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Resumo

0 aumento significativo na coleta e geracdo de dados na area da satide tem forcado as instituicGes de
saude a investir no desenvolvimento de bases de dados consistentes e padronizadas, a fim de
proporcionar um acompanhamento continuo dos pacientes e uma gestdo eficiente do conhecimento. No
entanto, a distribuicdo da informag¢do em diferentes sistemas de informacido e as diferentes
terminologias na area da saide tém se apresentado como desafios para o uso efetivo dos sistemas de
informacgdo. Assim, foram desenvolvidas ontologias para facilitar o acesso e a recuperacao de dados,
permitindo uma melhor compreensao dos termos aplicados no contexto da saude. Este artigo apresenta
uma pesquisa em andamento que visa propor uma ontologia de dominio para a visualizagdo sistémica
do paciente oncopediatrico. Para a modelagem preliminar da ontologia, sera utilizada a Metodologia
101, podendo-se adicionar outros métodos a medida que a ontologia for adquirindo complexidade.
Serdo incluidos conhecimentos relacionados a tumores e acompanhamento clinico pediatrico. A
ferramenta open source Protégé serd usada para desenvolver a ontologia. Como resultado, espera-se
uma ontologia de dominio que represente o conhecimento relacionado ao dominio sobre pacientes
oncopediatricos, ajudando a entender como as ontologias de dominio podem auxiliar na representagdo
e manipulag¢ao de dados deste pacientes.

Abstract

The significant increase in data collection and generation in healthcare has forced healthcare
institutions to invest in the development of consistent and standardized databases in order to provide
continuous patient follow-up as well as efficient knowledge management. However, the distribution of
information in different information systems and the different terminologies in the health area have
presented themselves as challenges to the effective use of information systems. Thus, ontologies have
been developed to facilitate data access and retrieval, allowing better understanding of terms applied in
the health context. This paper presents research in progress that seeks to propose a domain ontology
for the systemic view of oncopediatric patients. For the preliminary modeling of the ontology,
Methodology 101 will be used, and other methods may be added as the ontology acquires complexity.
Knowledge related to tumors and pediatric clinical follow-up will be included. The open source tool
Protégé will be used to develop the ontology. As aresult, itis expected a domain ontology that represents
the knowledge related to the domain about oncopediatric patients, helping to understand how domain
ontologies can help in the representation and manipulation of data about oncopediatric patients.
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1. Introducao

Embora considerada uma enfermidade rara quando comparada aos tumores em adultos, o cancer
infantojuvenil é a primeira causa de morte por doenca em criancas e adolescentes no Brasil [1].
Todavia, com o avango do tratamento, estima-se que 80% das criancas e adolescentes acometidos
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da doenca possam ser curados, se diagnosticados precocemente e tratados em centros
especializados [1]. Portanto, promover o cuidado abrangente e continuado é uma tarefa complexa
e requer a cooperacdo da equipe multidisciplinar envolvida nos cuidados dos pacientes
oncolégicos, bem como resulta em uma consideravel ampliacdo da quantidade de registros
clinicos gerados e, caso estes registros estejam dispersos em distintas plataformas e localidades
geograficas, a auséncia de interoperabilidade pode criar obstaculos para a atuacio dos
profissionais de salde, padroniza¢do de informacgdes, integracdo de dados e acompanhamento
clinico [2], bem como pode afetar a qualidade da informacdo e a capacidade de tomada de decisao
baseada em evidéncia.

Assim, é fundamental que os sistemas de informacdo em saude atuem de forma integrada
provendo informagdes que possibilitem o adequado apoio a tomada de decisdo clinica em todos
os niveis de atenc¢do, propiciando a visualizagdo sistémica do paciente e maior qualidade de
acesso a dados relevantes. Entretanto, grande parte dos sistemas terminolgicos e classificatérios
nao foi criada para fins de automacao [3] [4] e, considerando essa lacuna, foi proposto que as
ontologias podem ser uma solucdo para as problematicas evidenciadas [2]. Ademais,
considerando a complexidade do tratamento oncolégico e a grande heterogeneidade da
populacdo de pacientes curados, é crucial desenvolver estratégias de acompanhamento e
intervencdo para mitigar os efeitos tardios.

Nesse contexto, a proposicdo de um modelo ontolégico que contemple uma visualizacao
sistémica do paciente oncopediatrico é de grande valia para a representacdo do conhecimento do
dominio, viabilizando a utilizacdo em sistemas de informacao. No Brasil, a Portarian? 2.073/2011
do Ministério da Satude, em consonancia com o exposto, aborda a utilizacdo de ontologias,
terminologias e classificacdes comuns para a defini¢do e representagao de conceitos relacionadas
a saude de maneira consistente [5].

Portanto, através deste estudo, objetiva-se propor uma ontologia de dominio para o
acompanhamento e a visualizacdo sistémica de pacientes oncopediatricos, sendo a finalidade
deste artigo descrever a pesquisa em desenvolvimento para o alcance desta proposicdo
ontoldgica. O artigo encontra-se organizado em cinco sec¢des, sendo apresentado na Sec¢do 2 o
referencial tedrico. A Secdo 3 descreve os trabalhos relacionados no contexto oncolégico. Na
Secdo 4 o método de pesquisa é descrito e, por fim, a Se¢do 5 dispde sobre as consideracgdes finais.

2. Referencial tedrico

2.1.0ntologia e Interoperabilidade de Informacao em Saude

O desenvolvimento de ontologias é interdisciplinar, sendo as ontologias de dominio
responsaveis por definir e caracterizar o escopo no qual tarefas irdo ocorrer, de forma a
diferenciar-se das ontologias de tarefa, que estdo relacionadas a representacdo de processos e
atividades para resolver certos problemas [6]. Por sua capacidade de especificar a semantica de
termos em diferentes dominios e assinalar os relacionamentos semanticos entre conceitos, as
ontologias tém sido amplamente aplicadas na area da saude, principalmente em raziao do
aumento dos bancos de dados biomédicos e da necessidade de recuperacio de dados de forma
mais sofisticada [6-10]. Consequentemente, coloca-se que o alcance dos requisitos de
interoperabilidade semantica ndo pode ser concluido quando o desenvolvimento das abordagens
secundariza o papel das ontologias como modelos conceituais de referéncia [11].

Deste ponto, parte sua importancia para a interoperabilidade de informacio em saude, que é
definida como a habilidade que sistemas possuem em trocar informacgdes e utiliza-las [12],
podendo assumir um carater de troca sintatica ou semantica, sendo que, neste dltimo contexto, a
concordancia semantica dos dados permite um 4&gil e automdtico processamento por
computadores [13]. De forma geral, ontologia e interoperabilidade se complementam, sendo a
ontologia um guia para o estabelecimento das normas que orientam a forma como dois ou mais
termos irdo se relacionar, agindo como um controle terminolégico que define a linguagem ou
conjunto de termos que sera utilizado para a realiza¢do de consultas [6].
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Sendo assim, é interessante enriquecer as terminologias, tornando-as compreensiveis para o
ser humano e processaveis para os computadores [14] de forma a facilitar o acesso, a recuperacio
e o processamento de dados e a compreensdo de termos e seus usos. Entretanto, ha muito a ser
explorado com relacdo ao enriquecimento das terminologias em satide e aos modelos mais
apropriados para a construcdo de ontologias sem que haja ambiguidade na pratica [14] [15]. A
titulo de exemplo, o conceito de "tumor" pode se relacionar a uma massa fisica (tecido), bem como
fazer alusdo ao processo maligno pelo qual o enfermo passa e, nesse cendrio, as entidades sdo
diferentes, visto que se tem a entidade material do tumor - massa com tamanho e peso -, e a
entidade doenca maligna - com duracdo em tempo [14]. Portanto, atentar-se as ambiguidades
também é fundamental para a construcdo de ontologias capazes de lidar com a interoperabilidade
semantica.

2.2.0ncologia pediatrica e ontologia

Oncologia clinica é a especialidade que se ocupa do estudo, planejamento e prescricio do
tratamento e acompanhamento do paciente com cancer [16], sendo a oncologia pediatrica
voltada aos pacientes de 0 a 19 anos. J& o termo cancer abrange diferentes tipos de doencas
malignas que tém em comum o crescimento desordenado de células e caracteriza uma doenca
cronica nio transmissivel de alto impacto na satde publica [17]. Vale ressaltar que os tumores
que afetam a populacdo infantojuvenil diferem dos adultos, sobretudo no que concerne aos tipos
de cancer, como eles se espalham e a forma como sao tratados [18]. Além disso, os tumores
infantis tendem a ser mais agressivos e, consequentemente, seus tratamentos sdo mais severos,
ocasionando uma maior suscetibilidade a efeitos tardios [18].

Nesse sentido, a Lei n? 14.308/22 instituiu a Politica Nacional de Aten¢do a Oncologia
Pediatrica, na qual é salientada a necessidade de padronizar critérios, como os de estadiamento
e extensdo da doenga, para que seja possivel comparar a performance entre os diferentes centros
nacionais [19]. Ao abordar a necessidade de se ter parametros de comparacdo de performance, a
Politica reforca a caréncia de avaliagdes que interpretem e classifiquem os resultados obtidos
pelos centros, enfatizando que “a adocdo de terminologias clinicas e a interoperabilidade sao
questdes centrais de pesquisa em todo o mundo” [2] e que “um desafio na area da sadde é a
recuperacdo da informacgao devido ao volume de dados disponiveis e a diversidade de fontes de
informacao existentes” [20].

Assim, compartilhar dados de forma eletronica requer padronizacdo terminoldgica e as
ontologias tém sido desenvolvidas justamente para sanar a lacuna existente no
compartilhamento e reutilizacdo de informacgdes. Entende-se, portanto, que a contribui¢do deste
estudo para a oncologia pediatrica estd altamente relacionada a interoperabilidade de dados a
partir de uma base comum conceitual.

3. Trabalhos relacionados

Ontologias tém sido desenvolvidas para o dmbito da saude, entretanto, no que se refere ao
dominio da oncologia pediatrica, as producdes sdo mais escassas. Os trabalhos propostos por
Saliba et al. apresentam um foco no aprimoramento da curadoria e representacdo do cancer
pediatrico via mineracdo de dados guiada por especialistas, classificacdes padronizadas e
refinamento de ontologia [21] [22]. Nos estudos, é salientada a sub-representacio de genes e
variantes associados a tumores infantis em bancos de dados e bases de conhecimento e, como
resultado, tem-se o Pediatric Cancer Curation Advancement Subcommittee, um subcomité que
conta com a participacdo do Clinical Interpretations of Variants in Cancer knowledgebase
(CIViC)?, Disease Ontology3 e outros grupos, por meio do qual definiu-se um procedimento
operacional padrao de curadoria para harmonizar e rastrear evidéncias pediatricas [21] [22].

2 Clinical Interpretations of Variants in Cancer knowledgebase: https://civicdb.org/welcome
3 Disease Ontology: https://disease-ontology.org/
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Outro estudo se refere a uma ontologia de acompanhamento de crianc¢as diagnosticadas com
cancer, buscando a criacdo de um modelo conceitual e de banco de dados para o planejamento de
tratamento do cancer infantil [23]. Foi construido um modelo genérico, posteriormente adaptado
para a Leucemia Linfoblastica Aguda, com base no protocolo de tratamento da Sociedade Nérdica
de Hematologia e Oncologia Pediatrica. Este estudo dinamarqués utilizou a metodologia
Methontology, a ferramenta Protégé e a linguagem OWL para a proposi¢cdo ontolégica.

Também foram encontrados estudos da Roménia que versam sobre prescri¢des pediatricas
com ontologias e sugestdes de tratamento [24] [25]. Nos estudos, tem-se a proposi¢cdo de modelos
ontoldgicos para apoiar e melhorar o processo de prescricdo eletrénica de medicamentos. A
equipe utilizou a ferramenta Protégé e a fundamentacdo conceitual surgiu de uma base de dados
com tratamentos bem-sucedidos que era alimentada pela equipe médica.

Recentemente foi modelada uma ontologia no Protégé para validar dados de registo do cancer
infantil com intuito de evitar a multiplicacio de ontologias cuja integracdo ndo poderia ser
facilmente estabelecida [26]. Como resultado, obteve-se uma ontologia de base para o
desenvolvimento de uma interface de programa simples para a valida¢do sistematica de registros
de cancer, sendo capaz de tratar com éxito as verificagdes intervariaveis utilizando construcoes
axiomaticas da Web Ontology Language [26].

4. Métodos

Visando a modelagem da ontologia, sera necessario mapear variaveis e entradas de fichas
clinicas; desenvolver um dicionario para garantir a padronizacdo das informacdes com base em
parametros internacionais; desenhar o fluxo, objetivos e hipéteses de um banco de dados para
estudos de acompanhamento de pacientes oncopediatricos; e especificar relagées terminolégicas
e conceituais entre dominios oncopediatricos.

Para a aquisicdo do conhecimento responsavel pelas especificacdes da ontologia, serdo
realizadas consultas com especialistas do dominio da oncopediatria, bem como a fontes
consolidadas da literatura. As ontologias candidatas ao reuso serdo consultadas em repositorios
digitais de dominio publico.

4.1.Mapeamento dos dados para a ontologia

Para capturar as particularidades do dominio, informacoes clinicas e epidemioldgicas serao
extraidas de fichas clinicas de coleta de dados de um estudo epidemiolégico, ja aprovado em
Comité de Etica em Pesquisa, de uma instituigio de referéncia em oncologia pediatrica. Estas
fichas apresentam as varidveis de maior relevincia para os estudos clinicos em oncologia
pediatrica, sendo estas variaveis incluidas a partir de consultas na literatura, em prontuarios
médicos de outras instituicoes de salide e a profissionais experientes na area. Ressalta-se que
serdo consultadas apenas as variaveis e suas possibilidades de entrada, ndo havendo consulta a
banco de dados privados.

Para evitar uma abrangéncia limitada da ontologia, além de enriquecé-la semanticamente para
alcangar a interoperabilidade e o potencial alinhamento desejado com outras ontologias, serdao
realizadas consultas adicionais para o mapeamento do conhecimento especializado da area.
Doutores em oncologia pediatrica e que compdem a equipe de pesquisa deste trabalho irao triar
informacdes de relevdncia para a visualizacdo sistémica do paciente com cancer e sua
representacdo na ontologia, além de serem utilizados guias e manuais e protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas* publicados pelo Ministério da Satide do Brasil e 6érgaos correlatos com a
finalidade de capturar o dominio de forma mais abrangente. Outros documentos internacionais
de interesse para o mapeamento do conhecimento também poderao ser consultados.

A construcio da ontologia de dominio compreende os temas relacionados ao
acompanhamento dos pacientes oncopedidtricos, com destaque a temadtica de tumores

4 Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas publicados pelo Ministério da Satide do Brasil:
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/protocolos-clinicos-e-diretrizes-terapeuticas-pcdt
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pediatricos, aos dados epidemioldgicos, clinicos e sociais e as informagdes de tratamento e
desfecho, incluindo-se os efeitos tardios. Ademais, abrangera termos existentes em outras
ontologias, tais como os epidemiolégicos, classificacdo internacional de doencas, exames de
imagem e laboratoriais, distirbios e novos diagndsticos, hospitaliza¢des, intervengdes cirurgicas
e demais tratamentos. A Tabela 1 exemplifica algumas variaveis que serao consideradas, tendo
por base as fichas clinicas que servirdo de base para o mapeamento do conhecimento.

Tabela 1
Exemplo de variaveis e entradas das fichas clinicas
Ficha Variavel Legenda Entradas
d_cadastrais sexo Sexo 0,Feminino|1,Masculino
d_cadastrais  etnia Etnia 1,Branca|2,Negra|3,Parda|4,Amarela
|5,Indigena|999,N3o sabe
d_pronturio  primeiro_cancer Cancer 1,LLA (outras) |2,LMA|3,Leucemia
diagnosticado Bifenotipica|[...]|20,LLAT|21,LMC
d_pronturio  estadio_cancer Estadiamento 1,Baixo Risco|2,Risco intermediario]|
3,Alto risco|4, Metastatico|5,1|6,ll
| 7,1118,IV|9,0utro|999,N3o se aplica
d_pronturio  tratamento Tratamento 1,Quimioterapia|2,Cirurgia|

3,Radioterapia|4,TCTH|5,0utro

4.2.Modelagem da ontologia

Apds analisar metodologias aplicadas para a modelagem de ontologias, bem como suas
caracteristicas, optou-se pela construcdo da ontologia via Metodologia Ontology Development
101, também referida como Metodologia 101, desenvolvida pela Universidade de Stanford [27].
E uma metodologia simples, rapida e direta, amplamente empregada na construcio de ontologias,
principalmente porque seus passos ndo precisam ser rigidamente lineares [27] [28]. Sua
facilidade de aplicacdo a torna acessivel para este estudo, sobretudo em razio da flexibilidade
proporcionada pela metodologia por seu carater menos estruturado, o que facilita o seu uso
dentro do escopo pretendido. Por ser um projeto preliminar, a Metodologia 101 também pode
fornecer uma base solida para o posterior aprimoramento da ontologia pretendida, pois oferece
uma visdo geral do dominio, auxiliando na identificacdo dos principais conceitos e relagoes.

Essa abordagem é composta por passos que incluem: (1) determinar o dominio e escopo da
ontologia; (2) considerar o reuso de ontologias; (3) enumerar os termos relevantes; (4) definir as
classes e sua hierarquia; (5) definir as propriedades das classes; (6) definir as restricées; e (7)
criar as instancias [27] [28]. Salienta-se que as respostas de cada etapa podem sofrer alteracdes
durante o desenvolvimento da ontologia, devido a constante produc¢do e manipulacdo dos dados
em saude. Assim, as questdes as quais a ontologia devera responder também sio passiveis de
alteracoes.

Em razdo da ontologia proposta neste estudo estar em fase piloto, somente ap6s um maior
desenvolvimento sera possivel reunir evidéncias suficientes para indicar se a Metodologia 101
contemplara todas as demandas deste estudo. Caso o dominio se torne mais complexo que o
esperado, pode ser necessario recorrer a métodos mais avancados. Neste cendrio, poderao ser
utilizadas metodologias como a Methontology, uma vez que ela também retrata dominios e tem
como atividades principais a especificacdo de requisitos, conceitualizacio do dominio do
conhecimento, formalizacdo do modelo conceitual em uma linguagem formal, implementacdo do
modelo formal e manuten¢do de ontologias implementadas, além de possuir atividades de
suporte para a construcao ontolégica [29].

Ja a estruturacdo da ontologia se dara por meio da ferramenta open source Protégés,
desenvolvida pelo Departamento de Informatica Médica da Universidade de Stanford [30].

5 Ferramenta utilizada para a construcdo de ontologias: https://protege.stanford.edu/
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Atualmente, o Protégé funciona como um editor e framework de ontologias gratuito e de cédigo
aberto para a construgdo de sistemas inteligentes, sendo uma das ferramentas mais empregadas
na estruturacdo de ontologias sob os mais variados dominios, além de ser capaz de gerar
ontologias em diversos formatos [30].

Através da Figura 1 é possivel observar a interface online do Protégé e um exemplo basico de
hierarquia de ontologia construida através dos dados preliminarmente mapeados. O tratamento
do cancer pediatrico, para este exemplo, obteve duas divisdes: padrao e paliativo. Dentro do
tratamento padrao, apresentam-se as possibilidades de realizacdo de quimioterapia, cirurgia,
radioterapia e transplante de células-tronco hematopoiéticas (TCTH).

o o a w225 < L3

- &

Figura 1: Exemplo de hierarquia de ontologia desenvolvida via Interface online do Protégé
Fonte: elaborado pelo autor, 2023

Por fim, refor¢a-se que, independentemente da metodologia ontoldgica a ser utilizada, é de
praxe que haja um ciclo de vida estipulado para a ontologia, de forma a contemplar: estagios e
atividades bem definidos para o desenvolvimento da ontologia; tarefas de aquisicio do
conhecimento, modelando sua extracdo; respeito aos aspectos informais do conhecimento, para
posterior formalizagdo na ontologia; e reuso e compartilhamento de ontologias e dados.

5. Consideracgdes finais

No que concerne ao dominio da satide, a modelagem de ontologias podera beneficiar a assisténcia
clinica, o desenvolvimento de pesquisas cientificas e o ensino em saude, entretanto, propostas de
ontologias para o dominio da oncologia pediatrica sdo um tema incipiente, sobretudo quando o
dominio se refere a representacao do paciente oncolégico em sua totalidade. O presente trabalho
estd em fase inicial e este artigo apresentou a proposta de uma modelagem de ontologia
preliminar que, por sua vez, propde-se a preencher a lacuna evidenciada.

Tendo ja definido o escopo da ontologia, os préximos passos incluem a revisdo das ontologias
para reuso, a enumeracdo de termos, classes e hierarquias relevantes e a escolha da linguagem
de representac¢do. Ademais, espera-se avangar no estudo de outros métodos para a modelagem
de ontologia, de forma a comparar e selecionar o método mais adequado de acordo com a
complexidade que os conceitos irdo adquirir neste estudo.

Espera-se, por fim, que a ontologia possa contribuir significativamente para a organizacao,
mapeamento, entendimento e interoperabilidade de dados em oncologia pediatrica, sobretudo
ao considerar que o acompanhamento de longo prazo contribui para a melhora da saude e da
qualidade de vida dos pacientes que sobreviveram ao cancer infantojuvenil.
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