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1. Introducao
O MOMENTO ATUAL DA SOCIEDADE PODE SER COMPREENDIDO A PARTIR DE UMA
importante evolugdo das tecnologias digitais, mas especificamente de uma com-
preensio do papel dos dados no processo de tomada de decisdo. Em linhas gerais, a
coleta, o tratamento, a andlise e a disponibilizagdo de dados passaram a ser proces-
sos essenciais para que todos os setores da economia sobrevivessem e avangassem.
Ademais, o proprio processo da pesquisa cientifica foi fortemente impactado por
essa tendéncia, e passou a empregar de forma bastante significativa o uso, a analise
e o reuso de dados para a realizagdo de pesquisas.

Esse contexto levou ao desenvolvimento de estudos relacionados, por exemplo,
a ciéncia de dados, ao big data e a pesquisa e comunicacao cientifica, que possibili-
taram compreender o papel dos dados no momento atual. Dessa forma, um aspec-
to importante para o entendimento e a analise do periodo que vivemos é o volume
dos dados existentes que, quando tratados e analisados, sao capazes de gerar uma
grande riqueza para todos os processos envolvidos.

E essencial destacar nesse contexto o movimento de dados abertos, que estd
vinculado, principalmente, aos dados governamentais. Esse movimento demonstra
como a tendéncia de valoriza¢do dos dados pode contribuir para a transparéncia
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do poder publico, bem como para aprimorar a eficiéncia dos servigos prestados a
popula¢do. O movimento de dados abertos é uma tendéncia em todo o planeta e,
quando alinhados aos interesses das pessoas, é capaz de melhorar o bem-estar de
uma comunidade.

No 4mbito cientifico, uma tendéncia cada vez mais valorizada é o movimento
de acesso aberto, que visa dar transparéncia e abertura para os resultados cienti-
ficos alcancados no processo da pesquisa. Tal movimento almeja que os pesqui-
sadores demonstrem claramente os seus resultados de pesquisa, inclusive com a
disponibilizagao livre dos dados coletados e resultados alcangados.

De forma ainda mais ampliada, a ciéncia aberta é outro movimento fortemente
vinculado a disponibilizagdo dos dados de pesquisa que, quando analisado sob a
perspectiva da publica¢do, demonstra o potencial da disponibiliza¢do e do com-
partilhamento de dados de pesquisa. Com o apoio de repositorios de dados, perio-
dicos de dados e artigos de dados, tal movimento tem conduzido a uma transfor-
magdo no modo como as pesquisas sdo realizadas, com impacto nas diversas fases
do processo cientifico, inclusive as agéncias de fomento que passaram a exigir um
plano de gestdo de dados de pesquisa.

A partir das tendéncias apresentadas, identifica-se uma valorizagdo dos aspec-
tos que envolvem dados em diferentes areas. Desde dados governamentais até dados
de pesquisa, passou a ser essencial a realizagdo da gestdo dos dados. Nesse sentido,
¢ fundamental que todos os aspectos envolvendo a capacidade das maquinas locali-
zarem, acessarem e interoperarem os dados sejam compreendidos e bem definidos.

Adicionalmente, ha outros aspectos que devem ser observados em todo o pro-
cesso da pesquisa quando se trabalha com dados de pessoas e comunidades espe-
cificas, considerando o ciclo de vida dos dados. Essas comunidades e os dados de
pesquisas gerados que as envolvem necessitam ter um tratamento especial, que
assegure a soberania sobre os dados, de modo a potencializar os beneficios e miti-
gar os impactos, bem como possibilitar tratamento adequado para a disponibiliza-
¢do, acesso e (re)uso. Portanto, este capitulo de livro tem como objetivo discutir os
principios FAIR e CARE para gestdo de dados de pesquisas com seres humanos de
comunidades especificas.

2. Principios FAIR

Os principios FAIR (Findable/Localizével, Accessible/ Acessivel, Interoperable/
Interoperavel e Reusable/Reutilizavel) foram propostos em 2016, como um meio
de tratar os aspectos computacionais envolvidos na disponibilizagido dos dados em
diferentes contextos, dentre eles os dados de pesquisa. Tais principios foram de-
senvolvidos compreendendo um cendrio em que, na mesma intensidade que os
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dados passam a ser importantes para o processo cientifico e para toda a sociedade,
houve a dificuldade para que pessoas e aplicagdes computacionais fossem capazes
de localizar e utilizar os dados disponiveis. Assim, “[...] os Principios FAIR enfati-
zam especificamente o aprimoramento da capacidade das maquinas de encontrar
e usar os dados automaticamente, além de apoiar sua reutilizagdo por individuos”
(WILKINSON et al., 2016).

Na proposta inicial do FAIR, Wilkinson et al. (2016) apontam a importancia das
aplicagdes computacionais nos ambientes que armazenam os dados e destacam a
necessidade de essas aplicagdes serem capazes de terem informagdes sobre as bases
de dados, de forma interoperavel e com acesso facilitado. Dessa forma, as aplica-
¢Oes computacionais podem auxiliar as pessoas a localizarem e utilizarem os dados
disponiveis. Os autores relatam ainda que, em ambientes com um nimero muito
grande de bases de dados, as pessoas dependem de aplicagdes computacionais para
se relacionarem com tais dados.

Partindo dessa compreensio, e tendo como referéncia os principios FAIR, ba-
seados em Australian National Data Service (2020), Torino, Coneglian e Vidotti
(2020) apresentam os principios FAIR na Figura 1.

Figura 1: Principios FAIR
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Fonte: Torino, Coneglian e Vidotti (2020, p. 15).

A Figura 1 destaca caracteristicas vinculadas a cada um dos principios FAIR,
demonstrando elementos que devem ser considerados ao realizar a disponibiliza-
¢do ou a publicacdo de dados.
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De acordo com GOFAIR (2020), o principio Findable/Localizavel (F) pressupoe
que para que um dado seja utilizado e/ou reutilizado é necessario que seja locali-
zado, acionado, legivel e processavel por humanos e aplicagées computacionais.
Além disso, é necessario adotar identificadores persistentes para os dados, descre-
vé-los exaustivamente por meio de metadados enriquecidos e disponibiliza-los em
infraestrutura indexada. O principio Accessible/Acessivel (A) reflete a capacidade
de um conjunto de dados ser acessado e as especificagdes para fazé-lo, incluindo a
utilizagdo de protocolos de comunicacdo, autenticagio, niveis de acesso e a persis-
téncia dos metadados, ainda que os dados nio estejam mais disponiveis. O prin-
cipio Interoperable/Interoperavel (I) visa otimizar a comunicagdo entre diferentes
sistemas e a integracdo de diferentes conjuntos de dados. Para tanto, os dados e os
metadados precisam ser legiveis e adequados a padrdes e vocabuldrios reconhe-
cidos, potencializando a ligagdo com outros padrdes e incluir referéncias qualifi-
cadas. Por fim, o principio Reusable/Reutilizavel (R) visa otimizar o processo de
reutilizacdo dos dados. A reutilizacio trata de quao bem estdo descritos os dados e
os metadados, incluindo informacdes sobre os direitos de uso, a proveniéncia e o
contexto dos dados, de modo a permitir que os dados sejam combinados e reutili-
zados por outras instancias.

De acordo com FORCE21 (2020, tradug¢do nossa):

[...] por meio da defini¢do e amplo apoio de um conjunto minimo de
principios e praticas orientadores acordados pela comunidade, pro-
vedores de dados e consumidores de dados - tanto maquinas quanto
humanos - poderiam descobrir, acessar, interoperar e reutilizar sensa-
tamente, com a devida citagdo, as vastas quantidades de informacoes
geradas pela ciéncia contemporanea com uso intensivo de dados.

Destaca-se que os principios FAIR se aplicam ao tratamento dos dados, dos
metadados e das infraestruturas visando maximizar a localizacdo, o acesso, a inte-
roperabilidade e o reuso de dados.

3. Principios CARE

A infraestrutura tecnoldgica e a conectividade aumentam o valor dos dados,
com isso, é imprescindivel que haja principios norteadores para os processos de
coleta, armazenamento e disponibilizacdo. Nesse sentido e considerando a sobera-
nia dos dados indigenas - apresentada por Stone e Calderon (2019, tradugdo nossa)
como “[...] o direito dos povos indigenas e das nagdes de governar a coleta, proprie-
dade e aplicagdo de seus proprios dados [...]” -, sobre os quais apenas os povos in-
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digenas possuem primazia para tomada de decisoes, de acordo com seus interesses
e valores, o Global Indigenous Data Alliance estabeleceu em 2018, na International
Data Week and Research Data Alliance Plenary, os Principios CARE para a Gover-
nanga de Dados Indigenas.

CARE é um acréonimo em inglés para Collective Benefit, Authority to Control,
Responsibility, Ethics; cuja tradugdo para o portugués é Beneficio Coletivo, Autori-
dade para Controlar, Responsabilidade, Etica.

[...] os ‘Principios CARE para Governan¢a de Dados Indigenas’ foram
desenvolvidos pelo International Indigenous Data Sovereignty Interest
Group da Research Data Alliance (RpA). Eles visavam capacitar os povos
indigenas, mudando o foco da governanga de dados de consulta para re-
lagdes baseadas em valores que promovem a participagdo indigena equi-
tativa em processos de reutilizacao de dados, o que resultard em resul-
tados mais equitativos, bem como preservando relacionamentos cons-
truidos na confianga e respeito. (CARROLL et al., 2020b, tradugdo nossa).

Tal iniciativa alicerca-se, de acordo com Global Indigenous Data Alliance
(2019), na Declaragao das Nagdes Unidas sobre os Direitos dos Povos Indigenas
(NAGOES UNIDAS, 2008), que reconhece os direitos dos indigenas de autogovernan-
¢a e autoridade sobre o seu patrimoénio cultural. A “lingua, conhecimento, costu-
mes, tecnologias, recursos naturais e territdrios” sao considerados por eles como
dados indigenas, muitas vezes expressos de forma oral e tidos como essenciais para
o seu desenvolvimento e os seus direitos.

Dessa forma, tornou-se mister para os povos indigenas estabelecer principios
que possibilitem a tomada de decisdes acerca de seus dados de forma indiscri-
minada, tendo em vista que 0 movimento mundial em torno dos dados abertos,
quer sejam governamentais ou de pesquisa, ndo se compromete com os interesses
supracitados e que o intercimbio de dados favorecido pelo movimento e estrutu-
rado em principios como o FAIR ndo mencionam caracteristicas éticas, culturais e/
ou de contextos historicos. De acordo com Carroll ef al. (2020a), isso se faz diante
da tensdo da comunidade indigena entre proteger seus dados e interesses e apoiar
iniciativas como a abertura, o compartilhamento de dados e a aprendizagem de
maquina, objetivando que pesquisadores, gestores e usudrios de dados sejam “jus-
tos e cuidadosos”.

Portanto, os principios CARE buscam estabelecer governanga sobre os dados
orientada pelas pessoas. “Esses principios complementam os principios FAIR exis-
tentes, encorajando movimentos abertos e outros movimentos de dados para con-
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siderar as pessoas e o propdsito em sua defesa e atividades.” (GLOBAL INDIGENOUS
DATA ALLIANCE, 2019, tradu¢do nossa). Carroll et al. (2020a) enfatizam que os
principios CARE foram projetados para complementar os principios FAIR, visando
a inclusao dos povos indigenas para que possam ser implementados em conjunto;
além disso, destacam que a governanca de dados indigenas abrange a administra-
¢do e o controle sobre os dados, 0 que contém os processos de coleta, armazena-
mento, andlise, uso e reuso.

Os quatro principios CARE sdo estruturados em 12 subprincipios a eles associa-
dos, conforme a Figura 2.

Figura 2: Os Principios CARE para Governanca de Dados Indigenas
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Fonte: Carroll et al. (2020b, tradugéo nossa).

O primeiro principio, Collective Benefit/Beneficio Coletivo (C), estabelece que
“Os ecossistemas de dados devem ser projetados e funcionar de forma a permi-
tir que os povos indigenas se beneficiem dos dados” (GLOBAL INDIGENOUS DATA
ALLIANCE, 2019, tradugdo nossa). Para tanto, C1 - For inclusive development and
innovation/Para desenvolvimento inclusivo e inovagio - os governos e institui¢cdes
devem apoiar o (re)uso de dados pelos povos indigenas e comunidades, com vistas
a inovagdo, geracao de valor e desenvolvimento local; C2 - For improved governan-
ce and citizen engagement/Para melhorar a governanca e o envolvimento do cida-
dao - os dados possibilitam o envolvimento entre governos, institui¢oes e cidadaos,
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proporcionam transparéncia e auxiliam no planejamento, avaliagdo e tomada de
decisdes, além de oferecer informagdes de interesse dos povos indigenas; C3 - For
equitable outcomes/Para resultados equitativos - os dados indigenas estdo relacio-
nados aos seus valores e podem se estender a sociedade, de forma que todos os
dados gerados devem beneficiar os povos indigenas de forma justa.

O segundo principio Authority to Control/Autoridade para Controlar (A)
consiste em:

Os direitos e interesses dos povos indigenas nos dados indigenas de-
vem ser reconhecidos e sua autoridade para controlar esses dados deve
ser autorizada. A governanca de dados indigenas permite que os povos
indigenas e 6rgdos governamentais determinem como os povos indige-
nas, bem como terras indigenas, territorios, recursos, conhecimentos e
indicadores geograficos, sdo representados e identificados nos dados.
(GLOBAL INDIGENOUS DATA ALLIANCE, 2019, tradugdo nossa).

No A1 - Recognizing rights and interests/Reconhecimento de direitos e interes-
ses - os povos indigenas devem ter reconhecidos os direitos e interesses nos seus
dados e conhecimentos, o que se faz por meio do consentimento livre, prévio e ma-
nifesto na coleta, incluindo os usos, as politicas de dados e os protocolos utilizados
na coleta; A2 - Data for governance/Dados para governanga - os povos indigenas
devem exercer governanca sobre seus dados, que devem estar a eles disponiveis
e acessiveis; A3 - Governance of data/Governanga de dados - os povos indigenas
podem desenvolver protocolos de governanga e acesso aos seus dados, sobretudo
aqueles concernentes ao conhecimento indigena.

O terceiro principio, Responsability/Responsabilidade (R), estabelece que
“Aqueles que trabalham com dados indigenas tém a responsabilidade de comparti-
lhar como esses dados sdo usados para apoiar a autodeterminagio e beneficio cole-
tivo. A responsabilidade requer evidéncias significativas e abertamente disponiveis
desses esfor¢os e beneficios para os Povos Indigenas” (GLOBAL INDIGENOUS DATA
ALLIANCE, 2019, traduc¢do nossa). Nesse sentido, R1 - For positive relationships/Para
relacionamentos positivos - o uso dos dados indigenas é possivel quando pautado
em relacionamentos de respeito, reciprocidade e confianga, de forma que o pesqui-
sador seja o responsavel por assegurar que os dados coletados, suas interpretagdes
e uso garantam e respeitem a dignidade dos povos indigenas; Rz - For expanding
capability and capacity/Para expandir a competéncia e a capacidade - o uso de da-
dos indigenas requer responsabilidade reciproca, na competéncia em dados junto
aos povos indigenas e o desenvolvimento de infraestruturas digitais que possibi-
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litem a coleta, a gestdo, a segurancga e a governanca de dados; R3 - For indigenous
languages and worldviews/Para linguas e visdes de mundo indigenas - tais recursos
devem gerar dados baseados nas linguagens, experiéncias, valores, principios e vi-
soes de mundo dos povos indigenas.

Como quarto principio, Ethics/Etica (E), “Os direitos e o bem-estar dos povos
indigenas devem ser a principal preocupa¢do em todos os estagios do ciclo de vida
dos dados e em todo o ecossistema de dados.” (GLOBAL INDIGENOUS DATA ALLIAN-
CE, 2019, tradugdo nossa). Que consiste em: E1 - For minimizing harm and maxi-
mizing benefit/Para minimizar danos e maximizar beneficios - minimizar danos
que podem ser oriundos de estigmas ou déficits relacionados aos povos indigenas,
pautando a coleta, o tratamento e 0 uso em preceitos éticos, alinhados as estruturas
éticas indigenas e com os direitos estabelecidos por meio da Declaragdo das Nagoes
Unidas sobre os Direitos dos Povos Indigenas; E2 - For justice/Por justiga - utilizar
processos éticos de forma a tratar os desequilibrios de poder e recursos, bem como
a forma com que afetam os direitos indigenas e humanos; E3 - For future use/Para
uso futuro - a governancga de dados deve considerar o potencial uso futuro pautado
em bases éticas, valores e principios dos povos indigenas e, ainda, expressar nos
metadados a proveniéncia, o proposito, os direitos de uso, incluindo as limitagoes,
as obrigacdes no uso e o consentimento.

4. #SejaJUSTOeCUIDADOSO: discussoes e apontamentos

O Global Indigenous Data Alliance (GIDA)* expressa, por meio de “#BeFAIRan-
dCARE’, que os principios FAIR e CARE sdo complementares, ao considerar tecno-
logias, propésitos e pessoas nos movimentos de dados abertos. Assim, enquanto o
FAIR enfatiza, principalmente, os aspectos computacionais, dada a sua relevancia
para que as aplicagdes computacionais possam auxiliar os humanos diante do ex-
pressivo volume e complexidade dos dados; o CARE, enquanto principios para a
governanca de dados indigenas, enfatiza, sobretudo, as pessoas e o proposito, con-
siderando a relevancia dos dados para o avanco, a autodeterminagio e a soberania
dos povos indigenas.

No que tange ao CARE, embora tenha se constituido para a governanca de da-
dos indigenas, Carroll et al. (2020a) destacam que indigenas, nagdes, pessoas e
comunidades sdo atores nas sociedades globais contemporaneas. Portanto, os prin-
cipios CARE abordam aspectos relevantes para diferentes populacdes, como mino-
rias sociais, comunidades e coletivos, que desejam ou necessitam manter diferentes
niveis de tratamento e responsabilidade para o uso de seus dados. E, dentre esses

4 Disponivel em: https://www.gida-global.org/care.
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aspectos, os autores destacam: a privacidade, o uso, o reuso e a gestdo, que podem
se constituir em elementos para o estabelecimento de padrdes, politicas e agendas.

Ao se considerar a atividade de pesquisa cientifica, é evidente a convergéncia
de diferentes movimentos que determinam padroes, principios e préticas gerais
e de seus dominios, cujas peculiaridades devem ser atendidas. Stone e Calderon
(2019) reafirmam que “Os principios CARE certamente nos levam a considerar as
pessoas refletidas nos dados e como nossas a¢des com eles podem impacta-las”

A necessidade de gerir dados de pesquisa desde o planejamento por meio do
plano de gestao de dados de pesquisa, consiste em uma agao cada vez mais reque-
rida aos pesquisadores por instituicdes de ensino e pesquisa, agéncias de fomento,
repositorios e periodicos cientificos e de dados. E, embora possa parecer uma bu-
rocratizagdo do fazer cientifico, possibilita ao pesquisador e aos demais envolvidos
em um projeto de pesquisa planejar e registrar os processos e decisdes tomadas ao
longo da investigagdo de modo a documentar cada etapa, o que possibilita uma
gestdo otimizada, considerando o ciclo de vida da pesquisa e dos dados de pesquisa.

Na maioria dos casos, as institui¢des elencam um conjunto de ferramentas e
templates de apoio ao pesquisador na elaboragdo do plano de gestao de dados de
pesquisa, que sdo elementos importantes a gestao, a disponibilizacao e ao uso fu-
turo dos dados. Contudo, tais templates sao genéricos e abertos, quando poderiam
guiar o pesquisador no planejamento e execuc¢do das etapas da pesquisa ja basea-
dos em principios norteadores, dentre os quais destacamos o FAIR e 0 CARE. Dessa
forma, os elementos necessarios sio tratados durante o processo de pesquisa e as-
seguram que a abertura dos dados seja realizada de forma adequada.

Em todo o processo de gestdo de dados de pesquisa, desde o planejamento, a
coleta, a disponibilizacdo e o reuso, é imprescindivel atentar-se para a relevancia do
tratamento destes dados para que eles possam respeitar principios tecnoldgicos que
os tornem facilmente processaveis por aplicagdes computacionais, e, com isso, sejam
reutilizados em infraestruturas robustas e por humanos. Por outro lado, precisam
ser respeitados os principios humanos vinculados as pessoas, propdsitos e as con-
sequéncias que a coleta, armazenamento e disponibilizacio dos dados de comuni-
dades especificas podem trazer para o desenvolvimento das proprias comunidades.

Enfatizamos, a partir de Carroll et al. (2020a), que embora os principios CARE
tenham sido definidos para a governanca de dados indigenas, cujo contexto é reco-
nhecidamente relevante, é possivel expandi-los para outras comunidades especifi-
cas que igualmente podem necessitar deles para que tenham governancga e possam
se desenvolver a partir dos seus dados. Nesse sentido, destacamos outras minorias
sociais, como: quilombolas, comunidades ribeirinhas, de assentamentos sociais, de
periferias e LGBTQ+.
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Evoca-se aos pesquisadores, as instituigdes, as agéncias de fomento, aos gover-
nos e aos formuladores de politicas que o planejamento e a execugdo de pesquisas,
bem como a abertura dos seus resultados sejam adequadamente realizados, sobre-
tudo quando materializados em dados de pesquisa abertos. Além de pautar-se nos
diferentes principios estabelecidos e validados, dentre os quais destacamos o FAIR
€ 0 CARE.

Avancos no sentido de operacionalizar tais principios de forma computacional
sdo objeto de estudo, envolvendo os dominios, as comunidades e as instincias cor-
relacionadas. De acordo com Carroll et al. (2020b), o Research Data Alliance, por
meio do International Indigenous Data Sovereignty Interest Group e do FAIR Data
Maturity Model Work Group, ja iniciou as discussdes necessdrias a operacionali-
zagdo dos principios CARE em conjunto com os principios FAIR. Nessa perspecti-
va, destacam que um dos desafios consiste na necessidade de aplica¢io do CARE
em todas as etapas do ciclo de vida dos dados. Dessa forma, podem ser tratadas
adequadamente questdes relacionadas a otimizagdo de processos computacionais
para localizagdo, acesso e (re)uso dos dados, bem como a soberania e o tratamento
equitativo dos dados.

Contudo, para que isso ocorra, além do tratamento adequado dos dados de
pesquisa, é necessario que o pesquisador adote praticas cotidianas em todo o pro-
cesso de pesquisa e em todo o ciclo de vida dos dados. Essa postura fard com que
0s processos ocorram de forma justa e cuidadosa.

Para tanto, no contexto da pesquisa cientifica e dos dados de pesquisa, deve-se
adotar as praticas #SejaJUSTOeCUIDADOSO para ser:

a) justo: disponibilizar dados de forma aberta e consoante aos principios FAIR

que favorecam a localizagéo, o acesso, a interoperabilidade e o uso, com:

o utilizagdo adequada e exaustiva de metadados nos conjuntos de dados e
para a representacio;

o adog¢do de vocabuldrios padronizados;

« adocdo de identificadores persistentes;

o escolha de ambiente digital adequado para a disponibiliza¢ao e/ou publi-
cac¢io dos dados;

o uso de formatos, protocolos e padroes abertos;

o determinacio de licenga de uso;

» manutencio de periodos de embargo razoaveis;

« indicagdo adequada da proveniéncia dos dados;

o versionamento dos dados;

o preservacdo dos dados;
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« reconhecimento de créditos, quando utilizados dados de pesquisa cole-
tados por terceiros;
« utilizagdo dos dados de acordo com o estabelecido na licenca dos dados.

b) cuUIDADOSO: respeitar os principios CARE, considerando a hegemonia das
comunidades especificas, suas visdes de mundo, soberania e governanga
sobre os seus dados, com:

o foco no desenvolvimento inclusivo;

o estabelecimento de relagdes equitativas, de confianca, reciprocidade e
respeito;

o atendimento aos preceitos éticos e legais na coleta, tratamento, armaze-
namento e disponibiliza¢do dos dados;

« identificagdo dos dados;

o protecdo aos direitos, interesses, valores e cultura;

« participacio na governanga e controle sobre os seus dados;

o melhoraria na representagdo dos dados;

o capacitag¢do para uso dos dados.

Ser justo consiste em formalizar os dados e disponibiliza-los seguindo boas
praticas e principios, para que possam ser de fato reutilizados por humanos e apli-
cagdes computacionais. E ser cuidadoso inclui e expande o aspecto anterior ao
tratar adequadamente as pesquisas que envolvem seres humanos, sobretudo comu-
nidades especificas e minorias sociais. Assim, as praticas de #SejaJUSTOeCUIDA-
DOSO claramente devem estar presentes no fazer didrio daqueles que atuam, dire-
ta ou indiretamente, com processos relacionados a coleta, a analise, ao tratamento,
ao armazenamento e a disponibilizagdo de dados, sobretudo, quando envolvem
seres humanos.

5. Consideracoes finais

Os principios FAIR e CARE buscam construir praticas de dados confiaveis, jus-
tas e responsaveis, tanto nos processos de gestdo e de governanga, como nos resul-
tados e na qualidade dos conjuntos de dados que séo disponibilizados.

Vale destacar que os principios CARE estdo envolvidos em todo o ciclo de vida
dos dados, iniciando no plano de gestao de dados, perpassando os processos de co-
leta, representac¢io, armazenamento e eventual disponibiliza¢éo e reuso dos dados,
respeitando os beneficios coletivos, a autoridade para controlar, a responsabilidade
e a ética. Ja os principios FAIR, de modo andlogo, também estdo vinculados ao ciclo
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de vida, porém enfocam a infraestrutura tecnoldgica para que os dados possam ser
localizaveis, acessiveis, interoperaveis e reutilizaveis.

Dessa forma, recomenda-se a adequagdo dos planos de gestdo de dados aos
principios FAIR e CARE, e a adogdo pelos pesquisadores das praticas #SejaJUSTOe-
CUIDADOSO em todo o processo de pesquisa e no ciclo de vida de dados, espe-
cialmente em pesquisas relacionadas as pessoas de comunidades especificas para o
tratamento equitativo dos dados.

Neste capitulo, inicia-se a discussdo ao apontar caminhos que podem ser tri-
lhados no trabalho com dados de pesquisa que envolvam seres humanos. Tais dis-
cussdes podem ser aprofundadas, por exemplo, com base nas recomendac¢des da
Organizacao das Nagdes Unidas (ONU) para os direitos humanos, nos Objetivos
do Desenvolvimento Sustentdvel (0Ds) e nas legislagdes nacionais e internacionais
para a gestdo de dados pessoais.
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