentes, as-
sumem particular relevancia no ambito dainvestigagdoem
saude e, por extensao, em todas as areas disciplinares
que utilizam directa ouindirectamente dados relacionados
com a saude e com a doenga. Qualquer processo de
investigacao exige, regra geral, o tratamento de dados
oriundos de diversas fontes, sujeitos a diferentes niveis
de agregacao e produzidos a diferentes escalas, pelo
que o esforgo e atengéo dos investigadores ao nivel da
autorizagao de acesso e compatibilizagdo dos materiais
a recolher pode ser significativo quer em termos de
custos, quer em termos de tempo necessario para a sua
compilagao e harmonizagéao.

Neste contexto e procurando sistematizar um con-
junto de dificuldades de acesso com que os autores se
tém debatido ao longo do tempo versus o previsto no
ordenamento juridico nacional procedeu-se, ao nivel dos
dados primarios a revisdo de um conjunto de documentos
produzidos pela Comissao Nacional de Protecgéo de
Dados (CNPD) que tem como uma das suas atribuigées
controlar e fiscalizar o processamento de dados (pes-
soais), tendo as decisbes por si produzidas forga obri-

gatoria. Paralelamente, os autores trazem a discussdoum
conjunto de limitagdes relacionadas com a qualidade e
acesso a dados secundarios, quer por via da diversidade
da sua apresentagao quer pela sua classificagdo como
segredo estatistico. O conceito de segredo estatistico,
aposto com maior frequéncia a partir de 2000 para dados
de saude, pode ser aplicado quer a microdados quer
a macrodados e destina-se a garantir a anonimizagao
das bases de dados com o objectivo de limitar o risco
de que informagéo classificada como sensivel sobre os
respondentes possa ser descoberta a partir da consulta
dos dados divulgados a terceiros sendo, por esse motivo,
objecto de diversas técnicas de controlo de divulgagao
incluindo a supressao local (1).

A generalidade dos dados, e também os dados em
saude, podem ser ordenados em concordancia com as
suas fontes sendo comum a classificagdo dos mesmos
como dados primarios, ou dados de nivel primario, e dados
secundarios, ou dados de nivel secundario (2,3).

Por dados primarios entendem-se todos os dados
cujarecolha é processada e orientada directamente pelo
investigador, ou pela equipa de investigagao, tais como:
dadosresultantes de investigagao laboratorial, aplicagéo
de questionarios, rastreios, notificagbes, diagndsticos,
elementos subsidiarios de diagndsticos, entre outros.

Deve entender-se que apenas parte dos dados
compilados e processados ao nivel primario sao objecto
de divulgagao estatistica, mantendo-se, naturalmente,
critérios de confidencialidade para a maioria das infor-
macoes relacionadas com a pratica clinica, respeitando
critérios de sigilo impostos pela deontologia médica.
Todavia, o interesse publico e cientifico subjacente aos
processos de investigagdo em saude, devidamente vali-
dados, devem moderar critérios mais restritos de acesso,
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prosseguindo garantias inequivocas de consentimento
e anonimato, caso os elementos em causa cumpram os
quesitos necessarios a categorizagao de dados pessoais,
libertando, de forma adequada e na medida estritamente
necessaria, um conjunto de informagées imprescindiveis
apersecucgao dos objectivos de investigagao contribuindo,
simultaneamente, para a formulagdo e avaliagdo de
politicas publicas (4).

Alguns autores (2,3) consideram, ao nivel da cadeia
primaria de informacéo, a existéncia de uma dupla via
de registo capaz de justificar possiveis diferengas en-
contradas nos dados de morbilidade, entre um padrao
construido por via reactiva e um padréo de morbilidade
construido por via pro-activa.

Adenominada via reactiva envolve a transferéncia de
informagéao, desde o episddio de enfermidade até a fase
final de registo, seguindo uma sequéncia de procedimen-
tos administrativos e normalizados, onde os fins de registo
e notificagcao estdo regulamentados, cuja obrigatoriedade
€ superiormente deliberada e verificada.

Paralelamente, pode ser encontrada uma outra via,

Notificagdo da patologia
identificada junto de um
registo central

Registo clinico sem
obrigatoriedade de notificagio
exceptuando a inclusio em
estudos sentinela
ou inquérito especifico

Diagnostico confirmado

Sem confirmacio
de diagnostico

Consulta em centro de
saude ou hospital

i 5 Sem consulta
médica

Sintomatico

A

C )—} Assintomatico

designada por pré-activa, (in)formada pela aplicagao de
inquéritos epidemioldgicos de base regular ou especi-
fica, pelo recurso a dados de rastreio onde, para além
da deteccdo de casos suspeitos existe confirmacgao de
diagnéstico, ou ainda pelo recurso a actividade de grupos
sentinela que procedem a notificacdo ou mero registo
de acontecimentos de saude especificos e previamente
seleccionados (Fig. 1).

Independentemente da via prosseguida, diversos
autores (5,6) com uma década de intervalo, alertam os
investigadores para o risco de poderem encontrar dados
sub-registados, o que se converte num problema de base
para o conhecimento das desigualdades em questdes
de saude. Algo semelhante foi estudado em Portugal
a propésito de uma revisdo sistematica dos acidentes
de trabalho encontrados nas estatisticas oficiais versus
eventos ndo notificados, atendidos em urgéncia hospitalar,
cuja recolha se processou em moldes semelhantes aos
preconizados pelo Sistema Europeu de Vigilancia de
Acidentes Domésticos e de Lazer, com consequéncias
evidentes ao nivel clinico e financeiro (7).

Aplicagdo sistematita de inquéritos,
inquéritos epidemioldgicos, registos
sentinela, rastreios, testes serologicos etc.

Fig. 1 - Cadeia de informagéo de morbilidade ao nivel primario.

Fonte: Adapt. [2], 1988; pp.68.
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O ACESSO AOS DADOS DE SAUDE

Em determinadas situagdes e para determinadas pa-
tologias, 0 acesso aos dados de saude é mais restrictivo
e os investigadores deparam-se com uma total auséncia
de dados adequadamente estruturados, ou constatam a
sua inacessibilidade em escalas temporais e espaciais
adequadas (8,9). A baixa qualidade de alguns sistemas
de registo de informacao, originam a emergéncia daquilo
que designa por «areas enigmay», ou seja, areas que
comportam um registo anémalo de casos, em resultado
de uma maior assertividade ou sensibilidade dos meios
dediagnéstico ou, paradoxalmente, adetecgdo de «areas
de siléncio epidemioldgico», resultantes de umaauséncia
cronica ou persistente de registos e/ou notificagdes (6).

Procurando contornar o agora descrito, a via pro-
activa tem vindo a ser objecto de forte incentivo e aper-
feicoamento por parte de organizagdes internacionais

de referéncia como a Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) (2000), nomeadamente na deteccao e avaliagao
da difusdo de doengas transmissiveis, particularmente
no caso do VIH/sida, cumprindo, deste modo, um duplo
objectivo, monitorizar de um modo célere e eficiente a
incidéncia e o impacte da epidemia, através da aplicagao
de indicadores de vigilancia epidemioldgica (Tabela 1),
produzindo informagéo especifica, aplicada ao nivel da
prevencao primaria, orientando programas profilaticos
mais assertivos junto de populagdes que acumulam situa-
¢bes de risco acrescido (ex.: jovens entre 15-24 anos,
trabalhadores sexuais, migrantes, mulheres gravidas
entre outras) (10,11).

No que respeita a informagéo produzida num patamar
secundario da cadeia de informacao, encontramos um
registo de dados cujo acesso e publicitagdo € mediado
porinstituicdes e organizagbes especializadas narecolha
e divulgacao de dados de morbilidade e mortalidade, que

Tabela 1 - Resumo dos instrumentos aplicados no sistema de vigilancia epidemiolégica de segunda geragao

para o VIH/sida.

Indicadores de vigilancia epidemioldgica do VIH/sida

1 - Indicadores biolégicos
* Prevaléncia da infecgao por VIH
* Prevaléncia de infecgdes por transmissao sexual
* Prevaléncia de tuberculose
* NUumero de casos de sida entre a populagao adulta
* NUumero de casos de sida pediatrica

Metodologia da recolha de dados

* Registo de notificagdo em grupos quinquenais

» Sistemas de vigilancia seroldgica sentinela em sub-
grupos populacionais (portadores de IST, trabalhadores
sexuais, toxicodependentes, etc)

2 - Indicadores de comportamento

* Relagbes sexuais "extra-conjugais" nos ultimos 12
meses

+ Utilizagao de preservativo durante a ultima relagéo
sexual com parceiro(a) ndo habitual

» Jovens: idade da iniciagdo sexual

» Utilizadores de drogas injectaveis: notificagdo do uso
partilhado de seringas

* Trabalhadores sexuais: numero notificado de clientes
na semana anterior

Metodologia da recolha de dados

* Inquérito por amostragem junto da populagéo

* Inquérito por amostragem junto de subgrupos popula-
cionais que acumulam risco (portadores de IST, trabal-
hadores sexuais, toxicodependentes, etc)

3 - Indicadores socio-demograficos

* ldade

* Sexo

* Indicadores socio-econémicos ou de educagéo (ocu-
pagéo ou anos de educagao)

* Indicador de residéncia ou migragéo

* Paridade (em servigos de observagao pré-natal)

« Estado civil

Metodologia da recolha de dados
* Cruzamento de dados socio-demograficos obtidos a par-
tir dos inquéritos e de sistemas de vigilancia sentinela

IST - infecgbes sexualmente transmissiveis.
Fonte: (11).
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( Organizagdes internacionais
de referéncia (OMS) <
(estatisticas internacionais)

Inquéritos, rastreios
e programas de saude
coord. internacionalmente

Nivel
Secunddrio Informagéo
estatistica nacional
k Autoridade local Instituigdes de referéncia,
¢ regional de satde observatorios ¢ agéncias de saiide,
/)( laboratorios de referéncia
Nivel Registos Registos Registos de baixa [Registos de inquéritos, | g
Primario Centros de Saude Hospitalares e subs. de doenga |programas sentinela. ..

Fig. 2 - Cadeia de informacgé&o de registos de morbilidade e mortalidade entre niveis primario e secundario.

Fonte: Adapt. (2): pp.68.

acumulam a responsabilidade e o dever de os divulgar,
seja para fins de definicao e de orientagdo de politicas
de saude, investigagao cientifica ou mera informacgao,
sendo que avia mais frequente de difusdo compreende a
publicacdo de anuarios estatisticos, inquéritos de saude,
recenseamentos entre outros (6,12).

Regra geral, ascendem a categoria de dados de
nivel secundario o conjunto de informagdes produzidas
e registadas no nivel anterior, cuja obrigatoriedade de
registo resulta da necessidade de informacéo das au-
toridades sanitarias, regionais ou centrais que, apés o
seu tratamento e analise, procedem a difusdo nacional
e internacional de estatisticas de morbilidade, mortali-
dade ou outras, aplicando, desejavelmente, um modus
faciendipadronizado, capaz de garantir comparabilidade
e referenciacédo internacional (Fig. 2).

As designacdes apresentadas, categorizando os da-
dos como oriundos de um nivel primario ou secundario,
nao autorizam a elaboragao de quaisquer juizos sobre o
significado hierarquico e qualitativo intrinseco aos dados,
apenas traduzem e identificam a relagao existente entre
a fonte, o processo de recolha e a entidade difusora. O
que esta classificagao nos informa é do nivel de controlo
e de acesso que oinvestigador detém sobre a origem dos
dados, dos quesitos legais envolvidos na recolha e trata-
mento dos mesmos, do nivel de autonomia do processoe,
106

de certa forma, remete-nos para uma informacgao prévia
sobre a universalidade de conceitos aplicados e o nivel de
comparabilidade subjacente aos dados, particularmente
quando se tratam de dados difundidos a partir do nivel
secundario da cadeia de informacgédo. O privilegiar de
uma ou outra fonte de informacgao, ou ainda a utilizagao
simultdnea de dados oriundos dos dois niveis, resulta
de prerrogativas inerentes ao alcance dos objectivos
pré-estabelecidos no desenho do estudo, uma vez que
existemvantagens e limitagdes amplamente reconhecidas
na utilizagédo dos dois tipos de dados aqui tratados.

Relativamente ao nivel de produgéo de informagao
dita primaria, ao qual recorrem frequentemente as cién-
cias sociais, a epidemiologia e a geografia da saude
(8,13), através da realizagdo de inquéritos, aplicagao
de metodologias analiticas de investigagédo de séries de
casos por agrupamento geografico, estudos de coorte
ou estudos de populagbes migrantes, recomenda-se o
equacionar de diversos problemas relacionados com a
credibilidade das fontes, garantia de confidencialidade,
consentimento dos participantes, significado e validade
da amostra entre outros (3).

Por outro lado, alguns dos instrumentos agora men-
cionados beneficiam de uma economia relativa de meios,
celeridade de resultados, devendo ainda deter represen-
tatividade em relagéo ao total da populagao (3,13). Para
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alémdisto, a sua utilizagéo e analise privilegia a inteligibi-
lidade de determinados factores sociais, comportamentais
e ambientais, cuja interacgao € muitas vezes dificultada
ao nivel das fontes de informagao secundarias, maiori-
tariamente pela desadequagéao dos niveis de agregagao
e apresentagéo da informagao.

Adicionalmente e no que diz respeito aos dados de
saude e de doenga produzidos ao nivel secundario, o
utilizador beneficia da actualizacdo dos mesmos em
intervalos de tempo regulares e internacionalmente
estabelecidos, acrescentando-se universalidade de
conceitos e processos de inquiricdo, baixo custo de
aquisicdo ou mesmo total gratuitidade dos dados mais
genéricos (3).

No tocante aos inconvenientes comummente encon-
trados quando da utilizagdo de informagao produzida
ao nivel secundario, destaca-se uma persistente e em
alguns casos incompreensivel desadequagédo da es-
cala de agregacao dos dados, registando-se dificuldade
acrescida quando os mesmos sao solicitados por areas
inferiores ao municipio, para além da existéncia de um
complexo sistema de barreiras administrativas, quase
discricionarias, que fazem variar temporal e geografi-
camente os procedimentos de acesso por parte dos
investigadores (8,9).

No caso portugués, pese o facto de se ter verificado
melhoria significativa na qualidade dos dados e no regime
de acesso, observando-se uma crescente normalizagao
de procedimentos, o sistema estatistico nacional, bem
como diversos organismos de referéncia relacionados
com a saude ainda evidenciam uma preocupante desar-
ticulagéo entre o modo como os dados séo fornecidos e
0 que é adequado ao “estado da arte” na investigagao
em saude (8). Este facto é acrescido de maior resisténcia
ou mesmo impossibilidade quando se solicitam dados
distribuidos por unidades administrativas (concelho ou
freguesia), devidamente georeferenciados, informagéo
vital paraa execugao de procedimentos relacionados com
aanalise espacial (8,9). Atitulo de exemplo, menciona-se
ofornecimento de variaveis de morbilidade e mortalidade
sem codificagdo espacial o que acrescenta elevada
dificuldade ao nivel da compatibilidade e manipulagéo
dos dados em sistemas de gestao de bases de dados,
e em particular de Sistemas de Informacédo Geogréfica
(SIG), sendo igualmente prejudicial e incompreensivel a
persistente modificagdo da denominagao/referenciagdo
de areas geograficas de municipio ao longo do tempo
(ex.: variagdo da designagéo concelhia do municipio de
St.2 Maria da Feira, Feira, Santa Maria da Feira) (14).

Neste contexto, poderemos ter dificultada a tarefa de
construgdo de mapas adequados que permitam obser-
var a distribuicao espacial de situagdes de risco. Deve
notar-se que a abordagem espacial com recurso a fer-
ramentas SIG constitui um modo eficaz e util de cruzar
dados demograficos, socioecondmicos e ambientais,
promovendo o interrrelacionamento de informacdes
provenientes de diversas bases de dados, pelo que se
impde que as diferentes informagdes sejam localizaveis
(georeferenciadas), permitindo a constru¢do de uma

cadeia explicativa de problemas sanitarios sobre um
determinado territério, aumentando o poder de orientar
medidas de intervencgao adequadas (15).

DISCUSSAO

O acesso e consulta de dados de morbilidade e
mortalidade (re)produzidos pelo patamar secundario da
cadeia de informacao, ainda encerra um elevado nimero
de dificuldades, obstaculos e contradi¢des, insistindo-se
no uso de critérios de segredo estatistico, cuja aplicagao
podera merecer melhor atengéo, especialmente quando
por parte da investigagdo esta em causa a manipulagao
de dados agregados espacial ou temporalmente o que
s6 por si, dificulta ou inviabiliza qualquer risco de identi-
ficagdo directa ou indirecta dos respondentes.

Simultaneamente, assiste-se a uma crescente e
desadequada classificagdao de um conjunto de dados
na categoria de «dados pessoais», evocando-se, por
diversas vezes, o regulamentado pela Lei n.° 67/98 (16),
que transpde a directiva comunitaria n.° 95/46/CE (17)
relativamente a protec¢ao de pessoas singulares no que
respeita ao tratamento de «dados pessoais» e a livre
circulacdo dos mesmos.

A manipulagéo de dados estatisticos de morbilidade
e mortalidade, produzidos por entidades de referéncia
regionais ou nacionais de nivel secundario ndo comporta,
de modo algum, a manipulagdo de dados pessoais, tal
como a lei os define:

Lei 67/98, Artigo 3.°:

a) «Dados pessoais»: qualquerinformagao de qualquer
natureza e independentemente do respectivo suporte,
incluindo som e imagem, relativa a uma pessoa singular
identificada ou identificavel [«titular dos dados»]; é con-
sideradaidentificavel a pessoa que possa seridentificada
directa ouindirectamente, designadamente por referéncia
aum numero de identificagdo ou a um ou mais elementos
especificos da suaidentidade fisica, fisioldgica, psiquica,
econdémica, cultural ou social;»

Situagéo diversa pode ser colocada quando o inves-
tigador requer o acesso a dados produzidos ao nivel
primario, pese o facto de nem todos os dados coligidos
a este nivel comportarem automaticamente meios de
identificagdo pessoal, nominativa ou outra, capazes
de identificarem directa ou indirectamente os sujeitos,
com as consequentes implicagdes de risco de devassa,
necessidade de autorizacdo de uso e consentimento,
mesmo quando s&o prosseguidos fins de interesse pu-
blico e cientifico.

No caso do direito de acesso a dados de saude a
deliberagéo n.° 51/2001 da CNPD (18) sublinha que o
tribunal constitucional, num acérddo de Maio de 1997,
considera que os dados de saude integram a categoria
de dados relativos a vida privada, assumindo particular
relevancia «a tonica da confidencialidade, em conexao
com o direito a reserva da intimidade da vida privada,
com assento no n.° 1 do artigo 26.° da CR».
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Todavia, e ndo colidindo com o anteriormente descrito,
deve sublinhar-se que a maioria dos investigadores nao
médicos, para além de se regerem por um cédigo de
ética e sigilo consentdneo com o processo de investi-
gagao solicitam, na sua esmagadora maioria, 0 acesso
a dados nao nominativos (anénimos) o que, segundo a
deliberagédo n.° 1052/01 - CNPD (19), coloca situagao
diversa daquela que identifica de algum modo os titulares
dos dados:

«O consentimento expresso pode, ainda assim, ser
dispensado, caso seja salvaguardado o direito de anoni-
mato dos titulares dos dados*. Neste caso, o pesquisador
ndo pode ter acesso a qualquer elemento que permita
identificar ou tornar identificavel o doente participante.

*NRP - anote-se que o processamento de dados de
saude para fins de investigagao cientifica, com recurso
a dados ndo nominativos (andénimos) nao carece de
autorizagao dos titulares dos dados uma vez que nao
estamos perante dados pessoais.»

(citado, Proc. N.° 1052/01, CNPD)

Acresce a estes factos - cumprindo quesitos de
anonimato, acumulagéo de interesse publico importante
e pertinéncia de investigagao, o estatuido nalein.°67/98
[16], no Artigo 11.°, n.° 6, onde se admite restringir o
direito de acesso aos dados, legitimando, por esta via
os processos de obtengao de dados para investigagao,
facto que ainda é objecto de obstaculizagéo:

Artigo 11.°, n.° 6:

«Nocaso de osdados ndo serem utilizados paratomar
medidas ou decisdes em relagédo a pessoas determina-
das, a lei pode restringir o direito de acesso nos casos
em que manifestamente ndo exista qualquer perigo de
violagdo dos direitos, liberdades e garantias do titular
dos dados, designadamente do direito a vida privada,
e os referidos dados forem exclusivamente utilizados
para fins de investigagao cientifica ou conservados sob
a forma de dados pessoais durante um periodo que nao
exceda o necessario a finalidade exclusiva de elaborar
estatisticas.»

Entendimento semelhante parece emergir no Reino
Unido onde as autoridades de saude, através da Infor-
mation Authority of National Health System (NHS) tém
vindo a promover um intenso debate sobre a utilizagao
de dados de saude admitindo, claramente, a importancia
de se estabelecerem praticasinternacionais consistentes
sobre esta matéria, equacionando algumas restrigbes ao
direito de privacidade, ndo o observando como umdireito
absoluto quando estdo em causa direitos de terceiros ou
de grupos sociais (20). O novo esbogo para o “cddigo de
boas praticas” sobre confidencialidade, envolvendo dados
de saude para o NHS, e as recomendacdes do Confi-
dentiality and Security Advisory Group para a Escécia,
convergem nos seguintes pontos fundamentais:

«O acesso a dados identificaveis apenas deve ser
orientado nabase da “necessidade de saber”; os doentes
devem ter conhecimento daquilo que acontece a sua in-
formacao; podemrecusar arevelagao de informagéo fora
da equipa de cuidados de saude imediatos (mas devem
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compreender o potencial detrimento para o seu cuidado
e de outros); a lei requer que alguma informagao possa
ser partilhada para além da equipa de cuidados imediata;
quando se usainformagao da saude para o planeamento,
tratamento, vigilancia e investigacao, estas actividades
devem usar dados “anénimos”, e nestas circunstancias
ndo se requer o consentimento.» (NHS Information Au-
thority; Confidentiality and Security Advisory Group for
Scotland, 2003).

Mais recentemente, em Portugal, através da Lei n.°
12/2005 (21) onde se define o conceito de informacao de
saude e de informagao genética, observa-se nos artigos
3.° e 4.° a pertinéncia da informacgéo de saude poder ser
partilhada para fins de investigagao, o que constituiu um
adequado e desejado reconhecimento do uso de alguns
dados (primarios) para fins académicos:

Artigo 3.°, n.° 1:

«Ainformagao de saude, incluindo os dados clinicos
registados, resultados de analises e outros exames
subsidiarios, intervengdes e diagndsticos, é propriedade
da pessoa, sendo as unidades do sistema de saude os
depositarios da informagao, a qual ndo pode ser utilizada
para outros fins que nao os da prestacao de cuidados
e a investigagdo em saude e outros estabelecidos pela
lei.»

(...)

Artigo 4.°, n.° 4:

«O acesso a informacao de saude pode, desde que

anonimizada, ser facultado para fins de investigagéo.»

No caso portugués, e tendo como base o Artigo 73 da
Constituicdo da Republica Portuguesa (CRP) (22), n.° 4,
onde sereconhece que a «criagao e ainvestigacao cienti-
ficas,bem comoainovagaotecnoldgica, sdoincentivadas
e apoiadas pelo Estado», urge sensibilizar as instituicoes,
por maioria de razdo aquelas que sao tuteladas pelo
Estado, para a pertinéncia do reconhecido pela Lei n.°
12/2005, instruindo um conjunto de procedimentos que
permitam aos investigadores o acesso a determinados
dados de saude em condigbes de anonimato, em tempo
e modo adequados, reconhecendo-o como um direito,
pelo que progressivamente devem ser sensibilizadas
para a criagado de bases de dados que permitam, no mais
escrupuloso respeito pelo estatuido na lei, cumprir os
procedimentos de investigagao necessarios as diversas
areas cientificas.

Neste ponto defendemos a utilidade de um registo na-
cional de investigadores e de interesses de investigagao,
com possibilidade credenciagdo, ao mesmo tempo que
se discute e implementa um codigo de “boas praticas”
em investigacdo em saude que, de um modo eficaz,
normalize os procedimentos de acesso e manipulagao de
dados de morbilidade e mortalidade, responsabilizando,
simultaneamente, os detentores e os utilizadores dos
dados, pelos deveres de informagao e de boa conduta
quando da utilizagao da informagao de saude.

Sempre que em causa esteja o interesse publico e
cientificode umainvestigagao a necessidade de conhecer
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