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Resumo

ESTE ARTIGO PROPOE APRESENTAR OS ELEMENTOS JURIDICOS, NORMATIVOS, O
DEBATE ACADEMICO E 0OS ENTENDIMENTOS E PRATICAS DOS ORGAOS OFICIAIS DE
ESTATISTICA REFERENTES AOS PARAMETROS ETICOS DAS PESQUISAS DE AVALIACAO
E DE MONITORAMENTO DE POLITICAS PUBLICAS — COM ENFASE NOS SEUS AS-
PECTOS DE PRIVACIDADE, ANONIMATO E CONFIDENCIALIDADE. PENSADA INICIAL-
MENTE PARA A AREA DA BIOMEDICINA, A APLICACAO DA LEGISLACAO ESTABELECE

PRINCIPIOS ETICOS PARA A REALIZACAO

DE PESQUISAS COM SERES HUMANOS E 0S
PRINCIPIOS DAS ESTATISTICAS OFICIAIS DO
SISTEMA NACIONAL DE ESTATiSTICA, QUE
VALORIZAM O SIGILO E A CONFIDENCIALI-
DADE. ESSE POSTULADO TEM ESTIMULADO
DIVERSAS DISCUSSOES NAS PESQUISAS NA
AREA DE CIENCIAS SOCIAIS APLICADAS,
ESPECIALMENTE QUANDO SAO UTILIZADAS
METODOLOGIAS QUALITATIVAS. |SSO OCORRE
PORQUE A OBSERVANCIA DESSES PRINCIPIOS,
NESSE TIPO DE PESQUISA, GERA ALGUNS
CONFLITOS RELACIONADOS COM A EXIGEN-
CIA DE RESPEITO A CONFIDENCIALIDADE E
AO SIGILO E A NECESSIDADE DE UTILIZAR

A INFORMACAO INSTRUMENTAL A FIM DE
EMBASAR UMA POSTURA INTERVENIENTE, EM
QUE PROBLEMAS DETECTADOS SEJAM COR-
RIGIDOS. DESSA FORMA, O OBJIETIVO DESTE
ARTIGO E CONTRIBUIR PARA ESSE DEBATE AO
DETALHAR OS ENTENDIMENTOS E AS PRATI-
CAS QUE DEVEM SER APLICADOS AOS OR-
GAOS DA ADMINISTRAGCAO PUBLICA FEDERAL
QUE FAZEM PARTE DO SISTEMA NACIONAL
DE ESTATISTICA.

PALAVRAS-CHAVE:

Abstract

THIS PAPER PRESENTS LEGISLATIONS, ACADEMIC DISCUSSIONS,
AND THE UNDERSTANDINGS AND PRACTICES OF THE OFFICIAL
STATISTICAL AGENCIES RELATED TO THE ETHICAL PARAMETERS
THAT REGULATE THE EVALUATION AND MONITORING OF PUBLIC
POLICIES RESEARCH - WITH EMPHASIS ON ASPECTS OF PRIVACY,
ANONYMITY AND CONFIDENTIALITY. THE ENFORCEMENT OF
THE LEGISLATIONS THAT ESTABLISHES ETHICAL PRINCIPLES FOR
CONDUCTING RESEARCH WITH HUMAN BEINGS — WHICH WERE
ELABORATED IN THE FIRST PLACE TO REGULATE RESEARCHES

IN THE BIOMEDICINE FIELD — AND THE OFFICIAL STATISTICS’
PRINCIPLES OF THE NATIONAL STATISTICAL SYSTEM, THAT
VALUE SECRECY AND CONFIDENTIALITY, HAVE STIMULATED
SEVERAL DISCUSSIONS IN THE APPLIED SOCIAL SCIENCES
FIELD, ESPECIALLY WHEN THESE PRINCIPLES ARE EXPECTED

TO REGULATE QUALITATIVE RESEARCHES. IN THIS KIND OF
RESEARCH, THE COMPLIANCE WITH THESE PRINCIPLES CREATES
SOME CONFLICTS RELATED TO THE REQUIREMENT TO RESPECT
CONFIDENTIALITY AND SECRECY AND THE NEED TO USE THE
INSTRUMENTAL INFORMATION TO SUPPORT AN INTERVENING
POSITION, IN WHICH THE PROBLEMS IDENTIFIED ARE COR-
RECTED. THUS, THE AIM OF THIS PAPER IS TO CONTRIBUTE TO
THIS DISCUSSION BY EXPLORING THE UNDERSTANDINGS AND
PRACTICES THAT SHOULD BE APPLIED TO THE FEDERAL PUBLIC
ADMINISTRATION AGENCIES THAT ARE PART OF THE NATIONAL
STATISTICAL SYSTEM.

Confidencialidade. Sigilo. Pesquisas de Avaliacdo e de Monitoramento.
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1. Introducao

Este artigo propde levantar alguns elemen-
tos juridicos, normativos e de discussao per-
tinentes aos parametros éticos das pesquisas
de avaliacao e de monitoramento de politicas
publicas, em especial no que concerne a pri-
vacidade, ao anonimato e a confidencialidade.

Conforme explica Jannuzzi, atividades de mo-
nitoramento e avaliacdo consistem em “regis-
tro, producdo, organizacdo, acompanhamento
e analise critica de informacoes resultantes da
Gestao de Politicas Pablicas, para identificagdo
de demandas sociais, desenho, sele¢do, im-
plementacdo e avaliagdo de solugoes’ . Nesse
sentido, apesar de serem realizadas por meio
de métodos cientificos, as pesquisas de avalia-
¢do e de monitoramento diferem das pesquisas
académicas, pois tém em sua origem demandas
de obtencdo de respostas para problemas es-
pecificos pertinentes as politicas publicas.

Sobre a experiéncia de atuagdo em avaliacao
e monitoramento® no Ministério do Desen-
volvimento Social e Combate a Fome (MDS),
Vaitsman, Rodrigues e Paes-Souza afirmam:

A avaliacdo costuma ser realizada por
meio de estudos especificos que procu-
ram analisar aspectos como relevancia,
eficiéncia, efetividade, resultados, impac-
tos ou a sustentabilidade de programas e
politicas, segundo aquilo que foi definido
em seus objetivos. Seu objetivo é me-
lhorar as atividades em andamento e dar
subsidios para o planejamento, a progra-
macao e a tomada de decisdes futuras.®

Em fun¢do da complexidade e das mdultiplas
varidveis (histéricas, econdmicas, demografi-

cas, sanitdrias, culturais etc.) que compdem as
diferentes realidades sociais, os estudos de
avaliacdo e monitoramento buscam arranjos
interdisciplinares que combinem metodolo-
gias quantitativas e qualitativas para que seja
possivel correlacionar distintas dimensdes de
um programa ou politica. Assim, nesse tipo de
pesquisa, faz-se pertinente a maxima de que
problemas complexos demandam, muitas ve-
zes, investigacdes e solu¢des complexas.

Exemplos recentes de pesquisas encomenda-
das e executadas pela Secretaria de Avaliacao
e Gestdo da Informagdo (SAGI) reforcam essa
caracteristica. Em um deles, foi encomendado
um estudo transversal de base populacional,
de tipo censitario, que utilizou métodos quan-
titativos de coleta de dados para analisar a si-
tuacdo de seguranca alimentar e nutricional
em comunidades quilombolas tituladas.” No
€aso, recorreu-se a aplicagdo de questiona-
rios estruturados e a coleta de dados antro-
pométricos de todas as crian¢as menores de
5 anos de idade, notadamente em um grupo
populacional culturalmente diferenciado.

J& em outra pesquisa de carater confidencial
e em fases iniciais, o objetivo é o levantamen-
to e a analise de dados que permitam a ca-
racterizacdo ao longo do tempo da populagao
em situacdo de pobreza em dois contextos
- o0 Semidrido brasileiro e o Sudeste metro-
politano —, particularmente no que se refere
a composicdo e a volatilidade da renda das
familias, as estratégias de insercdao produtiva
€ 30 acesso 3 servigos publicos. Assim, essa
caracterizacdo leva a interacdo e ao contato
com 0s grupos pesquisados ao longo de um



tempo maior, o que traz desafios préprios iniciais tinham como foco os estudos na area
dessa metodologia. da biomedicina e deram atenc¢do especial a
necessidade do respeito ao sigilo, a indivi-

) ] ) dualidade e a privacidade. No Brasil, grande
Nos exemplos acima citados, as pesquisas de ) . ) ) ]
o . parte dessas orientagdes internacionais foi
avaliagao passam por categorias de popula- | N
- o ) ] ] incorporada pela Resolu¢ao n° 196/96 do
¢des que incitam cuidados particulares, tais i .
) Conselho Nacional de Saude, que estendeu
como no caso de grupos especificos, ou com . L )
_ . as diretrizes para a realizacdo de pesquisas
pessoas sem capacidade de autodetermina- ) i
- ) . . na area da salde para todos os estudos que
¢do, como é o caso de criangas. Além des- o -
) o ) envolvem seres humanos. Na administracao
sas duas pesquisas, as avaliagdes realizadas L ,
publica federal, o coordenador do Sistema

Nacional de Estatistica (SNE), do Instituto Bra-
sileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), tem

utilizaram metodologias e técnicas diversas,

muitas vezes conjugadas: antropometria, de-

senhos quase-experimentais, estudos trans- ] o o

] ) ] enfatizado o predominio do sigilo e da con-
versais, grupos focais, etnografia, painel lon- L )

fidencialidade, o que foi regulamentado pela

Lei n® 5.534, de 14 de novembro de 1968, e

reforcado no sexto principio dos Principios

gitudinal, Survey, entre outros.

Os aspectos éticos de pesquisas que envol-  Fundamentais das Estatisticas Oficiais.

vem seres humanos tém sido uma preocupa-

¢do constante desde as primeiras regulamen-  Apesar da importancia incontestavel da con-
tacdes sobre 0 assunto, cujo marco é o Codigo ~ fidencialidade e do sigilo para a realizagdo de
de Nuremberg de 1947. Essas normativas pesquisas na area das ciéncias humanas, sua

4 JANUZZI, 201443, p. 8.

5 O artigo 4° da Portaria n® 329/2006 do MDS estabelece que “sdo consideradas a¢des de avaliagdo qualquer estudo ou
pesquisa referente aos programas e a¢des que tenha um dos seguintes objetivos: | - andlise da implementa¢do de programas e
acoes; Il - andlise de resultados imediatos dos programas e a¢des; Ill - anlise de impactos ou efeitos dos programas e agoes; IV -
analise da eficiéncia, da equidade, da eficacia ou da efetividade de programas e a¢des; V - anélise do perfil dos beneficiarios dos
programas e agoes; VI - elaboragao de diagnoésticos de perfil da demanda; VIl - avaliagdo da satisfagcdo de beneficiarios/usuarios;
VIII - avaliagdo da qualidade dos servigos prestados; e IX - elaboragao de estudos de ‘linha de base™.

6 VAITSMAN, RODRIGUES & PAES-SOUZA, 2006, p. 23.

7  “"Pesquisa de Avaliagdo da Situagao de Seguranca Alimentar e Nutricional em Comunidades Quilombolas Tituladas”. Disponi-
vel em: <http://aplicacoes.mds.gov.br/sagirmps/simulacao/sum_executivo/pg_principal.php?url=busca_por_id&id_sum=135>.
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aplicacdo em estudos que utilizam metodolo-
gias interdisciplinares e qualitativas, como é
0 caso da SACI, traz algumas questdes. Alguns
autores ressaltam que a rigidez das diretrizes
de confidencialidade e do sigilo, pensadas
originalmente para aplicacdo em pesquisas
biomédicas, cria obstaculos para a realizacdo
de estudos nas ciéncias sociais.® Além disso,
as legislacoes existentes deixam lacunas em
relagdo ao papel do pesquisador, que possui
uma abordagem qualitativa de estudo. Ques-
tdes sobre em quais situagoes seria ético re-
velar o nome da fonte pesquisada, se a confi-
dencialidade se mantém como prioridade em
estudos que revelam praticas ilegais ou de vio-
lacdo de direitos, entre outras, ndo sao facil-
mente respondidas se considerarmos somen-
te o debate pertinente as areas biomédicas.

Dessa forma, a aplicagcdao dos principios de
sigilo e de confidencialidade em pesquisas
qualitativas na area das ciéncias sociais apli-
cadas causa uma série de tensdes. O conflito
entre o respeito a esses principios e a neces-
sidade de utilizar a informacdo instrumental
a fim de embasar uma postura interveniente,
em que problemas detectados sejam corri-
gidos, requer um debate aprofundado para
que se tenha clareza sobre qual é o papel
das agéncias de pesquisa e do pesquisador.
Assim, este artigo possui como objetivo cen-
tral detalhar esse debate, contribuindo para
3 construcao de um entendimento sobre o
assunto. E dada atencdo especial ao papel
e as responsabilidades das agéncias que re-
alizam pesquisas nas areas de avaliagdo e
de politicas sociais, com énfase na SAGI. Se
considerarmos que as questdes suscitadas
por demandas de avaliacdo dado espaco a
respostas amplas, inclusive com possiveis

denuncias, deve o pesquisador ser um mero
informante dos dados coletados ou deve ele
intervir na realidade estudada? Considerando
que servidores tém seu exercicio estipulado
por legislacdo prépria, como agir em casos
em que se identificam situa¢des de violagao
de direitos humanos? Deve-se utilizar o pa-
rametro legal para decidir sobre a quebra do
sigilo e do anonimato, ou devem-se conside-
rar outras dimensoes para além das questdes
legais? Buscamos, a seguir, contribuir para o
entendimento dessas questdes.

2. A regulamentacao de
pesquisas Com seres
humanos e seus desafios
nas ciencias humanas

A preocupagado com os aspectos éticos no pla-
nejamento e na execucdo de pesquisas cien-
tificas surgiu, no ambito internacional, ap6s a
Segunda Guerra Mundial, como uma reagao
as atrocidades racistas e aos projetos eugéni-
cos dos nazistas.? A primeira regulamentagao
sobre o tema data de 1947, com a aprovagao
do Cédigo de Nuremberg, que estabelece que
uma pesquisa somente terd validade ética
quando as pessoas que a ela se submeteram
tiverem dado previamente seu consentimen-
to. E importante ressaltar que esses debates
iniciais sobre ética e pesquisa se restringiram
a biomedicina, que tem liderado as iniciativas
nessa area. Nas palavras de Dallari: "A bioé-
tica ou a ética aplicada aos sistemas de saul-
de foi, sem duvida, o ramo da ética aplicada
que mais se desenvolveu, considerando-se o
numero de eventos, de publica¢des, de docu-
mentos internacionais e de disciplinas acadé-
micas a ela dedicados”.*®



Apés a aprovacdo do Codigo de Nuremberg,
outras normativas importantes foram esta-
belecidas, como a Declaragao de Helsinque
(1964) e as Diretrizes Internacionais Pro-
postas para a Pesquisa Biomédica em Seres
Humanos (1981), da Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) e do Conselho de Organiza-
¢Oes Internacionais de Ciéncias Médicas (Coi-
cim).* As novas legislacdes estimularam o
surgimento de comités de ética em pesquisa,
inicialmente nos Estados Unidos da América,
na década de 1960, que se limitavam a regular
pesquisas na area da salde.’? A Declaracao de
Helsinque destacou a necessidade do respeito
individual na realizacdo de pesquisas e ja reve-
lava uma grande preocupagao com a questao
da confidencialidade ao estabelecer os prin-
cipios que se tem hoje sobre o tema — como
o consentimento informado ao participante, o
cuidado com riscos e danos ao pesquisado e
o sigilo e o respeito a individualidade e a pri-
vacidade. Dallari ressalta que o cuidado com
a confidencialidade dos dados foi reforcada
nas Diretrizes Eticas Internacionais para a Pes-

8  BEVILAQUA, 2010; e BARBOSA & SOUZA, 2008.

9  MINAYO, 2008.

10 DALLARI, 2008, p. 55.

11 BEVILAQUA, 2010; e BARBOSA & SOUZA, 2008.

12 BARBOSA & SOUZA, 2008; e DALLARI, 2008.

13 DALLARI, 2008.

14 BARBOSA & SOUZA, 2008; e DINIZ & GUERREIRO, 2008.

15 MINAYO, 2008, p. 16.

quisa Envolvendo Seres Humanos, elaboradas
pelo Council for International Organizations of
Medical Sciences (Cioms), em 1993.13

No Brasil, os debates sobre ética em pesquisa
foram influenciados pelas normativas interna-
cionais citadas acima e tiveram inicio no Con-
selho Federal de Medicina. Na década de 1980,
algumas regulamentacdes foram aprovadas no
sentido de criar diretrizes relacionadas a éti-
ca em pesquisas da area de salde. O marco
normativo sobre o assunto é a Resolu¢do n®
196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
que estabeleceu regras para serem seguidas
na formulacao, na execucao e no acompanha-
mento de pesquisas no pais. A grande inova-
¢3o da Resolucao é que ela estabelece normas
ndo apenas para pesquisas de salde, mas para
qualquer pesquisa que envolva seres huma-
nos.'* Iniciava-se entdo a tendéncia da area
da saude de "estender seus tenddes por disci-
plinas e logicas que nao lhe sdo peculiares”,*®
criando varios atritos e transformando a ética
em sinbnimo de procedimentos éticos.
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No campo da confidencialidade, as Resolu-
¢0es n® 196/96 e n° 466/2012 estabelecem
algumas diretrizes importantes, como a se¢ao
[l da Resolugdo n® 196/96:

i) Prever procedimentos que assegurem a
confidencialidade e a privacidade, a pro-
tecdo da imagem e a ndo estigmatizacao
dos participantes da pesquisa, garantindo
a ndo utilizacao das informagdes em pre-
juizo das pessoas e/ou das comunidades,
inclusive em termos de autoestima, de
prestigio e/ou de aspectos econdmico-
-financeiros; [...]

m) comunicar as autoridades competen-
tes, bem como aos 6rgdos legitimados
pelo Controle Social, os resultados e/ou
achados da pesquisa, sempre que estes
puderem contribuir para a melhoria das
condicoes de vida da coletividade, pre-
servando, porém, a imagem e asseguran-
do que os participantes da pesquisa ndo
sejam estigmatizados; [...]

q) utilizar o material e os dados obtidos
na pesquisa exclusivamente para a fina-
lidade prevista no seu protocolo, ou con-
forme o consentimento do participante;

E asecao lV:

e) garantia de manutencao do sigilo e da
privacidade dos participantes da pesqui-
sa durante todas as fases da pesquisa;

IV.7 - Na pesquisa que dependa de res-
tricdo de informacdes aos seus partici-
pantes, tal fato devera ser devidamente
explicitado e justificado pelo pesquisador
responsavel ao Sistema CEP/CONEP. Os
dados obtidos a partir dos participantes
da pesquisa ndo poderao ser usados para

outros fins além dos previstos no proto-
colo e/ou no consentimento livre e escla-
recido.

A necessidade do “consentimento livre e es-
clarecido” também é previsto pelas Resolu-
¢Oes n° 196/96 e n® 466/2012 do CNS, sen-
do definido nesta ultima, em II.5, como:

[a] anuéncia do participante da pesqui-
sa e/ou de seu representante legal, livre
de vicios (simulacdo, fraude ou erro), de-
pendéncia, subordina¢do ou intimidacao,
ap6s esclarecimento completo e porme-
norizado sobre a natureza da pesquisa,
seus objetivos, métodos, beneficios pre-
vistos, potenciais riscos e o incdmodo que
esta possa acarretar.

Esse consentimento representa mais um ins-
trumento de protecdo do entrevistado e um
mecanismo que permite a confidencialidade,
ja que os dados obtidos na pesquisa ndo po-
dem extrapolar o que é neles estabelecido.

Na administracdo publica federal, os érgdos
que trabalham com levantamento de dados
e realizacao de pesquisas tém feito esforcos
para incorporar a regulamenta¢do sobre éti-
Ca e pesquisa em suas normativas internas.
Por exemplo, o IBGE lancou o Cédigo de Etica
Profissional do Servidor Pidblico do IBGE, em
que ha uma clara preocupagao com a confi-
dencialidade ao vedar a disponibilizacao “de
informacdes de carater sigiloso e confidencial
sobre pessoas fisicas ou juridicas, bem como
antecipar resultados de pesquisas a sua di-
vulgagdo oficial, exceto quando autorizado”
(secdo IlI). Por outro lado, o Cédigo também
estabelece como dever do servidor denun-
ciar ato ou fato contrario ao interesse publi-



co. Diante disso, surge a divida se o servidor
deve reportar ato contrario ao interesse pu-
blico mesmo que isso implique a quebra de
informagdes confidenciais.

De forma geral, em pesquisas na area de hu-
manidades, a aplicacdo da regulamentacdo
sobre confidencialidade ndo tem sido tarefa
simples. Diniz e Guerreiro revelam uma pola-
rizacdo do campo da ética em pesquisas nos
Ultimos trinta anos: de um lado, alguns pes-
quisadores resistem ao modelo de revisao
ética inspirado na pesquisa biomédica como
valido para todas as areas de pesquisa; de
outro, estudiosos do assunto ignoram as pe-
culiaridades da pesquisa social e defendem
que as regras adotadas pelos comités de ética
traduzem os principios que devem conduzir a
pesquisa cientifica em qualquer area do co-
nhecimento.*®

No Brasil, este debate foi intensificado nos
anos 2000 e é marcado pela resisténcia a in-
corporacdo da pesquisa social ao sistema de
revisdo ética instituido pelas Resolugdes n°
196/96 e n° 466/2012. Existe, assim, um in-
tenso debate sobre a pertinéncia da Resolu-

16 DINIZ & GUERREIRO, 2008.
17 BARBOSA & SOUZA, 2008.
18 DINIZ & GUERREIRO, 2008.

19 BEVILAQUA, 2010, p. 74.

¢do n°® 196/96 como norteadora de pesquisas
qualitativas na area de humanidades. Um pri-
meiro ponto levantado pelos estudiosos é que,
enquanto a normativa é clara quanto aos pro-
cedimentos médicos, ela deixa varias lacunas
em relacdo as pesquisas em ciéncias humanas.
Outro argumento é que, como as pesquisas
sociais estudam os individuos em seu contex-
to social amplo, exige-se um relacionamento
proximo entre pesquisador e investigador que
nao é contemplado pelas rigidas diretrizes de
confidencialidade e privacidade.?”

Assim, de acordo com Diniz e Guerreiro, o
enquadramento das técnicas qualitativas
nas regras dos comités de ética configura-se
como um desafio por causa da subjetividade
e da reciprocidade inerentes a essas pesqui-
sas e por causa da relagdo simbdlica estabe-
lecida entre investigadores e participantes de
pesquisa.*®* Na mesma linha, Bevilaqua afirma
que “"a formalizagdo normativa de diretrizes
oriundas de um universo particular — e que
nele encontram seus fundamentos e condi-
¢Oes de operacionalizacao — tem produzido
barreiras concretas para a pesquisa nas cién-
cias humanas e sociais”.*®
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Esses questionamentos levaram a realizacao,
em 2006, da Reunido sobre Etica em Pesquisa
Qualitativa, na cidade do Guaruja. O relatério
proveniente da reunido apontava a necessi-
dade da adequacao da legislagdo vigente a
pesquisas sociais, ja que estas possuem um
carater diferente. Um dos temas mais discu-
tidos se refere a privacidade, ao anonimato e
a confidencialidade. Nas pesquisas qualita-
tivas, a ndo exposi¢do do pesquisado ou do
entrevistado tem como foco n3o apenas sua
protecao, mas também envolve uma avalia-
¢do sobre os beneficios que sua exposicao
OU N3o exposicao podem representar em um
contexto especifico.?°

Diniz e Guerreiro (2008) ressaltam que, ao
contrario das pesquisas biomédicas, as pes-
quisas sociais envolvem um risco minimo aos
participantes no momento de sua realizacao.
Isso ocorre porque é na fase de divulgagdo
dos resultados que os desafios éticos apare-
cem, principalmente os ligados a garantia de
anonimato e sigilo. Nesse contexto, existem
cinco estudos que sao considerados hoje ca-
sos classicos que desencadearam intensos
debates sobre ética e a questdo da confiden-
cialidade nos estudos sociais: a pesquisa de
Willian Foot Whyte (1993, 2005) sobre a vida
social em um suburbio nos Estados Unidos; as
pesquisas sobre parentesco e genética entre
os ianomamis, de Napoleon Chagnon (1968)
e Borofsky (2005); a pesquisa sobre praticas
homossexuais no espaco publico, de Laud
Humphreys (2008); a pesquisa sobre acon-
selhamento genético e equipe de salde, de
Charles Bosk (1992, 2001); e a pesquisa so-
bre movimentos sociais por direitos de ani-
mais, de Rik Scarce (1994, 1995).

Essas pesquisas levantaram questionamen-
tos sobre em quais situagbes é necessario e
ético revelar o nome da fonte pesquisada, em
quais contextos podem-se obter dados sem
a utilizacdo do termo de consentimento livre
e esclarecido e se a confidencialidade deve
ser prioridade em estudos que revelam pra-
ticas ilegais. A pesquisa sobre movimentos
sociais por direitos de animais, de Rik Scarce,
contribuiu para esse Ultimo questionamento,
estimulando o debate a respeito das possibi-
lidades de conduzir estudos sobre temas ile-
gais sem colocar em risco os participantes da
pesquisa.

Diante de tudo isso, ficou evidente que a le-
gislacdo existente ndo define os limites entre
pesquisa e a¢do no que se refere a confiden-
cialidade. Nesse sentido, Barbosa e Souza
elencam alguns questionamentos nado resol-
vidos sobre o0 assunto:

O pesquisador deve ser um informante
apenas, um denunciador ou interventor
na realidade? Em que caso se deve op-
tar pela quebra do sigilo ou anonimato?
Que participante privilegiar no caso de
conflito de interesses e decisdao quanto
3 quebra deste em casos como violén-
cia doméstica, abuso sexual ou questoes
relacionadas a infracdo de preceitos dos
Direitos Humanos ou legais? Deve-se uti-
lizar o parametro legal para decidir sobre
a quebra do sigilo e anonimato, ou outras
dimensoes para além das questdes legais
devem ser consideradas? E preciso ainda
atentar-se para os casos de violéncia real
e violéncia simbélica, as formas de opres-
sao de populacdes em situacao de vulne-
rabilidade social e o perigo da dendncia



que estigmatiza grupos ou pessoas. E
preciso discutir mais sobre a limitacao da
atuacao do pesquisador em casos de in-
fracdo ou violacdo de Direitos Humanos e

legais e sobre como proceder.?*

Bevilaqua levanta preocupac¢oes semelhantes
30 realizar uma pesquisa antropolégica sobre
direitos de consumidores em um municipio
da regido metropolitana de Curitiba. Para ela,
as normas existentes nao ajudam a responder
a seguinte questao: “seria ético incorporar a
etnografia um material obtido pela observa-
¢do anbnima, mas que permite a identificacao
dos sujeitos observados e implica danos po-
tenciais a sua reputacao?”.?

No ambito de pesquisas em politicas publi-
cas, outra questdo deve ser discutida: a ex-
pectativa dos pesquisados apds a realizacao
de um estudo. De fato, tem-se observado que
a realizacdao de pesquisas com grupos vul-
neraveis sobre os impactos de uma politica
social cria a esperanca de que os problemas
revelados serdo resolvidos, o que se mostra
ainda mais verdade devido aos objetivos dos
programas do MDS.

20 BARBOSA & SOUZA, 2008.
21 ldem, Barbosa e Souza, 2008, p. 246-247.

22 BEVILAQUA, 2010, p. 78.

3. Divulgacao, acesso e
sigilo de informacoes:
a legislacao brasileira
e 0s principios das
estatisticas oficiais

Os questionamentos levantados na se¢do ante-
rior revelam que a extensao das normativas so-
bre sigilo e confidencialidade para as pesquisas
qualitativas na area de ciéncias humanas pode
gerar tensdes entre esses principios éticos e a
necessidade de utilizar a informagdo instrumen-
tal para fazer uma intervencdo em campo. De
fato, a identificagdo de um problema na oferta
de servico publico ou de situagdes de violagdo
de direitos humanos e constitucionais a partir
da realizagdo de pesquisas cria um conflito en-
tre o respeito ao sigilo e a confidencialidade e a
necessidade de divulgar essas informacoes para
que medidas possam ser adotadas. Como sera
tratado nesta secdo, a legislacdo brasileira sobre
0 assunto, assim como o entendimento do SNE e
mesmo decisGes judiciais em que esse conflito
foi discutido, apontam para a consolidagao e o
fortalecimento do sigilo e da confidencialidade
na realizacdo de pesquisas sociais.
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Como ja apresentado na secdo 2, as resolu-
¢des do CNS (n® 196/96 e n® 466/2012) ja
orientam para a impossibilidade de divulga-
¢3do das informacgodes coletadas, sem consenti-
mento do entrevistado, em pesquisas — sejam
elas quantitativas, qualitativas ou etnogra-
ficas, nas dreas de saldde ou ciéncias sociais
aplicadas. O sigilo das informagdes estatis-
ticas também possui fundamentagdo cons-
titucional, especificamente no art. 5°, inciso
XIV, em que “é assegurado a todos o acesso
a informacao e resguardado o sigilo da fonte,
quando necessario ao exercicio profissional”.

A Lei de Acesso a Informacdo (LAIl, Lei n°
12.527,de 18 de novembro de 2011) estimu-
la a transparéncia na administracdo publica
30 estabelecer como diretrizes, em seu arti-
g0 3°, a publicidade como preceito geral e o
sigilo como excecdo e a divulgacdo de infor-
macoes de interesse publico, independente-
mente de solicitacdes. Entretanto, no que se
refere a divulgacdo de documentos prepara-
torios, a LAl “estabelece a discricionariedade
da Administracdao Publica para avaliar a con-
veniéncia de publicar ou ndo a informacao
antes da tomada de decisdes”.?* De acordo
com o Decreto n® 7.724/2012, esses docu-
mentos sdo definidos como um conjunto de
informacdes formais que sdo utilizados como
fundamento para a tomada de decisdo ou de
ato administrativo.

No caso da SAGI, a realizagdo das pesquisas
envolve um processo de contratacao de pes-
soa fisica ou juridica, que produz insumos
que serdao analisados e consolidados pela
equipe técnica da Secretaria. Como todo re-
latorio técnico de avaliagao, produzido por

contratacdo de pessoa fisica ou juridica, € um
documento preparatério, a LAl confere a SACI
discricionariedade para avaliar se o material
pode ser divulgado e acessado por terceiros.
A natureza proviséria das informacdes pre-
sentes nos documentos preparatérios e a ne-
cessidade de a equipe técnica da SAGI reali-
zar uma anadlise detalhada de seus conteddos
a fim de evitar a incorporac¢do de informacdes
inconsistentes apontam para a inadequacao
de divulgacao de dados provenientes desse
tipo de documento.

Cabe enfatizar que a SAGI defende como prin-
cipioinstitucional a valoriza¢do da divulgacao
dos resultados de suas pesquisas. De fato, a
Secretaria adota procedimentos que visam
promover a disseminac¢do dos resultados e a
garantia da transparéncia das pesquisas reali-
zadas a partir da disponibiliza¢do dos micro-
dados de suas pesquisas quantitativas — devi-
damente desidentificados — e da divulgacao
do conjunto de informagdes levantadas pelas
avaliagdes contratadas no sitio eletrénico da
Secretaria. Entretanto essa divulgacao e com-
partilhamento de informacdes ocorrem de
forma extremamente cuidadosa em relagdo a
preservacao do sigilo e da confidencialidade,
j& que apenas os relatérios finais das pesqui-
sas sdo disponibilizados, e os microdados de
estudos quantitativos sdo desidentificados.?

Os entendimentos e os principios do SNE
também contribuem para a discussdo. O SNE
€ coordenado pelo IBGE, sendo formado por
ministérios e Orgdos regionais que produ-
zem informagoes estatisticas, como o MDS,
pelo Instituto Nacional de Estudos e Pesqui-
sas Educacionais Anisio Teixeira (INEP), pelo



Banco Central do Brasil, entre outros. No caso
do IBGE, o érgdo possui uma regulamentacao
propria sobre o assunto: a Lei n® 5.534, de 14
de novembro de 1968, que dispde sobre a
obrigatoriedade da prestacdo de informacdes
e da outras providéncias, estabelecendo no
paragrafo Unico do artigo 1°:

Paragrafo unico. As informacdes presta-
das terdo cardter sigiloso, serdo usadas
exclusivamente para fins estatisticos, e
ndo poderao ser objeto de certiddo, nem,
em hipétese alguma, servirdo de prova em
processo administrativo, fiscal ou judicial,
excetuado apenas, no que resultar de in-
fracdo a dispositivos desta lei. (grifo nosso)

E importante ressaltar que essa orientacdo
ndo é uma salvaguarda ao érgao produtor da
informagdo, porém uma protecao ao respon-
dente de que suas informagdes ndo serdo,
sob qualquer hip6tese ou natureza de re-
querimento, objeto de divulgacdo ou utiliza-
¢do que ndo para fins estatisticos e de forma
agregada. O objetivo é buscar que o infor-
mante, protegido por sigilo, apresente as in-
formagdes mais fidedignas de sua realidade,
0 que resulta em maior qualidade dos dados

23 Cunha Filho; Xavier; 2013, p. 338.

coletados. Dessa forma, o IBGE encontra-se
legalmente impedido de fornecer informa-
¢des individualizadas que coleta, no desem-
penho de suas atribui¢bes, para que sirvam
de prova em quaisquer outros processos, ju-
diciais ou administrativos.

Esse entendimento é reforcado pela Comissao
de Estatisticas das Nacdes Unidas, que ado-
tou, em Sessao Especial — ocorrida em abril de
1995 —, os Principios Fundamentais das Esta-
tisticas Oficiais. O principio 6 estabelece:

Dados individuais coletados por agéncias
estatisticas para fins de compilagdo, in-
dependentemente se pessoa natural ou
pessoa juridica, devem ser estritamente
confidenciais e utilizados exclusivamente
com fins estatisticos.?

De fato, as principais orientacoes internacio-
nais sobre a producdo de estatisticas oficiais,
como o Handbook of Statistical Organization
(produzido pelas ONU), ressaltam que uma
das questdes mais importantes em uma po-
litica do respondente é a preocupacgdao dos
6rgdos estatisticos em ganhar a confianga dos
informantes ao “respeitar suas privacidades e

24 Ver JANNUZZI (2014b) para uma discussdo sobre os procedimentos de disseminacao de resultados e microdados das pes-

quisas de avaliagdo realizadas pela SAGI.

25 TTraducdo livre de: "Principle 6. Individual data collected by statistical agencies for statistical compilation, whether they

refer to natural or legal persons, are to be strictly confidential and used exclusively for statistical purposes”.
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manter a confidencialidade que foi prometida
3 eles quando a informagado foi fornecida”.2¢

O entendimento da ONU é que o respeito a
privacidade deve partir do principio de que
sdo os individuos que detém as informagoes
sobre eles e, dessa forma, sdo eles que devem
decidir quais informacbes podem ser dispo-
nibilizadas, além de determinar o momento e
para quem essas informagdes serdo abertas.
A orientacao é que mesmo legislagdes na-
cionais que requerem a divulgacao de infor-
macoes privadas para finalidades estatisticas
devem ser obedecidas apenas quando hou-
ver uma necessidade publica primordial.

De acordo com as orientacdes das Nacoes
Unidas, as informacgdes coletadas por um
6rgdo de estatistica ndo podem ser compar-
tilhadas nem mesmo dentro do governo, ndo
podendo ser divididas com autoridades po-
liticas, agéncias regulatorias ou com grupos
da sociedade civil. O Handbook of Statistical
Organization ressalta ainda que, em alguns
paises, mesmo o Poder Judicidrio ndo pode
requisitar informacdes de agéncias de esta-
tistica.

Esses entendimentos foram incorporados nas
praticas do IBGE e nos seus Principios Oficiais
das Estatisticas Oficiais. A confidencialidade
é interpretada, pelo 6rgao, como a anonimi-
dade de informacdes individualizadas e a nao
revelacdo direta ou indireta da identidade
do informante com a associacdo de dados
confidenciais. Dessa forma, entende-se que
as estatisticas sao construcdes baseadas na
agregacao de informacdes individuais, reti-
rando-lhes a individualidade e a identidade e

construindo resumos das caracteristicas rele-
vantes da colec¢do dos individuos.

Em seu estudo sobre a Lei de Acesso a Infor-
macdo, Cunha Filho e Xavier apresentam uma
leitura consonante com esse entendimen-

to em relacao a disponibilizacdo de dados
oriundos de pesquisas:

No que diz respeito a realizacao de esta-
tisticas, trata-se de hipétese de excegdo a
restricdo de acesso a informacdes pessoas
destinada a produzir inteligéncia e apri-
morar a elaborac¢do de politicas pablicas.
Nesses casos, as informacbes pessoais
sao entregues ao servidor publico, que
somente pode divulgd-las de maneira
agregada, de modo a ndo ferir a intimida-
de das pessoas envolvidas.?”

Assim, a Lei de Acesso a Informagao teve o
cuidado de preservar, em seu artigo 6°, inci-
so lll, as legislacbes especificas de sigilo. O
artigo 3°, IV, do Decreto n® 7.724/2012, que
regulamenta a LAl, manteve o mesmo enten-
dimento.

Com o intuito de preservar a confidenciali-
dade e o sigilo de informacdes, o IBGE tem
adotado diversas praticas: nas pesquisas da
area econdmica, os dados tabulados sao sub-
metidos a tratamento de desidentificagdo em
tabelas de frequéncia pela regra do patamar,
em que nao sao disponibilizadas informacdes
para células com menos de trés informantes;
0s arquivos de microdados de uso publico
para pesquisas domiciliares ndo possuem
identificadores, e os dados geograficos sao
pouco detalhados; no caso de cadastro de
produtos e precos, sdo fornecidos apenas os



precos médios para produtos genéricos, sem
3 identificacdo da marca; etc.

A grande preocupagdo com o respeito ao si-
gilo e a confidencialidade das agéncias que
trabalham com pesquisas e com a producao
de estatisticas baseia-se em alguns argumen-
tos. Em pesquisas quantitativas e qualitativas,
ha o compromisso explicito ou implicito en-
tre entrevistador e respondentes de que as
informacdes coletadas servirdo para a cons-
trucdo de um diagnostico geral. Além disso,
pressupoe-se, a partir das resolu¢des do CNS
mencionadas, que as informacdes coletadas
ndo serdo utilizadas para finalidade diversa
do estabelecido no Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Tudo isso cria uma expectativa no responden-
te de que o sigilo e a confidencialidade serdo
tratados como primordiais pela agéncia que
realiza a pesquisa. Assim, a quebra desses
principios éticos colocaria em risco a legiti-
midade e a exequibilidade dos levantamen-
tos realizados. Isso levaria a uma situagao de
racionaliza¢do positiva dos respondentes, em
que os entrevistados omitem ou declaram in-
formacgdes que se ajustam melhor as normas
e condutas social ou legalmente estabele-
cidas sob o receio de que suas declaracoes

26 Nagdes Unidas, 2003, p. 149, traducado livre.

27 CUNHA FILHO & XAVIER, 2014, p. 328.

sejam usadas para alguma acao fiscalizatéria
ou punitiva.

Essa linha argumentativa tem sido acatada,
inclusive, por decisdes judiciais. Em 2013, o
IBGE negou o pedido do Ministério Publico
(MP) de fornecer informacdes obtidas em re-
censeamento sobre a identificacdo de fami-
lias em que existem crian¢as e adolescentes
que ndo possuem registro de nascimento. O
caso teve inicio no municipio de Bauru, no
estado de Sao Paulo, quando a imprensa lo-
cal divulgou, com base em dados do IBGE, a
existéncia se 45 criangas que viviam na area
urbana do municipio e ndo possuiam certidao
de nascimento. Como resultado, a Promotoria
da Infancia e da Juventude da Comarca requi-
sitou ao IBGE os detalhes das informagdes
sobre essas criancas, a fim de adotar uma
postura interventiva. O IBGE negou o pedido,
justificando-se pela preservacdo do sigilo da
informacao.

Essa situagao deu origem a um inquérito, em
14 de junho de 2013, para apurar a postura
do IBGE. Em seguida, o MP, com o objetivo
de instruir o inquérito em questdo e a fim de
obter informag¢des semelhantes em nivel na-
cional, solicitou ao IBGE a identificacdo das
familias em que existiam criancas sem certi-
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d3do de nascimento nos trés ultimos recense-
amentos. O MP baseou-se no argumento de
que tal informacao era necessaria para garan-
tir os direitos constitucionais de uma popu-
lacdo vulneravel. Com a negativa do IBGE, o
MP entrou com uma acdo civil publica para
questionar a recusa. A Justica Federal de Bau-
ru julgou o pedido do MP como inteiramente
improcedente. Um oficio do IBGE (CDDI, n°
33/2013) esclarece quais foram as justifica-
tivas que embasaram a decisao do Judiciario:

(-..) sem a seguranca do sigilo estatistico
ninguém vai mais prestar informagdes
estatisticas ao IBGE, porque poderao ser
usadas contra os proprios informantes. O
IBGE depende da acessibilidade as pes-
soas, do fornecimento espontaneo das
informacoes, para fins estatisticos. Esse é
o principal material do IBGE, sem o qual
seu trabalho, como instituicao, sera invia-
bilizado, pela perda de sua credibilidade.

Embora a salvaguarda legal — a Lei n® 5.534,
de 14 de novembro de 1968 - esteja direcio-
nada pelo artigo 1°28 3o IBGE, ndo se pode es-
quecer que o arranjo institucional da época da
promulgacao da referida lei era composto fun-
damentalmente por este instituto de estatisti-
ca, situacao diferente da atualidade, em que as
estatisticas oficiais sdao produzidas por diver-
sos 6rgaos e entidades integrantes do Sistema
de Estatisticas Nacionais, do qual faz parte o
MDS, como produtor de informacdes relevan-
tes. Portanto, embora o referido dispositivo
normativo faca referéncia apenas ao IBGE, o
novo arranjo institucional e a prépria orienta-

¢do das Nag¢des Unidas nos autorizam a fazer
uma leitura extensiva, em que todo o sistema
de estatistica nacional estaria abrangido pela
obrigacdo de proteger a confidencialidade das
informagdes individualizadas coletadas.

Se, entretanto, for oferecida uma interpreta-
¢do mais restritiva — a de se aplicar apenas ao
IBGE a obrigacao de proteger as informacdes
individualizadas coletadas —, pde-se em ris-
Co ndo apenas a qualidade das informacdes
coletadas, mas a propria missao institucional
das instituicdes que se dedicam a realizacao
de estudos, pesquisas e avalia¢des de politi-
cas publicas por meio da coleta de dados pri-
marios, como é o caso da SAGI. Ousa-se dizer
que a liberacdo de tais dados pode, inclusive,
comprometer a integridade fisica e patrimo-
nial dos respondentes, pois, para atender as
necessidades institucionais, as pesquisas, em
geral, levantam informagdes sobre a renda, o
patrimonio, a percep¢do e o funcionamento
de equipamentos publicos implantados pelo
Ministério e outras questdes que, por sua
natureza ou pelo ambiente em que o respon-
dente encontra-se inserido — por exemplo, de
conflitos por posse de terra —, sdo sensiveis.

Afora a questdo anteriormente levantada, a
disponibilizacdo dos dados individualizados
ou que possam ser individualizados pode
desvirtuar a propria natureza do trabalho de
avaliacdo, que, conforme o artigo 5 da Porta-
ria MDS 329/2006,%° que institui a politica
de avaliacdo e monitoramento no ambito do
MDS, ndo se confunde com fiscalizacao.



4. Consideracoes finais

Como apontamos na abertura deste artigo,
o Codigo de Nuremberg, de 1947, inaugu-
rou uma série de normativas que enfatizam
0 respeito ao sigilo, a confidencialidade e a
privacidade na realizacdo de pesquisas. Essas
regulamentacdes representaram um avango
inquestionavel no tratamento de questdes
relacionadas a ética em pesquisa, ja que, em
momentos anteriores, era pratica comum a
realizacdo de experimentos sem nenhuma
preocupagdo com o bem-estar e com as pos-
siveis implicagdes do estudo nas vidas dos
individuos pesquisados. Dessa forma, a regu-
lamentag¢ao internacional atual sobre ética e
pesquisa consolidou uma série de principios
- como o consentimento livre e esclarecido
e a soberania do sigilo e da confidencialida-
de — a fim de evitar que essas experiéncias
se repitam. No Brasil, essas orientacdes foram
acolhidas pelo Conselho Nacional de Saude,
que tem aprovado resolugdes que reforcam
3 aplicacdo do entendimento das normativas
internacionais nas pesquisas brasileiras que
envolvem seres humanos.

Enquanto o respeito ao sigilo e a confidencia-
lidade encontram-se consolidados e repre-
sentam, hoje, uma das principais diretrizes do
Sistema Nacional de Estatistica, muitas ques-
tdes sobre o papel do pesquisador ainda sao
alvo de questionamentos variados. Os acadé-
micos de pesquisas em humanidades ja vém
demostrando seu descontentamento com a
falta de clareza das normativas que regem os
principios éticos na realizacdo de pesquisas
com seres humanos, uma vez que revela-se
extremamente complexa a implementacao
das regras de sigilo e de confidencialidade,
de forma rigida, em pesquisas de natureza
qualitativa. Em muitos casos, o pesquisador
se vé diante de situagbes em que é necessa-
rio equilibrar duas questdes valiosas para a
pesquisa social: a confidencialidade e o res-
peito a ndo violagdo de direitos humanos.

Engquanto no meio académico os pesquisa-
dores estdo diante de uma situagdo em que
as normativas do CNS nao esclarecem, por
completo, seu papel em situagdes proprias
de pesquisas de ciéncias sociais aplicadas, é
diferente a situacao de 6rgdos publicos que

28 "Toda pessoa natural ou juridica de direito publico ou de direito privado que esteja sob a jurisdi¢do da lei brasileira é obriga-

da a prestar as informagdes solicitadas pela Fundacdo IBGE para a execugdo do Plano Nacional de Estatistica (Decreto-lei nimero

161, de 13 de fevereiro de 1967, artigo 2°, §2°)."

29 “As a¢des de avaliagdo possuem natureza e objetivo distintos das a¢des de fiscalizagdo e auditoria, com as quais ndo se

confundem.”
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realizam pesquisas de avaliagao e que com-
poem o Sistema Nacional de Estatistica. Isso
ocorre porque, no ambito do SNE, ndo restam
dulvidas quanto a soberania dos principios do
sigilo e da confidencialidade. Como argumen-
tado na secdo 3 deste artigo, excecdes a tais
principios inviabilizariam a missdo institucio-
nal desses 6rgdos de pesquisa, que se refere
a producao, a avaliacdo e ao monitoramento
de informacdes, e ndo a agoes de fiscalizagao.

Nesse sentido, os 6rgaos que compdem o SNE
devem adotar como parametro central a men-
cionada Lei n® 5.534 de 14 de novembro de
1968, que diz, no paradgrafo Unico do artigo
19, que “as informacdes prestadas terao ca-
rater sigiloso, serdo usadas exclusivamente
para fins estatisticos”. Mesmo que seu uso
seja mais restrito a producdo de analises
quantitativas, em um sentido mais amplo, o
termo “estatistica” refere-se a assuntos do
Estado; mais especificamente, a analise de
dados sobre o Estado e sua atuagdo. Nesse
sentido, pesquisas de avaliagcdo, inclusive
aquelas que se fundamentam em metodolo-
gias predominantemente qualitativas, podem

ser pensadas como subjugadas as diretrizes
do SNE. Outras legislacdes nacionais, como a
LAl e a propria Constituicdo Federal de 1988,
reconhecem a importancia do sigilo da fonte
e da necessidade de respeito ao mesmo prin-
cipio nos casos de producdo de informacdes
estatisticas que se propéem aprimorar a ela-
borac¢ao de politicas publicas.

Por fim, é importante ressaltar que as norma-
tivas que regulam os principios do sigilo e da
confidencialidade na realiza¢do de pesquisas
reconhecem a importancia da divulgacao dos
resultados de pesquisas, que devem ter seu
acesso facilitado. A ampla divulgagdo é ne-
cessaria para subsidiar o aperfeicoamento
das politicas e dos programas governamen-
tais, além de ser essencial para informar o
cidadao sobre os resultados de planos gover-
namentais e das estatisticas oficiais do pais.
Entretanto a transparéncia e a divulgacao de
informacdes provenientes de pesquisas de-
vem ser conciliadas com o sigilo e a confiden-
cialidade. Caso contrario, as agéncias de pes-
quisa terdo sua credibilidade questionada, e
seus trabalhos, inviabilizados.
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