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Resumo

Ao longo dos ultimos anos, tem-se assistido a um incremento generalizado do que se designa,
em termos comuns, por “dados”, o que tem colocado, desde logo, varias questdes relacionadas
com a sua propriedade, seguranca, utilizacdo e armazenamento, no enquadramento ético,
normativo e legal da nossa sociedade.

Esta “nova” realidade tem-se traduzido num significativo reforco do nivel de exigéncia
requerido as entidades publicas em matéria de protecdo de dados (Regime Geral da Protecdo
de Dados), de prevencdo e combate a corrupcdo (Regime Geral da Prevencdo da Corrupcao),
bem como no ambito da seguranca informatica (Cibersegurancga) que, especificamente nas
instituicdes de ensino superior da area de ensino e investigacdo em salde, se articulam, desde
logo, com as areas de atuacdo das Comissdes de Etica e, também, com as questdes de
Propriedade Inteletual, Direitos de Autor e Ciéncia Aberta.

Com esta proposta, pretende-se partilhar a experiéncia da Comissdo de Privacidade na
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa (FMUL), com especial enfoque nos desafios
atuais e perspetivas futuras associadas a gestdo, preservacao e partilha de dados de
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investigacdo de salde na FMUL. Destaca-se o papel decisivo que a Comissdo tem vindo a
assumir ndo sé no acompanhamento das questdes legais, mas principalmente na
consciencializagdo e formacdo da sua comunidade académica para um sistema regulatério
complexo e permanentemente evolutivo que importa acompanhar.

O cumprimento dos deveres legalmente previstos de informacdo, transparéncia e comunicagao
apenas podem ser assegurados, se além da estipulacdo de programas e medidas
implementados, se desenvolver um programa de permanente formacao e atualizacdo dos
conhecimentos daqueles que gerem diariamente os mecanismos estabelecidos pela FMUL ao
nivel da utilizacdo de dados e da sua protecao.

Na procura de um equilibrio sustentavel entre protecdo e acesso aos dados de investigacdo, é
fundamental a formacao continua da comunidade académica, ndo apenas para a sua
preparacdo profissional futura, mas enquanto agentes que integram a prépria Faculdade.

Um exemplo particularmente sensivel neste dominio diz respeito ao tema dos Biodados.
Conforme decorre da legislacdo em vigor, cabe a FMUL a responsabilidade de assegurar o
cumprimento das obrigacGes legais em matéria de protecdo de dados no ambito dos projetos
de investigacdo, assim como alinhar a sua atuacdo com os principios da Ciéncia Aberta.
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