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O
CONFEDERACAO NACIONAL DE INSTITUICOES H H -~
DE APOIO E ASSISTENCIA A CRIANCA E AG Informativo mensal de integragao

ADOLESCENTE COM CANCER

CONIACC SUGERE DISCUSSAO DA LGPD COM 3° SETOR.

A CONIACC remeteu correspondéncia a Agéncia Nacional de Protecdo de Dados, solicitando um olhar especial da norma para as organizacdes nao
governamentais, principalmente agquelas a quem representamos. A reivindicacdo é que o terceiro setor, seja ouvido pelo 6rgdo normativo e que este considere,
para a aplicacédo da lei, as suas caracteristicas especiais que as diferem das organizag6es ditas comerciais, industriais e de servigo. Na carta, fica notério que
precisamos de uma regulamentacéo mais flexivel e adequada as nossas estruturas para conseguirmos atender a Lei Geral de Protecdo de Dados.

Eis na integra, a correspondéncia remetida pela CONIACC, e que por sinal foi acusada como recebida, pela Ouvidoria da ANPD, em 29/04/2021.

A
AUTORIDADE NACIONAL DE PROTECAO DE DADOS
BRASILIA - DF

PREZADOS SENHORES,

A CONFEDERAGAO NACIONAL DE INSTITUIGOES DE APOIO E ASSISTENCIA A CRIANGA E AO ADOLESCENTE COM CANCER — CONIACC, vem por meio
desta, solicitar conforme abaixo especificado, analise acerca das ONGs - Organizagées Ndo Governamentais.

A Confederagdo Nacional das Instituicdes de Apoio e Assisténcia & Crianga e ao Adolescente com Cancer — CONIACC representa a concretiza¢do de um sonho de
anos das liderangcas do movimento de apoio e assisténcia a crianga e ao adolescente com cancer, gracas ao esforco, dedicacdo, amadurecimento e integracédo de
suas afiliadas em todo o Brasil.

Surge uma nova abordagem do papel das Instituicdes de Assisténcia as Criancas e Adolescentes com Cancer, ancoradas por uma visao de futuro, reconhecendo a
responsabilidade de sua lideranga em proporcionar melhor qualidade de vida e dignidade, minimizando a dor e o sofrimento dos pacientes portadores de cancer
infantojuvenil.

A CONIACC representa 47 entidades sem fins lucrativos, cujo objetivo é de acolher, abrigar e assistir criangas e adolescentes com cancer, que atuam em varios
locais do pais. Nossas organizacdes sdo entidades filantropicas sem fins lucrativos, cujos dados coletados nao tem finalidade econémica; Nossa Missdo é
representar, em ambito nacional e internacional, os interesses das instituigdes associadas a causa do cancer infantojuvenil. Nossos valores sdo pautados na
Transparéncia — Etica — Credibilidade — Associativismo — Solidariedade — Competéncia — Comprometimento.

Nosso objetivo é fomentar canais de dialogo com o setor publico e privado visando o estabelecimento de politicas publicas, parcerias e agdes conjuntas voltadas ao
interesse da crianga e adolescente com cancer, priorizando:

eOrganizar de forma integrada acdes de conscientizagdo e combate ao cancer infantojuvenil, com as instituicdes de apoio a crianca e adolescente com cancer;
eGerar credibilidade, visibilidade, sustentabilidade e fortalecimento do sistema de apoio e assisténcia a crianca e adolescente;

eContribuir para a melhoria da qualidade de vida das criancgas e adolescentes com cancer do Brasil;

ePromover e apoiar estudos técnicos e cientificos voltados ao interesse do apoio e assisténcia a crianca e ao adolescente com cancer.

O Atual contexto do Terceiro Setor no Brasil

O Terceiro Setor é o conjunto de pessoas juridicas privadas de fins publicos e sem finalidade lucrativa. Constituidas voluntariamente como auxiliares do Estado na
persecucao de atividades de contelddo social relevante que investem em obras sociais a fundo perdido, vem sendo utilizada em contraposicéo a ideia de que o
primeiro setor é constituido pelo Estado, incapaz de promover sozinho o bem-estar social, e de que o segundo é formado pelo mercado, que se interessa apenas
pela producéo de bens e servigcos que dao retorno financeiro.
De acordo com o texto Marco Legal do Terceiro Setor, da Comunidade Solidaria, o conceito de Terceiro Setor inclui o amplo espectro das instituicdes filantropicas
dedicadas a prestacéo de servigos nas areas de saude, educagdo e bem-estar social. Compreende também as organizagdes voltadas para a defesa de grupos
especificos da populacdo, como mulheres, negros e povos indigenas, ou de protecdo ao meio ambiente, promogdo do esporte, cultura e lazer. Engloba as
experiéncias de trabalho voluntério, pelas quais cidadaos exprimem sua solidariedade mediante doagdo de tempo, trabalho e talento para causas sociais.
Consta (Ruiz, 1999) que a expressao “organizacfes nao-governamentais” foi usada pela primeira vez em 1959 pela ONU para designar toda organizacdo da
sociedade civil que ndo estivesse vinculada a algum governo. Outros (Bayama, 1995) situam a origem das ONGs na década de 70, referindo-se, num primeiro
momento, a movimentos sociais de esquerda e, num segundo momento, a agéncias de desenvolvimento e organismos de financiamento de projetos sociais.
Entretanto, a denominagdo ONG n&o indica estrutura legal especifica. Trata-se de pessoas juridicas de direito privado, de natureza juridica igual a das demais
entidades que compdem o Terceiro Setor. O que as distingue séo, entre outras caracteristicas, a preocupagao com o pleno exercicio da cidadania, a militdncia e o
ativismo, a resisténcia, a capacidade de mobilizagdo em prol de questdes ligadas ao meio ambiente, aos direitos humanos e as minorias (portadores de HIV,
mulheres, negros, criangas obrigadas a trabalhar, etc.), a determinacdo de ndo compactuar com a visdo burocratica da questdo social, o compromisso com o
resgate dos valores humanos. De acordo com estatistica publicada pelo IBGE, o Brasil possui atualmente 237 mil Ongs. A maior parte dessas entidades séo
classificadas como sem fins lucrativos e estd@o localizadas nas regides Sudeste (48,3%) e Sul (22,2%). Em seguida aparecem Nordeste (18,8%), Centro-Oeste
(6,8%) e Norte (3,9%).
Os dados do IBGE mostram ainda que a maior parte das ONGs tem vocacéo religiosa (35,1%) ou trabalha com cultura e recreacédo (13,6%). O terceiro maior grupo
atua na area de desenvolvimento e defesa de direitos (12,8%). As associacdes patronais profissionais ficam em quarto lugar (12,2%), enquanto as de assisténcia
social vém na quinta colocagdo (10.2%). Nos ultimos lugares estdo as ONGs de educagao e pesquisa (6,7%), saude (2%), meio ambiente e prote¢éo animal (0,7%)
e habitacéo (0,1%).
Dos 2% das ONGs que atuam na area de saude podemos inferir que temos em torno de 5 mil ONGS no Brasil. Em 2018, a Unido transferiu R$ 6,7 bilhdes para as
ONGs, porém 6,1% deste total foi direcionado para a funcéo satde (R$ 108,2 milhdes).
O voluntariado foi praticado por 7,2 milhées de pessoas no pais em 2018, segundo o suplemento Outras Formas de Trabalho, da Pesquisa Nacional de Amostra
por Domicilios, divulgado pelo IBGE. Em relagdo ao ano anterior, houve uma ligeira queda de 1,6%, apés alta de 13% entre 2016 e 2017.
O total de voluntérios representa 4,3% da populacdo com 14 anos ou mais. A incidéncia € maior entre mulheres, 5% delas fazem trabalho voluntario; pessoas com
50 anos ou mais, 5%; e superior completo, 8%.
Acreditamos que por conta da questdo educacional e cultural, a presenca feminina € maior no voluntariado. Pessoas mais velhas, pelo maior tempo disponivel e
pela maior experiéncia de vida, se envolvem mais. E a participacdo dos mais escolarizados esta relacionada a um rendimento mais estavel e pelo préprio
entendimento da necessidade de ajudar.
Segundo a pesquisa, o trabalho voluntario no pais é realizado de forma consistente. A duracdo média das atividades gira em torno de 6,5 horas por semana e a
maior parte dos voluntarios, 48,4%, se dedicam quatro ou mais vezes por semana.
Ao lado expomos um extrato do resultado da pesquisa sobre o perfil do voluntariado no Brasil:
Em resumo, as ONGs voltadas para o setor de salude
representam apenas 2% do total no Brasil, recebendo 6,1% do
repasse do governo, quando recebe, contando com uma méo de Rea“zﬂgaﬂ de trﬂbﬂ]hﬂ unluntériu em 2018
obra que gira em torno dos 4,3% da populacdo brasileira,
dispensando em média 6h semanais para o trabalho voluntario.
Analisando o contexto estrutural das ONGs percebe-se que a S .

: .. L : . Taxa de realizac@o por escolaridade
capacidade técnica, tecnoldgica, financeira e de recursos Taxa de realizagao por
humanos nao se encontra em condi¢des de implementar em suas

L : grupos de idade
instituices a LGPD em sua plenitude.

Analisando apenas o Art. 50 da LGPD que versa sobre Boas S 8,0% 5,0%
Praticas e de Governanca, observamos o rigor da lei quando aa%

exige das ONGs a implantagcéo de um Programa complexo de  Médio completo e

Privacidade onde: ':upr-r:-':r |.-|r:-,|1'|1|r~!:1 m 2-ﬁnf°

a) demonstre o comprometimento do controlador em adotar

processos e politicas internas que assegurem o cumprimento, de  Fundamenial completn

forma abrangente, de normas e boas praticas relativas & protegdo ~ *® Médiamcompleto

de dados pessoais;

b) seja aplicavel a todo o conjunto de dados pessoais que  Semmnstrugioe
estejam sob seu controle, independentemente do modo como se | undamentalincompleto

realizou sua coleta; 0s 7.2 milhdes de voluntarios
c) seja adaptado a estrutura, a escala e ao volume de suas Frequéncia do trabalho voluntario reali?a\ram as atividades da
operacdes, bem como a sensibilidade dos dados tratados; seguinte forma:
d) estabeleca politicas e salvaguardas adequadas com base em 15.6% ’ 18 4%

d liaca . 20 d . . S : 2 ’ &m congregacan religinsa, 79.9%
processo de avaliagdo sistematica de impactos e riScoS a  Evenmwalmente/sem Uma vez Sl Bty condomine, z
prlvaC|dade; frequéncia definida I _ por mes partido politico, escola,
e) tenha o objetivo de estabelecer relagdo de confianca com o hospital ou asilo
titular, por meio de atuagdo transparente e que assegure U :
mecanismos de participagéo do titular; -17,6% e =1 T 13.0%

dores, associagao esporti-
va, ONG, grupo de apoio
Ou pulra organizagio

Duas ou trés

f) esteja integrado a sua estrutura geral de governanca e 48.4%
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obtidas a partir de monitoramento continuo e avaliagbes

periddicas.

Para atendimento, apenas deste artigo, uma ONGs precisaria manter uma estrutura de governanga complexa e constantemente atualizada, onde seja possivel
evidenciar varios programas de gestdo profissional a exemplo de programas de capacitacdo, gestao de risco, gestdo de processos, seguranca da informacao, etc,
implicando na contratagdo de profissional especializado. Este custo, observando a média salarial de um DPO no Brasil, gira em torno de R$ 17.000,00 mensais,
sem contar 0s custos com 0s encargos salariais e impostos. Notoriamente, este cenario se torna utépico quando verificamos as estruturas das ONGs no Brasil.
Outro artigo que exige certa complexidade pelas ONGs é o Art. 48, onde detalha que o controlador devera comunicar a autoridade nacional e ao titular a ocorréncia
de incidente de seguranca que possa acarretar risco ou dano relevante aos titulares. Esta Confederacdo vem em seus féruns de discusséo e gestao realizando
vérios estudos para entendimento do esforgo para a aplicacédo da lei, e este artigo s6 destaca mais ainda a deficiéncia operacional para acompanhar este fluxo,
pois além do fator técnico, a maioria de nossas afiliadas ndo possuem tecnologia para dar suporte aos possiveis incidentes cibernéticos, ja que este tipo de
monitoramento requer a aquisi¢cdo de softwares caros para nossa realidade. Entendemos que a lei € necessaria para a seguranca do cidaddo, porém a mesma
deve ser avaliada e regulamentada por tipo de setor empresarial, ja que as estruturas e finalidades diferem muito. N&o é objetivo desta confederacédo subestimar o
tema da privacidade de dados, pelo contrario, precisamos de uma regulamentacao mais flexivel e adequada as nossas estruturas para conseguirmos atendé-la.
Considerando o acima exposto solicitamos a abertura de uma nova tomada de subsidio para discussdo e regulamentagdo da LGPD para as ONGs. Acreditamos
que ampliando a discusséo sobre essa tematica consigamos tornar a aplicacdo da Lei Geral de Protecdo de Dados uma realidade de fato.
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TERESA CRISTINA CARDOSO FONSECA
Presidente CONIACC

Brasilia, 28 de abril de 2021.
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