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Direito ao esquecimento nos cuidados
de saude: uma revisao de escopo

Right to be forgotten in healthcare: a scoping review

Derecho al olvido en la asistencia sanitaria: una revision exploratéria

Inés Vieira de Almeida Queiroz de Barros**
Sérgio Joaquim Deodato Fernandes®

RESUMO

Objetivo: Realizar uma revisdo de escopo da literatura sobre o direito ao esquecimento nos cuidados de sadde e discutir
as suas implicagdes ético-legais e tecnoldgicas.

Método: Revisdo de escopo com base no método Joanna Briggs Institute. Os critérios de inclusdo foram estudos
descritivos, qualitativos, quantitativos e revisdes sistemdticas da literatura, que incluam pacientes dos servicos de satide
sobre direito a0 esquecimento, no periodo entre 2018 e 2025. Foram excluidos os editoriais, teses, dissertacdes, relatos
de experiéncias, ensaios tedricos, resumos de eventos cientfficos e livros. A pesquisa foi realizada nas bases de dados
PubMed, MedLine e Web of Science.

Resultados: Foram analisados cinco artigos. Um discute sobre uma tomada de posicdo para destacar os dados recentes
sobre a cura do cancer e da reabilitacdo social dos pacientes; e outro aborda o direito ao esquecimento em pessoas
transgénero, 0 32 analisa os desafios que o Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados apresenta para a gestdo
hospitalar, e dois tratam do uso de sistemas de salide inteligentes enquanto meio de aplicacdo do requlamento.
Concluséo: 0 direito ao esquecimento pode ser imprescindivel para pessoas que tenham mitigado situacdes de risco
agravado de satide, mas também pode conflituar com o direito a memdria e com a sequranca juridica. E necessario definir
critérios éticos e legais para apagar dados em satide (direito ao esquecimento) e investir em tecnologia que garanta a
protecdo e a integridade da informacao.

Descritores: Direito Sanitdrio. Cuidados de satide. Privacidade dos Dados do Paciente. Confidencialidade.

ABSTRACT

Objective: To conduct a scoping review of the literature on the right to be forgotten in healthcare and discuss its ethical,
legal, and technological implications.

Method: A scoping review based on the Joanna Briggs Institute method. The inclusion criteria were descriptive,
qualitative, quantitative studies, and systematic literature reviews that included patients from health services on the
right to be forgotten, between 2018 and 2025. Editorials, theses, dissertations, experience reports, theoretical essays,
abstracts of scientific events, and books were excluded. The search was conducted in the PubMed, MedLine, and Web of
Science databases.

Results: Five articles were analyzed. One discusses a position statement highlighting recent data on cancer cure and
social rehabilitation of patients; another addresses the right to be forgotten in transgender people; the third analyzes the
challenges that the General Data Protection Requlation presents for hospital management; and two deal with the use of
intelligent health systems as a means of applying the requlation.

Conclusion: The right to be forgotten may be essential for individuals who have mitigated situations of heightened
health risk, but it may also conflict with the rights to memory and legal certainty. It is necessary to define ethical and
legal criteria for deleting health data (right to be forgotten) and invest in technology that ensures the protection and
integrity of information.

Descriptors: Health Law. Healthcare. Patiente Data Privacy. Confidentiality.

RESUMEN

Objetivo: Realizar uma revisdo de escopo da literatura sobre o direito ao esquecimento nos cuidados de satdde e discutir
as suas implicagdes ético-legais e tecnoldgicas.

Método: Revisidn del alcance basada en el método del Instituto Joanna Briggs. Los criterios de inclusidn fueron estudios
descriptivos, cualitativos, cuantitativos y revisiones sistemdticas de la literatura, que incluyeran a pacientes de los servicios
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de salud sobre el derecho al olvido, en el perfodo comprendido entre 2018 y 2025. Se excluyeron editoriales, tesis, disertaciones, relatos de experiencias, ensayos
tedricos, resimenes de eventos cientificos y libros. La investigacion se realizd en las bases de datos PubMed, MedLine y Web of Science.

Resultados: Se analizaron cinco articulos. Uno discute una postura para destacar los datos recientes sobre la cura del cdncery la rehabilitacién social de los pacientes;
otro aborda el derecho al olvido en las personas transgénero; el tercero analiza los retos que el Reglamento General de Proteccion de Datos plantea para la gestion
hospitalaria, y dos tratan del uso de sistemas de salud inteligentes como medio para aplicar el reglamento.

Conclusion: O direito a0 esquecimento pode ser imprescindivel para pessoas que tenham mitigado situacdes de risco agravado de satide, mas também pode
conflituar com o direito a meméria e com a sequranga juridica. £ necessério definir critérios €ticos e legais para apagar dados em satde (direito a0 esquecimento) e

investir em tecnologia que garanta a prote¢do e a integridade da informacdo.

Descriptores: Derecho Sanitario. Asistencia sanitdria. Privacidad de la Informacidn del Paciente. Confidencialidad.

Hl INTRODUCAO

A nossa sociedade estd a tornar-se progressiva-
mente mais digitalizada. O ritmo do desenvolvimento
tecnoldgico e a forma como os dados pessoais estao
a ser processados afetam universalmente todos os ci-
dadaos. O novo paradigma criado pela tecnologia esta
a erradicar uma das funcdes da memaoria humana - a
capacidade de esquecer#

O estudo tem como ponto de partida uma anélise
dos marcos legais da Uniao Europeia (UE), sobre o
direito ao esquecimento, buscando compreender 0s
seus efeitos préaticos e éticos, nos cuidados de saude.
Desta forma, a UE procurou articular todos os interesses
em jogo, com a constituicao do Regulamento Geral de
Protecdo de Dados (RGPD), em vigor desde 2018. Esta
analise foca 0 RGPD, como a referéncia normativa central,
pela sua consolidacdo e influéncia internacional2>~",

O RGPD define requisitos pormenorizados em ma-
téria de coleta, armazenamento e gestao de dados
pessoais. Os dados pessoais sdo quaisquer informa-
¢Hes sobre uma determinada pessoa, identificada ou
identificivel, denominada titular dos dados, como por
exemplo: nome, endereco, perfil cultural, endereco IP
(protocolo internet), dados na posse de uma instituicao
de saude (que identifiqguem de forma inequivoca uma
pessoa para fins relacionados com a satide)!".

Os documentos assinalam a protecao das pessoas
singulares, no que diz respeito ao tratamento de dados
pessoais, enquanto direito fundamental. Constitui,
assim, uma medida essencial para reforcar os direitos
fundamentais das pessoas na era digital®.

O direito ao esquecimento é o direito que os indivi-
duos tém de apagar informagdes sobre eles préprios,
depois de um certo perfodo. Este direito visa que even-
tos passados da vida de uma pessoa sejam esquecidos,
impedindo que novas noticias ou divulgacdes sejam
feitas sobre esses eventos, evitando a eternizacdo de um
dado fato ou acontecimento. O direito ao esquecimento
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pretende contrariar a eternizacdo dainformacédo e a sua
acessibilidade, visto que as lesdes causadas pela sua
perpetuacdo podem levar a danos irreparaveis para
a saude, a personalidade humana, podendo, nestes
casos, estar em risco a sua dignidade®®

O RGPD estabelece que o titular dos dados tem
o direito de obter do responsavel pelo tratamento o
apagamento dos seus dados pessoais, sem demora
injustificada, e este tem obrigacdo de apagar os dados
pessoais, sem demora injustificada®?.

O responsavel pelo tratamento dos dados, se for
obrigado a apaga-los, deve tomar as medidas razoaveis,
incluindo de carater técnico, tendo em consideracao
a tecnologia disponivel e os custos da sua aplicacao,
para informar os responsaveis pelo tratamento efeti-
vo dos dados pessoais, que o titular Ihes solicitou o
apagamento, se o tratamento dos mesmos nao se
revelar necessario®?.

A salde é um dos principais direitos fundamen-
tais, ou seja, € um direito social essencial, de carater
universal. Nas Ultimas décadas, de modo crescente,
tém-se observado problemas éticos na salde e nas
Ciéncias bioldgicas associados, também, a evolucao
tecnoldgica™. A informacgdo de saude integra uma
categoria especial de dados pessoais, que sao objeto
de especial protecéo. Esta constitui o tipo de informa-
cao direta ou indiretamente ligada a saude, presente
ou futura, de uma pessoa, quer se encontre com vida
ou tenha falecido, e a sua histéria clinica e familiar. E,
assim, proibido o tratamento de dados pessoais que
revelem a origem racial ou étnica, as opinides politicas,
as convicgdes religiosas ou filoséficas, ou a filiagcdo
sindical, bem como o tratamento de dados genéticos,
dados biométricos para identificar uma pessoa de
forma inequivoca, dados relativos a salde ou dados
relativos a vida sexual ou orientacdo sexual de uma
pessoa. Adicionalmente, no caso de falecimento do
titular dos dados de saude, existe regime de protecao
desses dados, especialmente sensiveis. Os direitos



relativos a dados pessoais de pessoas falecidas, incluidos
retificacdo e apagamento, sé&o exercidos por quem a
pessoa falecida haja designado para o efeito ou, na sua
falta, pelos respetivos herdeiros™,

O direito a salde é um direito social, sendo um
dos mais dificeis de serem alcancados. A informacéo
é um direito do cidadao, é através desta que se ganha
conhecimento e poder de determinacdo acerca da
situacao que esté a vivenciar. Ou seja, que desenvolve o
exercicio da sua autonomia“’®'". Este é um assunto que
deve preocupar todos os profissionais de sadde na sua
pratica didria, merecendo uma reflexdo generalizada
sobre como os dados de salde e a sua eternizacao
nos sistemas informéticos podem condicionar a vida
futura dos pacientes-19,

Nesta perspectiva, este estudo visa realizar uma
revisdo de escopo da literatura sobre o direito ao es-
quecimento nos cuidados de saude e discutir as suas
implicacdes ético-legais e tecnoldgicas.

B METODO

Esta revisdo da literatura foi realizada de acordo
com o método de Revisdo de Escopo (RE) segundo o
manual Joanna Briggs Institute (2024)""9. Foi realizado
o registo do protocolo desta RE no Open Science
Framework (OSF) com o osfio/6gndp, ndo existindo
protocolos de revisdo semelhantes. Estas revisdes tém
grande utilidade para sintetizar evidéncias de pesquisa
e sao frequentemente usadas para mapear a literatura
existente num determinado campo em termos de sua
natureza, caracteristicas e volume'®'”,

Foram, assim, desenvolvidas, neste processo, as
seguintes fases: definicdo e alinhamento dos obje-
tivos e questdes de pesquisa; desenvolvimento dos
critérios de inclusao de acordo com os objetivos e as
questdes; elaboracao e planejamento da estratégia de
busca e selecdo dos estudos; identificacdo dos estudos
relevantes; selecdo dos estudos; extracdo dos dados;
mapeamento dos dados e sumarizacdo dos resulta-
dos. Esta revisao foi relatada utilizando a extensdo do
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analysis (PRISMA-ScR) para SR.

Estratégias de pesquisa

Na fase inicial do protocolo, para a construcdo
de questdo de pesquisa, utilizou-se, segundo, a
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metodologia de revisdo de escopo, PCC (Populagao,
Conceito e Contexto). Este ¢ um modelo conceitual
usado para estruturar a pergunta de pesquisa e definir
os critérios de inclusao. Assim, definiu-se - Participantes:
pacientes, Conceito: direito ao esquecimento e Contexto:
servicos de Saude!®,

Os critérios de inclusao foram estudos descritivos,
qualitativos, quantitativos e revisdes sistematicas da
literatura, que incluam pacientes dos servicos de saude
e abordem o direito ao esquecimento, no periodo entre
2018e 2025, ou seja, apos a data da publicacdo do RGPD
até ao presente. Serdo incluidos todos os idiomas (se
necessario utilizar a aplicacao Deepl® para traducao).
Foram excluidos os editoriais, teses, dissertacoes, relatos
de experiéncias, ensaios tedricos, resumos de eventos
cientificos e livros.

Foiinicialmente definida como questéo de revisao:
Qual o impacto do Direito ao Esquecimento nas Pessoas
alvo de Cuidados de Saude? E como objetivo: mapear
como os dados armazenados nas instituicdes de salide
podem influenciar a vivéncia dos seus proprietarios e
discutirasimplicacdes do seu apagamento sob a ética
do direito ao esquecimento nos cuidados de saude.

Foi utilizada uma estratégia de pesquisa em trés
etapas nesta revisdo. Inicialmente foi realizada uma re-
visao na literatura cinzenta (Google académico e livros
publicados sobre o tema) e na base de dados da CINAHL
e Medline (PubMed) de forma a garantir a existéncia de
conhecimento sobre o tema a mapear e da ndo existéncia
de outras revisdes sistematicas sobre este tema.

Seguidamente foi realizada uma pesquisa nas bases
de dados PubMed, MedLine e Web of Science no dia
01/04/2025. Os descritores controlados de terminologia
preconizada pelo Medical Subject Headings (MeSH) utili-
zados foram Pubmed, Medline, Web of Science’right to be
forgotten"e"healthcare"e o operador booleano utilizado
foi o AND. Em terceiro lugar, as listas de referéncias de
todos os artigos identificados foram analisadas.

Os documentos foram extraidos para a aplicacéo
Zotero® 7.0.8, sendo removidos os duplicados. A partir
daf, foram analisados independentemente por dois in-
vestigadores, através da aplicacdo Rayyan®'® Na primeira
etapa, os artigos foram avaliados, consoante o tituloe o
resumo, pelos dois revisores, tendo em conta os critérios
deinclusao estabelecidos previamente. Posteriormente,
foram realizados os downloads dos artigos completos
em concordancia por ambos. Em caso de desacordo
ou incerteza entre 0s dois sobre a relevancia de um
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estudo a partir do resumo, os artigos completos foram
recuperados, para continuacgao da analise.

Os dois revisores examinaram os textos completos
de formaindependente e analisaram comparando com
0s critérios de inclusdao. Sempre que surgiu um desa-
cordo, foi pedido parecer de um terceiro pesquisador,
para discutir a ddvida e chegar a uma decisao.

Os estudos identificados a partir da lista de referén-
cias de pesquisas anteriores foram avaliados quanto a
sua relevancia com base no titulo e no resumo.

Extracao de Dados

Apds a pesquisa, todos os artigos obtidos foram
identificados e removidos todos os que se encontravam
duplicados. Os titulos e resumos foram analisados face
aos critérios de inclusao.

A extracdo de dados dos estudos selecionados foi
realizada por um instrumento préprio estruturado no

Microsoft Excel® 2025, contendo informacoes sobre
autor, titulo, ano de publicacéo, tipo de estudo, po-
pulacdo e principais resultados, como indicado pela
metodologia desenvolvida pelo Joanna Briggs Institute.
Os dados obtidos pela literatura cinzenta, recolhidos
num mapeamento inicial, ndo geram estudos elegiveis
para os resultados, porém foram usados para o contexto
de discussao.

Os resultados foram organizados de acordo com
a natureza dos estudos, numa descricao tematica.
Relativamente aos aspetos éticos, os direitos de autoria
foram respeitados e os autores dos trabalhos utilizados
foram referenciados. Em razao da natureza bibliogréfica
da pesquisa, a apreciacao ética, por exemplo, por um
comité de ética, ndo foi necessaria.

Os resultados sdo apresentados num fluxograma
da selecdo dos estudos que compdem a pesquisa,
adaptado do PRISMA ScR (Figura 1)1

Figura 1 - Fluxograma da selecdo dos estudos, adaptado do PRISMA ScR (Lisboa, Portugal, 2025)
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B RESULTADOS

Os resultados da revisdo de escopo realizada sao
apresentados através do seguinte quadro com as
seguintes varidveis: titulo do artigo; autores; ano; tipo
de estudo; populacao e resultados encontrados. Foram
incluidos cinco estudos, publicados entre 2019 e 2023.
Dois estudos qualitativos, dois quantitativos e um
descritivo (Quadro 1).

O artigo mais antigo resultante da revisdo de es-
copo realizada é do ano 2019, e consequentemente,
prova de como este tema comeca a ter impacto e a
seralvo de preocupacdes éticas e legais por parte dos
profissionais de saude.

O artigo“Cura do cancere consequéncias nos cuidados
aos sobreviventes: Documento de posicdo do Grupo de
Trabalho sobre Cuidados aos Sobreviventes da Alian¢a
Italiana contra o Cancer” elaborado por um painel
multidisciplinar de peritos e de doentes com cancer,
em Italia. Estes criaram um documento de tomada de
posicao para destacar os dados recentes sobre a“cura
do cancer” (ou seja, a possibilidade de atingira mesma
esperanca de vida que a populacao em geral) e discutir
as consequéncias deste conceito nas estratégias de
acompanhamento e de reabilitacdo dos mesmos®".

Cerca de 5% das pessoas em varios paises europeus
vivem apds um diagndstico de cancer. Estima-se que
esta percentagem aumente cerca de 3% porano e que
uma grande parte destas pessoas esteja viva 15 ou mais
anos apos o diagnostico. Desta forma, os doentes que
vivem muitos anos apoés o diagndéstico de cancer e o
fim do tratamento precisam de ser reconhecidos como
curados e requerem intervencgdes especificas. No que
diz respeito ao contexto legal, os autores ressalvam que
a reabilitacdo social e profissional ndo pode ser eficaz
enquanto os sobreviventes de cancer continuarem a
ser discriminados e excluidos do acesso a servicos de
seguros, a empréstimos ou servigos de crédito ligados
ao seguro de vida. Em Itdlia, um diagndstico anterior
de cancer continua a ser considerado equivalente a
uma esperanca de vida mais reduzida e o estigma
mantém-se, independentemente da condicédo real
de doenca curada ou crénica. Os doentes de cancer
curados vém muitas vezes negada a sua elegibilidade

Direito a0 esquecimento nos cuidados de satide: uma revisdo de escopo Il

para processos de adogao, bem como para a obtencao
de uma carta de conducéo.

Os autores defendem assim que, contra estas discri-
minagoes, é necessario implementar também em Itélia
uma lei sobre o“direito ao esquecimento’, semelhante
as leis recentemente adotadas em Franca, Bélgica, Paises
Baixos, Luxemburgo e Portugal. Este artigo refere-se
a Lei n® 75/2021, que reforca em Portugal o acesso a
crédito e contrato de seguros a quem tenha superado
ou mitigado situagdes de risco agravado de salde ou
de deficiéncia, proibindo préaticas discriminatorias e
consagrando o direito ao esquecimento. Esta lei, con-
sagrando o direito ao esquecimento, melhora o acesso
ao crédito e a contratacao de seguros a pessoas que
tenham recuperado situacdes de risco agravado de
salde. Garantindo que estas nao podem ser sujeitas a
um aumento de prémio de seguro, exclusdo de garan-
tias de contratos de seguro e nenhuma informacao de
salde relativa a situacdo médica que originou o risco
agravado de saude ou a deficiéncia pode ser recolhida
ou objeto de tratamento pelas instituicdes de crédito
ou seguradas apos o tempo regulado®'??),

O artigo “Transicdo de género: existe um direito ao
esquecimento?” estabelece mecanismos, pelo novo
regime juridico europeu, para reforcar o controlo do
individuo sobre os seus dados pessoais, é o direito ao
esquecimento. Embora os clientes ndo tenham, em
geral, um direito consistente de apagar ou modificar
0s seus registos de salide, esta posicéo tradicional tem
sofrido alteracdes devido a evolugao tecnoldgica e aos
efeitos da ligacdo de dados. Ja existem situacdes em
que é considerado legitimo apagar dados de saude.
Por exemplo, no Reino Unido, pedidos de tratamento
confidencial, incluindo planos de fim de vida e infor-
magdes pessoais, que ja ndo sdo necessarias, incluidas
na base de dados do NHS, podem ser apagados®.

Na transicdo de género, o direito ao esquecimento
representa uma poderosa forma de controlo para o
proprietario sobre os dados pessoais, especialmente
os dados de satide que podem revelar um género com
o qual n&o se identificam e rejeitam. Por esse motivo,
é pertinente diferencar se o direito de apagar dados
pessoais em particular, os dados de saude sédo etica-
mente aceitaveis na transicdo de género®.
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Quadro 1 - Caraterizagdo dos artigos segundo titulo, autores, ano de publicacéo, tipo de estudo, populagdo e resultados (Lisboa, Portugal, 2025)

Titulo

Autores

Populacao

Resultados

A unified method to revoke the private
data of patients in intelligent healthcare
with audit to forget “Um método

Tipo de Estudo

- Software de auditoria para esquecer
(AFS), capaz de avaliar e revogar os
dados privados dos clientes. Aplicagdo

“Cura do cancer e consequéncias no
cuidado aos sobreviventes: documento
de posicdo do grupo de trabalho da
Alianca Italiana contra o Cancer”

cancer

) - Zhou, et al 2023 Quantitativo Clientes Sistema Saude em cuidados de saude inteligentes do
unificado para revogar dados privados .

) S mundo real para melhorar a protecao da
de pacientes em saude inteligente com o . <
. ) privacidade e os direitos de revogacao
auditoria para esquecer

de dados.
GDPR Compliant Data Storage and
Sharing in Smart Healthcare System: A )
) ooy - Estrutura de armazenamento e partilha

Blockchain-Based Solutiont ) .
" . . o Sistemas de de dados em conformidade com o RGPD
‘Armazenamento e compartilhamento Bai, et al 2022 Quantitativo L . N )

o saude inteligentes utilizando a cadeia de blocos para o
de dados compativeis com o RGPD X i L

P « sistema de cuidados de saude inteligente
em saude inteligente: solucdo baseada
em blockchain”

- A cura do cancer é bastante consistente
Cancer Cure and Consequences on em diferentes paises de elevado nivel
Survivorship Care: Position Paper de rendimento;
from ltalian Alliance Against Cancer - A aceitagdo termo “cura”aumentaram na
Survivorship Care Working Group®" L Pessoas sobreviventes de literatura e na pratica clinica oncoldgica;
P 9 P Dal Maso,; et al 2022 Qualitativo P 9

E necessério aplicar uma lei sobre o
“direito ao esquecimento’, que anule a
desigualdade no acesso aos servicos
de seguros e de crédito, protegendo o
direito dos sobreviventes de cancer.
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Quadro 1 - Cont.

Titulo Autores Ano Tipo de Estudo Populacao Resultados

- Relativamente ao direito de apagar
Gender Transition: Is There a Right to Correia M. dados pessoais, especificamente registos
be Fogotten?@ P . X médicos e genéticos, no contexto da

Y - . ) . Rego, G; 2021 Descritivo Pessoas transgénero o i .

Transicao de género: existe direito transicao de género, concluiu-se que

. ) Nunes, R. T .

ao esquecimento? admissibilidade deste direito deve ser

limitada e regulamentada.

Apesar da aplicacéo obrigatéria do novo

Digital Oblivion (The Right to Be Regulamento pelos Hospitais, os direitos
Forgotten): A Big Challgenge for sobre 0s dados pessoais de salde nao
the Public Hospital Management in Tsirintani, M; sao praticamente aplicaveis.

Hospitais publicos

Greece @/ Serifi, M; 2019 Qualitativo o - Tecnicamente, o Regulamento levanta
“Esquecimento digital (direito a ser Binioris, S. na Grecia requisitos especificos sem especificar as
esquecido): grande desafio para a medidas técnicas a tomar para proteger
gestdo de hospitais publicos na Grécia” os dados pessoais e permitir os direitos

dos individuos.
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Em geral, o direito ao esquecimento é valioso para
lidar com informacéao desatualizada, inutil ou descon-
textualizada. Por exemplo, uma pessoa transgénero
que tenha voluntariamente realizado uma cirurgia
de afirmacgdo de género obtém o reconhecimento
da transicdo de género nos seus documentos oficiais.
Nesta sequéncia, estes podem desejar apagar o registo
clinico confirmatoério da realizacédo, por exemplo, de
cirurgia toracica, que os relaciona inequivocamente
com um género que nao quer projetar na sociedade®.

Tal como consagrado na cultura e legislagéo eu-
ropeias, o direito a ser esquecido levanta questbes
éticas interessantes, na medida em que ndo limita a
eliminacdo de dados de qualquer tipo@?,

Suponhamos que se considere o direito ao es-
quecimento como um meio para operacionalizar a
protecdo de dados e a privacidade, ambas as condicoes
de identidade. Neste contexto, faz sentido avaliar este
mecanismo legal para todo o exercicio da identidade
em matéria de transicao de género. Assim, é necessario
discutir os limites do direito ao esquecimento, no que
respeita a informacao sobre a transicdo de género,
considerando o principio da liberdade e o principio
da proporcionalidade, como fundamento no direito
dos direitos humanos. Com base nestes argumentos, o
direito ao esquecido pode levantar dificuldades éticas
e legais nas seguintes circunstancias:

a) Odireito de apagarinformagdes genéticas e de saide
relacionadas com a transicao de género torna impos-
sivel o rastreio de doencas genéticas, especialmente
relevante quando se trata da sua descendéncia bi-
olégica. Assim, os parentes bioldgicos diretos de-
vem ter acesso a uma amostra genética recolhida,
enguanto for necessério para compreender melhor
0 seu estatuto genético.

b. Osinvestigadores poderdo ter de confiar nos registos
médicos para estudar como as questdes de salude
se manifestam de forma diferente com base no sexo
bioldgico a nascenca. Consequentemente, o direito
de eliminar informacao associada a afirmacdo do
sexo poderia ser o ponto de partida para expor certos
tipos de investigacdo na area da saude.

c. Odireito de esquecer ainformagao sobre satide com
base no género pode prejudicar a selecao em termos
de desportos de alto rendimento.

d. Pode gerar conflitos éticos com outras circunstan-
cias, tais como casamento e adocdo. Dependendo
da jurisdicéo, a adocdo e a utilizacdo de técnicas de
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reproducdo medicamente assistida podem ser re-
stringidas. O procedimento pode estar em perigo se
os dados do historial médico tiverem sido apagados.

e. Em caso de arrependimento: a mudanca de ideias
é também um exercicio de autonomia, razéo pela
qual a eliminacao de dados de salide com base no
género pode prejudicar o proprietario, impedindo-o
de exercer os mais variados direitos se a recuperagao
de dados nao for possivel.

Existem argumentos sélidos para apoiar a nao eli-
minacao de dados de saude. Ainda assim, ja existem
solucdes praticas para melhor recolher dados de saude
das pessoas trans e respeitar a sua privacidade. Apds
examinar algumas questdes inter-relacionadas e con-
flituosas relativas ao direito de apagar dados pessoais,
especificamente registos médicos e genéticos, no
contexto da transicdo de género, foi concluido pelos
autores, que a admissibilidade deste direito deve ser
limitada e regulamentada®.

De fato, dado que é impossivel esquecer através da
eliminacéo total dos dados, mas apenas para dificultar
0 acesso aos mesmos, a solucao total deste problema
poderd residir na tecnologia. A eliminagao de dados
genéticos e de saude pode, sem dulvida, minar os
direitos dos parentes bioldgicos diretos, bem como
das geracdes vindouras, pelo que se argumenta que
0 seu apagamento pode ser considerado eticamente
inaceitavel. Desta forma, os autores concluem que a
identidade de género € um valor fundamental relacio-
nado com a personalidade, mas ndo deve prevalecer
sem considerar outros valores porque ndo deve ser
considerada como absoluta®.

O artigo“Digital Oblivion (O Direito ao Esquecimento):
Um Grande Desafio para a Gestdo Hospitalar Publica na
Grécia."reforca que a finalidade do RGPD é proteger os
dados pessoais dos individuos, dando-lhes um maior
controlo sobre 0s seus dados. O seu estudo visa verificar
a prontidao do hospital publico na Grécia para cumprir
o novo Regulamento de protecao de dados pessoais?.

Estes autores concluiram que os desvios de
Conformidade Regulamentar mostraram que os hos-
pitais publicos ndo cumpriam: o Principio do Objeto
e da Transparéncia, o Principio da Minimizacao da
Recuperacao e Tratamento de Dados Processo de
apagamento automatico de dados pessoais (quando
0 tempo necessario tiver decorrido), a Integridade
e Confidencialidade dos Dados, a Autoridade de



Limitacao e a Autoridade de Responsabilizacdo. Os
desvios da Conformidade Técnica mostraram que
ndo existem funcdes e responsabilidades especificas
para a gestdo da seguranca dos dados, ndo existe um
método de encriptacao ativa e, além disso, ndo existe
uma resolucdo de problemas suficiente dos sistemas
operacionais e conhecimento das questdes de segu-
ranca dos sistemas de informacdo®?.

Verificou-se que, apesar da aplicacéo obrigatéria do
novo regulamento pelos hospitais, os direitos sobre 0s
dados pessoais de salde ndo sao virtualmente aplica-
veis. Embora fornecendo instru¢des sobre a manuten-
¢ao ou tratamento de dados pessoais, tecnicamente o
RGPD levanta requisitos especificos, sem especificar as
medidas técnicas a serem tomadas para proteger 0s
dados pessoais e permitir os direitos dos individuos®?.

Neste sentido, os autores do artigo“Um método uni-
ficado para revogar os dados privados dos pacientes em
cuidados de saude inteligentes com auditoria para esquecer”
reforcam que a revogacao de dados pessoais privados
é um direito humano basico, protegido pelo RGPD. No
entanto, esse direito é frequentemente ignorado ou in-
fringido devido a crescente coleta e utilizacdo de dados
de doentes, para o treino de modelos. Atualmente, os
cuidados de sauide sdo uma das areas mais promissoras
paraaimplantacao de sistemas de inteligéncia artificial
(IA), os chamados cuidados de saude inteligentes. Os
sistemas de diagndstico assistidos por computador
aceleram o diagndstico de varias doencas. No entanto,
a medida que cada vez mais dados dos doentes estédo
a ser recolhidos e utilizados para o treino de modelos
nos cuidados de saude inteligentes, a sua privacidade
esta exposta a um risco elevado. Por conseguinte, 0s
cuidados de saude inteligentes séo um sector em que
atecnologia tem de cumprir a lei, os regulamentos e 0s
principios de privacidade para garantir que a inovagao
é para 0 bem comum. Para obedecer a esses regula-
mentos de preservacdo da privacidade, sdo necessarios
métodos para revogar os dados pessoais privados™.

Para garantir o direito ao esquecimento dos clientes
de saude, desenvolveram um software de auditoria
para esquecer (AFS), que é capaz de avaliar e revogar
os dados privados dos clientes. Estes demonstram a
usabilidade do AFS e o seu potencial de aplicagdo em
cuidados de saude inteligentes do mundo real para
melhorar a protecdo da privacidade e os direitos de
revogacao de dados. O AFS dara um contributo valioso
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para uma melhor protecao da privacidade das pessoas
e dodireito de revogar dados com o rapido desenvol-
vimento dos cuidados de salde inteligentes‘?.

O artigo "Armazenamento e compartilhamento de
dados em conformidade com o RGPD em sistemas de
saude inteligentes: uma solucdo baseada em blockchain”
refere que os sistemas de cuidados de saude inteligen-
tes prestam servicos de salde centrados no utilizador,
aos doentes, com base em informacdes recolhidas dos
mesmos, que geram informacdes pessoais de salude
e informacbes pessoais identificiveis. A informacao
flui para o sistema de cuidados de saude inteligente
com ou sem qualquer regulamentagao e preocupacao
dos doentes com a ajuda das novas tecnologias da
informacao e da comunicacao (TIC). A utilizacdo das
TIC acarreta problemas de seguranca e de privacidade
dos dados. A Unido Europeia publicou o RGPD para
regular o fluxo de informacgdes pessoais. Para o efeito,
0s autores propéem um quadro de armazenamento
e compartilhamento de dados baseado em cadeias
de blocos para um sistema de saude inteligente que
cumpra a regra “Privacy by Design”do RGPD®,

O sistema proposto também inclui a eliminacdo no
sistema, de acordo com a regra do RGPD “Direito ao
esquecimento”. O controlo dos dados é atribuido ao
proprietario dos dados. Os dados médicos sdo geridos
apenas pelo proprietario dos dados (armazenamento,
opcao, compartilhamento e eliminacao). Os dados sao
armazenados de forma encriptada na cadeia e fora da
cadeia. O resultado mostra que o sistema proporciona
seguranca e privacidade aos dados de saide e da o con-
trolo ao proprietario e nao ao prestador de servicos?.

H DISCUSSAO

Odireito a protegao da saude tem sido progressiva-
mente considerado nas esferas europeia e internacio-
nal, como um direito fundamental. Os dados relativos
a saude sdo considerados sensiveis, merecendo um
tratamento especifico pelo RGPD dada a importancia
dessa categoria de dados. As questdes éticas, legais e
sociais relacionadas com os dados nos sistemas infor-
maticos das instituicdes de salde crescem em paralelo
com 0s avancos nas tecnologias digitais de saude e
computacdo. Desde o ano de 2018 tém surgido debates
criticos e estudos sobre privacidade e apagamento de
dados relacionados a salide pessoal 82425,
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Tendo em conta os artigos estudados, pode-se
refletir que o direito ao esquecimento pode ser visto
como um conflito entre o direito a memoria e tam-
bém com a seguranca juridica. Na medida em que,
ao apagar dados pessoais de uma pessoa, apaga a sua
memdria, podendo prejudicar terceiros e, inclusive,
prejudicar o préprio. No caso dos dados de saude,
apagar dados sobre doenca hereditaria pode prejudi-
car os descendentes; e apagar dados sobre doencas
contagiosas pode prejudicar pessoas com quem essa
conviva. No caso, estamos perante conflitos entre
direitos fundamentais>?,

Porém, a literatura sobre este direito ainda é escassa.
Na perspectiva dos dados em saude, sendo estes uma
categoria especial de dados pessoais particularmente
sensiveis, existe uma lacuna que deve ser preenchida
através da discussdo das questdes legais e éticas as-
sociadas ao exercicio deste direito.

Tal como consagrado na cultura e legislagao euro-
peias, o direito ao esquecimento levanta questdes éticas
interessantes, na medida em que ndo limita a eliminacéo
de dados de qualquer tipo. Segundo o RGPD parece
ser garantido o direito a pedir 0 apagamento das suas
informacodes de salde, se 0s dados ja ndo forem neces-
sarios para a finalidade para a qual foram recolhidos
ou processados, ou mesmo se o consentimento for
retirado. Sendo que a lei ndo aparenta delinear limites
relativamente aos dados genéticos e de saudel©,

No que diz respeito ao direito ao esquecimento, é
possivel prevalecer, sobretudo, a protecdo a dignidade
da pessoa humana quanto a sua privacidade, intimi-
dade, honra e imagem. Embora este esteja de acordo
com o direito a autodeterminacéo, levanta duvidas
éticas e legais, que devem ser ponderadas®.

Em alguns paises, o direito ao esquecimento ainda
enfrenta obstédculos interpretativos e normativos, pois
0 RGPD néo trata de forma explicita desse instituto
no ambito da salde, o que exige desenvolvimento
regulatério e doutrindrio. O RGPD estabelece princi-
pios e regras gerais, mas ainda ha lacunas importantes
na regulamentacao especifica para o setor da satde,
especialmente em relacdo ao apagamento de dados
e ao direito ao esquecimento®?”,

O Direito ao Esquecimento, nada mais é do, que uma
forma de garantir a salide, seja pela transcendéncia do
trauma, seja por impedir que o isolamento oriundo da
vergonha, ou mesmo da superexposicao na sociedade
deinformacéao, leve a relagdes sociais deficitarias — que,
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comprovadamente, aumentam a incidéncia de inu-
meras outras comorbidades, tais como os acidentes
vasculares cerebrais e as cardiopatias®®.

Nesta perspectiva, como justificar que uma pessoa
gue venceu um cancer aos 4 anos, aos 25 anos, seja
impedida de ter acesso a determinados seguros? O
“direito ao esquecimento” na oncologia é uma forma
de protecdo que varios paises da UE comecaram a re-
conhecer para seus cidad&os, com o objetivo de alinhar
a recuperacao clinica de um paciente com cancer e a
igualdade no acesso a servicos financeiros, bancérios,
de seguros e procedimentos de adocdo de menores
com ada populacédo em geral. Assim, com esta alteracao
foram proibidas a praticas discriminatérias, consagrando
o seu direito ao esquecimento. Desta forma, reflete-se
que para alguns pacientes com cancer, apesar de
curados, podem persistirimplicagdes clinicas, psicolo-
gicas, econémicas e sociais relevantes. Torna-se, clara
a necessidade, de promover um progresso continuo
na reintegracao total dos sobreviventes de cancer na
sociedade, o que implica eliminar o estigma associado
ao seu historico médico e promover a justica, a igual-
dade e o respeito pela sua dignidade humana®'232,

Existem argumentos soélidos para apoiar a ndo
eliminacdo de alguns dados de saude. A ponderacédo
entre a liberdade de expressao e a privacidade pode
ser insuficiente para se alcancar este fim. Ainda assim,
ja existem solucdes praticas para melhorar a protecdo
de dados de saude das pessoas, de forma e a sua
privacidade® 29,

No contexto atual, tornou-se cada vez mais essencial,
que os prestadores de servicos de saude, integrem
aplicativos nos seus sistemas de prestacdo de cuidados
de saude para melhorar a qualidade do atendimento.
Estes melhoram o compartilhamento de informacdes
de saude entre prestadores, pacientes, profissionais e
outras partes interessadas envolvidas no bem-estar do
paciente. Embora esta informatizacdo dos cuidados
possa apoiar a prestacao de cuidados, ela esta repleta
de questdes de privacidade e seguranca relacionadas
as informacoées de salide dos pacientes®.

O desenvolvimento generalizado de aplicativos ba-
seados em inteligéncia artificial (IA) para a salide resul-
touem um impulso para formas eficazes e responsaveis
de validar, governar e regulamentar tais sistemas. Nesse
sentido, € necessario continuar a investir em tecnologia
que garanta a manutencao da informacdo necessaria,
para cumprir as restricées indicadas. Exemplos como




0 AFS e o sistema de cadeia de blocos (blockchain). A
integracao da tecnologia de cadeia de blocos, pode
permitir que os provedores melhorem a seguranca
dos dados e aumentem sua capacidade de oferecer
cuidados de qualidade. No entanto, séo necessarias
mais pesquisas para identificar as tecnologias blockchain
adequadas que possam ampliar os servicos informaticos
que dao um contributo importante para uma melhor
protecdo da privacidade das pessoas e do direito de
apagar dados pessoais. E um sistema blockchain que
d& aos pacientes o controle de seus dados de saude,
ao mesmo tempo em que satisfaz o direito de ser
esquecido(19,20,24,26,28).

Apesar de ndo ter existido limitagdo de contexto ou
de lingua, na pesquisa realizada nas bases de dados,
nesta revisdo de escopo apenas foram encontrados
artigos no contexto europeu, sob a visdo do RGPD,
porém, seria interessante explorar esta temética noutros
contextos, enquadrando com a legislacao aplicada
a0s Mesmos.

Desde 2019, tem-se vindo a verificar avancos norma-
tivos/legais e tecnoldgicos relacionados a protecao de
dados pessoais em saude. O direito ao esquecimento
permanece um tema, com lacunas na literatura cientifi-
ca e na pratica regulatéria, importante. Sdo escassos 0s
estudos empiricos que analisem os impatos concretos
sobre o efeito do apagamento dos dados pessoais, na
continuidade de cuidados, na seguranca clinica e na
gestdo da informacao. Faltam diretrizes especificas e
consensos internacionais sobre os critérios éticos e
técnicos para o exercicio ético do direito ao esqueci-
mento em contextos de cuidados de saude.

Nesta perspectiva, é necessario discutir situacdes
concretas, sobre se serd ético e legal apagar dados em
saude e propor meios tecnoldgicos seguros e eficazes
no cumprimento desse direito, que conciliem o direito a
privacidade com a integridade da assisténcia em saude.

Il CONSIDERACOES FINAIS

As questdes éticas, legais e sociais relacionadas com
os dados pessoais nos sistemas informaticos das insti-
tuicoes de saude crescem em paralelo com os avangos
nas tecnologias digitais de salide e computacao.

Tal como consagrado nalegislacdo europeia, o direito
ao esquecimento levanta questoes legais e éticas interes-
santes, na medida em que este ndo limita a eliminacdo
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de dados de qualquer tipo. Ou seja, a lei ndo traca limites
relativamente aos dados genéticos e de saude.
Ainformacao de saude é todo o tipo de informacéo
direta ou indiretamente ligada a saude, presente ou
futura, de uma pessoa, quer se encontre com vida ou
tenha falecido, e a sua historia clinica e familiar. E por
isso que é necessario discutir os limites do direito ao
esquecimento, considerando o principio da liberdade e
o principio da proporcionalidade. Questiona-se, entao,
se o direito ao esquecimento entra em conflito com o
direito a memoria e também com o direito a liberdade
de expressao. Sera assim que o Direito a esquecer é
essencial ao exercicio individual a saude? Deveria este
ser um direito fundamental garantido?
Com esta revisdo de escopo, pode concluir-se que
o direito ao esquecimento pode ser imprescindivel
para pessoas que tenham superado ou mitigado si-
tuacoes de risco para a saude ou de deficiéncia, por
exemplo, sobreviventes de cancer, proibindo praticas
discriminatérias e consagrando o seu direito ao esque-
cimento, diminuindo assim o estigma associado a estas
condicoes de saude. Por outro lado, este direito pode
conflituar com o direito a memdria e também com a
segurancajuridica, porque ao apagar dados pessoais de
uma pessoa, apaga a sua memoria, podendo prejudicar
terceiros; pode, inclusive, prejudicar também o proprio.
Este é um assunto que deve preocupar todos os
profissionais de salde, na sua pratica diaria, devendo
estes preocupar-se com os dados pessoais de saude
e a sua eternizacdo nos sistemas informaticos, pois
podem condicionar a vida futura dos pacientes. No
que diz respeito a informacao, o profissional de salide
assume o dever de informar sobre 0s recursos a que a
pessoa pode ter acesso, de forma a capacita-lo, tanto
na autonomia pessoal quanto na protecao da saude.
Conclui-se, entdo, que é necessario discutirem que
situacdes concretas, serd ético e legal, apagar dados
em saude, de forma, a garantir a protecdo a saude
individual e coletiva. Como desafios para o futuro
salienta-se a existéncia de uma variagao significativa
na forma como os diferentes paises implementam
os regulamentos de protecdo de dados, influenciada
pelos sistemas locais de salde, seguros e instituicdes
bancarias. E essencial criar mecanismos para garantir
que estes regulamentos ndo infrinjam outros direitos
fundamentais, como a liberdade de expressao e o direito
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a informacao. E por fim, desenvolver e implementar
tecnologias, nos servicos de saude, que possam gerir
de forma segura a eliminacdo de dados de saude,
mantendo a integridade dos dados necessarios, mas
também, dos cuidados de saude.
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