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RESUMO. A sociedade experimenta uma forma de economia calcada em tecnologias de
vigilancia, que influenciou na conflagracdo de dados em camadas incomensurdveis. Nesse
contexto, aparelha-se um desafio para a pesquisa cientifica, que deve acontecer obedecendo os
padrdes nacionais de protecdo de dados pessoais. Para tanto, o presente trabalho objetiva
estabelecer os padrdes da LGPD para pesquisa cientifica, o contexto histérico que fundamenta
a importancia da ética na pesquisa e os perigos de uma regulamentacdo rigida da pesquisa
através da LGPD que pode ferir direitos fundamentais. O método utilizado ¢ o hipotético-
dedutivo, com utilizagdo de recursos bibliograficos e documentais. Em conclusdo, a LGPD
revela uma nova realidade para a pesquisa cientifica, transformando o pesquisador ou 6rgdo de
pesquisa em agentes de tratamento, com devidas responsabilidades no tratamento de dados
pessoais dos humanos envolvidos na pesquisa cientifica.

Palavras-chave: LGPD; Pesquisa Cientifica; Liberdade de Expressao; Direitos Fundamentais;
Etica.

ABSTRACT. Society experiences a form of economy based on surveillance technologies,
which influenced the conflagration of data in immeasurable layers. In this context, a challenge
arises for scientific research, which must take place in compliance with national data protection
standards. To this end, the present work aims to establish the LGPD standards for scientific
research, the historical context that underlies the importance of ethics in research and the
dangers of a rigid regulation of research through the LGPD. The method used is hypothetical-
deductive, using bibliographic and documental resources. In conclusion, the LGPD reveals a
new reality for scientific research, transforming the researcher or research body into treatment
agents, with due responsibilities in the treatment of personal data of humans involved in
scientific research.
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1. INTRODUCAO

Hodiernamente, inexistem duvidas de que entre os valores que orientam a pesquisa
cientifica se situa o compromisso com a ética. Isso porque, “a histéria das pesquisas cientificas
realizadas com seres humanos ¢ marcada por situagdes tidas como abusivas em relacdo aos
participantes dos estudos” (CORREA; LANA; CARPINTERO, 2021, p. 57).

A consolidagdo da ética em pesquisas cientificas foi reflexo de um processo gradual e
que sofreu forte influéncia de alguns fatos historicos, em especial aqueles que vieram a tona
apos a segunda Guerra Mundial, mais especificamente relacionados as atrocidades promovidas

por médicos nazistas.

Os avangos alcancados durante a Segunda Guerra Mundial (como a descoberta de
vacinas ¢ de novos métodos cirurgicos ¢ de tratamento) foram desafiados por
inimeros questionamentos éticos. Alguns dos experimentos realizados com cobaias
humanas por pesquisadores e médicos nazistas foram extremamente cruéis. Apds o
fim da guerra, tais atos criminosos foram divulgados, abrindo-se extensa discussdo
sobre a ética em pesquisa (CORREA; LANA; CARPINTERO, 2021, p. 57).

As barbaridades cometidas pelos nazistas foram expostas através de julgamentos
realizados na cidade de Nuremberg, reconhecendo-se a necessidade de pdr a termo a
neutralidade da ética no ambito das pesquisas. Dessa forma, nasce o Cddigo de Nuremberg,
“conhecido como o primeiro documento de protegdao ética aos participantes de pesquisas
cientificas contendo orientacdes de conduta aos pesquisadores” (CORREA; LANA;
CARPINTERO, 2021, p. 57).

Como pontua Pedro Durdo e Nadson Costa Cerqueira (2022, p. 376):

alicer¢ando o universo juridico, estdo os valores, que podem numa maneira simploria,
serem apresentados como crengas centrais sobre o que ¢ moral e imoral, bom e ruim,
aceitavel ou inaceitavel. A evolugdo da humanidade, impulsionada pelos relevantes
eventos historicos vividos, nos permitem perceber que justiga, igualdade e liberdade
individual, constituem-se elementos universais, principalmente depois do fim da
Segunda Guerra Mundial. Estes sdo dogmas indiscutiveis e inegociaveis.

Além do reportado Codigo, diversos outros documentos nacionais e internacionais
foram gradualmente elaborados, objetivando insculpir diretrizes éticas a serem observadas na
conducao de pesquisas com seres humanos, tais quais a Declaragao de Helsinki, o Relatorio
Belmont, as Diretrizes Eticas Internacionais para Pesquisas Relacionadas a Satide Envolvendo

Seres Humanos, dentre outros.
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Segundo Amorim (2019, p. 1035), os referidos documentos foram gestados como
expressdo da necessdaria resposta as barbaridades cometidas durante a guerra, materializando o
reconhecimento de que a ética “deve ser incorporada como parte indissociavel do saber
cientifico”. E, mais ainda, deve “ser a pedra angular de todo o processo para a tomada de
decisoes, escolhas e acdes, daqueles envolvidos nas atividades cientificas” (AMORIM, 2019,
p. 1035).

No contexto atual, a sociedade, mergulhada no regime de informacdo e dataficagdo
constante da vida, demanda uma maior seguranca na prote¢ao de dados pessoais. Nesse interim,

segundo Camila Cardoso Takano e Lucas Gongalves da Silva (2020, p. 02):

As mudangas ocorridas no mundo nas tltimas décadas criaram uma nova forma de
interacdo entre os povos através de uma comunicagdo intensa e do compartilhamento
instantaneo de informac¢des. A inser¢do de novas tecnologias teve como
principal consequéncia a necessidade da reformulagdo do agir e do pensar
social. Governos, instituicdes, individuos e toda sociedade adequaram-se,
obrigatoriamente, a nova estrutura cultural emergente.

Dessarte, tal cenario reverbera na Pesquisa Cientifica, incutindo um novo cuidado no
ato de pesquisar: o devido tratamento de dados pessoais, que funda a justificativa do presente
trabalho. Assim, problematiza-se a Lei Geral de Prote¢do de Dados aplicada a Pesquisa
Cientifica de uma perspectiva juridicamente situada.

Para tanto, foram tragados objetivos consistentes em: compreender a Lei Geral de
Prote¢dao de Dados dentro da pesquisa cientifica; a historicidade da regulamentagdo da ética na
pesquisa cientifica no Brasil; desdobramentos juridicos da LGPD na pesquisa cientifica; a
concomitancia entre o consentimento da LGPD e das Resolucdes do CNS; entendimentos da
ANPD sobre a tematica LGPD e Pesquisa Cientifica.

A metodologia do trabalho ¢ a hipotético-dedutiva, com utilizagdo de recursos
bibliograficos e documentais, como livros, revistas, periddicos, anais de congressos, leis,
resolugdes etc., com abordagem tematica juridico-dogméatica. Como hipdtese, tem-se a
necessidade de observacao, pelo pesquisador e pelo 6érgao de pesquisa publico ou privado, da
Lei Geral de Protecdo de Dados na Pesquisa Cientifica, assegurando o tratamento de dados
pessoais a0 humano envolvido na pesquisa. Por fim, alguns problemas de violagdes a direitos

fundamentais precisam ser considerados na pesquisa com utilizagao de big data.

2. ASPECTOS GERAIS DA PESQUISA CIENTIFICA NO BRASIL

No Brasil, o marco regulatorio da pesquisa com seres humanos ¢ representado pela

aprovacao, em 2016, da Resolugdo 196/1996 pelo Conselho Nacional de Satde (CNS).

@00

Revista de Pesquisa e Educagdo Juridica | e-ISSN: 2525-9636 | Encontro Virtual |
v.9 | n.1]| p.53-73 | Jan/Jun. 2023.
55



L3

Camilla Ellen Aragdo Costa
Reginaldo Felix Nascimento

Referendada em varios documentos nacionais e internacionais, inclusive a Declaragéo
de Helsinque, a Resolugdo 196/96 incorporou varios conceitos da bioética e reafirmou
o consentimento livre e esclarecido dos individuos para participarem de pesquisas
cientificas e a aprovagdo prévia dos protocolos por comité independente (ARAUJO
et. al., 2023, p. 18).

Segundo Doneda, Barreto e Almeida (2019, p. 186), a mencionada Resolugao cria o
Sistema CEP/Conep, encarregado de aprovar as pesquisas envolvendo seres humanos “com o
objetivo de proteger o participante da pesquisa e assegurar que o estudo serd realizado de acordo
com principios éticos”, tendo sido objeto de atualizagdo pela Resolugao 466/2012 do CNS, que,
dentre outros aspectos, ratifica a importancia do consentimento livre e esclarecido dos
participantes.

Anos depois, ¢ aprovada a Resolucdo 510/2016 pelo CNS, que dispde sobre as normas
aplicaveis a pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais, cujos procedimentos metodologicos
envolvam a utilizagdo de dados diretamente obtidos com os participantes ou informagdes
identificaveis ou que possam acarretar riscos maiores do que os existentes na vida cotidiana.

A referida Resolucao, em seu preambulo, ratifica o compromisso com a ética em
pesquisas cientificas envolvendo seres humanos, que implica a prote¢do devida aos
participantes, bem como o agir €tico do pesquisador que, por sua vez, demanda acdo consciente

e livre dos sujeitos pesquisados. Nesse sentido:

a forma da investigacdo deve levar em conta o consentimento do participante, para
que ele possa ser informado dos riscos e beneficios da pesquisa, e decidir pela sua
participagdo, aspectos relativos ao atendimento dos principios de autodeterminagéo e
autogoverno, autonomia e liberdade (ROCHA, 2022, p. 03).

Em se tratando de pesquisa com coleta de dados em seres humanos, portanto, a
observancia aos imperativos €ticos aponta a necessidade de esclarecer ao participante da
pesquisa todas as suas particularidades, ai inclusos os objetivos, finalidades, riscos e beneficios.

Uma vez esclarecidos os aspectos relacionados ao estudo,

torna-se necessario firmar um acordo entre participante e pesquisador, por meio da
assinatura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), previsto na
CNS 466/2012, ou do Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE),
previsto na CNS 510/2016 (ROCHA, 2022, p. 06).

A Resolugdao CNS n° 510/2016 ainda, consoante Ramos et al. (2021, p. 179):

esclarece que privacidade ¢ direito do participante da pesquisa de manter o controle
sobre suas escolhas e informagdes pessoais e de resguardar sua intimidade, sua
imagem e seus dados pessoais (..) que a responsabilidade do pesquisador ¢é
indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos é€ticos e legais, cabendo-lhe,
entre outras obrigagdes, manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital,
sob sua guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apds o
término da pesquisa.
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Como se Vé, a analise das Resolu¢des do CNS denota uma manifesta preocupagdo com
a ética em pesquisa, tendo como alguns de seus principais pilares a privacidade e o
consentimento livre e esclarecido dos participantes.

No entanto, as inumeras inovacdes tecnologicas, que implicaram em profunda
modificacdo dos fluxos de informacao, notadamente em decorréncia do fendmeno conhecido
como “Big data”, trouxeram novas roupagens aos direitos a privacidade e a prote¢ao dos dados,
que acompanharam o surgimento de desafios até entdo desconhecidos no que diz respeito a
tutela desses direitos, sendo certo que esses desafios invariavelmente se estendem a ética na

pesquisa com seres humanos e sobrepujam as previsoes contidas nas mencionadas Resolugdes.

A imbricagdo entre informagdo, tecnologia ¢ mercado, configuragdes intrinsecas ao
capitalismo na era digital, desencadearam o aprofundamento da complexidade do
sistema de protecdo de dados em pesquisas cientificas, notadamente em razdo de
disputas politicas, ideoldgicas e de interesses que atravessam as relagdes entre ciéncia
e ética (RAMOS; MADUREIRA; SENA; LEAL, 2021, p. 179-180).

Significa dizer que embora os marcos regulatorios acima referidos tenham se dedicado
a dispor acerca da protecdo a privacidade e aos dados dos participantes como alicerces da ética
em pesquisa, passaram a se mostrar insuficientes em razdo dos avancos tecnoldgicos
vivenciados na poés-modernidade, em especial com o surgimento da Sociedade da Informacao,
que desencadeou sensivel potencializagao dos riscos de violagdo dos multicitados direitos,
impondo a correlata releitura e ampliag@o do feixe de protecao daqueles.

Referido cenério se torna ainda mais evidente com o reconhecimento da protegao de
dados pessoais como direito fundamental a partir da promulgagdao da Emenda Constitucional n°
115, de 10 de fevereiro de 2022. Dito isso, um reconhecimento reflexo “da inafastavel
necessidade da afirmacdo dos direitos fundamentais e de protecdo a dignidade da pessoa
humana ante a continua exposicdo dos individuos aos riscos de comprometimento da
autodeterminacao informacional” (JALIL; BURLAMAQUI, 2022, p. 11). Segundo Doneda

(2011, p. 92), quanto ao risco de comprometimento da autodeterminagao informacional:

se concretiza na possibilidade de exposicao e utilizacdo indevida ou abusiva de dados
pessoais, na eventualidade desses dados ndo serem corretos e representarem
erroneamente seu titular, em sua utilizagdo por terceiros sem o conhecimento deste,
somente para citar algumas hipdteses reais. Dai resulta ser necessaria a institui¢ao de
mecanismos que possibilitem & pessoa deter conhecimento e controle sobre seus
proprios dados — que, no fundo, sdo expressdo direta de sua propria personalidade.

Justamente para fazer face aos desafios impostos em razdo do advento da Sociedade da
Informagdo, € que nasce a Lei Geral de Prote¢do de Dados Pessoais (Lei 13.709/2018), que,
inspirada no General Data Protection Regulation - GDPR (Regulamento Europeu de Dados

Pessoais), constitui o “marco da regulamentacdo da protecdo de dados pessoais no Pais”
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(DONEDA; BARRETO; ALMEIDA, 2019, p. 188), tendo como fundamento a
autodeterminagdo informativa em razdo da coleta desenfreada de dados, cujo objetivo ¢
“permitir ao titular dos dados o conhecimento sobre o tratamento de seus dados, desde sua

coleta até o se efetivo descarte” (RIBEIRO, 2022, p. 07).

< .

A referida Lei, por seu turno, ndo se manteve silente quanto a pesquisa cientifica,
trazendo “profundas mudancas para todos os sujeitos envolvidos, seja a industria, os
pesquisadores, os participantes da pesquisa, a universidade, organizagdes de pesquisa”
(RAMOS; MADUREIRA; SENA; LEAL, 2021, p. 180). Ainda de acordo com os autores:

Os pesquisadores que desenvolvem pesquisas com seres humanos estdo
familiarizados com o sistema de avaliagdo de ética em pesquisa, bem como com o
dever de preservagdo dos dados pessoais e a privacidade dos participantes. No entanto,
a LGPD normatizou novos direitos com a finalidade de assegurar aos titulares a
garantia que seus dados pessoais serdo processados de maneira adequada, responsavel
e segura. A Lei trouxe significativo avango no que diz respeito a fixacdo de novas
responsabilidades e obrigagdes do controlador e operador de dados (RAMOS;
MADUREIRA; SENA; LEAL, 2021, p. 183).

Como observavel, a Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD) trouxe novos
contornos e significativos avangos no que concerne a protecao dos direitos a privacidade e a
protecao de dados, de forma que as pesquisas cientificas pautadas na ética que envolvam seres

humanos:

[...] requerem cuidado especial, tendo em vista ndo apenas a resolugdo CNS 510/2016,
mas também a Lei Geral de Protecdo de Dados 13.709, de 14 de agosto de 2018
(LGPD) e a Lei n. 13.853, de 8 de julho 2019, que institui a Agéncia Nacional de
Protegdo de Dados (ANPD) (ROCHA, 2022, p. 08).

Uma vez estabelecido que diante de nova realidade socioecondmica resultante da
acentuada evolu¢do tecnoldgica as pesquisas cientificas devem se sujeitar ndo apenas as
Resolucdes anteriormente mencionadas, mas, também, as disposi¢cdes contidas na LGPD,

cumpre destacar que a referida lei objetiva conciliar direitos em colisdo, uma vez que:

[...] para a lei, as atividades de pesquisa sdo consideradas enquanto um contexto
especifico de processamento de dados pessoais, que deve equilibrar os direitos
individuais e a busca pelo interesse publico a partir da aplicagdo de medidas técnicas
e organizacionais suficientes e adequadas para garantir a protecdo dos dados e o
minimo possivel de processamento, possibilitando que sejam alcangados os objetivos
das pesquisas, reduzindo os riscos relacionados a sua utilizagdo (...) a LGPD ¢ uma
lei geral voltada ao estabelecimento de principios e conceitos norteadores para
preservar o equilibrio entre a necessidade de proteger efetivamente os direitos dos
titulares dos dados, a0 mesmo tempo em que permite o processamento de dados
pessoais e sensiveis para fins determinados, inclusive a pesquisa cientifica.
(BARRETO; ALMEIDA; DONEDA, 2019, p. 189-192).

Neste sentido, as disposi¢des contidas na lei devem ser destinadas a protecdo dos
direitos individuais dos participantes, sem, no entanto, que isso implique na imposicao de

embaraco a livre atividade intelectual (MOURBY, 2019), notadamente porque ““a liberdade de
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expressao e a criagdo cientifica, ao serem reconhecidas constitucionalmente pelo texto do art.
5°, IX, concebem o carater fundamental ao direito de liberdade de pesquisa cientifica”

(COLUSSI; VELASQUEZ, 2018, p. 12).

No Direito Constitucional Brasileiro, o direito individual a liberdade académica
repousa especialmente em dois dispositivos constitucionais, os quais reconhecem a
liberdade de expressao intelectual e cientifica independente de censura ou licencga, nos
termos do art. 5°, IX, Constitui¢do Federal brasileira (CF), e as liberdades de aprender,
ensinar e pesquisar, assim como a liberdade de divulgar o pensamento, a arte e o saber
nas praticas de ensino, de acordo com art. 206, II, CF. A liberdade cientifica e
académica também possui dimensao institucional no Direito Brasileiro, saltando aos
olhos a relevancia da autonomia universitaria neste quesito, a qual ¢ prevista no art.
207, CF (FILHO, 2019, p. 760).

De fato, como menciona Siqueira e Fachin (2022, p. 63), a LGPD “estabelece que a
disciplina da prote¢do de dados pessoais tem diversos fundamentos, entre os quais a liberdade
de expressdo, de informagdo, de comunicagdo e de opinido (art. 1°, inciso I1I)”. De modo que
ressoa de extrema relevancia o “equilibrio dialético entre a liberdade de expressao, em seu viés
cientifico, ¢ o autodeterminismo informativo” (COLUSSI; VELASQUEZ, 2018, p. 10). E,
portanto, indispensavel que a coexisténcia entre os direitos contrapostos seja assegurada, como
pontua Barreto et al. (2019, p. 192), “para que a lei brasileira seja protetiva e ndo inviabilizadora

da pesquisa cientifica”.

3.LEI GERAL DE PROTECAO DE DADOS APLICADA A PESQUISA ENVOLVENDO
SERES HUMANOS

A utiliza¢do de seres humanos como fonte de pesquisa cientifica, segundo Horacio
Wanderlei Rodrigues e Leilane Serratine Grubba (2023, p. 220-221), pressupde ‘’situagdes nas
quais € necessario buscar dados primarios, consultando pessoas. A utilizagao de seres humanos
como fonte de dados pode ocorrer de diversas formas, que vao dos testemunhos a experimentos
controlados, passando pelas diversas formas de observagdo’’. No geral, as pesquisas do género
precisam do crivo do Conselho de Etica da Institui¢io de Ensino Superior vinculada a pesquisa.
Assim, conforme a sociedade gradualmente submerge-se no regime de informacdao (HAN,
2022), em especial, virtualizadas, ‘’esse tipo de pesquisa exige o cumprimento das exigéncias,
relativamente aos dados coletados, nos termos da Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD)”’

(RODRIGUES; GRUBBA, 2023, p. 224). Nesse sentido,

pode-se afirmar que a LGPD procurou estabelecer uma relagao de equilibrio entre, de
um lado, a protecio de dados pessoais e as garantias da privacidade e da
autodeterminacdo informativa; e, de outro lado, a liberdade académica e o livre fluxo
de informagdes necessario para a realizagdo de pesquisas nas mais diversas areas do
saber (ANPD, 2022, p. 05).
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Dito isso, a Lei Geral de Protecdo de Dados contempla um Regime Juridico
Extraordinario em matéria de pesquisa cientifica. Dessarte, o baluarte reside na principiologia
protecionista que concebe tanto a Liberdade de Expressdo e Informacgao (art. 2°, III, LGPD)
quanto o Desenvolvimento Econdmico, Tecnoldgico e a Inovagao (art. 2°, V, LGPD), elementos
que orientam a prote¢ao de dados no Brasil (BRASIL, 2019).

Inicialmente, cumpre destacar que o regime para pesquisa cientifica ndo vincula apenas
0 6rgdo publico ou privado, mas também o pesquisador enquanto pessoa natural. Isso porque,
conforme elucida o art. 4°, I, da LGPD, o tratamento de dados pessoais ¢ afastado quando a
coleta ¢ feita “’por pessoa natural para fins exclusivamente particulares ¢ ndo econémicos”
(BRASIL, 2019, n. p).

Como observavel, o objetivo da pesquisa cientifica ndo ¢ particular, uma vez que a sua
elaboracdo enseja o debate publico acerca de determinadas conclusdes e resultados através da
comunicagdo no instante final da pesquisa. Desta feita, ainda que na maioria das vezes a
pesquisa cientifica ndo tenha uma finalidade econdmica, numa interpretacdo literal do
dispositivo, a conjuncdo aditiva ‘’e” afasta, por obvio, a possivel alternatividade entre os
elementos “fins exclusivamente particulares” / “fins (...) ndo econdmicos’’, devendo ambos
estarem preenchidos integralmente para afastar o tratamento de dados pessoais, o que ndo ¢ o
caso da performance do pesquisador na pesquisa cientifica que, mesmo ndo obtendo vantagem
econdmica dos resultados da pesquisa, ndo tem finalidade da coleta de dados uma natureza
particular, sendo, como supracitado, coletiva. Logo, o pesquisador deve proceder com a
obediéncia ao Tratamento de Dados Pessoais, conforme parametriza a Lei Geral de Protegdo de
Dados Pessoais.

Neste sentido, dentro do regime juridico extraordindrio para pesquisas cientificas,
percebe-se 03 (trés) sujeitos possiveis, quais sejam, o 6rgdo publico de pesquisa, o Orgao
privado de pesquisa (art. 5°, inciso XVIII, da LGPD) (BRASIL, 2019) e o pesquisador pessoa
natural, que devem ser categorizados como agentes de tratamento (inciso IX do art. 5° da
LGPD) (BRASIL, 2019).

Oart. 11,11, “’c”, da LGPD, estabelece a dispensabilidade do consentimento para coleta
de dados sensiveis, para “realizagdo de estudos por 6rgao de pesquisa, garantida, sempre que
possivel, a anonimiza¢ao dos dados pessoais sensiveis” (BRASIL, 2019, n. p).

Quanto ao término do tratamento de dados, a Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais

santifica que os dados serdo eliminados apds o término do tratamento. Por outro lado, o referido
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diploma professa hipotese de conservacdo para “’fins de estudo por 6rgdo de pesquisa,
garantida, sempre que possivel, a anonimizagdo dos dados pessoais’ (art. 15, III, LGPD)
(BRASIL, 2019, n. p).

A anonimizagdo ocorre quando o dado do titular deixa de ser identificado com a
utilizacao de instrumentos técnicos (inciso III do art. 5° da LGPD). Os dados anonimizados
serdo tratados apenas na hipotese de reversdo da anonimizagdo (art. 12, caput, da LGPD).
Dessarte, enquanto permanecerem anonimizados, sequer sdo considerados dados pessoais
(RAMOS, et. al., 2021). Por outro lado, insta ressaltar que “’[...] os dados pseudoanonimizados
sao considerados dados pessoais pela possibilidade de rastrear os dados de volta ao individuo
por meio do cédigo-chave < (BARRETO; ALMEIDA; DONEDA, 2019, p. 189).

Ao realizar a pesquisa, o sujeito deve consultar os padrdes técnicos da ANPD
(Autoridade Nacional de Prote¢do de Dados) acerca da anonimizag¢do de Dados Pessoais (§ 3°
do art. 12 da LGPD) (BRASIL, 2019) e de verificagdo de seguranga. Ademais, o pesquisador
deve cientificar-se que os dados utilizados para formagao de perfil comportamental, quando
identificam o sujeito, sdo considerados dados pessoais e, portanto, carecem de tratamento (§ 2°
do art. 12 da LGPD) (BRASIL, 2019).

Em que pese o art. 16, II, da LGPD asseverar que a anonimizacdo do dado deve ser
garantida ‘’sempre que possivel”, isso ndo significa que a anonimizacao seja uma faculdade do
agente de tratamento (BRASIL, 2019). Nessa senda, ¢ recomendado que o Dado Pessoal sempre
seja anonimizado para fins de pesquisa e, quando ndo for possivel, o agente de tratamento
devera fundamentar as razdes pelas quais os dados ndo puderam ser anonimizados.

Em adicdo, o art. 13, caput, da LGPD, viabiliza o acesso a dados pessoais, quando a
pesquisa ¢ sobre saude publica, desde que respeitados pardmetros mais especificos. Na

sequéncia, o dispositivo elenca que os dados deverao ser:

mantidos em ambiente controlado e seguro, conforme praticas de seguranca previstas
em regulamento especifico e que incluam, sempre que possivel, a anonimizagdo ou
pseudonimiza¢do dos dados, bem como considerem os devidos padrdes éticos

relacionados a estudos e pesquisas (BRASIL, 2019, n. p).
A Lei Geral de Protecdo de Dados impde algumas limitacdes a divulgacdo dessas

informagdes constantes nas pesquisas sobre saude publica, obtemperando que a comunicagao
da pesquisa ndo pode revelar os dados pessoais do titular (art. 13, § 1°, da LGPD) (BRASIL,
2019). Além do mais, a lei ainda atribui responsabilidade ao agente de tratamento, pela
seguranca das informagdes coletadas, sendo vedado o compartilhamento com terceiros (art. 13,

§ 2°, da LGPD) (BRASIL, 2019).
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A Lei Geral de Protecdo de Dados, conferindo desdobramento do regime juridico
extraordinario ao caput do art. 13, ndo procedimentaliza como o acesso aos Dados deve
acontecer. Dessa forma, legislou-se em aberto para que a Autoridade Nacional ou Autoridade
da Area de Saude e Sanitérias, a depender da competéncia (art. 13, § 3°, da LGPD), edite regras,
garantindo autonomia para Administragao Publica estabelecer qual o procedimento adequado
para o acesso de dados na hipdtese do art. 13, caput, da LGPD (BRASIL, 2019).

Ainda na disposi¢do do art. 13, caput, da LGPD, observar-se-4 a necessidade de
anonimizagdo ou pseudonimizag¢do (BRASIL, 2019). A pseudonimizagdo acontece quando a
identidade do titular ¢ desvinculada do dado apds sua substituigdo por um cédigo chave,
tornando-a impessoal para efeitos de assimilagdo entre o sujeito titular e o dado, no sentido de
ndo ser possivel, dessa forma, atribui-lo ao titular, salvo quando houver comparagao com as
informagdes adicionais desvinculadas pelo agente de tratamento, resguardadas em ambiente
controlado e seguro (§ 4° do art. 13 da LGPD) (BRASIL, 2019).

Em adicdo, fulcral memorar que o sigilo profissional recai sobre os dados coletados,

conforme elucida Estudo Técnico da ANPD (2022, p. 09):

o0 acesso a dados pessoais por 6rgaos de pesquisa e respectivos pesquisadores para fins
de estudos em satde publica ¢ vinculado ao compromisso legal e ético de respeitar a
confidencialidade desses dados e a privacidade dos titulares, bem como de utiliza-los
apenas para a finalidade especifica de realizagdo de estudos em saude publica. Nesse
sentido, a posi¢do dos pesquisadores nessas situagdes pode ser equiparada a de
profissionais que t€m o dever de conferir sigilo as informagdes recebidas no exercicio
de sua atividade profissional, a exemplo de médicos e advogados.

A Autoridade Nacional de Prote¢do de Dados Pessoais (2022) informa, no estudo
técnico publicado para o debate publico, que o art. 13 da LGPD pode ser observado em qualquer
pesquisa, independentemente da tematica. Ou seja, seus efeitos podem irradiar para além das
pesquisas que envolvam saude publica. Para tanto, a ANPD invoca os principios da prevencao
e da seguranca localizados nos incisos VII e VIII do art. 6° da LGPD (BRASIL, 2019). Todavia,
tal entendimento precisa ser compreendido com bastante cautela, em especial, porque o texto

definitivo em Guia da ANPD (2023, p. 15), entabula de modo imperativo que:

Embora o art. 13 estabelega requisitos especificos para os estudos em saude publica,
a prevengdo e a seguranga sao principios gerais da LPD (art. 6°, VII e VIII), que se
aplicam a qualquer operagdo com dados pessoais, constituindo obrigacdo legal dos
agentes de tratamento, nos termos dos arts. 46 e 47.

Primeiramente, ndo hd nenhuma lacuna na Lei Geral de Protecdo de Dados para
expandir as disposi¢gdes do art. 13 para toda e qualquer pesquisa (BRASIL, 2019). Dessa forma,
a ANPD recomenda um procedimento que nao existe em lei. O que acontece com a LGPD, ¢

que o legislador, mesmo criando um Regime Juridico Extraordinario de Protecdo de Dados
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Pessoais para pesquisa cientifica, percebeu que os desdobramentos da pesquisa envolvendo
saude publica demandavam distinto tratamento. A vista disso, o dado pessoal pode ser
livremente coletado (art. 7°, IV, c/c art. 11, I1, “’c”’, da LGPD) (BRASIL, 2019) pelo pesquisador
ou orgao de pesquisa, porque assim designado para quaisquer pesquisas, mas o tratamento e
manuseio possui desdobramentos distintos dependentes da tematica pesquisada, dentro do
proprio regime juridico extraordinario para pesquisa cientifica.

Os efeitos praticos dessa discussdo apontam que a pseudonimizacdo pode ser escolhida
quando a pesquisa ¢ sobre saude publica e, na excecdo dessa, o pesquisador ndo depende de
regulamentagdo das autoridades da area de satide e sanitarias (art. 13, § 3°, LGPD) para o
manuseio do dado. Do primeiro detalhe, caso o pesquisador ou 6rgdo de pesquisa trate sobre
tema alheio a saude publica, a protecdo escolhida pelo legislador, quando possivel fazé-la, foi
a anonimizagdo do dado pessoal, conforme art. 11, II, “’c¢” c/c art. 16, II, ambos da LGPD
(BRASIL, 2019). Quanto a outros aspectos que ndo contenham dire¢ao especifica, aplica-se as
disposi¢des comuns da LGPD.

Sintetizando, dentro do Regime Extraordindrio da LGPD para pesquisas cientificas,
observa-se duas situagdes: I) quando a pesquisa nao tratar sobre saude publica, dispensa-se a
necessidade de consentimento para coleta de dados e, apos a coleta, o dado ¢ sujeitado ao
tratamento convencional de dados pessoais, apenas sofrendo, quando possivel, anonimizagao.
Ademais, o pesquisador nao esta vinculado ao que dispde autoridades da area de satde e
sanitarias sobre a coleta de dados; II) quando a pesquisa ¢ sobre satde publica, o consentimento
¢ dispensado e o tratamento deve acontecer conforme o art. 13 da LGPD (BRASIL, 2019), com
a pseudonimizacdo ou anonimizag¢do, sem esquecer de outras questdes especificas do
dispositivo mencionado, como por exemplo, a necessidade de observar a regulamentagdo das
autoridades da area de saude e sanitarias em matéria de pesquisa com saude publica.

A ressalva ¢ imprescindivel, porque o entendimento expansivo da ANPD, de poder
aplicar a quaisquer pesquisas as disposi¢des do art. 13 da LGPD (BRASIL, 2019), atua como
um ponto que endurece a pesquisa cientifica, cerceando a Liberdade de Expressao e Informacgao
(art. 206, II, CRFB/88) (BRASIL, 1988) e o Desenvolvimento Econdmico, Tecnologico e a
Inovacao (art. 218 CRFB/88) (BRASIL, 1988) (MOURBY, 2019), constituindo entendimento
arriscado em matéria constitucional. Ao passo que a ANPD quer aumentar a incidéncia de

determinados principios, acaba mitigando a incidéncia de outros.
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Recomenda-se que, ao final do tratamento de dados pessoais, o agente de tratamento
realize um relatério de impacto a prote¢ao de dados pessoais dos sujeitos envolvidos na
pesquisa, descrevendo os riscos apresentados as liberdades civis e aos Direitos Fundamentais,
elucidando as medidas tomadas para protecao dos dados pessoais dos seres humanos envolvidos
na pesquisa (inciso XVII do art. 5° da LGPD) (BRASIL, 2019). Em razao do regime juridico
extraordinario do art. 13 da LGPD (BRASIL, 2019), ¢ aconselhdvel que o agente de tratamento
indique e comprove que a publicagdo dos resultados da pesquisa ocorreu dentro dos parametros
da LGPD.

A finalidade do dado pessoal, dentro do regime juridico extraordinario, sera
exclusivamente a pesquisa cientifica. Por exemplo, caso uma institui¢ao financeira solicite os
dados pessoais do banco de dados de um 6rgdo de pesquisa, a fim de oferecer empréstimos
consignados, este compartilhamento de dados é vedado, considerando que o dado pessoal nao
foi coletado para finalidade tal, apenas para pesquisa cientifica. Ademais, caso um o6rgdo de
pesquisa realize entrevistas com o intuito de vender essas informagoes, tal situacdo foge do
regime juridico extraordinario da LGPD para pesquisas cientificas e ndo gozara de iguais
prerrogativas. Uma previsdo que também consta na Resolu¢do n® 466 do CNS, IIL.1, ’q”,

segundo a qual, qualquer desvio de finalidade dependera do consentimento do titular.

O principio da finalidade assegura ao titular o direito de ser informado sobre o motivo
que deu origem ao tratamento de dados, bem como garante que os dados ndo sejam
utilizados com finalidade diversa da informada ao titular, a ndo ser que o agente de
tratamento obtenha autorizacdo para essa nova utilizagdo. O principio da adequacdo
traz a compreensdo de que o tratamento dos dados pessoais precisa ser compativel
com a finalidade informada e o principio da necessidade garante que somente sejam
tratados os dados que de fato sdo essenciais para o cumprimento da finalidade.
(CASSEL; PETEROSSI, 2020, p. 41).

Por fim, o agente de tratamento deve primar pela seguranca e sigilo dos dados (art. 46
ao art. 49, da LGPD) (BRASIL, 2019), bem como boas praticas de governanca (art. 50 ao art.
51, da LGPD) (BRASIL, 2019). Via de consequéncia, quando o pesquisador decide pesquisar
com entrevista ou questionario, ¢ comum pensar na utilizacdo de ‘’Tecnologias de Informacao
e Comunicagdo (TIC), como o Skype, o Zoom, o GoogleMeet, dentre outros, que permitem
realizar entrevistas com participantes de outras cidades, estados ou paises sem que haja a
necessidade de viagens por parte do/a pesquisador/a” (RODRIGUES; GRUBBA, 2023, p.
230), plataformas disponiveis para resolugdo pratica destas modalidades.

Dito isso, ¢ imprescindivel que o pesquisador leia atentamente as politicas de
privacidade das plataformas digitais, antes de escolher em qual plataforma a coleta de dados

devera acontecer, a fim de ndo oferecer riscos ao humano envolvido no ato de coleta de dados.
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Isto €, caso a coleta ndo seja feita em ambiente virtual seguro, os dados poderdo ser coletados
pelas plataformas digitais, violando os direitos do sujeito pesquisado. Como acima mencionado,
as tecnologias utilizadas, e as razdes de escolha através das politicas de privacidade, devem
constar no relatério de impacto produzido pelo agente de tratamento.

Noutro vetor, ainda que a Lei Geral de Prote¢ao de Dados infira que o Consentimento ¢
dispensavel para pesquisas cientificas, observa-se algumas adi¢cdes empregadas pela Resolugao
N° 466 do Conselho Nacional de Satde. A resolucdo indicada assevera que quando a pesquisa

envolve seres humanos, o consentimento do sujeito deve ser coletado. A saber:

IL.5 - consentimento livre e esclarecido - anuéncia do participante da pesquisa e/ou de
seu representante legal, livre de vicios (simulagdo, fraude ou erro), dependéncia,
subordina¢do ou intimidacdo, apds esclarecimento completo e pormenorizado sobre a
natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, beneficios previstos, potenciais riscos
e o incomodo que esta possa acarretar; 11.23 — Termo de Consentimento Livre ¢
Esclarecido - TCLE - documento no qual é explicitado o consentimento livre e
esclarecido do participante e/ou de seu responsavel legal, de forma escrita, devendo
conter todas as informacdes necessarias, em linguagem clara e objetiva, de facil
entendimento, para o mais completo esclarecimento sobre a pesquisa a qual se propde
participar. II1.2 - As pesquisas, em qualquer area do conhecimento envolvendo seres
humanos, deverdo observar as seguintes exigé€ncias: g) obter consentimento livre e
esclarecido do participante da pesquisa e/ou seu representante legal, inclusive nos
casos das pesquisas que, por sua natureza, impliquem justificadamente, em

consentimento a posteriori (CNS, 2012, n. p).
Analisando bem a Resolugdo N° 466 do Conselho Nacional de Saude, o seu

consentimento ¢ distinto do consentimento previsto na Lei Geral de Prote¢do de Dados. Isso
porque, na resolucdo o consentimento funciona para cientificar o sujeito que ocorrera uma
pesquisa envolvendo o seu corpo, quando na LGPD a dispensa do consentimento serve para
outras pesquisas além daquelas mencionadas pela Resolugdo N° 466 do Conselho Nacional de
Satde. Ou seja, por exemplo, a utiliza¢do de big data na pesquisa cientifica ndo depende do
consentimento do titular do dado pessoal. Sendo a LGPD, como explanado, mais ampla.
Ainda na Resolugdo N°® 466 do CNS com a LGPD, uma aten¢do especial merece o
marcador ¢’ potenciais riscos”. Dessa forma, o pesquisador devera demonstrar no TCLE (Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido), que os dados do sujeito serdo devidamente tratados e
manuseados conforme o que preconiza a Lei Geral de Protecao de Dados. Um argumento que
ganha for¢a com a disposi¢ao do item IV.3, °b” e “’¢”, da Resolucao N° 466 do CNS. Nesse

sentido, afirma a resolu¢do que € obrigag¢ao conter no TCLE:

b) explicitagdo dos possiveis desconfortos e riscos decorrentes da participagdo na
pesquisa, além dos beneficios esperados dessa participacdo e apresentagdo das
providéncias e cautelas a serem empregadas para evitar e/ou reduzir efeitos e
condicdes adversas que possam causar dano, considerando caracteristicas e contexto
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do participante da pesquisa (...) €) garantia de manutengdo do sigilo e da privacidade
dos participantes da pesquisa durante todas as fases da pesquisa (CNS, 2012, n. p).
Se o tratamento indevido de dados pode ocasionar danos ao participante, este devera

participar da pesquisa ciente de que as tecnologias e procedimentos adotados sdo capazes de
manter as informagdes guardadas e seguras. Por fim, o pesquisador deve estar atento as
publicacdes da Autoridade Nacional de Protecao de Dados (ANPD) (BRASIL, 2019), uma vez
que ao 6rgdo referido compete interpretar a Lei Geral de Protegdo de Dados. A vista disso, a
Protecao de Dados, indubitavelmente, sugere uma nova atengdo ao pesquisador ou 6rgdo de
pesquisa (CORNOCK, 2018), a fim de preservar o Direito Fundamental de Protecao de Dados

dos seres humanos envolvidos na pesquisa.

4. UMA ANALISE CRIiTICA AS PESQUISAS E RESULTADOS COM BASE NA
UTILIZACAO DE BIG DATA

Muito se tem discutido sobre a utilizacdo de Big Data para observagdo social e
determinagao dos melhores meios a satisfazer as demandas sociais, tudo através de pesquisas e
resultados baseados em Big Data. Assim, tal empreendimento resulta de um mundo que transita
de uma governancga baseada em legibilidade para uma governanca baseada na visibilidade
(TAYLOR; BROEDERS, 2015; COULDRY; MEJIAS, 2019a; COULDRY; MEJIAS, 2019b;
COULDRY, 2022; MAGALHAES; COULDRY, 2020; MEJIAS, 2020; NASCIMENTO;
NASCIMENTO; NASCIMENTO, 2022).

Infere-se, desse caso, que antigamente, no exemplo do Brasil, o Estado utilizava-se de
recursos estatisticos mais transparentes € menos invasivos. E mais, a populacdo participava da
construgdo das informacgdes, da discussdo dos resultados das pesquisas publicas e da cobranca
do Estado acerca de quais politicas publicas a populagado carecia (COULDRY; MEJIAS, 2019a;
COULDRY; MEJIAS, 2019b; COULDRY, 2022; MAGALHAES; COULDRY, 2020; MEJIAS,
2020; NASCIMENTO; NASCIMENTO; NASCIMENTO, 2022).

Entretanto, a légica da visibilidade na formulagdo de informacgdes tem demonstrado
caracteristicas autoritariamente perversas. Isso porque, com as politicas publicas mediadas por
resultados retirados do Big Data, a populacdo nao consente com a coleta do dado pessoal, a
populagdo nao discute os resultados da pesquisa com base em Big Data e, portanto, a populagao

ndo tem acesso ao que exatamente reivindicar (COULDRY; MEJIAS, 2019a; COULDRY;
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MEJIAS, 2019b; COULDRY, 2022; MAGALHAES; COULDRY, 2020; MEJIAS, 2020;
NASCIMENTO; NASCIMENTO; NASCIMENTO, 2022).

O Governo Federal recentemente adotou o projeto Horus da Microsoft, que prometia
prever gravidez na infancia e na adolescéncia. Nesse idilio, o Governo Federal concedeu o
acesso, para a Microsoft, ao banco de dados do CadUnico, o qual contém aproximadamente 73
milhdes de titulares. Dessa forma, o Projeto Horus foi encerrado e, contrariando o acordo de
cooperagdo técnica, nao devolveu ao Estado nenhuma informagao sobre os trabalhos da Bigtech
(COULDRY; MEIJIAS, 2019a; COULDRY; MEJIAS, 2019b; COULDRY, 2022;
MAGALHAES; COULDRY, 2020; MEIJIAS, 2020; NASCIMENTO; NASCIMENTO;
NASCIMENTO, 2022).

A vista disso, observa-se que: 73 milhdes de titulares ndo consentiram com a concessio
dos dados pessoais para a pesquisa feita pelo Projeto Horus; as supostas informagdes
produzidas pelo projeto Horus nao foram compartilhadas com a populacdo e a politica publica,
da forma que foi implementada, ndo foi reivindicada pela populacdo, e pior, sequer pode ser
discutida num momento ulterior. Devendo-se considerar, obviamente, as diversas complicagdes
de Direitos Humanos que a referenciada atitude ocasiona. Por ultimo, resta evidenciado o
cenario autoritario apresentado pela desconsideracdo de diversos direitos em pesquisas
realizadas mediante uso de Big Data, bem como as implicagdes éticas da aplicacdo dos
resultados destas pesquisas. No caso em apreco, Direitos Infantojuvenis foram violados e os
corpos pobres foram utilizados como cobaias num experimento social aplicado pela Microsoft
e endossado pelo Estado brasileiro (COULDRY; MEJIAS, 2019a; COULDRY; MEJIAS,
2019b; COULDRY, 2022; MAGALHAES; COULDRY, 2020; MEIJIAS, 2020;
PERISSINOTTO, 2004).

Com isso, mais uma reflexao deve ser feita acerca da Lei Geral de Prote¢ao de Dados
(LGPD), que permite a utilizacdo de Big Data para pesquisa, uma vez que, dessa forma, a lei
claramente facilita problemas do género supra externado (COULDRY; MEJIAS, 2019a;
COULDRY; MEJIAS, 2019b; COULDRY, 2022; MAGALHAES; COULDRY, 2020; MEJIAS,
2020; PERISSINOTTO, 2004). Por fim, consoante Lucas Gongalves da Silva e Reginaldo Felix
Nascimento (2023, p. 4790), “’a democracia brasileira ndo como uma conclusdo, mas como
algo que vive um processo de ‘’ser’”, precisa atravessar um rio de questdes envolvendo as

transformagdes econdmicas, sociais € politicas do mundo globalizado do Século XXI™.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

A ética na pesquisa figura como um vetor importante de assegurar dignidade ao
participante da pesquisa, impedindo que danos ocorram ao humano envolvido. Com isso, as
resolucoes n° 466 e n° 510 do CNS nasceram como instrumentos importantes na consignagao
do caminho referendado.

Atualmente, com o vislumbre de outros cenarios socioecondmicos, a Lei Geral de
Protecao de Dados atribui regramentos especificos para a pesquisa cientifica, por meio de um
Regime Juridico Extraordindrio para a area referida. Nesse interim, o pesquisador precisa
proceder com o tratamento de dados pessoais conforme situa a LGPD através de seus
procedimentos, defini¢gdes e principios, atendo-se a finalidade da coleta de dados.

Ao mesmo tempo, ¢ fulcral que o Tratamento de Dados Pessoais ndo enrijeca a coleta e
compartilhamento de dados entre os pesquisadores, uma vez que a materializagdo da situagdo
hipotetizada, culminaria no cerceamento as Liberdades de Expressio e Informagdo. E por essa
razao que a ANPD deve rever o posicionamento de poder aplicar as disposi¢oes do art. 13 da
LGPD para quaisquer pesquisas. Nesse interim, ¢ imprescindivel conceber a distingdo entre o
Consentimento das Resolu¢des do Conselho Nacional de Saiude para o Consentimento da
LGPD, porque este ¢ mais amplo do que aquele.

Para outros trabalhos, os autores aconselham que seja estudado o compartilhamento
internacional de dados pessoais na realizacao de pesquisas cientificas. Isso porque, este trabalho
focaliza em discernir sobre a coleta de dados e o compartilhamento internamente, sem
mencionar como o compartilhamento transfronteirico de dados para fins cientificos deve ser
tratado conforme a Lei Geral de Prote¢cdao de Dados Pessoais.

Por ultimo, deposita-se um paradoxo acerca da pesquisa com utilizagdo do Big Data.
Isso porque, de um lado, o enrijecimento da pesquisa limita a liberdade de expressdo e
desenvolvimento tecnologico e, do outro, a utilizagdo de Big Data para pesquisas e
tracejamento de politicas publicas, tem demonstrado gravissimas violagdes de Direitos

Humanos, como no caso do Projeto Horus (Microsoft) no Brasil.
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