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Modalidade: Resumo Expandido

Resumo: Para que a proveniéncia de dados em Sistemas de Informagdo em Saude tenha éxito, padrdes
de interoperabilidade como Health Level 7 e Fast Healthcare Interoperability Resources sao essenciais.
Assim, este estudo em andamento, visa propor um esforco computacional utilizando-se desses
padrdes para o desenvolvimento de um método de gerenciamento de dados de proveniéncia em
Sistemas de Informacdo em Saude a ser aplicado em um Hospital Universitario. A metodologia de
pesquisa deste estudo é aplicada em um estudo de caso, com abordagem quantitativa e qualitativa.
Com a proposta do método em andamento, destaca-se contribuicGes significativas com relagdo aos
processos de gerenciamento e rastreamento dos dados de proveniéncia de saude, além da
manutengdo da seguranca desses dados e da relagdo custo-beneficio obtido para a instituicdo de
saude.

Palavras-Chave: Proveniéncia de Dados. Sistemas de Informagdo em Saude. Informagdo em Saude.

Abstract: For data provenance in Health Information Systems to be successful, interoperability
standards such as Health Level 7 and Fast Healthcare Interoperability Resources are essential. Thus,
this ongoing study aims to propose a computational effort using these standards for the development
of a management method of provenance data in Health Information Systems to be applied in a
University Hospital. The research methodology of this study is applied in a case study, with a
guantitative and qualitative approach. With the proposed method in progress, significant
contributions are highlighted in relation to the processes of management and tracking of health
provenance data, in addition to maintaining the security of these data and the cost-benefit ratio
obtained for the health institution.
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1 INTRODUCAO

Os Sistemas de Informacdo em Saude (SIS) sdo definidos por Haux (2006, p. 270) como:
“sistemas de processamento de dados, informacdo e conhecimento em ambientes de
cuidados de saude”. Um exemplo de estrutura que utiliza os SIS de forma integrada, é a
telemedicina. A telemedicina utiliza uma gama de equipamentos médicos e sistemas
integrados possibilitando gerar diagndsticos e tratamentos independente da distancia
geografica (HAKANSSON; GAVELIN, 2000).

Nessa perspectiva, é importante ressaltar que os SIS geram e armazenam grandes
volumes de dados que posteriormente necessitardo passar por analises em suas fontes de
dados originais para possiveis tomadas de decisdo. Compactuando isso com a proveniéncia de
dados em SIS, torna-se de fato, um instrumento tecnoldgico essencial para contribuir na
gestdo dos dados de saude nesses sistemas. Para Davidson e Freire (2008), a proveniéncia de
dados diz respeito a origem dos dados, e pode também estar relacionado a auditoria, triagem
e linhagem dos dados.

Nesse sentido, para que o processo de proveniéncia de dados possa ocorrer nos SIS,
protocolos internacionais de interoperabilidade entre SIS, como é o caso do Health Level 7
(HL7)! e Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR)?> baseado no modelo de
proveniéncia da World Wide Web Consortium (W3C) mais conhecido como W3C PROV3, s3o
essenciais.

O trabalho proposto compde parte de uma pesquisa académica para a obtencao do
grau de doutor em Ciéncia da Informacao, possuindo carater aplicado em um estudo de caso,
com abordagem quantitativa e qualitativa e em desenvolvimento. A questdo que norteia esse
resumo expandido é a seguinte: Um método de gerenciamento de dados de proveniéncia em
SIS pode contribuir com a melhoria dos fluxos informacionais relacionados ao processo de
identificacdo, rastreamento e reaproveitamento dos dados em repositérios descentralizados
no dominio de saude? Assim, o presente trabalho tem por objetivo propor um esforco

computacional para o desenvolvimento de um método de gerenciamento de dados de

! https://www.hl7.org/
2 http://hl7.org/fhir/
3 https://www.w3.org/TR/prov-primer/
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proveniéncia em SIS, que seja capaz de apontar em quais aspectos sdao necessarios 0s
processos de gerenciamento desses dados, o qual corresponde a um dos objetivos especificos
da tese.

A proposta do método utiliza-se como base de estratégia computacional, o HL7 FHIR
baseado em W3C PROV, tendo como cendrio de aplicagdo o Sistema Integrado de
Telemedicina e Telessatde (STT)* da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) no que

compete ao telediagndstico por imagens médicas.

2 PROVENIENCIA DE DADOS

A proveniéncia de dados, também chamada de linhagem, genealogia ou pedigree,
consiste em metadados que descrevem as origens de um item de dado e pode ser vista como
uma documentacdo complementar de um determinado dado que contém a descricdo de
“como”, “quando”, “onde” e “por que” ele foi obtido e “quem” o obteve (BUNEMAN;
KHANNA; TAN, 2001). Nesse sentido, a proveniéncia de dados pode ser considerada um
requisito importante para estabelecer confiabilidade e prover seguranca em sistemas
computacionais de informacdo. Concentra-se na identificacdo das fontes de dados e nas
transformacoes pelas quais passou ao longo do tempo. Esta relacionada a diferentes cenarios
de aplicacdo, sendo o de saude foco deste estudo (FREUND; SEMBAY; MACEDO, 2019;
SEMBAY; MACEDO; DUTRA, 2020).

Dessa forma, a proveniéncia de dados no contexto da saude vive um cenario crescente
de pesquisas baseadas nos mais variados tipos de experimentos cientificos, sendo que as
tecnologias aplicadas nesta area vém obtendo resultados expressivos (SEMBAY; MACEDO;
DUTRA, 2021). A proveniéncia de dados apresenta varios modelos na literatura, mas para esse
estudo em especifico, a Figura 1 apresenta o modelo de proveniéncia de dados W3C PROV

traduzido de Gil e Miles (2013).

4 https://site.telemedicina.ufsc.br/
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Figura 1 — Modelo de proveniéncia de dados W3C PROV.
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Fonte: Adaptada de Gil e Miles (2013, tradugado nossa).

Conforme apresentado na Figura 1, o modelo de proveniéncia de dados W3C PROV
surge em 2013 destacando a proveniéncia como uma preocupac¢ao importante em varias
aplicacOes (por exemplo, estabelecer responsabilidade, reprodutibilidade e confiabilidade da
informac¢do) (GROTH; MOREAU, 2013). O W3C PROV apresenta trés elementos (GIL; MILES,
2013): a) (entidade), que pode ser algo fisico, digital ou conceitual, real ou imaginario; b)
(atividade) algo que ocorre durante um periodo de tempo e age sobre ou com entidades;
podendo incluir, consumir, processar, transformar, modificar, realocar, usar ou gerar
entidades; e, c) (agente) sendo alguma forma de responsabilidade por uma atividade que esta
ocorrendo, pela existéncia de uma entidade ou pela atividade de outro agente. Entre as
entidades, atividades e agentes, pode haver varios tipos diferentes de relagdes como

mostrado na Figura 1 (GIL; MILES, 2013).

3 SISTEMAS DE INFORMAGAO EM SAUDE

Os SIS podem ser conceituados como um Sistema de Informacdo (Sl) que integra
requisitos técnicos e profissionais necessarios para a coleta, registro, processamento, analise,
apresentacao e difusao de informacgdes fundamentais para aperfeicoar a eficacia e a eficiéncia
dos servicos de saude (HAUX, 2006; MELO; MOTA; ARAUJO, 2022). Nesse sentido, é
importante ressaltar que, os SIS estdo sendo implementados em todos os aspectos da saude,
desde a administracdo até os sistemas de apoio as decisdes clinicas. A geracdo e
armazenamento de grandes volumes de dados em seus repositérios descentralizados tornam
esses processos desafios no que diz respeito ao gerenciamento desses dados (SEMBAY;

MACEDO, 2022). A telemedicina é um exemplo que se utiliza de diversos SIS integrados em
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sua estrutura, gerando grandes volumes de dados que requerem técnicas e ferramentas
computacionais avancadas para o gerenciamento desses dados. A telemedicina é
caracterizada como ciéncia aberta e em constante evolugdo, incorpora novos avangos em
tecnologia se adaptando as mudancas e necessidades de salde e contextos das sociedades
(WHO-GLOBAL OBSERVATORY FOR eHEALTH, 2010).

Dessa forma, em um contexto brasileiro, agregada aos avancos e a expansao do acesso
as tecnologias de informac¢do e informdatica que facilitaram e ampliaram o uso de dados
gerados pelos setores da saude, expandiu o interesse pela utilizacdo dos SIS de base nacional,
como é o caso do Sistema Unico de Saude (SUS) (VICTORA; AQUINO; LEAL, MONTEIRO;
BARROS; SZWARCWALD, 2011).

Entretanto, uma preocupacao a destacar é a utilizacdao de padrdes internacionais de
interoperabilidade de dados entre SIS. Existem diversos padrGes, mas para este estudo
destacamos o HL7 FHIR. Assim, a interoperabilidade de software no dominio da saude pode
ser realizada utilizando padrdes consistentes como HL7, uma organizacao de desenvolvimento
de padrdes para troca, integragdo, compartilhamento e recuperac¢do de informacgdes de saude
(OLARONKE; SORIYAN; GAMBO; OLALEKE, 2013). Nesse sentido, o FHIR criado pelo HL7, é
outro padrao importante que descreve formatos e elementos de dados e uma interface de
programacao de aplicativo para troca de registros eletronicos de saude interoperavel (HONG;
MORRIS; SEOQ, 2017). Portanto, o HL7 FHIR é um padrdo que define recursos, incluindo
definicGes de conteldo, arquitetura, modelos e paradigmas de intercambio de informacdes

em saude (SILVA; SLOANE; COOPER, 2020).

4 INTEROPERABILIDADE E PROVENIENCIA DE DADOS EM SISTEMAS DE INFORMAGAO EM
SAUDE: HL7 FHIR BASEADO EM W3C PROV

Importante destacar que, o HL7 FHIR usa a proveniéncia como um recurso, indicando
significancia clinica em termos de confianca na autenticidade, confiabilidade, integridade e
estagio do ciclo de vida dos dados de saude (HL7 INTERNATIONAL INC, 2022). Assim, a
proveniéncia de dados no HL7 FHIR é baseada na especificagdo W3C PROV onde os
mapeamentos sao fornecidos. O W3C PROV fornece meios de design e implementacdo para
compartilhar atributos de proveniéncia semanticamente interoperaveis. Além disso, os

principais érgdos de saude, como Integrating the Healthcare Enterprise (IHE) e HL7, apoiam o
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W3C PROV (MARGHERI; MASI; MILADI; SASSONE; ROSENZWEIG, 2020). O W3C PROV, é a
representacdo padrdo de fato para informacdes de proveniéncia interoperdveis adotada pelo

HL7 FHIR (PRASSER; KOHLBACHER; MANSMANN; BAUER; KUHN, 2018).

5 METODOLOGIA

Este estudo, em andamento, é pautado em uma pesquisa de natureza aplicada, que
de acordo com Gerhardt e Silveira (2009, p. 35), “tem como objetivo gerar conhecimentos
para aplicagdo pratica, dirigidos a solugdao de problemas especificos”. O teor de aplicagao
deste estudo se refere a proposta do método para o gerenciamento de dados de proveniéncia
em SIS a ser aplicado no STT/UFSC por meio de uma estratégia computacional em andamento.

Com relagdo a abordagem, classifica-se este estudo como quantitativo e qualitativo. A
pesquisa quantitativa, segundo Knechtel (2014) é baseada no teste de uma teoria e composta
por varidveis quantificadas em nimeros, as quais sdo analisadas de modo estatistico. Neste
estudo, o carater quantitativo esta atrelado a quantidade de dados de proveniéncia que o
método ird coletar e gerenciar. Jd em relagao a pesquisa qualitativa, considera-se que a analise
dos dados seja realizada de forma indutiva, em que o pesquisador desenvolve conceitos,
ideias e entendimentos a partir de padrdes encontrados nos dados (RENEKER, 1993). Nesse
sentido, é importante ressaltar que a prépria proveniéncia de dados qualifica os dados.

Por sua vez, em relacdo ao estudo de caso, segundo Yin (2001) é o método que visa
compreender fenbmenos sociais complexos, preservando as caracteristicas holisticas e
significativas dos eventos da vida real. O estudo de caso serd aplicado no STT/UFSC no que
compete ao telediagndstico por imagens médicas em relacdo aos dados de proveniéncia
gerados nos SIS descentralizados. O método de gerenciamento de dados de proveniéncia em
SIS proposto para aplicacdo no STT/UFSC, utilizara em sua base computacional o HL7 FHIR
baseado em W3C PROV entre outras tecnologias que ainda estdo sendo definidas para a
implementacéo final.

E importante ressaltar que, este estudo em andamento, ja conta com a aprovacio do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina
(CEPSH-UFSC) no que tange aos seguintes documentos: a) declaragdo que apresenta os efeitos
legais do consentimento do responsavel que autoriza o local (instituicdo) para a coleta dos

dados; b) Termo de Compromisso para Utilizacdo de Dados (TCUD); c) Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); e, d) roteiro para a entrevista semiestruturada. Os
pesquisadores envolvidos neste estudo se comprometem a zelar pela confidencialidade dos
dados e privacidade dos participantes, de acordo com a Resolugdo CNS 466/2012 (BRASIL,
2012). Declaram também conhecer e cumprir os requisitos da Lei Geral de Protecdo de Dados,
n2 13.709, de 14 de agosto de 2018 (BRASIL, 2018). Isso se deve ao fato de que haverd
tratamento de dados pessoais e dados pessoais sensiveis, necessarios para a execucao deste
estudo.

O universo deste estudo se volta ao cendrio do STT/UFSC, no qual se pretende aplicar
o método. Com relacdo a populagdo selecionada, serdo utilizados os dados digitais e manuais
inseridos nos SIS integrados no STT/UFSC. A amostra sera realizada com base no repositério
de dados de proveniéncia local (método proposto), o qual configurar-se-4 em um banco de
dados local que recebera dados do STT/UFSC por meio de estratégias computacionais a serem
criadas dentro da mesma rede, sem acesso externo ou por pessoas ndo autorizadas.

A coleta de dados se dara por intermédio do método proposto que acessard os bancos
de dados dos SIS integrados ao STT/UFSC. Dessa forma, os dados de proveniéncia serdo
armazenados pelo método para posteriormente serem processados e manipulados para
geracdo de analises e consultas de forma detalhada, a fim de gerar conhecimento para uso
em tomadas de decisdo no cenario do STT/UFSC.

Para a andlise e interpretacdo dos dados, serdo consideradas a qualidade e a
quantidade dos dados coletados pela estratégia computacional (método), aplicado nos SIS
descentralizados e integrados ao STT/UFSC. Inserido ao método, no quesito de quantidade,
ferramentas computacionais irdo gerar graficos relacionados aos dados analisados por
especificidades, sendo que, no quesito de qualidade, a prépria proveniéncia de dados

qualificard os dados.

6 RESULTADOS PRELIMINARES
No desenvolvimento do método proposto para o gerenciamento de dados de
proveniéncia em SIS no STT/UFSC, resultados preliminares puderam ser alcangados, como:
e Compreensao da importancia de gerenciar os grandes volumes de dados de
proveniéncia nos SIS descentralizados do STT/UFSC, por parte dos especialistas

em banco de dados, processo que ainda nao existia;
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e Reducdo do tempo de rastreabilidade dos dados de proveniéncia nos diversos
sistemas integrados e descentralizados do STT/UFSC;

e Reducdo de custos na obtencdo dos dados de diferentes repositérios
interligados do STT/UFSC; e,

e Possibilidades de melhorias dos fluxos informacionais que envolvem a gestao

dos dados de proveniéncia em SIS do STT/UFSC.

7 CONSIDERAGOES PARCIAIS

A proveniéncia de dados em SIS pode contribuir para os processos de gerenciamento
e rastreamento dos dados de saude, mantendo a seguranca desses dados e contribuindo
também para o custo-beneficio da instituicdo de saude. Os SIS geram e armazenam grandes
volumes de dados em seus repositdrios descentralizados, o que torna de fato, um desafio no
que diz respeito ao rastreamento e ao gerenciamento desses dados. Nesse quesito, a
proveniéncia de dados contribui para garantir diversos beneficios de rastreabilidade nas
fontes de dados de origem dos SIS, sendo util para tomadas de decisdo. O método de
gerenciamento de dados de proveniéncia em SIS j4 em andamento, utiliza-se como base
computacional o padrao HL7 FHIR baseado em W3C PROV para garantir os beneficios da
proveniéncia de dados especificamente no STT/UFSC que possui diversas bases de dados
descentralizadas.

Assim, espera-se que esse estudo obtenha como resultado da aplicacdo do método no
STT/UFSC, uma contribuicdo significativa nos quesitos de identificacdo, rastreamento,
gerenciamento e reuso desses dados possibilitando a geracdo de conhecimento, contribuindo
para tomadas de decisdo nesse cendrio. Desse modo, a expectativa é que o resultado da
aplicacdo do método sirva como piloto para adequacdo para outros cenarios de saude do

STT/UFSC, além de outras instituicdes de saude do pais.
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