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MARCOS REGULATORIOS E ETICA EM PESQUISA: politicas de
repositorios de dados frente aos dados sensiveis de povos
tradicionais
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Dados de Pesquisa

A disponibilizagcdo e o compartihamento de dados
oriundos de resultados de pesquisa assumem um
papel central tendo em vista que isso torna possivel
validar, verificar e replicar os resultados, garantindo a
integridade cientifica e combatendo a manipulagéo
de dados.

Repositorios de Dados

A institucionalizagdo de repositérios de dados implica
no enfrentamento de desafios complexos relativos d
gestdo, armazenamento e, primordialmente, a
protecdo e disseminagdo ética dessas informacgdes.
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Analisar as politicas de repositérios Investigar como as diretrizes de curadoria e acesso dessas
de dados frente as especificidades plataformas dialogam — ou silenciam — perante os marcos
da protecdo de dados sensiveis regulatorios de ética em pesquisa e os direitos territoriais e culturais
dos povos origindrios. dessas populagdes.
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Identificacdo dos repositorios de Andlise das politicas de gestédo de

dados brasileiros e portugueses dados

@ Certificados com o CoreTrustSeal; E As politicas foram analisadas a partir de critérios
\“ constltmdos com base na literatura, organizados

C Disponibilidade publica das normas e politicas de

= ann o seis dimensdes: Acesso, Ciclo de vida,
gestdo de dados de cada repositorio identificado;

Classificquo, Etica, Governanca e Seguranca.

O 4 repositoérios identificados, sendo 3 deles com
ea g L] ~ o ’
politicas de gestdo de dados disponivel para
consulta: Aleia, Arca Dados e DataRepositoriUM.



Beneficio Autoridade | Responsabilidade
Coletivo para Controlar

Os principios CARE enfatizam a soberania dos dados, o controle comunitario e o beneficio
coletivo, reconhecendo que a abertura irrestrita pode gerar assimetrias e exploracdo

indevida, trazendo um conjunto de orientacdes a serem consideradads padra que 0s povos
indigenas e comunidades locais (PICLs) detenham a governanca de seus dados.
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Principais Resultados
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RepositoriUM

Diferentes niveis de maturidade nas dimensdes analisadas e foco ao se
considerar questdes envolvendo governanca de dados sensiveis e os

. ARCA dados

FIOCRUZ

principios CARE.
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LGPD (Lei 13.709/2018), a Lei de Acesso & Informagéio -
LAl (Lei n° 12.527/2011) e a Resolugéo 466/2012 do
Conselho Nacional de Sadde, que trata das questbes
relativas a pesquisa e teste em seres humanos.

Define, a Coordenacdo de  Servicos
Bibliograficos (COBIB) como responsavel
pelo suporte aos autores no processo de
depdsito e pela qualidade e controle dos
metadados do sistema
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Fundamenta-se na Politica Nacional de Dados Abertos
do Poder Executivo Federal (Decreto no. 8777/2016) e
na LGPD (Lei 13.709/2018), além de citar os direitos
autorais, propriedade industrial e outros direitos sobre
os dados e bancos de dados gerados a partir das
pesquisas da Fiocruz.



1< data RepositoriUM

Diretrizes da Comisséo Europeia e da Fundacdo para a Ciéncia e a
Tecnologia (FCT), além de indicar outros documentos orientadores
da instituicdo, tais como: o Cédigo de Etica e Conduta, a Politica de
Privacidade, a Politica de Protecdo de Dados da Universidade e o
Regulamento de Propriedade Intelectual.




Protecao de Dados
e 0 Tratamento de
Dados Sensiveis

©®

Tempo de embargo para os dados que necessitam de sigilo, em
casos que envolvem patenteamento, por exemplo. N&o

apresentando especificacdées para dados sensiveis aos povos
indigenas

[

Casos de restricGo de acesso devem ser claros e publicos,
respeitando os prazos pré-definidos pelos pesquisadores, além
de considerar bases legais especificas, critérios éticos e de
interesse estratégico tanto da instituicdo quanto do pais.
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Beneficio Autoridade | Responsabilidade
Coletivo para Controlar

wAleiadt

ARCA dados

FIOCRUZ %ibict
Se destaca no item Beneficio Coletivo ao indicar que a Foca na ampliagdo do retorno dos recursos publicos a
implantacéio do conjunto de iniciativas da Politica sociedade, e no item Autoridade de Controle, destaca-se
contribuem para o fortalecimento do Sistema Unico de ao garantir que os autores mantenham os direitos sobre os
Saude do Brasi, assim como, a melhoria das dados depositados

condicdes de vida e satde dos cidaddos.



Principio de Responsabilidade

E abarcado por todas as politica analisadas que assumem o
responsabilidade direcionado para a preservacdo digital dos
dados de pesquisa, tal como, o suporte técnico aos
pesquisadores e autores.
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' ' Local
' Contexts

As etiguetas Local Contexts como instrumentos de identificagcdo e comunicacdo
desenvolvidos para permitir que povos indigenas e comunidades tradicionais expressem
seus direitos, interesses, responsabilidades e protocolos culturais relacionados ao acesso,
uso e compartilhamento de seus conhecimentos, dados e patrimonios culturais.
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Conhecimento Tradicional Conhecimento Tradicional Conhecimento Tradicional = Conhecimento Tradicional
Sazonal (TK S) Divulgacao (TK O) Verificado (TK V) Atribuicdo (TK A)

Conhecimento Tradicional I K
As etiquetas de Conhecimento
Tradicional oferecem uma opc¢ao
para comunicar informacoes
importantes sobre materiais

Familiar (TK F)
Conhecimento Tradicional culturais.

Conhecimento Tradicional
Secreto/Sagrado (SS)

Conhecimento Tradicional

Mulheres (Geral) (TK WG) Homens (Geral) (TK MG)
Conhecimento Tradicional Conhecimento Tradicional Conhecimento Tradicional Conhecimento Tradicional
Restrito as Mulheres (TK WR) Uso Comercial (TK C) Uso Nao Comercial (TK NC)  Restrito aos Homens (TK MR)
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Concluimos que embora os repositorios avancem na protecéo legal e técnica dos
dados, ainda precisam incorporar a soberania informacional, o consentimento
das comunidades e os principios CARE para garantir uma Ciéncia Aberta
verdadeiramente ética, inclusiva e comprometida com os direitos dos povos

indigenas.
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