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Resumo

O Regulamento Geral de Protecdo de Dados da UE exige a todos os projetos de investigacdo que
lidam com dados pessoais que desenvolvam o seu proprio Privacy Impact Assessment (PIA), de
forma a avaliar riscos de gestdo de dados. Além disso sdo propostas estratégias para a mitigacdo
dos riscos identificados e respetiva monitorizacao.

A avaliacdo de riscos através do PIA resulta num documento que contém uma analise de risco
sobre a tecnologia e sobre 0s processos que suportam o tratamento de dados pessoais.

Por um lado, hd um impulso para adotar politicas de Ciéncia Aberta, por outro, ha a necessidade
de preservar a privacidade dos participantes dos projetos de investigacdo. Se existem casos em
que o tratamento dos dados flui sem constrangimentos de privacidade, noutros a tipologia
sensivel dos dados exige um olhar mais cauteloso face ao seu tratamento.

Assim sendo, como devem proceder os investigadores?

O projeto TOGETHER é um estudo de caso, no campo da Psicologia Oncoldgica, onde o
alinhamento entre o plano gestdo de dados e as diretrizes da Ciéncia Aberta é considerado desde
o arranque do projeto, através da implementacdo de um conjunto de ferramentas e processos
que assegurem a protecdo de dados e reprodutibilidade da pesquisa.

Com este estudo pretende-se perceber de que forma a gestao de dados de investigacao pode ser
garantida, mesmo quando os dados sdao rotulados de pessoais. Deverd, portanto, a gestdo de
dados ser capaz de adotar mecanismos de seguranca dos dados pessoais, mapear e categorizar



os dados recolhidos e tratados e criar automatismos que simplifiquem a conformidade entre o
Regulamento e as orienta¢®es dos dados abertos.
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Designacdo do projeto/iniciativa

e TAIL, POCI-01-0145-FEDER-016736;

e Connecting people and systems to support an effective psychosocial adjustment to
genetic testing in the context of inherited cancer risk (NORTE-01-0145-FEDER-030980).
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Investigadores de Ciéncias Sociais e nas Ciéncias da Saude, Gestores de Ciéncia, Curadores de
Dados, Gestores de Repositorios.
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