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RESUMO

Introducdo: O aumento na producdo de dados na area da satde gerou a necessidade de que
instituicbes de salde desenvolvessem bancos de dados coerentes, padronizados e
automatizados, capazes de garantir o acompanhamento continuo dos pacientes e promover
uma gestdo do conhecimento eficaz. No entanto, a dispersédo das informacdes e a variedade de
terminologias em saude representam desafios significativos para a estruturacdo e gestdo do
conhecimento, além de demandarem métodos mais sofisticados para a recuperacao dos dados,
sobretudo considerando cenario de doencas cronicas ndo transmissiveis de alto impacto na
salde publica, com o cancer. Nesse sentido, ontologias tém sido criadas para facilitar o
acesso, a recuperagdo e 0 processamento das informagfes, assim como para promover a
compreensdo dos termos e seus usos, tanto na assisténcia quanto nas pesquisas cientificas e no
ensino em salde. Objetivo: propor uma ontologia de dominio para pacientes pediatricos com
tumores do Sistema Nervoso Central visando sua visualizacdo sistémica no cenario de saude
brasileiro. Métodos: o desenvolvimento da ontologia abrange conhecimentos sobre tumores
pediatricos e pacientes oncoldgicos, sendo realizado seguindo a Metodologia NeOn para a
modelagem de ontologias e a ferramenta open-source Protégé para a criacdo do modelo
ontolodgico. A aquisicdo de conhecimento envolveu literatura especializada, fichas clinicas e
consulta a profissionais com renomada expertise na area. Resultados: A construgdo deste
modelo ontoldgico permitiu a estruturacdo de relagdes terminologicas relacionadas aos
pacientes oncopediatricos e aos tumores de SNC, apoiando a ideia de que é possivel integrar
informac0es clinicas e sociais para visualizar o paciente de forma holistica, enxergando-o
como crianca e adolescente. Conclusdo: embora o desenvolvimento de ontologias esteja em
ascensao, a falta de uma discussao robusta sobre o tema gera lacunas que abrem espaco para a
criacdo de novas ontologias. O modelo desenvolvido é abrangente, mas ainda precisa ter o seu
uso validado.



ABSTRACT

Introduction: the increase in data production in the healthcare field has led to the need
for healthcare institutions to develop coherent, standardized, and automated databases
capable of ensuring continuous patient monitoring and promoting effective knowledge
management. However, the dispersion of information and the variety of health
terminologies represent significant challenges for the structuring and management of
knowledge, requiring more sophisticated methods for data retrieval, particularly in the
context of high-impact non-communicable chronic diseases such as cancer. In this
regard, ontologies have been created to facilitate access, retrieval, and processing of
information, as well as to promote understanding of terms and their usage in both
clinical practice and scientific research, as well as in health education. Objective: to
propose a domain ontology for pediatric patients with Central Nervous System tumors,
aiming for its systemic visualization in the Brazilian healthcare setting. Methods: the
development of the ontology encompasses knowledge about pediatric tumors and
oncology patients, following the NeOn Methodology for ontology modeling and the
open-source tool Protégé for the creation of the ontological model. Knowledge
acquisition involved specialized literature, clinical records and consultation with
professionals with renowned expertise in the field. Results: the construction of this
ontological model allowed for the structuring of terminological relationships related to
pediatric oncology patients and CNS tumors, supporting the idea that it is possible to
integrate clinical and social information to view the patient holistically, seeing them as
both a child and an adolescent. Conclusion: although the development of ontologies is
on the rise, the lack of robust discussion on the topic creates gaps that open space for
the creation of new ontologies. The developed model is comprehensive, but it still needs

to have its use validated.
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1. INTRODUCAO

A Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais (LGPD), publicada em 2018, institui
como dado pessoal sensivel aquele relativo “...a satide ou a vida sexual, dado genético
ou biométrico, quando vinculado a uma pessoa natural” (Brasil, 2018). Neste sentido,
ressalta-se a necessidade de existirem estratégias de protecdo e confidencialidade dos
dados em saude. Entretanto, a busca pela protecao destes dados ndo pode se manifestar
de forma a confundir o registro de pacientes e 0 acesso aos seus dados.

Diante desta problematica, experienciam-se diversas tentativas de organizar os
bancos de dados com seguranca, uma vez que é sabido que um banco de dados coerente,
padronizado e automatizado é capaz de prover indmeros beneficios para o
acompanhamento continuado dos pacientes, bem como favorece a gestdo do
conhecimento eficiente e legalmente referenciada. Assim sendo, os servigos de saude
fazem uso de sistemas terminoldgicos e classificatorios para garantir a padronizacdo dos
dados de seus pacientes e utilizam diversas ferramentas de prontuarios eletrénicos, que
permitem a entrada das mais diversas variaveis clinicas.

Todavia, para Andrade (2013), grande parte dos sistemas terminologicos e
classificatdrios ndo foi criada para fins de automacéo e, considerando que 0s registros
clinicos séo dispersos, seja geograficamente, ou em distintas plataformas, o cenario
gerado traz empecilhos para a atuacdo dos profissionais de salde, dificultando a
padronizacdo de informacdo e integracdo de dados, bem como o acompanhamento
clinico (Teixeira; Almeida, 2019). Como resultado, tem-se a queda da qualidade da
informacdo e a reducédo da capacidade da tomada de decisdo baseada em evidéncias.

Logo, considerando as problematicas apontadas, Gomez-Pérez et al. (2004 apud
Teixeira; Almeida, 2019) propuseram gue as ontologias podem ser uma solucao para as
dificuldades terminoldgicas e classificatorias, visto que possuem um papel fundamental
para conceitualizar dominios, de forma a prover aos computadores a habilidade de ligar
semanticamente informacdes, permitindo a realizacdo de inferéncias logicas e a
descoberta de informacdes dentro dos dados ja registrados. Por consequéncia, as
ontologias seriam capazes de auxiliar na producdo de conhecimento declarativo novo e
com potencial reutilizacao.

Assim, em consonancia aos estudos internacionais, em 2011 foi publicada a

Portaria n°® 2.073/Ministério da Saude, que regulamenta o uso de padrGes de
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interoperabilidade e informacdo em saude para sistemas de informacdo em salde no
ambito do Sistema Unico de Saude (Brasil, 2011). A Portaria tem, portanto, dentre seus
objetivos a finalidade de “definir a representagdo de conceitos a partir da utilizacdo de
ontologias, terminologias e classificacbes em saude comuns [...], de forma a tornar
célere o acesso a informacdes relevantes, fidedignas e oportunas sobre o usuario dos
servicos de saude” (Brasil, 2011).

Deste modo, diante de um cenario de dados em salde, que emana a necessidade
de racionalizacdo, interoperabilidade tecnolégica dos servicos, inovacdo e
fortalecimento do sistema de informacao e informéatica em saude, além da contribuicao
para a organizacdo de uma rede de servicos regionalizada e hierarquizada para a gestdo
do SUS, uma ontologia de dominio pode ser uma ferramenta essencial para a
visualizagdo sistémica de pacientes, sejam eles pediatricos com tumores do Sistema
Nervoso Central ou ndo, pois proporciona uma representacdo estruturada do
conhecimento clinico relevante.

Ao organizar e categorizar informagdes sobre os diferentes tipos de tumores,
seus estagios, tratamentos e impactos clinicos, a ontologia permite a integracdo de dados
clinicos heterogéneos, facilitando a criacdo de representagdes visuais interativas e
dindmicas, que possibilitam aos profissionais de salde uma visdo abrangente e
personalizada do caso de cada paciente. Além disso, ao padronizar a terminologia e as
relacdes entre os conceitos, a ontologia pode aprimorar a comunicagdo entre equipes
multidisciplinares, otimizar o processo de tomada de decisdo e apoiar a evolugdo do
diagnostico e tratamento, com foco nas particularidades do paciente pediatrico.
Portanto, a questdo de pesquisa que norteia esta dissertacdo €: De quais formas uma
ontologia de dominio é capaz de auxiliar na visualizacdo sisttémica de pacientes
pediatricos com tumores do Sistema Nervoso Central?

Esta dissertacdo estd, portanto, estruturada em 9 secfes. A Secdo 1 apresenta a
Introducdo e a Justificativa do estudo. A Secdo 2 aborda o Referencial Tedrico e a Secao
3 se ocupa dos Objetivos. Na Secdo 4 sdo apresentadas as Consideragdes Eticas e nas
SecOes 5 e 6 sdo apresentadas, brevemente, revisdo de escopo e a proposta de
ontologia, que serdo abordadas nos Artigos 1 e 2. As secOes seguintes abordardo 0s

produtos gerados, a visdo geral, as consideracdes finais e as referéncias.

1.1 Justificativa
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No Brasil, saude é direito de todos e dever do Estado (BRASIL, 1988).
Entretanto, mesmo diante de inimeros esfor¢os nacionais, regionais, municipais e locais
para a mitigacdo de doencas e agravos em saude, 0 cancer é a primeira causa de morte
por doencga em criancas e adolescentes no pais (INCA, 2022). No que se refere as causas
de cancer pediatrico, elas ainda sdo desconhecidas, todavia, aproximadamente 10% dos
casos se deve a anormalidades genéticas ou hereditarias (INCA, 2022).

Neste cendrio, estudar a oncologia pedidtrica no Brasil é um desafio. As
dificuldades perpassam o0s baixos investimentos em pesquisas na area, quando
comparado aos investimentos em estudos de oncologia adulta, mas também esbarram no
fato do cancer pediatrico ser uma doenca de baixa incidéncia, o que dificulta o alcance
de coortes significativas. Portanto, € exigido um olhar atento a este publico, ndo apenas
do ponto de vista clinico, mas social.

A partir desta problematica, o Instituto do Cancer Infantil (ICI), institui¢do
filantropica de carater ndo governamental que se propde a ser referéncia em assisténcia,
pesquisa cientifica e ensino em oncologia pediatrica, desenvolveu um estudo
epidemioldgico de acompanhamento clinico e social de seus pacientes, inclusive na fase
adulta, com a finalidade de gerar avaliagdes e caracteriza¢Bes dos aspectos psicoldgicos,
sociais e econdmicos desta coorte e avaliar as implicacdes a longo prazo do tratamento
oncologico.

Foi, portanto, dentro do ICI que esta dissertacdo iniciou. Enquanto colaboradora
da Instituicdo, vivencio junto aos pacientes e seus familiares as batalhas tracadas para
alcancar a cura do cancer, mas também enxergo as necessidades de uma gestdo em
salde qualificada e respaldada numa base de dados fidedigna, completa e de facil
interpretagdo. Assim, a presente dissertacdo encontra como justificativa a necessidade
de visualizar o paciente oncopediatrico em sua totalidade, uma vez que a caracterizagao
abrangente dos aspectos psicossociais, da morbidade e das condi¢des cronicas de saude
associadas ao dominio do cancer infantojuvenil sdo necessarias para abordar
intervencdes clinicas e de politicas de salde nessa populacdo e, considerando o cenario
de organizacdo do conhecimento, cabe as ontologias propiciar a padronizacdo da
informac&o para fins de gestao, assisténcia e ensino em saude.

Assim sendo, vislumbra-se que este trabalho possa contribuir para a organizagéo
de dados em oncologia pediatrica, estruturando o relacionamento semantico entre

termos adotados na area da salde durante o diagndstico, tratamento e acompanhamento
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de pacientes. Espera-se, portanto, que o uso da ontologia permita a interoperabilidade
entre sistemas, o que facilitaria o trabalho assistencial em saude e, em um segundo

momento, contribuiria para a realizacdo de pesquisas na area.

2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 Ontologia

A palavra ontologia deriva da unido das palavras gregas ontos, que significa ser,
e logos, que significa palavra (Almeida; Bax, 2003). Inicialmente, utilizava-se o termo
na area da filosofia para designar a “disciplina que estuda o ser, a existéncia das coisas”
(Rodrigues, 2015) e, com o avango dos estudos ontoldgicos em &reas interdisciplinares,
o termo foi empregado a Ciéncia da Informacéo, cuja definicdo mais disseminada foi
proposta por Gruber (1993), sendo a ontologia caracterizada como “uma especificagao

formal e explicita de uma conceitualizacdo compartilhada”.

Almeida (2020), em consonancia, sintetiza as ontologias no campo das Ciéncias
Aplicadas como um termo que faz referéncia a artefatos de representacdo que, quando
inseridos em sistemas, sdo capazes de prover as maquinas uma retrato do mundo,

dando-lhes a capacidade de raciocinio.

Dessa forma, pode-se inferir que a ontologia fundamenta-se na criagédo de
normas que direcionam as relacdes entre dois ou mais termos, funcionando como um
controle terminolégico que define a linguagem ou o0 conjunto de termos a serem
utilizados em consultas de vocabulario (Almeida; Bax, 2003).. Além disso, as
ontologias também sdo capazes de especificar a semantica de termos pertencentes a
diferentes dominios, ou seja, possuem a capacidade de tratar os desafios da
interoperabilidade semaéntica existente entre diferentes sistemas (Farinelli; Silva;
Almeida, 2013).

Ja de forma mais direcionada, as ontologias com aplicacBes nas areas de
Ciéncias da Informacdo e Computacdo podem ser empregadas para armazenar
conhecimentos de determinada especialidade, descrever conceitos relacionados a essas
especialidades e identificar os relacionamentos semanticos entre esses conceitos
(Nilashi; Ibrahim; Bagherifard, 2018 apud Melo, 2019). O quadro abaixo apresenta

algumas visdes da ontologia nos diferentes dominios de aplicacao.
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Quadro 1. Visbes sobre ontologias e areas de aplicacdo

Area de aplicagio Especificidade Finalidade
Ciéncia da Ontologia como teoria Entender um dominio e classificar
Informag&o informal termos
Ontologia como sistema Criar vocabulérios controlados para
conceitual a recuperacdo da informacéo
Ciéncias da Ontologia como teoria Entender um dominio e enquadra-lo
Computacéao formal em modelos
Ontologia como artefato de Desenvolver um vocabulério para a
software representacao em sistemas e a

realizacdo de inferéncias

Fonte: Adaptado de Almeida (2020)

Tal diferenciacdo é de suma importancia para a compreensdo da ontologia que
ser4 apresentada. Objetiva-se desenvolver um modelo alinhado com a perspectiva da
Ciéncia da Informacéo, ou seja, que ndo utilize linguagens computacionais especificas e
nem se baseie em modelos construidos através de estruturas l6gicas, como a Basic
Formal Ontology (BFO).

Por fim, na década de 90, com o aumento dos bancos de dados biomédicos e a
crescente necessidade de recuperar dados de maneira mais sofisticada, as ontologias
comecgaram a ser amplamente adotadas na area da satde (Farinelli; Silva; Almeida,
2013) e atualmente sdo utilizadas como ferramentas para a representacdo do
conhecimento, entretanto, hd muito a ser explorado em relacdo as metodologias mais
apropriadas para sua construcdo e como representar esse conhecimento sem
ambiguidade na préatica (Farinelli; Elkin, 2017). Dito isso, a proxima se¢do apresentara

0s motivos para a adogdo de ontologias em saude.

2.2 Por que ontologias em saide?

Um estudo da American Hospital Association, em 2015, estou a importancia da
interoperabilidade para os servicos de salde, encontrando como resultado que a maior
parte dos centros hospitalares era capaz de enviar e receber dados por meio do

prontudério eletronico, porem, destes, 40% eram capazes de utilizar estes dados, ou seja,
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torna-los interpretaveis (American Hospital Association, 2015). Passados quase 10
anos, o cenario no Brasil ndo ¢ muito diferente. Diversos estudos indicam que “varios
profissionais usam termos, siglas, acrénimos, abreviagdes, dentre outras formas de
expressdo nos prontudrios” (Teixeira; Almeida, 2019), favorecendo o rapido
preenchimento de prontuarios e fichas. Entretanto, estes mesmo profissionais nao
conseguirdo obter conhecimento relativos aos procedimentos e processos clinicos
quando acessarem outras bases de dados, visto que “ndo podem obter conhecimento
sobre os processos clinicos a partir de bases de dados médicos inadequadas” (Shen;

Colloc; Jacquet-Andrieu; Guo; Yong, 2018).

Além disso, o cenario de salde encara o desafio da dispersao de registros, tanto
de cunho geogréfico, quanto de sistemas. Como resultado, algumas implicacbes desta
dispersdo estdo relacionadas a dificuldade de atuacdo dos profissionais, a baixa
padronizacdo de informacdo e integragcdo de dados, bem como impactam negativamente
no acompanhamento clinico (Teixeira; Almeida, 2019). Junta-se, também, a esse desafio
os empecilhos de lidar com o grande volume multimodal de dados disponiveis e a
diversidade de fontes de informacdo existentes (Oliveira; Almeida; Quintela, 2013).
Assim, ¢é fundamental que os sistemas de informacdo em saude trabalhem
conjuntamente para alcancar as mesmas conclusdes em todos os niveis de atencéo,
propiciando a visualizacdo sistémica do paciente, tomada de decis6es e maior qualidade

de acesso a dados relevantes.

Porém, isso sO serd possivel com a existéncia de bancos de dados bem
estruturados e organizados, sendo indispensavel adequar a insercdo dos dados nos
sistemas de informacdo em salde com a finalidade de garantir a padronizacdo
necessaria para a efetiva comunicagdo entre profissionais, profissional-méaquina e entre
maquinas, favorecendo a interoperabilidade, ou seja, a capacidade dos sistemas
computacionais trocarem dados sem a interferéncia humana (Almeida, 2020). Diante do
exposto, as ontologias emergem como uma das alternativas mais promissoras para o

manejo da interoperabilidade.

Por conseguinte, em 2011 foi publicada a Portaria n® 2.073, que regulamenta o
uso de padrBes de interoperabilidade e informacdo em salde para sistemas de

informac&o em salide no ambito do Sistema Unico de Saude (Brasil, 2011). Dentre as
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justificativas para a publicacdo da Portaria, ressaltam-se os topicos de racionalizacao,
interoperabilidade tecnologica dos servicos, inovacdo e fortalecimento do sistema de
informacdo e informéatica em saude, além da contribuicdo para a organizacdo de uma

rede de servigos regionalizada e hierarquizada para a gestédo do SUS.

Ja no que concerne ao cendrio da oncologia pediatrica, considerando a grande
heterogeneidade da populacdo de sobreviventes do cancer infantojuvenil e que o
conhecimento das dificuldades, comorbidades e dos riscos identificados nos
sobreviventes podera auxiliar no desenvolvimento de estratégias de acompanhamento e
intervencdo para mitigacdo de efeitos tardios, é imprescindivel que se tenha um modelo

ontoldgico capaz de contemplar os mais diversos dados coletados.

2.3 Oncologia Pediatrica

O termo cancer abrange diferentes tipos de doencas malignas que tém em
comum o crescimento desordenado de células e caracteriza uma doenca cronica nao
transmissivel de alto impacto na saude publica (INCA, 2020). A doenca pode afetar
0ss0s e partes moles, sendo categorizada em canceres hematoldgicos, ou seja, do sangue
(ex: leucemia), e canceres sélidos que afetam 6rgdos ou estruturas teciduais do corpo
(ex: rins, figado, olhos, 0ssos etc.) (American Cancer Society, 2024).

Ja no que se refere ao cancer infantojuvenil, de 0 a 19 anos, a doenca &
considerada rara quando comparada aos tumores em adultos, correspondendo de 2% a
3% de todos os tumores malignos globalmente (INCA, 2008), mas representa a primeira
causa de morte por doenca em criancas e adolescentes no Brasil e em paises
desenvolvidos (INCA, 2022).

De acordo com o estudo Estimativa 2023: incidéncia de cancer no Brasil (INCA,
2022), para cada ano do triénio 2023-2025, séo esperados 7.930 novos casos de cancer
infantojuvenil no Brasil, o que corresponde a um risco estimado de 134,81 por milhdo
de criancas e adolescentes. Para ambos 0s sexos, a regido Sul do Brasil apresenta a
maior estimativa, 153,29 por milhdo para meninos e 151,19 por milhdo para meninas. Ja
no Rio Grande do Sul, a estimativa para 0 ano de 2023 das taxas brutas de incidéncia
por um milhdo de criancas e adolescentes e 0 numero de casos novos de cancer,
considerando todas as neoplasias, foram de 143,69 (145,11 em meninos e 142,20 em
meninas) e 400 novos casos (ambos 0s sexos).

Para além da incidéncia, o cancer infantojuvenil também se diferencia do cancer
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em adultos por ndo apresentar associacdo com fatores ambientais e estilo de vida, sendo
a sua natureza majoritariamente embrionaria, o que ocasiona na multiplicacao rapida e
desordenada das células cancerigenas. (A.C Camargo Cancer Center, s.d).

Entretanto, embora o publico pediatrico apresente maior rapidez de proliferagdo
da doenca, também é o pulblico que apresenta o maior nivel de tolerancia a
quimioterapia, favorecendo a resposta positiva aos métodos terapéuticos e ampliando as
chances de cura da doenca para cerca de 80% (INCA, 2023). Ressalta-se que as grandes
chances de cura também estdo condicionadas a fatores como o diagnéstico precoce, a
realizacdo de tratamento em centros especializados e tipo de cancer (INCA, 2022).

Desta forma, a proxima secdo abordara os tumores de interesse para este estudo.

2.3.1 Tumores do Sistema Nervoso Central

Visando a necessidade de restringir, em primeiro momento, 0 escopo da
ontologia, este estudo abordara o dominio de pacientes oncopediatricos com tumores do
Sistema Nervoso Central (SNC). Entretanto, é de grande relevancia diferenciar “cancer”
de “tumor”. Entende-se por tumor um crescimento anormal de células que pode ser
benigno ou maligno, ja o cancer é a representacdo do tumor maligno (American Cancer
Society, 2024). Diante deste cenéario, por considerar o escopo de pacientes atendidos no
Instituto do Cancer Infantil, este trabalho abordard os tumores do Sistema Nervoso

Central malignos.

O SNC ¢ estruturado pelo encéfalo e a medula espinhal, sendo protegido pelo
cranio e pela coluna vertebral, respectivamente, além disso, a estrutura é reforcada por
trés membranas de tecido conjuntivo, denominadas meninges, e o encéfalo é formado
pelo cérebro, cerebelo e tronco encefalico (American Cancer Society, 2018). No que se
refere a atuacdo do SNC, ele apresenta papel crucial para a coordenacdo das atividades
corporais, sendo responsavel por processar informacdes sensoriais, controlar funcdes

motoras e regular processos cognitivos (American Cancer Society, 2018).

Figura 1. Principais areas do SNC
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No que concerne aos tumores de SNC, estes possuem como sitio primario o
cérebro ou a medula espinhal, diferenciando-se dos demais tumores em razdo do seu
sitio (localizacdo) e de suas caracteristicas bioldgicas e clinicas especificas (National
Cancer Institute, 2023). Além disso, estdo entre as neoplasias mais prevalentes na
pediatria, sendo o grupo de tumores soOlidos mais frequentes nas criancas,

correspondendo a 20% de todas as neoplasias na infancia (INCA, 2022).

Os tumores do SNC em criancas diferem significativamente dos tumores do
SNC em adultos, variando em relacdo ao tipo, histologia, localizacdo, caracterizacdo
molecular e opcdes de tratamento (GAJJAR et al., 2022). Devido a natureza singular
dos tumores pediatricos, destacada pelos avancos nas analises moleculares, esses
tumores passaram a ser abordados em um volume especifico na quinta edicéo
recentemente lancada da Classificagdo de Tumores do Sistema Nervoso Central da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS SNC5) (Louis et al., 2021; Pfister et al., 2022).

A primeira edicdo da Classificacdo de Tumores Pediatricos do SNC pela OMS
trouxe mudancas essenciais para a classificacdo desses tumores, incluindo uma
abordagem diagndstica integrada, que considera tanto analises histoldgicas quanto
moleculares; a incorporacdo de novas entidades tumorais definidas por caracteristicas
moleculares; a reformulacdo do sistema de estadiamento, aplicando-o como medida de

agressividade dentro de um mesmo tipo de tumor e ndo entre tipos diferentes; além da
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ampla introducdo de novas ferramentas de diagndstico molecular para a classificacdo

precisa dos tumores.

O Quadro 2 apresenta os tipos de tumores do SNC na infancia e seus subtipos

relacionados.

Quadro 2. Tumores de SNC na infancia e subtipos com base na Classificagdo da OMS
2021

Tumor Type Pathological Subtype

- Diffuse pediatric-type high-grade glioma, H3-wild type
Pediatric-type diffuse and IDH-wild type
- Diffuse midline glioma, H3 K27-altered
- Diffuse hemispheric glioma, H3 G34-mutant
defined by H3 status - Infant-type hemispheric glioma

high-grade gliomas

- Pilocytic astrocytoma
- High-grade astrocytoma with piloid features
- Subependymal giant cell astrocytoma
gliomas - Pleomorphic xanthoastrocytoma

- Astroblastoma, MN1-altered

Circumscribed astrocytic

- Myxopapillary ependymoma

- Supratentorial ependymoma

- Supratentorial ependymoma, ZFTA fusion—

positive

- Supratentorial ependymoma, YAP1 fusion—
Ependymal tumors positive

- Posterior fossa ependymoma

- Posterior fossa ependymoma group A (PFA)

- Posterior fossa ependymoma group B (PFB)

- Spinal ependymoma, MYCN-amplified

- Diffuse astrocytoma, MYB- or MYBL1-altered

Pediatric-type diffuse low-grade - Angiocentric glioma
glioma - Polymorphous low-grade neuroepithelial tumor
of the young

- Diffuse low-grade glioma, MAPK pathway-altered

- Ganglioglioma



Glioneuronal and

- Desmoplastic infantile ganglioglioma /
Desmoplastic infantile astrocytoma

- Dysembryoplastic neuroepithelial tumor
- Diffuse glioneuronal tumor with

neuronal tumors oligodendroglioma-like features and nuclear

Embryonal tumors

Tumors of the sellar

clusters (DGONC)
- Diffuse leptomeningeal glioneuronal tumor
- Multinodular and vacuolating neuronal tumor

- Medulloblastoma, molecularly defined
e Medulloblastoma, SHH-activated and
TP53-mutant;
e Medulloblastoma, SHH-activated and
TP53-wildtype
e Medulloblastoma, non-WNT/non-SHH
e Medulloblastoma WNT-activated
- Medulloblastoma, histologically defined
- Cribriform neuroepithelial tumor
- Embryonal tumor with multilayered rosettes
- CNS tumor with BCOR internal tandem
duplication
- CNS neuroblastoma, FOXR2-activated
- CNS embryonal tumor, NEC/NOS
- Atypical teratoid/rhabdoid tumor

- Craniopharyngioma
e Adamantinomatous craniopharyngioma
- Pituitary endocrine tumors

region e Pituitary adenoma/PNET
e Pituitary blastoma
- Choroid plexus papilloma
- Choroid plexus carcinoma
Pineal region tumors - Pineoblastoma
Melanocytic tumors - Meningeal melanocytosis and melanomatosis

Fonte: adaptado de National Cancer Institute, 2023; Louis et. al, 2021; Pfister et. al,

2022.

No que concerne a classificagdo dos tumores de SNC, esta é complexa, uma vez

que depende da histologia, localizacdo do tumor e, mais recentemente, da incorporacao

de biomarcadores genéticos - assinatura molecular (INCA, 2022). J& os sinais e

sintomas da doenca variam amplamente a depender da localizacdo e do tamanho do
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tumor o que, muitas vezes, resulta em dificuldades diagndsticas.

Caracterizam-se por serem sinais e sintomas comuns a dor de cabeca/cefaleia,
nausea e vomito, as alteragdes na visdo, os problemas de coordenacdo motora e a
presenca de déficits neuroldgicos focais, sobretudo problemas de equilibrio, as
alteragdes comportamentais e de personalidade e as convulsdes (INCA, 2022). Desta
forma, a indicacdo para a realizacdo do diagnostico consiste na avaliacdo dos sinais e
sintomas da doenca e na realizacdo de exames de imagem como a Ressonancia
Magnética (RM), Tomografia Computadorizada (TC) e, se possivel, biopsia (INCA,
2022).

Por fim, o tratamento da doengca normalmente envolve uma combinagdo entre
cirurgia, quimioterapia e radioterapia, que tende a ser recomendada para 0s tumores
difusos ou que ndo podem ser removidos completamente cirurgicamente.
Adicionalmente, também podem ser indicados tratamentos de imunoterapia em casos
especificos. No cenario brasileiro, o tratamento é realizado em centros hospitalares,
Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e Unidade de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) com especialidade em
oncologia pediatrica, contando com o suporte da Atencdo Basica, componente da Rede
de Atencdo a Saude (BRASIL, 2014). Adicionalmente, em todo o Brasil existem
organizacGes filantropicas destinadas a prestar suporte assistencial e em salde aos
pacientes oncopediatricos e seus familiares, sendo que no Rio Grande do Sul a

organizacao de maior destaque € o Instituto do Cancer Infantil (ICI).

2.4 Instituto do Cancer Infantil

O Instituto do Céancer Infantil € uma organizacdo da sociedade civil fundada em
1991 e sediada em Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil. Sua fundagdo se ampara no
objetivo de aumentar as chances de cura do cancer infantojuvenil e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes, tendo por base cinco pilares institucionais: Assisténcia
Integral, Apoio as Familias, Pesquisa Cientifica, Politicas Publicas e Cuidados
Paliativos. A partir deles, o ICI atua de forma integrada para ser referéncia no cuidado
do paciente oncopediatrico, promotor da continuidade da assisténcia multidisciplinar e
entusiasta em projetos de pesquisas cientificas na area. Em 2023, obteve grande

destaque nacional através do recebimento do Prémio de Melhor ONG do Brasil e
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Melhor ONG na Categoria Saude.

No que concerne aos seus pacientes, estes sao referenciados através dos servicos
sociais dos hospitais do Rio Grande do Sul, sendo, em sua maioria, pacientes oriundos
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), Hospital da Crianca Conceigdo
(HCC), Hospital da Crianga Santo Antonio da Irmandade Santa Casa de Porto Alegre
(HCSA/ISCPA), Hospital S&o Vicente de Paulo de Passo Fundo (HSVP), Hospital Geral
de Caxias do Sul e Hospital Universitario de Santa Maria. Quando ingressante no
Nucleo de Atencdo do Paciente (NAP) do ICI, o paciente passa por uma triagem
médica, que avalia seu estado geral de salde, e realiza uma entrevista com 0 servi¢o
social, que direciona os atendimentos complementares e beneficios necessarios ao
paciente. A partir deste momento, o paciente passa a receber assisténcia multidisciplinar
em saude e seus dados sdo inseridos no banco de registros do ICI, sendo todos os
atendimentos evoluidos no prontuario eletrdnico Gemed, um software que auxilia no

controle e otimizacéo de processos das instituicGes em salde.

Estdo incluidos no Gemed todos os servicos multidisciplinares ofertados na
Instituicdo, uma vez que, na Sede do ICI, os pacientes se beneficiam de atendimentos
nas areas de Oncologia Pediatrica, Servigco Social, Pedagogia, Psicopedagogia,
Psicologia, Fonoaudiologia, Nutricdo, Odontologia, Fisioterapia, Psiquiatria, Farmacia,
Enfermagem e Terapia Ocupacional. Ademais, as familias também sdo beneficiadas

com auxilios assistenciais de vestuario, alimentos, medicamentos e exames especiais.

Diante deste cenario, o ICI acaba por ter prontudrios com as mais diversas
variaveis, sendo elas de cunho clinico, assistencial e social. Além disso, considerando
0s seus mais de 32 anos de atuacdo, o ICI ja atendeu mais de 2 mil criancas e
adolescentes, o que faz com que a Instituicdo tenha uma ampla gama de dados
disponiveis para analise e acompanhamento. Portanto, em 2021, o ICI implementou o
estudo “Acompanhar para transformar: um olhar integrado para o cancer infantojuvenil
a longo prazo, considerando aspectos clinicos, psicologicos e sociais”, CAAE
52044221.8.1001.5327, com a finalidade de tracar o perfil epidemiologico dos pacientes
assistidos na Instituicdo, inclusive para aqueles que alcancaram a cura e estdo na fase
adulta. S&o deste estudo as fichas clinicas utilizadas como base para a proposi¢do

ontoldgica deste trabalho.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral
Para responder a questdo de pesquisa, este trabalho dispde do objetivo geral de
propor uma ontologia de dominio para pacientes pediatricos com tumores do

Sistema Nervoso Central visando sua visualizagéo sistémica.

3.2 Objetivos especificos

a) mapear a distribuicdo dos dados de salde em registros institucionais;

b) desenhar o fluxo, objetivos e hipOteses de um banco de dados para estudos
epidemioldgicos em oncopediatria; e

c) especificar as relagfes terminoldgicas e conceituais entre dominios oncopeditricos.

4. CONSIDERACOES ETICAS E SOBRE RISCOS

Este projeto de pesquisa foi aprovado na Comisséo de Pesquisa da Universidade
Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre (ComPesq UFCSPA) sob numero
201/2022 e no Comité de Projetos de Pesquisa do Instituto do Cancer Infantil (CPP

ICI), com parecer de aprovacao de niumero 2022 - 0108.01.

Para a aquisi¢do de informagdo, este estudo fez uso de variaveis clinicas e suas
respectivas possibilidades de entrada, sem que fossem utilizados dados de pacientes
para a construcdo da ontologia. As variaveis clinicas que serviram de base para a
ontologia compdem as fichas do estudo epidemiologico do ICI “Acompanhar para
transformar: um olhar integrado para o cancer infantojuvenil a longo prazo,

considerando aspectos clinicos, psicologicos e sociais”, CAAE 52044221.8.1001.5327.

As fichas foram encaminhadas em branco para a equipe de pesquisa deste
estudo, ndo sendo disponibilizado qualquer dado de paciente. Os Unicos dados recebidos
se referem a frequéncia das neoplasias malignas, de forma a possibilitar que a ontologia
fosse construida tendo por base uma das trés neoplasias mais frequentes no cenério da
pesquisa do ICI. Assim como em toda pesquisa, existiram riscos minimos de quebra de
sigilo. Para prevenir a ocorréncia desta situacdo, todas as fichas clinicas foram recebidas
em branco e foram apresentados apenas o nome das neoplasias mais frequentes com o

seu respectivo numero de ocorréncia.
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Reitera-se, portanto, que nao houve o compartilhamento de quaisquer dados de
pacientes, de forma a respeitar as boas préaticas clinicas e as resolu¢bes da Comisséo
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

5. REVISAO DE ESCOPO

Considerando, portanto, as abordagens anteriormente apresentadas e visando
identificar lacunas na literatura existente e dominios nos quais ha redundancia de
ontologias, 0 ARTIGO | (Anexo IV) resultante desta dissertacdo se refere a reviséo de

escopo realizada.

6. PROPOSTA DE ONTOLOGIA DE DOMINIO

Apols a realizacdo da revisdo de escopo e do mapeamento das ontologias
existentes para a oncologia pediatrica, iniciou-se o processo da modelagem ontoldgica
que esta especificado no ARTIGO 2 (Anexo V).

7. PRODUTOS GERADOS
Para além da Ontologia CNSOOP, dos Artigos 1 e 2, esta dissertacdo propiciou a

producéo de artigos e resumos para congressos nacionais:

e Proposicdo de uma ontologia de dominio para pacientes oncopediatricos, autoria
Mariana Crescente Pereira, Marialva Sinigaglia e Silvio César Cazella, poster
eletrdnico no 2° Simposio do CI-IA Saude: Passado, Presente e Futuro, 25 de
setembro de 2023, Belo Horizonte/MG, Brasil. Anais:

https://ww.bu.ufma.br/imagem/00002e/00002ee5.pdf
e Proposta de uma Ontologia de Dominio para a Visualizagdo Sistémica do

Paciente Oncopediatrico, autoria Mariana C. Pereira, Marialva Sinigaglia e
Silvio C. Cazella, apresentacdo oral no XVI Seminar on Ontology Research in
Brazil (ONTOBRAS 2023) and VII Doctoral and Masters Consortium on
Ontologies (WTDO 2023), 28 de agosto a 01 de setembro de 2023, Brasilia,
Brasil. Anais: https://ceur-ws.org/Vol-3564/shortl.pdf

e Proposal of a domain ontology for systemic view of oncopediatric patients,
autoria Mariana Crescente Pereira, Marialva Sinigaglia e Silvio César Cazella,
poster no International Symposium on Pediatric Neuro-Oncology, 25 e 26 de
setembro de 2023, Porto Alegre/RS, Brasil.

e Proposta de Ontologia de Dominio para a Visualizagcdo Sistémica de Pacientes
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Oncopediatricos, autoria de Mariana Crescente Pereira, Marialva Sinigaglia,
Silvio César Cazella e Silvio César Cazella, e-pdster no 3° Congresso UFCSPA:
ciéncia para um mundo em movimento, 16 a 20 de outubro de 2023, Porto
Alegre/RS, Brasil.

e Modelagem de ontologia de dominio com foco em tumores do sistema nervoso
central em criancas e adolescentes, autoria Mariana Crescente Pereira , Mell
Amisa Matsuda , Lucas N. Lanferdini, Marialva Sinigaglia e Silvio César
Cazella, resumo expandido poster no CI-IA Saude: Inteligéncia Artificial
responsavel no ensino, pesquisa e praticas em salde, 31 de agosto de 2024, Belo
Horizonte/MG, Brasil.

e Mapeando ontologias oncopediatricas com foco em tumores do sistema nervoso
central: uma revisao de escopo, autoria Mell Amisa Matsuda, Mariana Crescente
Pereira, Marialva Sinigaglia e Silvio César Cazella, resumo expandido péster no
CI-1A Saude: Inteligéncia Artificial responsavel no ensino, pesquisa e praticas
em salde, 31 de agosto de 2024, Belo Horizonte/MG, Brasil.

e Domain Ontology Proposition for Central Nervous System Tumors in Pediatric
Patients, autoria de Mariana C. Pereira, Mell A. Matsuda, Lucas N. Lanferdini,
Marialva Sinigaglia e Silvio C. Cazella, apresentacdo oral no 17th Seminar on
Ontology Research in Brazil (ONTOBRAS 2024), 7 a 10 de outubro de 2024,
Vitoria/ES, Brasil. Anais a serem publicados:

https://mww.inf.ufrgs.br/ontobras/wp-content/uploads/2024/10/ontobras 2024 s
hortpaper_34.pdf

8. VISAO GERAL E CONSIDERAGOES FINAIS

Esta dissertacdo objetivou apresentar a proposicdo de um modelo ontoldgico,
explorando a literatura disponivel sobre o dominio da oncologia pediatrica e processos
de modelagem, focando na conceitualizacdo e nas relacdes terminoldgicas e semanticas
das palavras. A modelagem completa, com classes, individuos e atributos sera explorada
em trabalhos futuros.

Os resultados obtidos a partir da construcdo deste modelo ontoldgico permitiram
a estruturacdo de relacdes terminoldgicas referentes ao paciente oncopediatrico e aos
tumores de SNC, endossando que é possivel integrar informacdes clinicas e sociais para

visualizar o paciente como um todo, enxergando-o enquanto crianca e adolescente.
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Entretanto, apesar de apresentar resultados promissores para a interoperabilidade de
dados, alguns desafios ainda persistem, especialmente no que diz respeito a cobertura de
novos subtipos de céncer e a atualizacdo continua das informagdes incorporadas a
ontologia, visto, sobretudo, o0 avanco do diagnostico e acompanhamento molecular dos

tumores.

Diante deste estudo, torna-se evidente a necessidade de adotar terminologias que
facilitem o acesso, a recuperacdo e 0 processamento de dados, bem como a
compreensdo dos termos e seus usos, tanto para a assisténcia, quanto para a pesquisa
cientifica e 0 ensino em satde. Embora o desenvolvimento de ontologias esteja em
ascensao, especialmente na area da salide, a falta de uma discussao robusta sobre o tema
gera lacunas que abrem espaco para a criacdo de novas ontologias, especialmente no
que diz respeito as especificidades da oncologia pediatrica e de doencgas de grande

relevancia para a satde publica.

Mostram-se como limitagGes desta dissertacdo o ndo alcance do objetivo b)
desenhar o fluxo, objetivos e hipdteses de um banco de dados para estudos
epidemioldgicos em oncopediatria, que sera abordado em projetos futuros através da

validacao da ontologia.

Ademais, mesmo diante do cenario brasileiro, a escolha de desenvolver a
ontologia na lingua inglesa foi tomada considerando que todos os artigos encontrados
na revisdo de escopo desta dissertagdo eram escritos em inglés e que a maior parte da
literatura académica e dos recursos disponiveis sobre ontologias esta em inglés, o que
propicia que outros pesquisadores encontrem e reusem o modelo proposto. Além disso,
o0 inglés é amplamente utilizado nas areas de ciéncia e tecnologia, de forma que a escrita
em inglés facilita que a ontologia seja acessivel a um publico global, bem como evita a
necessidade de uma traducédo para projetos futuros. Dentro deste aspecto, considera-se a
necessidade de aprimorar algumas traducdes de termos brasileiros, como a etnia “parda”

para o amplo entendimento das comunidades estrangeiras.

Porém, mesmo que modelada em inglés para esta dissertacdo, a ontologia sera
traduzida ao portugés com a finalidade de ser validada no banco de coleta de dados do
Instituto do Céncer Infantil, uma vez considerado que todas as fichas clinicas utilizadas

estdo no idioma portugués e que a inser¢do dos dados ocorre neste idioma. Assim,
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trabalhos futuros incluem a validacdo e avaliacdo da ontologia através da sua inclusédo
no banco de dados do Instituto do Cancer Infantil. Para isso, além da traducdo, aspectos
como clareza e consisténcia deverdo ser avaliados por pesquisadores e profissionais da
area, bem como a completude do modelo devera ser testada, de forma a contemplar a
maior parte, se ndo todos, 0s conceitos relevantes para o dominio, considerando a

finalidade da visualizagéo sistémica do paciente oncopediatrico.

Além disso, questbes como escalabilidade e usabilidade deverdo ser validadas,
de forma a confirmar se o modelo é flexivel o suficiente para permitir a adi¢do de outros
conceitos e se 0 publico-alvo é capaz de compreender 0s conceitos representados na
ontologia e utiliza-los no desenvolvimento de outros projetos. Por fim, entendendo esta
dissertacdo como uma construcdo coletiva com o Instituto do Cancer Infantil, definiu-se
que a manutencdo deste modelo sera de responsabilidade da equipe de Bioinformatica

da Instituicao.
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ANEXO 111 - FICHAS CLINICAS DO INSTITUTO DO CANCER INFANTIL

Confidential

ra o cancer infantojuvenll a lango prazo, considerande aspectas genéticos, ciinicos, psicoibgicos e soclals visando o desenvalvimento de novas tecnologias

Dados cadastrais

Page 1

ID do paciente

Nome do paciente

{Nome completo. Por favor, nao abrevie.)

Iniciais

Registro Hospitalar

Cartao SUS

(15 digitos)

CPF

(Apenas nameros. 11 digitos)

Data de inclusao

Data de nascimento (dd/mm/aaaa)

80uando nao aparecer o dia ou més, colocar como
1)

Idade (no inicio do estudo)

Idade atualizada

Sexo

QO Feminino O Masculino

Etnia

QO Branca
O Negra

QO Parda

O Amarela
QO Indigena
QO Nao sabe

Estado civil

15/10/2024 13:47

O Solteiro(a)

O Casado(a)

QO Viavo(a)

O Divorciado(a)

QO Separado(a)

O Uniao estavel

QO Amasiado(a)

QO Informagao nao disponivel

projectredcap.org

REDCap
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Confidential

Page 2

Estado em que nasceu

O Acre - AC

(O Alagoas - AL

O Amapa - AP

(O Amazonas - AM

O Bahia - BA

Q Ceara - CE

Q Distrito Federal - DF
O Espirito Santo - ES

QO Goias - GO

O Maranhao - MA

QO Mato Grosso - MT

(O Mato Grosso do Sul - MS
O Minas Gerais - MG

QO Para - PA

O Paraiba - PB

Q Parana - PR

O Pemambuco - PE

QO Piaui - Pl

QO Rio de Janeiro - R)

QO Rio Grande do Norte - RN
O Rio Grande do Sul - RS
O Ronddnia - RO

O Roraima - RR

O Santa Catarina - SC
(O Sao Paulo - SP

O Sergipe - SE

QO Tocantins - TO

Cidade em que nasceu

15/10/2024 13:47

QO Acrelandia

O Assis Brasil

QO Brasiléia

O Bujari

O Capixaba

QO Cruzeiro do Sul

QO Epitaciolandia

O Feijé

QO Jordao

O Mancio Lima

O Manoel Urbano

(O Marechal Thaumaturgo
QO Placido de Castro
QO Porto Walter

QO Rio Branco

O Rodrigues Alves
(Q© Santa Rosa do Purus
O Senador Guiomard
QO Sena Madureira
QO Tarauaca

O Xapuri

Q Porto Acre

projectredcap.org

REDCap
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Confidential

Page 186

Cidade em que reside

15/10/2024 13:47

O Amparo do Sao Francisco
O Aquidaba

QO Aracaju

O Araua

O Areia Branca

O Barra dos Coqueiros

O Boquim

QO Brejo Grande

O Campo do Brito

Q Canhoba

(Q Canindé de Sao Francisco
Q Capela

O Carira

O Carmépolis

O Cedro de Sao Joao

Q Cristinapolis

QO Cumbe

O Divina Pastora

QO Estancia

Q Feira Nova

QO Frei Paulo

O Gararu

O General Maynard

QO Gracho Cardoso

Q llha das Flores

QO Indiaroba

Q Itabaiana

Q Itabaianinha

O Itabi

O Itaporanga d'Ajuda

QO Japaratuba

O Japoata

QO Lagarto

QO Laranjeiras

(O Macambira

(O Malhada dos Bois

Q© Malhador

O Maruim

O Moita Bonita

O Monte Alegre de Sergipe
O Muribeca

O Neopolis

O Nossa Senhora Aparecida
O Nossa Senhora da Gléria
(O Nossa Senhora das Dores
O Nossa Senhora de Lourdes
O Nossa Senhora do Socorro
O Pacatuba

QO Pedra Mole

QO Pedrinhas

O Pinhao

O Pirambu

QO Poco Redondo

QO Poco Verde

O Porto da Folha

O Propria

QO Riachao do Dantas

QO Riachuelo

QO Ribeirdpolis

O Rosario do Catete

Q Salgado

O Santa Luzia do Itanhy

O Santana do Sao Francisco
O Santa Rosa de Lima

O Santo Amaro das Brotas
O Sao Cristévao

O Sao Domingos

Q Sao Francisco

O Sao Miguel do Algi¥@ redcap.org
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Endereco (rua, avenida, alameda)

Ndmero f complemento

CEP

(Formata: BOO00-000]

Telefone celular

{Incluir codigo de area (xx) 00000-0002.)

Telefone celular 2

{Incluir codigo de area (xx) 00000-0002.)

Telefone Fixo

{Incluir codigo de area (xx) 0000-0000)

Emiail

Paciente evoluiu a dbito? O Nao (O Sim
Data do dbito
Paciente est em tratamento? O Nao (O 5im

15/10/2024 13:47
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ira o cancer infantojuveni a lango prazo, considerando aspectos genéticos, ciinicos, psicoldgicos e soclals visando o desenvolvimento de novas tecnologias

Dados de prontuario i

ID do paciente

Hospital de origem? QO HCPA

Q HCC

QO HCSA
Paciente tem diagnéstico de neoplasia? QONao (QSim
Data do diagndstico:
Idade no diagnéstico

Neoplasia benigna ou maligna?

O benigna O maligna

Qual?

Cancer diagnosticado:

QO Leucemia

QO Tumor de SNC

O Sarcoma

O Linfoma Hodgkin

O Linfoma Nao Hodgkin

O Retinoblastoma

QO Nefroblastoma (Tumor de Wilms)

QO Melanoma

(O Hepatoblastoma
Hepatocarcinoma
Neuroblastoma

O Tumor de células germinativas

O Histiocitose das células de Langerhans

Q Outro

Se outro, especificar

Subtipo?

SREEE

Leucemia Bifenotipica
Outro

0000000

Se outro, descrever:

15/10/2024 13:47
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Subtipo?

QO Glioma

QO Gliomatose

QO Astrocitoma

O Oligodendrogliomas
O Ependimoma

O Meningioma

O Meduloblastoma

O Ganglioglioma

Q© Schwannoma (Neurilemoma)
Q Craniofaringiomas
O Cordoma

QO Ganglioneuroma

O Pinecblastoma

O Outro

Se outro, descrever:

Subtipo?

(Q© Sarcoma de Ewing
(O Rabdomiossarcoma
O Osteossarcoma

QO Outro

Se outro, descrever:

Subtipo?

O Linfoma de Burkitt

QO Linfoma linfoblastico

O Linfoma de grandes células

QO Linfoma de grandes células anaplasicas

QO Outro
Se outro, descrever:
Observacdes sobre o cancer diagnosticado:
(descricao detalhada do tumor)
CID
Local do tumor
Estadiamento [ Baixo Risco
[ Risco intermediario
[ Alto risco
[ Metastatico
ot
g
o
aw
[ Localizado
[ Outro
[ Nao informado

Se outro, especificar

1510/2024 13:47
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Local da metistase O Medula dssea
O Linfonodos
[ sNC
O Pulmao
O Outro
Se outro, especificar
Tratamento O Quimicterapia
[ Cirurgia
[ Radioterapia
O TMO
O Outro
Se putro, especificar
Protocolo da quimioterapia?
Qual foi o tipo da cirurgia?
Qual foi o lecal da radioterapia?
Qual foi a dose?
Se realizou TMO, qual foi o tipo {0 Alogénico aparentado
(O Alogénico nao aparentado
(O Alogénico haploidéntico
(O Autdlogo
Teve recidiva? O Nao O Sim
Data da recidiva
Tratamento O Quimicterapia
O Cirurgia
[ Radioterapia
O TMO
O Outro
Se putro, especificar
Qual foi o protocolo da quimicterapia?
Qual foi o tipo da cirurgia?
Qual foi o lecal da radioterapia?
15/10/2024 13:47 projectradcap.org ‘hEDCapf
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Paged
Qual foi a dose?
Se realizou TMO, qual foi o tipo? O Alogénico aparentado
O Alogénico nao aparentado
O Alogénico haploidéntico
O Autdlogo
Progressao da doenca? QONao QSim
Data da progressao
Tratamento [ Quimioterapia
[ Cirurgia
[ Radioterapia
O T™M0
[ Outro
Se outro, especificar
Qual foi o protocolo da quimioterapia?
Qual foi o tipo da cirurgia?
Qual foi o local da radioterapia?
Qual foi a dose?
Se realizou TMO, qual foi o tipo? O Alogénico aparentado
O Alogénico nao aparentado
O Alogénico haploidéntico
QO Autologo
Diagnéstico de um tumor secundario? QONac QSim
Data do diagnéstico do segundo tumor
Qual foi 0 sequndo tumor apresentado?
CID do segundo tumor
Qual tratamento recebeu? [ Quimioterapia
[ Cirurgia
[ Radioterapia
O T™O0
[ Outro
(Prontuario.)
15/10/2024 13:47 projectredcap.org hE DCap'
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Se outro, especificar:

Qual foi o protocolo da quimioterapia?

Qual foi o tipo da cirurgia?

Qual foi o local da radioterapia?

Qual foi a dose?

Se realizou TMO, qual foi o tipo?

O Alogénico aparentado

O Alogénico nao aparentado
O Alogénico haploidéntico
Q Autdlogo

Data do final do tratamento

Alguma doenca genética?

QOSim ONao O Nao Sabe

Qual?

[ Esclerose tuberosa

[ Sindrome de Gorlin

[ Turcot

[ Sindrome de Down

[ Sindrome Li-Fraumeni
[ Anemia falciforme

[ Distrofia miotbnica

[ Distrofia muscular de Duchene
[ Doenca de Huntington
[ Doenca de Tay-Sachs
[0 Fenilcetondria

[0 Fibrose cistica

[ Hemofilia

[ Hipercolesterolemia familiar
[0 Talassemia

[ Sindrome de Marfan
[ Neurofibromatose

[0 Disceratose congénita
[ Anemia de Fanconi

[ Outro

[] Nao sabe

Se outra, especificar:

15/10/2024 13:47
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- - - - Page 1
Questiondrio - Qualidade de vida
ID do paciente
Dados Basais
Iniciais: [initials]
sexo: [sex]
Estado Civil: [marital_status]
Etinia: [ethnicity]
Data de nascimento: [dob]
Data do diagndstico: [date_diagnosis]
Data do final do tratamento: [date_final_treatm]
Data deste questionario
Histéria familiar positiva para cancer OSim O Nao
Familiar com cancer? [ Pai
O Mae
[OFilho (a)
[ Neto (a)
[ Bisneto (a)
[ Sobrinho (a)
[ Avb (6) materno
[ Avb (6) patemo
[ Tio (a) materno
[ Tio (a) parterno
[ Primo (a) materno
[ Primo (a) patemo
[ Primo (a) de 2 Grau matemo
[ Primo (a) de 2 Grau paterno
[ Tio (a) avé (6) materno
[ Tio (a) avé (6) paterno
[ Nao sabe
Se sim, quais os graus de parentesco afetados? [ 1 Grau
[ 2 Grau
O 3 Grau
[ 4 Grau
[ Nao sabe
Parte Médica
Apresenta alguma comorbidade? QONao (QSim
15/10/2024 13:48 projectredcap.org *E DCa p’
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Recebe tratamento ou acompanhamento? [0 Pressao alta
[ Dificuldade para se locomover
[ Dificuldade para dormir
[ Diabetes / Elevacao do actcar no sangue
[ Problemas no coragac
[0 Alteracao do colesterol/gordura no sangue
[0 Problema de tireoide
[0 Dificuldade para ouvir
[Q Dificuldade visual
[ Dificuldade de crescimento
[ Problemas dentarios
[ Problema respiratério
[ Dor crénica
[ Dificuldade para memorizar
[ Outra
[ Autismo
Se outra, especificar
Observagoes
Tabagismo ONao QSim
Quanto tempo apos acordar vocé fuma o primeiro O Dentro de 5 minutos
cigarro? QO Entre 6-30 minutos
QO Entre 31-60 minutos
O Apos 60 minutos
Vocé acha dificil nao fumar em lugares proibidos ONao OSim
como igrejas, cinemas, Gnibus, etc?
Qual o cigarro do dia que traz mais satisfagao? QO 0 primeiro da manha
O Outros
Quantos cigarros vocé fuma por dia? O Menos de 10
ODella?20
ODe21a30
O Mais de 31
Cigarros por ano:
Uso de cigarros por ano O Menos de 3650
(O De 4015 a 7.300
O De 7.665 a 10.950
O Mais de 11.315
Vocé fuma mais frequentemente pela manha? ONao QSim
Mesmo estando tao doente a ponto de ficar acamado, ONao OSim
vocé ainda fuma?
Escala de Fagerstrom
15/10/2024 13:48 projectredcap.org *E DCBP’
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Grau de Dependéncia: Muito elevado Por favor, selecione a opcao *Muito elevado” na pergunta “Grau de

Dependéncia?*®

Grau de Dependéncia: Elevado Por favor, selecione a opcao "Elevado” na pergunta "Grau de Dependéncia?*

Grau de Dependéncia: Médio Por favor, selecione a opcao "Médio" na pergunta "Grau de Dependéncia?”

Classificacao: Baixo Por favor, selecione a opcao "Baixo" na pergunta "Grau de Dependéncia?"

Classificagao: Muito baixo Por favor, selecione a opgao "Muito baixo" na pergunta "Grau de Dependéncia?*

Grau de Dependéncia?

O Muito Baixo
O Baixo

O Médio

Q Elevado

O Muito elevado

Consumo de bebida alcodlica

QONao (QOSim

Alcoolismo (nivel)

O Baixo - 1 dose por dia ou < 7 doses por semana

O Moderado - de 1 a 3 doses por dia ou 7 a 21 doses
pode semana

Q Alto - 3 doses por dia ou > 21 deses por semana

Faz acompanhamento regular com algum profissional da
saude?

ONao OSim

Profissionais da Salde

[ Pneumologista

[ Endocrinologista

[0 Oncologista

[ Pediatra

[ Cardiologista

[ Reumatologista

[ Otorrinolaringologista
[0 Dermatologista

[0 Ginecologista

[0 Gastroenterologista
[0 Hematologista

[0 Oftalmologista

[ Urologista

[ Cirurgiao

[ Fonoaudidlogo

[ Fisioterapia

[ Nutricionista

[0 Outro

(Ao entrevistador: Citar algumas dessas
especialidades)

Se outro, especificar:

Frequéncia?

O Mensal Q Trimestral
QO Semestral O Anual

Realiza alguma atividade fisica?

15/10/2024 13:48
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Quantas vezes por semana de atividade leve?

Ex: (Insira 0 para auséncia)

Passear com o cachorro

Caminhada leve

Pilates

Danca leve

Brincadeiras leves: atividades recreativas, como
brincar de pega-pega em ritmo leve.

Por quanto tempo? (Em minutos por sessao)

(Insira 0 para auséncia)

Atividade leve por semana

Quantas vezes por semana de atividade moderada?

Ex: {Insira 0 para auséncia)

Caminha rapida

Ciclismo (em terreno plano)

Jogging leve

Natacao moderada

Treinamento de forca leve

Jogos recreativos: praticar esportes como vélei ou
basquete em um ritmo nao competitivo

Por quanto tempo? (Em minutos por sessao)

(insira 0 para ausencia)

Atividade moderada por semana

Quantas vezes por semana de atividade vigorosa?

Ex: {insira 0 para auséncia)

Corrida

Ciclismo em subidas

Natacao intensa

Treinamento intervalado (alternar entre periodos de
alta e baixa intensidade em exercicios)

Aulas de danca intensa

Esportes competitivos: futebol, basquete ou volei em
um nivel competitivo.

Por quanto tempo? (Em minutos por sessao)

(Insira 0 para ausencia)

Atividade vigorosa por semana

Sugestao de Classificacao: Muito ativo Por favor, selecione a melhor opgao de classificacao na pergunta
*Classificacao de atividade?*

15/10/2024 13:48 projectredcapory  ARE DCap‘
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Sugestao de Classificacao: Ativo Por favor, selecione a melhor opcao de classificacao na pergunta "Classificacao de

atividade?"

Sugestao de Classificacao: Irregularmente ativo A Por favor, selecione a melhor opgao de classificacao na pergunta

*Classificacao de atividade?*

Sugestao de Classificacao: Irregularmente ativo B Por favor, selecione a melhor opcao de classificacao na pergunta
“Classificacao de atividade?*

Sugestao de Classificacao: Sedentario Por favor, selecione a melhor op¢ao de classificagao na pergunta
*Classificacao de atividade?*

Classificacdo de atividade? O Sendentario

QO Irregularmente ativo B
QO Irregularmente ativo A

O Ativo
O Muito ativo
Faz uso de alguma medicagao de use continuo? QONao QSim
Indicagao:
Qual?
Tem filhos? QNao (QSim (Q Nao se aplica
Quantos?
Tem dificuldade de engravidar? ONao QOSim  Nao Sabe

O Nao se aplica
{Ao entrevistador: Considerar "Sim" se tentativa
por mais de 1 ano sem sucesso)

Teve algum filho com malformacao?

ONao QSim

Vocé ou sua parceira ja tiveram aborto espontaneo?

ONao OSim O Nao se aplica

Ja fez tratamento para fertilidade?

ONao OSim QO Nao se aplica

Social (Laboral)

Local de moradia

QUrbano Q rural

Tipo de moradia

Q alugade O proprio

Com quem reside

Q reside sozinhola)

QO reside com conjuge/companheiro(a)
Q reside com ofa responsavel

Q Outro

Ndmero de pessoas que residem na mesma casa

15/10/2024 13:48
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Tem irmaos germanos? ONao QOSim
No momento esta trabalhando ONae (QSim
Tipo de trabalho O Informal O Formal
Profissao
Renda familiar QO até 1 salario

O 2 - 3 salarios

O de 3.5 salarios
Até 1 salario (RS 1.412) O de 05 a 15 salarios
2 - 3 salarios (R$ 2.824 - 4.236) O + 15 salarios

3 - 5 salarios (R$ 4.236 - 7.060)
5 - 15 salarios (R$ 7.060 - 21.180)
+15 salarios (+21.180)

QO Prefere nao responder

Educacao

Nivel de escolaridade

O Nao alfabetizado

QO Ensino Fundamental
O Ensino Médio

Q Ensino Superior

O Curso Técnico

Situacao académica atual

O Incompleto O Completo
O Cursando

Caso esteja no Ensino Superior ou Técnico, qual
curso?

Ultima instituicdo que frequentou

QO Puiblica QO Privada

Caso tenha cursado ensino superior ou técnico, a ONao QOSim
atual profissao tem relagao com a formacao?
Psicologia
Tem algum transtomo psiquiatrico referido por algum O Nao
profissional? [ Ansiedade

[ Depressao

[ Outro
Se outro, especificar
Faz acompanhamento com psiquiatria? ONae QOSim
Faz acompanhamento com a psicologia? ONao QSim
Tem animal de estimacao? QNao (QSim
Vocé pratica alguma religiao? ONae QSim

15/10/2024 13:48
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Vocé tem fé ou crenca em algo espiritual? ONao QSim

Nutricao

Peso (em Kg)

Altura (em cm)

IMC
Classificacao: Baixo peso Por favor, selecione a opgao *Baixo peso" na pergunta "Diagndstico de IMC?"
Classificacao: Normal Por favor, selecione a opcao “Normal" na pergunta "Diagnéstico de IMC?*
Classificacao: Sobrepeso Por favor, selecione a opcao "Sobrepeso” na pergunta "Diagnéstico de IMC?*
Classificacao: Obesidade Classe | Por favor, selecione a opcao "Obesidade Classe |" na pergunta "Diagndstico de
mc
Classificacao: Obesidade Classe Il Por favor, selecione a opgao “Obesidade Classe II" na pergunta *Diagnéstico de
mc?"
Classificagao: Obesidade Classe Il Por favor, selecione a op¢ao "Obesidade Classe IlI" na pergunta "Diagnéstico de
mc?
Diagnédstico de IMC Q Baixo peso

QO Normal

Q Sobrepeso

O Obesidade Classe |

O Obesidade Classe Il

O Obesidade Classe IIl
Vocé come frutas diariamente? ONao QSim
Vocé come legumes e/ou verduras diariamente? QNao QSim
Vocé restringe algum tipo de alimento?

Nao Sim Opcional Necessario

Came O O O O
acucar O O O O
sal O m] O O
ovos O O O O
gliten O O O O
leite e derivados O O O O
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