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RESUMO:

Este estudo investiga a aplicagdo dos principios Collective Benefit, Authority to Control,
Responsibility and Ethics (CARE) aos dados de saude indigena coletados pela Secretaria
de Saude Indigena (SESAI) no Brasil. Inicialmente, € discutido o contexto das politicas de
saude indigena no pais, destacando a importancia da integragdo entre o Sistema Unico de
Saude (SUS) e a politica indigena para promover o acesso a saude para todos. A pesquisa
concentra-se na necessidade de alinhar os dados da SESAI com os principios CARE, visando
promover transparéncia e disponibilidade de dados para pesquisa cientifica. Utilizando uma
abordagem quantitativa com aspectos exploratorios, a metodologia incluiu uma analise
bibliografica e documental para compreender os principios CARE e propor estratégias de
adequacao dos dados da SESAI. Os resultados indicam um crescente interesse na tematica,
embora haja lacunas na disponibilidade de dados e no reconhecimento dos direitos dos
povos indigenas sobre seus dados. O estudo iniciou o tratamento dos dados, priorizando
os principios CARE, com a disponibilizagdo dos dados em uma ferramenta geolocalizada.
Conclui-se que os principios CARE devem orientar futuras coletas e tratamentos de dados,
apoiando a transparéncia e o acesso aos dados de saude indigena no contexto do governo
aberto.

Palavras-chave: principio CARE; pesquisa bibliografica; saude indigena; governo aberto.

INTRODUCAO

A Politica Nacional de Promocao da Saude (PNPS), implementada em 2006 e revisada
em 2014, tem como objetivo integrar o setor sanitario com politicas publicas, promovendo
saude individual e coletiva em todas as instancias do Sistema Unico de Saude (SUS). Por
sua vez, a Politica Nacional de Atengéo a Saude dos Povos Indigenas (PNASP), estabelecida
em 2002, visa garantir acesso integral a saude, respeitando a diversidade étnica e cultural.
O Subsistema de Atencgéo a Saude Indigena (SasiSUS) e a Secretaria de Saude Indigena
(SESAI), criados posteriormente, representam avancos significativos nesse sentido.

Entretanto, conforme evidenciado por Stark e Fontana (2023), apesar desses avangos,
a saude dos povos originarios ainda carecer de agdes diferenciadas, adequadas a sua cultura
e costumes, além de uma diminui¢gdo dos recursos empregados na prestacao de servigos
de saude. Barcellos e Saldanha (2023) exemplificam esses desafios com a crise sanitaria
dos Yanomamis, enfatizando a necessidade de geragédo e producédo de informagao para
acdes mais eficazes, podendo destacar que a auséncia ou disparidade de dados demonstra
a necessidade do estabelecimento de a¢des coordenadas entre o Ministério da Saude, o
Subsistema de Saude Indigena.

Sena et al. (2023) abordam a iniciativa do Governo Aberto (Open Government
Partnership — OGP), que ressalta a importancia dos dados governamentais como objeto
de pesquisa cientifica na ciéncia da informacdo. Esses dados podem ser categorizados
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em estudos sobre acesso a informagéo, dados abertos, gestdo, governo aberto e recursos
tecnoldgicos abertos. Nesse sentido, para que os dados de governo, no ambito desta pesquisa,
seja necessaria a adog¢ao de medidas para que os dados sobre saude dos povos originarios
estejam abertos e possam ser utilizados para pesquisa. Tanto que a Declaragcédo das Nagdes
Unidas sobre os Direitos dos Povos Indigenas aponta, entre outros temas, o direito a saude,
da mesma forma que entende-se a soberania desses povos aos seus dados.

Nesse contexto, Carroll et al. (2020) defende a utilizagado dos principios Collective
Benefit, Authority to Control, Responsibility and Ethics (CARE) para atuar com os dados dos
povos originarios sobre varios temas, incluindo a saude. Portanto, o presente estudo propde
a estudar a utilizagao desses principios aos dados coletados ou produzidos pela Secretaria
de Saude Indigena, de forma a promover o governo aberto, transparéncia ativa e oferta de
dados para pesquisa cientifica.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Conforme o objetivo do estudo, a abordagem utilizada é totalmente quantitativa,
com aspectos exploratorios, que, pelo ponto de vista de Gil (2022), propde-se a dar maior
familiaridade com o fendbmeno e possibilitar a utilizagado da pesquisa bibliografica e documental.
Dessa forma, o estudo tem duas etapas, primeiramente voltada ao entendimento sobre os
principios CARE e, posteriormente, a criacao de proposi¢des para a adequagao dos dados
da SESAI para o atendimento aos principios. Para tanto, a primeira etapa de pesquisa
bibliografica sera feita no Google Académico, por meio da ferramenta Harzing’s Publish or
Perish, salvando os resultados em planilha no formato CSV. O argumento de busca utilizado
foi “CARE principles for indigenous”, uma vez que “CARE principles” retorna também
documentos da area de saude, uma vez que a palavra care significa cuidado. A coleta de
dados limitou publicagdes com datas entre 2010 e 2023. O levantamento bibliografico foi
realizado em marco de 2024. A pesquisa documental foi realizada na internet, pois, como
defendem Meyer, Pfaffenberger e Baber (2000), portais e sites podem ser considerados
como colecdes de documentos disponibilizados na web.

RESULTADOS

A busca resultou em 37 documentos em portugués e 741 em outros idiomas, ja
descontando os duplicados. Na elaboracéo da planilha utilizada no estudo, observou-se a
falta de alguns metadados, um ponto previamente esperado. Por exemplo, 34 documentos
nao continham informagdes sobre o0 ano de publicagéo. Isso sugere que o tema é recente,
com a primeira publicagdo datando de 2013 e um aumento no interesse a partir de 2020,
conforme ilustrado no QUADRO 1.
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QuADRO 1 — Quantidade de documentos sobre a tematica CARE entre os anos de
2013-2023

Ano 2013 2017 2019 2020 2021 2022 2023
Qde. 1 2 4 43 126 189 342

Fonte: Elaborado pelos autores (2024)

Nos documentos em lingua portuguesa, todos de autores brasileiros, ainda sao
insuficientes para estabelecer um padrao significativo, servindo apenas para demonstrar
uma certa similaridade com as publicagdes internacionais em relacdo ao crescimento do
interesse. Embora o tema ainda seja recente, 0 embasamento teodrico esta consolidado. No
entanto, observa-se que ainda existem lacunas relacionadas as tecnologias e as diversas
legislagcbes nacionais e internacionais que garantam as instituicbes a disponibilizagdo de
dados, visto que os direitos dos povos originarios ainda ndo alcangaram um consenso.

De forma sumarizada, tém -se:

e Coletivo (C): estabelece que os ecossistemas de dados devem ser projetados e
funcionar de forma a permitir que os povos indigenas se beneficiem dos dados
(Research Data Alliance, 2019).

e Autoridade para Controlar (A): define que os direitos e interesses dos povos
indigenas em relagdo aos dados indigenas devem ser reconhecidos, e sua
autoridade para controlar esses dados deve ser fortalecida. A governanga de
dados indigenas permite que os povos indigenas e 6rgdos governamentais
decidam como representar e identificar os proprios povos indigenas, suas terras,
territérios, recursos, saberes e indicadores geograficos nos dados (Research
Data Alliance, 2019).

e Responsabilidade (R): determina que individuos que manuseiam dados
indigenas sao responsaveis por divulgar como esses dados contribuem para a
autodeterminacao e o beneficio coletivo. Esse principio exige que haja evidéncias
claras e acessiveis desses esforgos e vantagens para os povos indigenas
(Research Data Alliance, 2019).

e FEtica (E): estabelece que os direitos e o bem-estar dos povos indigenas devem
ser a prioridade em todos os estagios do ciclo de vida dos dados e em todo o
ecossistema de dados (Research Data Alliance, 2019).

Nesse contexto, a SESAI fornece uma vasta quantidade de dados sobre saude
indigena, embora grande parte ainda nao esteja facilmente acessivel para reutilizagao.
Como todos os 6rgéos governamentais, a SESAI disponibiliza dados na plataforma de dados
abertos do governo, seguindo as orientagbes governamentais, mas muitos desses dados
consistem em relatérios consolidados e algumas planilhas de casos unicos.

O estudo iniciou o tratamento dos dados com base nos Principios CARE, focando em
dados sobre Projetos de Edificagdes (31 ocorréncias), Projetos de Saneamento (39 ocorréncias)
e Projetos de Unidades Basicas de Saude Indigena (totalizando 1.581 ocorréncias). Com
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isso, procurou relaciona-los aos principios CARE, de forma a atender as demandas atuais,
voltadas a participagao dos povos indigenas na coleta, uso e reuso dos seus dados, como
os detentores legais.

Como primeira medida, esses dados foram disponibilizados em uma ferramenta
geolocalizada (Visao, 2024), chamada Visao, software livre e de cddigo livre desenvolvido pelo
Ibict, permitindo que qualquer usuario identifique onde as acdes estao sendo implementadas.
Assim, esses dados ficam disponiveis aos usuarios indigenas ou ndo para reuso, de forma
transparente, mas resguardando questdes de privacidade. Tal agéo se relaciona com o
principio da Responsabilidade (R), pois torna disponivel esses dados que antes estavam
em planilhas nos computadores dos servidores da secretaria.

Nesse sentido, para o upload dos dados para a plataforma Visao realizou-se um estudo
dos dados disponibilizados pela SESAI, com o objetivo de apresentar de forma mais clara a
quantidade de Projetos pelo Brasil. A planilha compartilhada pela SESAI continha dados de
gestao dos projetos desenvolvidos e monitorados pela secretaria. Para a primeira carga de
dados, foram selecionados metadados simples, em 3 tematicas: Projetos de infraestrutura
(Edificagdes); Saneamento e Unidades Basicas de Saude Indigena.

O projeto esta em fase inicial, sendo esta primeira acdo uma tentativa de alinhar
os conjuntos de dados da secretaria aos principios CARE. Dessa forma, tratar os dados e
apresenta-los na ferramenta € um primeiro passo para esse alinhamento, tendo em vista que
atendem, mesmo que inicialmente, aos principios Coletivo (C), permitindo que os gestores
de saude publica possam usar essas informacdes para direcionar recursos e esforcos para
as areas mais necessitadas, garantindo que a populagéo indigena tenha acesso adequado
aos servigos de saude primarios; e Responsabilidade (R), pois, permite que o governo
divulgue os dados sobre os povos indigenas aldeados, que estdo sendo atendidos pelos
projetos da secretaria.

CONSIDERAGOES FINAIS

Cabe ressaltar, no entanto, que os dados sobre saude indigena mantidos pela SESAI
nao abordam questdes sensiveis aos povos indigenas. Essas informagdes estratégicas sao de
grande interesse tanto para os gestores governamentais, povos indigenas e para a populag¢ao
que deseja conhecer as agdes governamentais na area da saude aos indigenas aldeados.
Sendo um estudo inicial, o conhecimento dos Principios CARE deve orientar futuras coletas e
tratamentos de dados, apoiando as formas de disseminagao e disponibilizacdo em sistemas
web, de forma a tornar os conjuntos de dados da SESAI alinhados aos preceitos CARE.
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