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Resumo

O artigo apresenta a investigacdo realizada no ambito do projeto HEREDITARY, enquadrada
teoricamente na dupla dimensao da terminologia - linguistica e conceptual - e na ciéncia
cidada enquanto processo de coproducao de conhecimento. Especialistas asseguram a exati-
déo cientifica das definicdes simplificadas, enquanto participantes nao especialistas validam a
compreensao, resultando num processo de dupla validacdo que reforca a fiabilidade e a utili-
dade dos resultados. Descrevem-se a constituicao do corpus, a selecao de termos e conceitos,
a metodologia de tratamento e analise dos dados, bem como o processo de validagao termi-
nolégica. O estudo evidencia a relevancia da terminologia para a comunicacdo e humanizagao
em contextos cientificos e médicos.

Palavras-chave: terminologia, processamento de corpus, validacdo terminoldgica, ciéncia
cidada, HEREDITermCorpus.

Abstract

This article presents the research carried out within the scope of the HEREDITARY project,
theoretically grounded in the double dimensions of terminology - linguistic and conceptual -
and in citizen science as a process of knowledge co-production. Experts ensure the scientific
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accuracy of the simplified definitions, while non-expert participants validate their understand-
ing, resulting in a double validation process that reinforces the reliability and usefulness of the
results. The paper details the compilation of the corpus, the selection of terms and concepts,
the methodology for data processing and analysis, and the terminology validation process. The
study highlights the relevance of terminology for communication and humanisation in scien-
tific and medical contexts.

Keywords: terminology, corpus processing, terminological validation, citizen science,
HEREDITermCorpus.

Introducao

As Humanidades Médicas' procuram conferir uma dimensao mais humana as ciéncias
da saude, aproximando-as das ciéncias sociais e humanas. Entre os seus objetivos, inclui-
-se a humanizacdo das interacdes entre os diversos profissionais do sistema de salide e os
pacientes, promovendo praticas de cuidado mais empaticas, responsdveis e eticamente
conscientes. De acordo com a literatura consultada (Rios 2016; Pompilio 2016), esta abor-
dagem integra contribuicdes provenientes de dreas como a antropologia, a literatura, a
historia, as artes e a filosofia.

Todavia, persiste uma escassez de informacéo e de investigacdo relativamente ao papel
da linguistica, dominio cientifico fundamental para a anélise dos processos comunicativos
que se estabelecem entre os diferentes atores e contextos médicos variados, bem como
para a formulacao de propostas que contribuam para atenuar a distancia comunicativa
entre médicos, cuidadores informais e pacientes. Reduzir tais distancias comunicativas
revela-se, portanto, primordial.

No decurso deste artigo, orientamos o estudo para a forma como, mediante um trata-
mento sistematico de termos, conceitos e definicdes, apoiado em corpora especializados,
é possivel atenuar o fosso que separa os especialistas do cidaddao comum, este ultimo
muitas vezes confrontado com discursos altamente especializados, para os quais ndo dis-
pde de instrumentos linguisticos que lhe permitam descodificar, interpretar e apropriar-se
da informacgao transmitida. Ao combinar o estudo terminolégico com estratégias de vali-
dacdo, mediacao e comunicacéo cientifica, torna-se viavel promover uma acessibilidade
conceptual, que nao so6 facilita a compreensdo como também potencia a participacao
critica dos cidadaos em contextos de satide, favorecendo uma interacdo mais equitativa,
informada e humanizada entre os diversos intervenientes no sistema de saude.

' https://humanidadesmedicas.letras.ulisboa.pt/.
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Focaremos a nossa atencdo no estudo das unidades lexicais de especialidade (termos),
que designam os conceitos que estruturam e representam o conhecimento especializado
inerente a uma determinada 4rea do saber, desempenhando um papel central na orga-
nizacdo, transmissdo e sistematizacdo da terminologia? no respetivo dominio cientifico.
A presente andlise insere-se na ciéncia terminoldgica, disciplina situada na interseccao
das ciéncias da linguagem, engenharias do conhecimento e ciéncias da informacao,
caracterizando-se por uma abordagem integradora que articula perspetivas linguisticas,
conceptuais, cognitivas e computacionais na sistematizacdo e organizacdo das termino-
logias, entendidas como um conjunto de termos que designam conceitos em areas espe-
cificas do saber (International Organization for Standardization 1087:2019). Longe de se
circunscrever ao estudo isolado dos termos, a Terminologia concentra-se na andlise dos
conceitos, na delimitacdo das suas fronteiras conceptuais, na identificacdo das relacoes
que os estruturam e na correspondéncia rigorosa com 0s termos que 0s representam,
constituindo-se como uma ferramenta essencial para a construcdo de recursos terminolé-
gicos estruturados, tais como glossarios especializados, bases de dados terminoldgicas e
sistemas de nomenclaturas de referéncia.

Esta natureza interdisciplinar confere a Terminologia uma relevancia particular em con-
textos profissionais e cientificos complexos, como as ciéncias médicas, nos quais a precisao
conceptual, a coeréncia linguistica e a interoperabilidade da informacao sao imperativas
para a eficacia comunicativa, a circulacdo inequivoca do conhecimento e a seguranca das
préticas clinicas. Ao conjugar principios provenientes da linguistica, da ciéncia da informa-
¢ao e da engenharia do conhecimento, a Terminologia ndo apenas fornece instrumentos
para a organizacdo e transmissao do saber especializado, mas também desempenha um
papel estratégico na humanizacdo da comunicacdo médica, permitindo que conceitos
complexos sejam partilhados, compreendidos e operacionalizados de forma clara e eficaz.

Partindo do tratamento e andlise do corpus, formulam-se as seguintes questdes de
investigagao:

1. Em que medida os termos, conceitos e contextos produzidos por especialistas per-
manecem compreensiveis ou opacos para publicos nao especializados?

2. De que forma a simplificacdo da informacdo médica requer uma colaboracao
estreita entre especialistas, pacientes e terminélogos, e qual o papel do terminé-
logo enquanto mediador entre estes atores?

2 Sempre que o termo “terminologia” ocorre com minuscula, referimo-nos ao conjunto de termos; quando
grafado com inicial maitscula - “Terminologia” -, designa a ciéncia terminoldgica.
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3. Como pode a informacdo produzida por especialistas ser adaptada de modo a per-
mitir que os pacientes, enquanto destinatarios finais, validem a sua compreensao e
utilidade?

4. De que maneira o processo metodoldgico deve ser concebido como iterativo e
participativo, envolvendo todos os atores relevantes para assegurar a validacéo e a
fiabilidade dos dados?

A partir destas questoes, formula-se a hipdtese de que a analise de um corpus de espe-
cialidade, composto por textos cientificos produzidos por especialistas, constitui uma
abordagem eficaz para a identificacdo de termos, contextos definitérios e marcadores lin-
guisticos que permitam estabelecer relagdes |éxico-semanticas entre termos (Heylen et al.
2015; Lang et al. 2018; Perian-Pascual et al. 2015). Presume-se ainda que a simplificacao
da informacgao médica requer a articulagdo entre especialistas, pacientes e terminélogos,
cabendo ao termindlogo atuar como mediador; além disso, um processo metodoldgico
iterativo e participativo é essencial para assegurar a validacdo do contetido e a sua acessi-
bilidade a publicos nao especializados.

A comunicacdo entre especialistas e publicos ndo especializados constitui um eixo cen-
tral desta investigacao. Neste artigo, analisou-se o conceito expresso pelas designacdes
gut-brain axis e brain—-gut axis, selecionado pela sua relevancia no contexto do projeto
HEREDITARY?. Este caso exemplifica os procedimentos e padrdes de validacdo termino-
l6gica aplicaveis a outros termos e conceitos do projeto, permitindo identificar relagdes
|éxico-semanticas e variagcdes terminoldgicas de forma sistemdtica, contribuindo para a
elaboracgéo de defini¢cdes simplificadas.

Além da introducao, o artigo estrutura-se em nove seccdes, possibilitando uma apre-
sentagdo progressiva e articulada dos diferentes aspetos da investigacao. Na Seccao 2,
descrevemos o projeto HEREDITARY, no qual se enquadra a investigacao desenvolvida,
destacando os seus objetivos e o seu enquadramento cientifico. A Seccdo 3 apresenta
um enquadramento tedrico sucinto, centrado na dupla dimensao da terminologia, evi-
denciando a sua pertinéncia para a analise dos dados. Na Seccao 4, discutimos a ciéncia
cidada como um processo de coproducdo de conhecimento. A Seccdo 5 aborda a consti-
tuicdo do corpus, sublinhando a sua importancia na selecdo de termos, de conceitos e de
contextos ricos em informacéo. Este tépico é desenvolvido na Seccao 6, onde se descreve
a metodologia adotada para o tratamento do corpus, enquanto na Seccao 7 se explicam
os procedimentos de analise dos dados. Na Seccao 8, definimos o conceito de validacao

3 https://hereditary-project.eu/.
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terminoldgica e detalhamos as fases que compdem este processo. Por fim, na Seccao 9,
concluimos sintetizando os principais contributos do estudo e apontando potenciais
caminhos para investigag¢des futuras.

Projeto HEREDITARY - HetERogeneous sEmantic Data integration for
the guT-bRain interplaY

O estudo apresentado neste artigo decorre da investigacdo realizada no ambito do pro-
jeto HEREDITARY*, cujo objetivo central consiste em aprofundar o conhecimento sobre
doencas neurodegenerativas relacionadas com o microbioma intestinal através da inte-
gracdo de dados linguisticos e clinicos, assegurando simultaneamente a sua acessibili-
dade a diferentes publicos. Este projeto procura, assim, promover uma compreensao mais
ampla e informada destas patologias, contribuindo para a melhoria das praticas de comu-
nicacao cientifica e para o fortalecimento das estratégias de apoio a doentes, familiares e
profissionais de saude.

A equipa do projeto é internacional e multidisciplinar, congregando especialistas de
areas diversas, nomeadamente ciéncias computacionais, ciéncias médicas, sociologia,
direito, linguistica, entre outras. Esta diversidade de olhares e metodologias permite uma
abordagem abrangente e inovadora, potenciando a articulagao entre os varios dominios
do conhecimento envolvidos no estudo de doencas aqui em analise.

A investigacao desenvolvida pelas autoras do presente artigo incide predominante-
mente sobre dois eixos fundamentais: por um lado, a andlise e sistematizacdo da infor-
macéo terminoldgica associada ao dominio em estudo; por outro, a reflexdo sobre os
processos de participagao cidada na construcdo e validacdo do conhecimento. Neste con-
texto, 0s eixos principais em que a equipa atua sao:

1. Rede semantica multilingue. Este eixo de trabalho centra-se na criacdo de uma
base de dados terminolégica multilingue, em acesso aberto, concebida para mapear
sistemas conceptuais e linguisticos relacionados com as doencas em estudo. Esta
abordagem permite organizar de forma sistematica o conhecimento produzido,
integrando-o de forma eficiente numa rede semantica que facilita a compreensao
e a divulgacao dos conteudos junto de diferentes publicos. No ambito deste traba-
Iho, o grupo constituiu corpora em portugués de Portugal, inglés do Reino Unido,
alemao da Alemanha e francés de Franga, compostos por textos de especialidade

4 https://hereditary-project.eu/.
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produzidos por profissionais de saude®. A partir destes corpora, sao identificados de
forma semiautomatica termos, conceitos e contextos definitérios que depois pas-
sam por um processo de adaptacao e posterior validacdo, de modo a tornarem-se
acessiveis e compreensiveis para um publico ndo especialista, sem comprometer,
tanto quanto possivel, a concisdo cientifica. A existéncia de corpora multilingues
permite ainda identificar equivalentes entre linguas, facilitando o alinhamento con-
ceptual e contribuindo para a harmonizacdo terminolégica em diferentes sistemas
linguisticos.

Ciéncia cidada e envolvimento do publico. Neste eixo, a investigacdo centra-se
no envolvimento de profissionais de saude, cuidadores informais e pacientes, par-
ticipantes com diferentes niveis de conhecimento que contribuem para a validacao
conceptual e linguistica da terminologia médica. Para tal, procedemos a adaptacdo
das definicdes médicas a uma comunidade alargada, incluindo individuos sem for-
macao especializada, garantindo que os conceitos sejam compreensiveis, rigorosos
e socialmente relevantes. Para apoiar este processo, recorremos a metodologias
especificas de literacia em salide (Costa et al. 2024) e a técnicas de linguagem clara
(Instituto Portugués da Qualidade NP I1SO 24495-1:2024) no sentido de responder
de forma adequada as necessidades da ciéncia cidada. A integracao destes con-
tributos ocorre num processo iterativo de validacao, assente em ciclos sucessivos
de teste e de aperfeicoamento até a consolidacdo das definicbes propostas. Este
procedimento reforca a fiabilidade e a robustez da terminologia desenvolvida e
assegura a participacdo inclusiva e informada do publico em diferentes etapas do
processo cientifico, promovendo uma maior articulacdo entre a investigacdo e a
sociedade.

Em conjunto, estas tarefas favorecem a integracdo sistematica do conhecimento cienti-

fico, assegurando a sua organizacdo e a sua acessibilidade a publicos diversos, desde espe-

cialistas até cidadaos com distintos niveis de literacia. Ao combinar abordagens avancadas

de gestdo terminoldgica com metodologias de ciéncia cidada e estratégias de literacia em

saude, o projeto nao so reforca a fiabilidade e a coeréncia da informacao produzida, como

também contribui para a democratizacdo do conhecimento cientifico. Esta articulacao

5 Embora tenhamos organizado um corpus em portugués de Portugal (disponivel em https://zenodo.org/
records/16969241), este ndo constitui a lingua de trabalho deste projeto. A funcao da equipa portuguesa
consiste em propor uma metodologia de trabalho para a constituicdo de corpora e para a elaboracéo de
definicdes simplificadas a partir dos mesmos. Esta metodologia estd a ser desenvolvida com base em
textos redigidos em lingua inglesa.
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entre investigacdo académica e participacao publica potencia a disseminacao de saber
cientifico de forma inclusiva, estimulando a compreensao, a utilizacdo e o envolvimento
ativo de diferentes comunidades na construcao do conhecimento.

Terminologia

Conforme estabelece a norma I1SO 1087:2019, elaborada pelo comité técnico ISO/TC 375,
a ciéncia terminoldgica dedica-se ao estudo das “terminologias, dos processos inerentes
ao trabalho terminoldgico, dos recursos produzidos e dos respetivos dados” (International
Organization for Standardization 2019, 2). A Terminologia tem como finalidade identificar
e definir conceitos, bem como analisar os termos utilizados nos diferentes dominios de
especialidade. Em cada dominio, os conceitos sdo examinados em articulacdo com outros
que compdem os sistemas conceptuais que se refletem pela organizacao e estruturacao
do conhecimento. Os termos manifestam-se nos discursos e sdo analisados enquanto uni-
dades lexicais que integram redes interdependentes dos sistemas conceptuais que repre-
sentam linguisticamente. A articulacao rigorosa entre conceitos e termos constitui uma
responsabilidade central do terminélogo e, de forma mais ampla, de qualquer profissional
envolvido na modelizacdo do conhecimento, cujo objetivo ultimo é assegurar a qualidade
do discurso de especialidade.

As defini¢cdes em lingua natural desempenham um papel central no trabalho termino-
l6gico, ao estabilizar a relagcdo entre conceito e termo e fornecer uma representacéo rigo-
rosa, coerente e compreensivel das suas caracteristicas essenciais. A sua funcdo principal
consiste em organizar e sistematizar os conceitos, explicitar as caracteristicas que distin-
guem um conceito dos demais e assegurar uma comunicac¢ao clara e ndo ambigua. Por
estarem redigidas em lingua natural, as definicbes tornam-se instrumentos eficazes para
a transferéncia de conhecimento, permitindo que individuos menos familiarizados com
a terminologia compreendam e se apropriem de conceitos fundamentais. Em contextos
multilingues, esta fungao adquire particular relevancia, pois as definicbes servem como
base para o estabelecimento de equivaléncias terminoldgicas entre diferentes linguas.

Os conceitos e os termos operam em dois niveis de analise distintos, correspondentes
as dimensdes fundamentais da terminologia: a dimensdo conceptual, centrada na iden-
tificacdo, estruturacdo e definicdo formal dos conceitos, incluindo relagdes hierarquicas
e associativas; e a dimensao linguistica, que incide sobre as realizacdes lexicais dos con-
ceitos, examinando termos, processos de formacao lexical, relacdes lexicais e definicoes

https://www.iso.org/committee/48104.html.
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em lingua natural. Estas dimensdes originam trés abordagens metodoldgicas para a
analise de dados terminoldgicos: semasioldgica, onomasiolégica e mista. A abordagem
semasiolégica, segundo Zauner (1902), parte da unidade lexical e investiga o conceito
que ela representa. A abordagem onomasioldgica inicia-se pelo conceito, identificando
as designacgdes disponiveis para o exprimir. A abordagem mista, defendida por investiga-
dores contemporaneos (Auger e Rousseau 1978; Costa 2013; Ramos e Costa 2024), integra
ambas as perspetivas, reconhecendo o carater iterativo do trabalho terminoldégico e a cir-
culagado constante entre organizacdao conceptual e linguistica.

Em dreas especializadas, onde ambiguidades podem comprometer a comunicagao
profissional, o trabalho terminoldgico contribui para a organizacdo do conhecimento ao
estruturar os sistemas conceptuais e linguisticos do dominio, tornando a comunicacao
mais eficiente. No contexto clinico, a uniformizacao de termos relacionados com sintomas,
diagnésticos ou procedimentos terapéuticos, aliada a defini¢oes claras, estabelece uma
correspondéncia consistente entre termo e conceito, prevenindo equivocos. A harmoni-
zacao terminoldgica facilita a interacdo de diferentes culturas cientificas em ambientes
interdisciplinares.

Quando o publico inclui pacientes ou individuos sem formacao técnica, a escolha ade-
quada de termos é ainda mais decisiva, dado que a terminologia médica é altamente
especifica e de dificil compreensédo para nao especialistas (Wermuth e Verplaetse 2019).
A utilizacdo de terminologia precisa, fundamentada na harmonizacdo denominativa e
em defini¢des consistentes, reduz a ambiguidade e melhora a troca de informagdes entre
especialistas, pacientes e demais interlocutores.

Na drea da salde, a aplicagao sistemdtica dos principios terminolégicos concretiza-
-se na criacdo, atualizacdo e manutencao de recursos de referéncia estruturados, como
o SNOMED CT7, a CID® ou o MeSH?®. Estes instrumentos estabilizam termos e conceitos,
promovem a coeréncia conceptual e terminoldgica e asseguram a transmissdo inequivoca
de informacdo clinica e cientifica. Ao reduzirem ambiguidades, minimizar disparidades
comunicativas e reforcar a interoperabilidade de profissionais, instituicdes e sistemas de
registo clinico, tornam-se fundamentais para a eficacia, a seguranca e a qualidade da pra-
tica médica.

7 https://termbrowser.nhs.uk/.
8 https://icd.who.int/pt/.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/.
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Ciéncia cidada

A primeira referéncia documentada do conceito de citizen science remonta a 1989,
quando, numa edicdo da revista MIT Technology Review, foi sublinhada a dificuldade
de definir esta pratica cientifica, centrando-se o debate nas atividades e praticas que
deveriam ser incluidas. Apesar dessa heterogeneidade inicial, foi reconhecido o seu papel
na criacdo de laboratérios comunitarios e na aproximacao entre investigacao e sociedade
(Hacklay et al. 2021). A partir da década de 1990, especialmente apds os estudos de Alan
Irwin (1995) e Rick Bonney (1996), a ciéncia cidada ganhou maior visibilidade e reconheci-
mento académico, consolidando-se como um campo interdisciplinar e plural.

A ciéncia cidada tem vindo a afirmar-se como uma abordagem que enfatiza a relacdo
iterativa entre ciéncia e sociedade, refletindo a transicdo de modelos hierarquicos de pro-
ducdo de conhecimento para abordagens mais abertas, participativas e reflexivas. Neste
enquadramento, a ciéncia é entendida como uma pratica social e coproduzida, em con-
sonancia com perspetivas desenvolvidas nos estudos sociais (Irwin 1995; Jasanoff 2004).
Este paradigma valoriza a diversidade de formas de conhecimento, reconhecendo que
os cidaddos, enquanto detentores de saberes experienciados e contextualizados, contri-
buem para enriquecer a investigacéo cientifica.

Irwin (1995) sugere que a ciéncia cidada integre os cidadaos nos processos de producdo
de conhecimento e na formulagdo de politicas cientificas, como passo fundamental para
a democratizacao da ciéncia. Bonney (1996) conceptualiza igualmente a ciéncia cidada
como investigagao cientifica com participacao publica, sublinhando o seu potencial edu-
cativo ao promover a compreenséo entre o publico geral.

A entrada do termo citizen science no Oxford English Dictionary em 2014 constituiu um
marco na legitimacao desta abordagem (Davis et al. 2023). Contudo, o crescimento expo-
nencial da literatura cientifica sobre o tema'® ndo conduziu a uma definicao univoca, refle-
tindo a diversidade de contextos, dominios e metodologias em que a ciéncia cidada se
desenvolve (Luis 2022). Na verdade, a pluralidade conceptual reflete a diversidade de con-
textos, dominios cientificos e metodologias em que estas praticas se desenvolvem, abran-
gendo desde as ciéncias naturais até as ciéncias sociais, as humanidades e as artes (Haklay
2013; Kullenberg e Kasperowski 2016). Esta pluralidade inscreve-se num movimento mais
amplo de reconfiguracao das relacdes entre ciéncia e sociedade, préximo das propostas

de ciéncia p6s-normal, associadas a Silvio Funtowicz e Jerome Ravetz, que enfatizam a

1% Mais de 12 100 artigos eram listados no Google Scholar no inicio de 2025.
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coproducdo do conhecimento em contextos diversos e com relevancia social (Funtowicz
e Ravetz 1993; Jasanoff 2004).

Importa distinguir a ciéncia cidada de conceitos préximos, como o crowdsourcing cien-
tifico ou o envolvimento publico com a ciéncia. Embora partilhem objetivos de abertura e
participacdo, a ciéncia cidada pressupde um envolvimento ativo e significativo dos parti-
cipantes em diferentes fases do processo cientifico, desde a identificacdo de problemas a
interpretacdo e disseminacao de resultados (European Union 2025). Ainda assim, diversos
estudos indicam que, na pratica, os cidadaos sdo muitas vezes mobilizados para fun¢oes
essencialmente operacionais, com reduzida participacdo nas dimensdes interpretativas
ou decisérias — sendo apenas “um meio silencioso para atingir fins” (Hall et al. 2024, 19).
Esta realidade limita o potencial democratizador da ciéncia cidada.

Diversos modelos tém sido propostos para orientar o envolvimento dos cidaddos, como
no White Paper on Citizen Science for Europe, publicado pela Comissao Europeia em 2014,
A Rede Portuguesa de Ciéncia Cidada' (2025) distingue trés tipologias de participacao
dos cidaddos em atividades cientificas:

- contributiva: os projetos sao concebidos por cientistas e os cidaddos contribuem
sobretudo na recolha de dados;

- colaborativa: os cidadéos participam na recolha de dados, no aperfeicoamento do
projeto e na andlise e disseminacdo de resultados;

- cocriada: os cientistas e cidaddos definem conjuntamente as questdes de inves-
tigacdo, sendo os segundos envolvidos na maioria ou na totalidade das etapas do
processo cientifico.

De modo complementar, Skarlatidou e Haklay (2021) propéem uma escala gradativa
que vai do consumo passivo de ciéncia a cocriacao, evidenciando que apenas os niveis
mais elevados correspondem a uma participacao efetiva na producdo de conhecimento.
Esta escala compreende sete niveis (Fig. 1): (1) toda a populagao; (2) consumo passivo; (3)
consumo ativo; (4) participacdo ativa moderada; (5) participacao ativa remota; (6) recolha
e andlise de dados; e (7) cocriacao da ciéncia.

" socientize_white_paper_on_citizen_science.pdf.
2 https://www.cienciacidada.pt/.
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7. High engagement in DIY science

y 4

l 5. Joining volunteer computing or thinking

6. Data collection and analysis

l4. Opportunistic or highly limited participation

I 3. Active consumption of science
I 2. Passive consumption of science
1. Everyone

1 Niveis de envolvimento dos cidaddos em ciéncia (Skarlatidou e Haklay 2021, 6).

Freitag e Pfeffer (2013) e a European Citizen Science Association' (ECSA 2025) destacam
que cidaddos nao especializados enriquecem a producao de conhecimento com perspeti-
vas Unicas, saberes locais e conhecimento experiencial, resultando em analises mais diver-
sificadas, contextualizadas e socialmente relevantes. Esta integracdo fortalece a ligacao
entre ciéncia e sociedade e torna os projetos mais responsivos as necessidades locais e
globais.

No dominio da saude, a ciéncia cidada assume particular relevancia, pois a producédo
e circulacdo de conhecimento cientifico estd intrinsecamente associada a comunicagao
entre profissionais (especialistas) e cidaddos (ndo especialistas). A terminologia biomé-
dica, muitas vezes caracterizada por elevada complexidade e especializacdo, pode consti-
tuir uma barreira a compreensao, a literacia em salde e a tomada de decisdo informada. A
participacao de cidaddos, e em particular de pessoas com experiéncia de doenca, contri-
bui para a identificacdo de lacunas comunicativas, a reformulacdo de conceitos e a cons-
trucao de defini¢des mais acessiveis e culturalmente contextualizadas.

A ECSA (2015) prop6s dez principios orientadores que enfatizam a participagao ativa
dos cidadéos, beneficios mutuos entre participantes e investigadores, a transparéncia, o
acesso aberto aos dados e a atencdo as implicacdes éticas e legais. Estes principios sao
particularmente relevantes no dominio da sauide, onde a comunicacao clara, o consenti-
mento informado e a equidade no acesso a informacao assumem centralidade.

Nao obstante, persistem desafios significativos. A fiabilidade e a qualidade dos dados
constituem preocupacées centrais, sendo frequentemente apontadas como o “calcanhar
de Aquiles” da ciéncia cidada (Balazs et al. 2021, 141). Esta preocupacao reflete a tensao

3 https://www.ecsa.ngo/ecsa/.
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entre incluséo e rigor cientifico, exigindo protocolos robustos de validacao, formacao dos
participantes e estratégias de triangulacdo de dados (Downs et al. 2021). Para além disso,
questdes éticas como o consentimento informado, a equidade de participagdo, a pro-
priedade dos dados e o reconhecimento dos contributos assumem crescente relevancia,
sobretudo quando envolvem popula¢des vulnerdveis ou contextos clinicos.

Na presente investigacdo, a ciéncia cidada é operacionalizada numa perspetiva cocria-
tiva, envolvendo participantes ndo especialistas na avaliacao e reformulacéo iterativa de
defini¢des terminoldgicas. O workflow desenvolvido articula especialistas, terminélogos
e cidadaos, assegurando validacdo cientifica, clareza e acessibilidade. As definicdes espe-
cializadas sao validadas por peritos, servindo de base para a redacdo de versées simpli-
ficadas, posteriormente avaliadas por ambos os grupos. A comunicagao transparente, o
retorno continuo e a integracdo efetiva do feedback constituem elementos centrais deste
processo (Hall et al. 2024; Davis et al. 2023).

Compilacdao do HEREDITermCorpus_en

A construcdo e a utilizacdo de corpora para a extracao, andlise e descricao de dados
terminoldgicos, atividades centrais do trabalho terminolégico conforme definido pela ISO
1087:2019, constituem uma metodologia amplamente adotada em diversas areas cientifi-
cas. Neste projeto, recorre-se a um corpus especializado composto por textos biomédicos
produzidos por especialistas, com o objetivo de identificar, extrair, sistematizar e analisar
termos e contextos ricos em conhecimento (KRC) (Meyer 2001), permitindo inferir concep-
tualizagdes especializadas que ultrapassam o nivel meramente lexical.

O corpus é constituido por textos que abordam, na sua maioria, o primeiro grupo de
doencas apontadas no projeto HEREDITARY, no ambito das doencas neurodegenerativas
e em particular a doenca de Parkinson (DP), a doenca de Alzheimer (DA), a esclerose multi-
pla (EM), a esclerose lateral amiotrofica (ELA) e a deméncia frontotemporal (DFT), em arti-
culacao com o eixo intestino-cérebro (GBA)'. Cada artigo incluido no corpus é selecionado
e validado manualmente, tendo em conta a sua relevancia para a tematica em estudo, a
disponibilidade em acesso aberto e o formato digital, condicdo essencial para a explo-
racdo no Sketch Engine (SKE)'™. Deste processo resulta a criacdo de metadados (Fig. 2),
destinados a preservar a informacdo bibliografica fundamental, os quais sao registados
numa base de dados, permitindo recuperar e voltar aos textos sempre que for necessario.

* Optamos pela sigla em inglés: Gut-brain-axis.
> https://www.sketchengine.eu/.
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Resumos cientificos relacionados com o eixo microbiota-intestino-satide mental inte-
gram um corpus secundario. Embora apresentem menor extensao e uma densidade ter-
minolégica mais reduzida, os resumos cientificos podem fornecer dados complementares.
Sempre que cumpram os critérios de elegibilidade, passam a integrar o corpus secundario.
Quando é necessario aumentar o corpus, recorre-se a tecnologia WebBootCaT integrada
no SKE, que permite identificar paginas web relevantes a partir de um conjunto de seed
terms previamente parametrizados. Os seed terms correspondem a palavras-chave repre-
sentativas do dominio em estudo e funcionam como termos de busca que orientam a
recolha de textos para integrar o corpus. Todos os resumos dos textos recolhidos sao sub-
metidos aos mesmos critérios de validacdo aplicados aos artigos cientificos completos.

A documentacao rigorosa de todo o processo de construgao do corpus segue as boas
préticas recomendadas pelos estudiosos da linguistica de corpus (Baker, Hardie e McEnery
2006). Os metadados registados sao essenciais, pois garantem a reutilizacdo futura do
recurso, facilitam a interpretacdo dos resultados e tornam mais eficientes a filtragem e
recuperacao de informacao por tipologia textual, tépico, data, fonte, DOI e titulo.

Reference Text Text- Title Year DOI Source METADATA  Obs.
PMID type type
code
37849234 Journal JA Microbiota from 2023 10.1093/ PubMed AD- AD
Article Alzheimer’s patients brain/ Central  JA2023-

induce deficits awad303 PMC

in cognition and

hippocampal

neurogenesis

2 Modelo de base de dados de metadados dos corpora.

A Figura 2 ilustra as informagdes de um texto e respetivos metadados, que devem ser
incluidos por meio da anotacao manual no SKE. O identificador de metadados AD-JA2023-
PMC foi criado para registar de forma sucinta, numa Unica sequéncia de caracteres, infor-
macoes sobre o texto: [tema]-[tipo de texto e data]-[fonte]. Informagdes adicionais, como
o DO, sdo anotadas durante a compilagcdo do corpus na interface do SKE.

Atualmente, o projeto inclui corpora especializados em quatro linguas, ainda em fase de
desenvolvimento. O corpus em inglés (HEREDITermCorpus_en)'® contém 1060 textos — 704

16 https://zenodo.org/records/16968962.
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resumos e 356 artigos completos -, totalizando 6 029 603 tokens'’. Destes, foram extrai-
das 4 132 486 formas (sequéncias de caracteres delimitadas por dois espacos em branco)
e 185 994 formas unicas (types'). O corpus em portugués (HEREDITermCorpus_pt)'™
contém 126 artigos completos, totalizando 2 665 436 tokens, 1 999 301 formas e 120 430
formas Unicas (types). Por sua vez, o corpus em aleméo, que se encontra em fase inicial de
compilacdo, é composto por 88 artigos completos, totalizando 718 300 tokens, 527 166
formas e 61 303 formas Unicas (types). Uma das caracteristicas diferenciadoras deste cor-
pus é a inclusdo de textos sobre transtorno depressivo maior (TDM), uma das doencas
que fazem parte do segundo grupo de doencas relacionadas com disttrbios associados
ao microbioma intestinal que interagem com o cérebro, como destacado no projeto
HEREDITARY. Numa fase mais embriondria de desenvolvimento, encontra-se o corpus em
francés, que incorpora atualmente 54 artigos completos sobre as doencas degenerativas
que se enquadram no primeiro grupo de doencas, perfazendo um total de 306 756 tokens,
240 937 formas e 29 496 formas Unicas (types).

Os corpora constituidos em varias linguas atendem as necessidades metodoldgicas fun-
damentais do projeto. Por um lado, possibilitam a andlise de conceitos por meio da sua
representacao linguistica em diferentes linguas, prevenindo que as diferencas estruturais
entre elas causem ruido na interpretacao dos dados. A andlise de corpora multilingues
permite ainda a identificacdo de equivalentes terminoldgicos, auxiliando o alinhamento
conceptual entre diferentes sistemas linguisticos. Este alinhamento entre a dimenséao con-
ceptual e a linguistica é essencial para assegurar a consisténcia das definicdes e promover
a interoperabilidade dos recursos terminolégicos. Por tudo isto, a analise multilingue con-
fere maior relevancia social ao projeto, uma vez que torna o conhecimento mais acessivel
e facilita a comunicacdo em contextos multidisciplinares e multiculturais.

A medida que o corpus multilingue cresce e integra novos dados em diferentes linguas,
o modelo de documentac¢ao adotado garante a continuidade e a consisténcia da compila-
¢ao, reforcando o seu papel como corpus de monitorizacdo especializado.

Paralelamente, estdo em desenvolvimento corpora multilingues semiespecializados,
compostos por textos dirigidos a publicos ndo especializados. Os textos semiespeciali-
zados sdo escritos com o objetivo de garantir que a informacdo médica seja acessivel a
pacientes e utilizadores leigos, priorizando tanto a clareza quanto a compreensado. No
ambito deste estudo, procuramos identificar os termos médicos presentes nos textos
recolhidos, tanto especializados quanto semiespecializados, com a finalidade de detetar

7 Conforme a ISO 5078 (2025): “individual occurrence of a type (3.29) in a text corpus (3.25)" (2024, 4).
'8 Conforme ISO 5078 (2025): “unique sequence of characters (3.5) in a text corpus (3.25)" (2024, 4).
% https://zenodo.org/records/16969241.
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aqueles que possam ser menos compreensiveis para utilizadores leigos, a serem poste-
riormente validados, com especial atencdo aos pacientes contemplados pelo projeto
HEREDITARY. O acesso simultaneo a um corpus semiespecializado e a um corpus espe-
cializado permite ao terminélogo: 1) realizar uma andlise comparativa entre os corpora;
e 2) avaliar comparativamente a compreensibilidade dos termos para pacientes e utilizado-
res leigos, examinando o grau de inteligibilidade dos termos presentes em textos semies-
pecializados, em contraste com aqueles encontrados apenas em textos especializados.

Neste contexto, ressaltamos a importancia dos corpora textuais, cuja anélise de dados
visa apoiar a ciéncia cidada através das metodologias desenvolvidas no ambito da
terminologia:

(i) A andlise terminolégica de um corpus constituido por textos especificos da area,
direcionados a pacientes e ao publico em geral, possibilita observar de que forma a
informacdo médica especializada é comunicada a audiéncias ndo especialistas.

(ii) Uma analise comparativa dos corpora especializados e semiespecializados é essen-
cial para identificar os termos médicos utilizados pelos profissionais de salide na
comunicacdo entre especialistas, em contraste com aqueles usados pelos especia-
listas ao dirigirem-se a pacientes e ao publico leigo.

As conclusdes decorrentes das analises (i) e (ii) servirao de base para um estudo apro-
fundado da terminologia médica que considere também a variacdo diastratica da lingua,
refletindo as diferencas de uso entre distintos grupos sociais.

Exploracao do HEREDITermCorpus_en para a extracao
de dados terminolégicos

Para a compilacdo, anotacao e exploracdo dos corpora, recorremos, tal como ja foi refe-
rido, ao Sketch Engine (SKE), uma ferramenta de tratamento automatico de textos em
lingua natural (TALN). A nossa escolha justifica-se pelas diversas funcionalidades inte-
gradas na ferramenta, incluindo a anotacdo do corpus (automatica e manual) e a andlise
do tipo de textos por meio das estatisticas da metainformacao atribuida manualmente
a cada texto. O valor acrescentado da anotacdo, aliado a ferramentas adequadas para a
analise de corpora, proporciona ao terminélogo um amplo conjunto de possibilidades de
abordagens ao corpus. O termindlogo pode extrair dados (evidéncia linguistica) do corpus
mediante consultas especificas, nas quais o lema, a classe gramatical (Part-of-Speech, POS)
ou as estruturas morfossintaticas sao parametrizados com o apoio de linguagens artificiais
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usadas em ciéncia da computacdo, como as expressodes regulares (regex), recurso ampla-
mente empregado em linguagens de consulta de corpora® (CQL) em ferramentas TALN,
como o SKE. O uso de regex?' visa identificar padrdes, como unidades lexicais que coocor-
rem com frequéncia. Na nossa perspetiva, estes padrées sdo, normalmente, indicadores
de conhecimento especializado, como por exemplo, termos e relacdes Iéxico-semanticas,
razao pela qual privilegiamos este método numa fase posterior da abordagem ao corpus.

A abordagem semiautomatizada de extracdo terminoldgica adotada neste trabalho
segue uma metodologia hibrida, em consonédncia com a ISO 5078:2025, por integrar ao
mesmo tempo diferentes técnicas e tecnologias. Por um lado, recorre-se a técnicas esta-
tisticas, nomeadamente frequéncia, termhood e medidas de associacdo, bem como a téc-
nicas linguisticas baseadas em categorias morfossintaticas (POS), utilizadas em consultas
destinadas a: 1) identificar dados linguisticos pertencentes a determinadas classes grama-
ticais; 2) reconhecer padrées morfossintaticos — por exemplo, relagdes predicado — objeto
através da funcdo Word Sketch; e 3) medir o grau de associacdo entre unidades lexicais
(unithood), de modo a capturar sequéncias que coocorrem frequentemente, como
n-grams. Por outro lado, integram-se técnicas baseadas em regras, que fazem uso de
padrdes formais na sintaxe CQL, da metainformacao anotada nos textos durante o pré-
-processamento de compilacdo do corpus e de padroes POS aplicados a identificacao
de marcadores lexicais associados a padrdées de conhecimento (knowledge patterns)
(Marshman 2022). A extracdo terminoldgica resulta, assim, da combinagao articulada des-
sas duas vertentes, estatistica/linguistica e baseada em regras, que caracteriza a natureza
hibrida da metodologia adotada.

Analise dos dados terminolégicos

Passamos a apresentacao da metodologia hibrida de extracao de dados terminoldégicos,
tendo por base abordagens estatisticas, como a andlise das frequéncias das formas e dos
graus de associagao entre unidades por meio da funcdo n-gram, e em expressoes regula-
res formuladas com CQL.

20 De acordo com a terminologia do SKE, CQL “is a special code or query language used in Sketch Engine to
search for complex grammatical or lexical patterns or to use search criteria which cannot be set using the
standard user interface”. https://www.sketchengine.eu/documentation/corpus-querying/.

21 Entende-se por expressdo regular “a sequence of characters that forms a search pattern. When you search
for data in a text, you can use this search pattern to describe what you are searching for. A regular expres-
sion can be a single character, or a more complicated pattern. Regular expressions can be used to perform
all types of text search and text replace operations”. https://www.w3schools.com/js/js_regexp.asp.
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A partir de pesquisas simples, obtemos os seguintes dados quantitativos (Fig. 3):

FORMA FREQUENCIA
Parkinson 40
Alzheimer 66

axis 552
Axis 40
gut-brain 205
Gut-brain 5

3 Formas de maior destaque no HEREDITermCorpus_en.

Dada a sua elevada frequéncia (=1532 F), a forma “gut-brain” serviu como ponto de par-

tida para a exploracdo do corpus com métodos avangados. Por meio da fungdo n-gram,

pesquisdmos combinatdrias lexicais, cuja estrutura tivesse 3 ou elementos que incluissem

a forma“gut-brain”:

n-gram 3-4, including word="gut-brain” [498 ocorréncias]

Na Figura 4, é possivel observar as primeiras 17 linhas dos resultados, correspondentes

as ocorréncias mais salientes identificadas na pesquisa n-gram 3-4.

N-GRAM FREQUENCIA
the gut-brain axis 613
the microbiota-gut-brain axis 297
of the gut-brain 190
The gut-brain axis 176
of the gut-brain axis 176
gut-brain axis in 118
of the microbiota-gut-brain 109
of the microbiota-gut-brain axis 108
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N-GRAM FREQUENCIA
The microbiota-gut-brain axis 20
the gut-brain axis in 89
microbiota-gut-brain axis in 82
in the gut-brain 75
gut-brain axis and 73
in the gut-brain axis 70
The microbiome-gut-brain axis 56
the gut-brain axis and 53
the microbiome-gut-brain axis 53

4 Resultados mais salientes da pesquisa n-gram 3-4,
incluindo word="gut-brain’, num total de 498 ocorréncias.

Conforme mostrado na Figura 4, as combinatdrias lexicais de maior destaque mos-
tram padrdes estruturais semelhantes, apesar das diferencas na ordem dos elementos
hifenizados:

(@) "the gut-brain axis” [=613 F]
(b) “the microbiota-gut-brain axis” [=297 F]
(c) “The microbiome-gut-brain axis”[=56 F]

As estruturas elencadas acima sao de interesse terminolégico devido a sua elevada fre-
quéncia, a estabilidade formal e aos padrdes de coocorréncia caracteristicos de unidades
terminoldgicas, identificados através das funcdes de n-gram e de concordancia do SKE.
Supbe-se que sejam dois candidatos a termo, cujos constituintes morfossintaticos suge-
rem uma relacdo semantica préxima:

1. Aestrutura (a) € uma reducdo das estruturas apresentadas em (b) e (c); ou
2. Aestrutura (a) funciona como hiperénimo dos termos em (b) e (c); e
3. Asestruturas (b) e (c) correspondem a termos que designam o mesmo conceito.
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Para validar as hipoteses (1) e (2), recorremos ao repositorio National Library of Medicine
(NCBI)? e ao tesauro MeSH (Medical Subject Headings) Descriptor Data 202523, O MeSH,
no contexto da indexacao, é um sistema de termos controlados (vocabulario controlado)
utilizado para indexacdo de publicagées biomédicas, garantindo consisténcia e melho-
rando a precisao das pesquisas. Optdmos por pesquisar pelo termo “gut-brain”, obtendo
os seguintes resultados:

Tree Number(s): G11.561.138
MeSH Unique ID: D000087502
Entry Terms:

- Axis, Brain-Gut
Brain Gut Axis
Brain and Gut Axis

- Gut and Brain Axis

- Gut-Brain Axis

- Axis, Gut-Brain

- Gut Brain Axis
Microbiota-Gut-Brain Axis

- Axis, Microbiota-Gut-Brain
Microbiota Gut Brain Axis
Microbiome-Brain-Gut Axis

- Axis, Microbiome-Brain-Gut
Microbiome Brain Gut Axis
Brain-Gut-Microbiome Axis

- Axis, Brain-Gut-Microbiome
Brain Gut Microbiome Axis
Microbiota-Brain-Gut Axis

- Axis, Microbiota-Brain-Gut
Microbiota Brain Gut Axis

- Gut-Brain-Microbiome Axis

- Axis, Gut-Brain-Microbiome

- Gut Brain Microbiome Axis
Microbiome-Gut-Brain Axis

- Axis, Microbiome-Gut-Brain
Microbiome Gut Brain Axis

5 llustracéo de indexacédo de termos para “gut-brain” no MeSH-NCBI.

2 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/?term=gut-brain&report=Full.
2 https://meshb.nIm.nih.gov/record/ui?ui=D000087502.
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No tesauro MeSH, disponivel no repositério NCBI, identificdmos 25 termos (Entry Terms)
associados a entrada (Mesh Unique ID: D000087502) “Brain-Gut Axis’, incluindo formas
como “gut-brain’, “brain-gut’; entre outros (Fig. 5). Ja a plataforma MeSH Descriptor Data
2025 apresenta, para a entrada (MeSH Heading) “Brain-Gut Axis’, 9 termos admissiveis,
todos validos para fins de indexacéo (Fig. 6):

Brain-Gut Axis MesH Descriptor Data 2026

Details Qualifiers MeSH Tree Structures Concepts

Previous Indexing

See Also

Public MeSH Note
History Note

Date Introduced
Last Updated

MeSH Heading  Brain-Gut Axis
Tree Number(s) G11.561.138
Unique ID  D0O00087502
RDF Unique Identifier  http://id.nim.nih.gov/mesh/D000087502
Scope Note  An interactive network between the GASTROINTESTINAL TRACT (gut) and the brain
principally mediated through the ENTERIC NERVOUS SYSTEM. Control of the gut
activities during stress, for instance, is mediated by activation of neuroendocrine
hormones (e.g., CORTICOTROPIN-RELEASING FACTOR). Conversely, INTESTINAL
MICROBIOTA associate with the CENTRAL NERVOUS SYSTEM through the axis via
microorganism-derived products (e.g., UROCORTINS). Some functional
GASTROINTESTINAL DISORDERS (e.g., IRRITABLE BOWEL SYNDROME) have
dysregulated brain-gut axis.
Entry Term(s) Brain and Gut Axis

Brain-Gut-Microbiome Axis

Gut and Brain Axis

Gut-Brain Axis

Gut-Brain-Microbiome Axis
Microbiome-Brain-Gut Axis
Microbiome-Gut-Brain Axis
Microbiota-Brain-Gut Axis
Microbiota-Gut-Brain Axis

Brain (1980-2021)

Digestive System Physiological Phenomena (1981-2021)
Gastrointestinal Microbiome (2015-2021)
Gastrointestinal Tract (2003-2021)
Gastrointestinal Microbiome

2022

2022

2022/01/01

2022/01/01

6 Entrada “Brain-Gut Axis” com nove termos admissiveis.

A plataforma indexa estes termos em dois conceitos distintos, cada um com o seu
Concept Preferred Term: “Brain-Gut Axis” (Concept Ul M000738305, com quatro termos
associados) e “Microbiota—Gut-Brain Axis” (Concept Ul M000738306, com 5 termos asso-
ciados). O termo “Brain-Gut Axis” é considerado o preferido, enquanto “Microbiota-Gut-
Brain Axis” é tratado como termo relacionado (Fig. 7).
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Brain-Gut Axis mesH Descriptor Data 2026

Details Qualifiers MeSH Tree Structures Concepts

Brain-Gut Axis Preferred Expand All

Concept Ul M000738305

Scope Note  An interactive network between the GASTROINTESTINAL TRACT (gut) and the brain
principally mediated through the ENTERIC NERVOUS SYSTEM. Control of the gut
activities during stress, for instance, is mediated by activation of neuroendocrine
hormones (e.g., CORTICOTROPIN-RELEASING FACTOR). Conversely, INTESTINAL
MICROBIOTA associate with the CENTRAL NERVOUS SYSTEM through the axis via
microorganism-derived products (e.g., UROCORTINS). Some functional
GASTROINTESTINAL DISORDERS (e.g., IRRITABLE BOWEL SYNDROME) have
dysregulated brain-gut axis.

Terms  Brain-Gut Axis Preferred Term

Brain and Gut Axis
Gut and Brain Axis
Gut-Brain Axis

Microbiota-Gut-Brain Axis Related
Concept Ul M000738306
Terms  Microbiota-Gut-Brain Axis Preferred Term
Microbiome-Brain-Gut Axis
Brain-Gut-Microbiome Axis
Microbiota-Brain-Gut Axis
Gut-Brain-Microbiome Axis
Microbiome-Gut-Brain Axis

7 Entrada “Brain-Gut Axis” associada a dois conceitos.

Embora o MeSH distinga formalmente dois conceitos, “Brain-Gut Axis” e “Microbiota—
Gut-Brain Axis”, a analise do corpus revela que “gut-brain axis” (=613 F) é com frequéncia
usado como forma reduzida, funcionando como hiperénimo das constru¢des mais longas
“microbiota—gut-brain axis” (=297 F) e “microbiome-gut-brain axis” (=56 F). Deduzimos
que estas ultimas atuam como hipénimos, especificando de modo mais preciso compo-
nentes particulares da interacdo intestino-cérebro.

Decidimos procurar os 25 termos presentes na NCBI (Fig. 5) no HEREDITermCorpus_en.
No corpus, encontrdmos 10 termos (Fig. 8) que consideramos potenciais candidatos a ter-
mos, devido as semelhangas com as estruturas registadas no MeSH Descriptor Data 2025.
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FORMA FREQUENCIA
Gut-Brain Axis 1037
Microbiota-Gut-Brain Axis 605
Microbiome-Gut-Brain Axis 182
Brain-Gut Axis 113
Gut Brain Axis 41
Brain-Gut-Microbiome Axis 34
Microbiota-Brain-Gut Axis 15
Microbiome-Brain-Gut Axis 6
Brain Gut Axis 4
Gut-Brain-Microbiome Axis 1

8 Dez termos encontrados no MesH com correspondéncia no HEREDITermCorpus_en.

As 16 estruturas restantes (por exemplo, “Axis, Brain-Gut”; “Axis, Gut-Brain”) ndo apre-
sentam evidéncia no corpus. Tal facto ndo surpreende, uma vez que, tratando-se de um
vocabulério controlado entendido como um conjunto de termos organizados e norma-
lizados, as estruturas sao concebidas para fins de indexacdo e ndo para comunicacdo ou
representacao de conhecimento. A virgula que separa o primeiro constituinte dos restan-
tes evidencia uma estruturacao artificial destinada a recuperacao da informacao.

Conforme observado na Figura 8, as trés ultimas estruturas apresentam baixa frequéncia
de ocorréncia, sugerindo uma menor probabilidade de serem o “termo preferido”. Nestes
casos, a validacao por especialistas é necessaria, uma etapa fundamental no trabalho ter-
minolégico, conforme definido na norma ISO 1087:2019.

Para a extracdo de cada termo presente na Figura 8, utilizimos concordancias avancadas
(Query type: phrase). A observacéo das diferentes posicoes dos elementos “gut” e “brain” em
termos mais complexos, como “Brain-Gut-Microbiome Axis” (=34 F) e “Microbiome-Gut-Brain
Axis” (=6 F), motivou a exploracdo do corpus recorrendo a duas expressdes regulares (regex).

O objetivo da CQL (1):“gut”[ 1{1,2}"axis" [821 ocorréncias] é capturar todas as ocorréncias
da forma“gut’, sequidas por qualquer forma, entre uma e duas ocorréncias, seguida(s) por
todas as ocorréncias da forma “axis”. Das 821 ocorréncias identificadas, foram extraidas 38
formas Unicas. Os resultados desta regex evidenciam o amplo espectro semantico dos ter-
mos que envolvem “gut” e “axis”, além das constru¢des que incluem “brain”, por exemplo:
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gut microbiota-brain axis

gut microbiota CNS axis

gut microbiota-endocannabinoid axis
gut microbiota-gut-brain axis

gut microbiota-hippocampal axis
gut microbiota-immune-brain axis
gut microbiota-immunity axis
gut microbiota-inflammation axis
microbiome/gut/heart axis
microbiome/gut/lung axis
gut/microbiome-liver-brain axis
microbiome/gut/muscle axis
microbiome/gut/skin axis
gut-brain metabolic axis
gut-CNS axis

gut-immune axis

gut-liver axis

gut-lung axis

gut-meningeal axis
brain-gut-microbiome axis
brain-gut-microbiota axis
gut-muscle axis

gut-neuron axis

gut-skin axis

O objetivo da CQL(2): “brain-gut”[ 1{0,2}"axis” [99 ocorréncias] é capturar todas as
ocorréncias da forma “brain-gut’, seguidas de 0 a 2 formas intermédias, seguida(s) por
todas as ocorréncias da forma “axis”

Das 99 ocorréncias capturadas com a CQL(2), foram extraidas 3 formas Unicas na
concordancia:

brain-gut axis
brain-gut microbiota axis

brain-gut microbiome axis
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CQL [word="brain-gut"|[[{0,2}[word="axis"] ® 99 context [word="is"] (-5..5,-KWIC) e § x ;
16.42 per million tokens e 0.0016% @ 7 03 per milion tokens  0.000083%
QA ¥ = 04Q4 X = T g & - M@ kwc~
[ Details Left context KWIC Right context

1O doc#519 jected to CSDS.</s><s>Therefore, it ;is likely that the brain-gut axis plays a role in resilience versus susceptibility
2 [0 doc#660 isease has emerged over the past decade.</s><s>The brain-gut axis 4is a bidirectional communication system b
3 D doc#722 pathogenesis of neurodegenerative disorders.1-3 The brain-gut axis 4is a long-recognized bidirectional commur
| doc#908 :ceptor signaling pathway 4is an important mediator of brain-gut axis communication via the brain medulla oblong:
s [ doc#914 getting affected by his emotional state, i.e., there 4is a brain-gut axis (Cryan et al., 2019).</s><s>Such breakthrou

9 Concordancia da CQL(2) com o filtro context [word="is"] (-5..5, —kwic) adicionado.

Finalmente, com o intuito de extrair contextos definitérios — entendidos como contex-

tos ricos em informagao conceptual e semantica (Ramos, Costa e Roche 2020) -, adicio-

ndmos a concordancia da CQL (2) o filtro: context [word="is"] (-5..5,-KWIC), restringindo

os resultados as linhas em que a forma “is” ocorre no contexto da forma-polo (KWIC), até

cinco tokens a esquerda e cinco tokens a direita, no eixo sintagmatico (Fig. 9). Com este

filtro, obtivemos cinco contextos definitérios, que apresentamos abaixo:

These findings suggest that antibiotic-induced microbiome depletion contributed
to resilience to anhedonia in mice subjected to CSDS. </s><s> Therefore, it is likely
that the brain-gut axis plays a role in resilience versus susceptibility to stress.

The brain-gut axis is a bidirectional communication system between the central
nervous system (CNS) and the gastrointestinal tract. </s><s> Regulation of the
microbiota-brain-gut axis is essential for maintaining homeostasis, including that
of the CNS. </s><s> The routes of this communication are not fully elucidated but
include

Microbiota-Gut-Brain Axis Recent neurobiological research suggests a strong
impact of the microbiota-gut-brain axis on the pathogenesis of neurodegenerative
disorders.1-3 The brain-gut axis is a long-recognized bidirectional communication
system with great implications in health and disease.

thyrotropin releasing hormone (TRH) and TRH-like peptides to protect postsynaptic
cells from the excitotoxic effects of excessive glutamate release [6-9]. </s><s> The
TRH/TRH-R1 receptor signaling pathway is an important mediator of brain-gut axis
communication via the brain medulla oblongata and its associated TRH synthesizing
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5. of physiology of digestion and gut (Beaumont, 1833). </s><s>The author observed
that when his patient became irritable or angry, the rate of digestion got affected
greatly, indicating the process of digestion was getting affected by his emotional
state, i.e,, there is a brain-gut axis (Cryan et al., 2019). </s><s> Such breakthrough
observations were

Com base na informacao recolhida ao longo das andlises do corpus, elabordmos uma
ficha terminoldgica (Fig. 10), que reline dados essenciais sobre o termo, incluindo a defini-
¢ao do conceito. Além disso, integra referéncias a recursos externos, como o tesauro MeSH,
permitindo validacdo comparativa e garantindo consisténcia terminoldgica. O objetivo é
oferecer uma visdo estruturada e rigorosa de cada termo, facilitando tanto a investigagcao
cientifica quanto a aplicacao pratica em contextos de comunicacao especializada.

brain-gut axis

noun

Source HEREDITermCorpus_en

External link »

Definition a bidirectional communication system between the central
nervous system (CNS) and the gastrointestinal tract
Source HEREDITermCorpus_en; Context (2)

External link

Note: The brain-gut axis is a long-recognized bidirectional communication system with great
implications in health and disease.

Context Some functional GASTROINTESTINAL DISORDERS (e.qg., IRRITABLE BOWEL SYNDROME)
have dysregulated brain-gut axis.
Source  MeSH Descriptor Data 2025

External link »

Term acceptability  Preferred

Date of record  2025-11-24

Reviewer MR

Manager NOVA FCSH / CLUNL

10 Ficha terminolégica preenchida com os dados terminoldgicos extraidos do HEREDITermCorpus_en.
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Esta ficha terminoldgica foi concebida e preenchida com base nos dados extraidos da
andlise do corpus, nomeadamente ocorréncias, variantes e usos identificados. O contexto
associado ao termo, que é fundamental para esclarecer o seu ambito conceptual e o modo
como é empregado em literatura especializada, foi retirado do MeSH, que disponibiliza
informacéo terminoldgica validada para fins de indexacao biomédica.

Em sintese, a analise do corpus possibilitou a recolha de informacao linguistica e termi-
nolégica necessaria a compilacdo, andlise e tratamento dos dados, os quais serao dispo-
nibilizados numa base de dados dedicada ao projeto. Esta metodologia constitui a base
para a elaboracéo de propostas de definicdes simplificadas, a serem depois validadas por
especialistas, ndo especialistas e terminélogos. O modelo metodoldgico para a validagao
dos termos e conceitos encontra-se atualmente em fase de desenvolvimento, com vista a
sua futura implementacéo. Na seccdo seguinte, apresentam-se os pressupostos que orien-
tam o processo de validacao.

Validacao terminolégica para a compreensao

A aplicacéo eficaz de recursos terminolégicos em contextos de salde e ciéncia requer
a articulacdo de multiplas dimensdes: linguistica, tecnoldgica, cultural e social. A disponi-
bilizacdo monolingue dos recursos assegura a consisténcia conceptual dentro de comu-
nidades especializadas, enquanto as abordagens multilingues permitem atingir publicos
diversificados e sensiveis a contextos culturais, garantindo a equivaléncia conceptual e
clareza na comunicacéo.

A acessibilidade constitui um elemento fundamental para a eficacia dos recursos ter-
minolégicos, abrangendo a disponibilizacdo de conteldos através de diversos canais e
formatos, como plataformas digitais, bases de dados, glossarios, aplicacdes moéveis, supor-
tes tanto digitais como impressos. Tecnologias como ferramentas CAT (Computer-Assisted-
Translation tool), sistemas de extracdo terminoldgica, solu¢des de inteligéncia artificial e/
ou tratamento automatico da lingua, tesauros e ontologias contribuem para organizar e
harmonizar a informacao.

A participacdo de especialistas é determinante para assegurar a precisdo dos dados con-
tidos nos recursos terminoldgicos. Profissionais de saude, investigadores e representantes
de associacdes de doentes fornecem conhecimento aprofundado e experiéncia comunica-
tiva, permitindo validar tanto o contetido conceptual quanto a adequacao linguistica dos
termos. Por sua vez, pacientes, cuidadores e utilizadores leigos beneficiam diretamente
dos processos de simplificacdo e vulgarizacdo da informacao especializada. A disponibili-
zacdo de informacao especializada formulada numa lingua mais clara e acessivel facilita a
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compreensdo dos conceitos, identificar sinais e praticas relevantes e tomar decisées mais
informadas sobre a sua saude. Além disso, a adaptacao terminolégica para publicos ndo
especializados torna o conteudo mais funcional e aplicavel no quotidiano, facilitando a
comunicacdo com profissionais de salide e promovendo uma participacdo mais ativa no
préprio percurso de cuidados.

A validacdo terminoldgica, tal como aplicada no ambito do projeto HEREDITARY, com-
preende um conjunto estruturado de procedimentos destinados a assegurar a precisdo
e a consisténcia dos termos utilizados. Este processo inclui a identificagdo rigorosa de
conceitos e das suas caracteristicas essenciais, a andlise da correspondéncia entre os dife-
rentes niveis linguisticos e conceptuais, bem como o mapeamento das relagdes léxico-
-semanticas e conceptuais. Adicionalmente, contempla a elaboragao de defini¢des claras
e inequivocas, acompanhadas da indicacdo de equivalentes em linguas estrangeiras, per-
mitindo uniformidade e interoperabilidade terminoldgica.

Paralelamente, sdo implementadas estratégias participativas que envolvem os cidadaos
na avaliacao de termos e defini¢cdes. Esta abordagem assegura que a terminologia utili-
zada é acessivel e compreensivel para publicos ndo especializados, promovendo a literacia
em saude e reforcando a capacidade da populacao para interpretar e utilizar corretamente
a informacao médica.

Com base no corpus, procede-se a recolha da informacao necessaria para a elaboracao
das definicoes especializadas, as quais serdo submetidas a validagcdo por especialistas
antes de se avancar para a redacdo das defini¢cdes simplificadas. Estas Ultimas serdo, numa
primeira fase, também validadas por especialistas, com o objetivo de assegurar a sua cor-
recao terminolégica e adequacgdo conceptual. Posteriormente, e com base nessa valida-
cao, proceder-se-a a avaliacdo por parte de nao especialistas.

Esta etapa assume um cardter central na metodologia adotada, na medida em que as
definicdes serdo reformuladas tantas vezes quantas as necessarias até se alcancar a formu-
lacdo considerada mais adequada ao contexto em andlise.

Para a validacdo das defini¢des, foi elaborado um questionario que integra os termos e
as defini¢des simplificadas a validar, com o objetivo de permitir ao grupo de terminélogos
a avaliacdo das respostas fornecidas por participantes ndo especialistas. A este questio-
ndrio esta associado um inquérito destinado a recolha de dados demograficos. Tanto o
inquérito como o questiondrio encontram-se concluidos, estando atualmente em curso
a redacao das defini¢des a disponibilizar nos questiondarios?. Os referidos instrumentos

24 Para mais informagoes sobre a elaboragao dos inquéritos e questionarios consultar COSTA, R., M. Ramos,
M. Canelas, A. Mouro, C. Lovati, G. Pellegrini, F. Vezzani, V. Bonato, G. M. Di Nunzio, C. Iglesias Losada, A.
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serdo disponibilizados no sitio eletrénico do projeto, o qual integra um espaco dedicado
em especial a participacdo cidada®. Este espaco serd amplamente divulgado junto dos
membros do projeto e de associacdes de doentes em toda a Europa, de modo a promover
uma participacdo alargada e representativa.

Em sintese, a integracdo sistematica da validacéo linguistica, das tecnologias digitais, do
design inclusivo e de uma agao cocriativa permite que os recursos terminolégicos sejam
utilizados como instrumentos eficazes de comunicacéo clara, de transferéncia de conhe-
cimento e de apoio a tomada de decisdo. Esta abordagem multidimensional favorece a
promocao da literacia em saude, facilitando a compreensao publica sobre doencas neuro-
degenerativas e sobre a complexa relacdo entre intestino e cérebro.

Um processo estruturado de validagdo é essencial para garantir a qualidade do trabalho
terminoldgico. Este procedimento permite elaborar definicdes rigorosas, mas acessiveis,
de modo a apoiar a compreensao de especialistas em diversos contextos culturais, ao
mesmo tempo que torna o conhecimento especializado mais acessivel a nao especialis-
tas. Desta forma, promovem-se a ciéncia cidada e a divulgacao alargada da informacao
cientifica.

A metodologia cocriativa entre especialistas, destinatarios ndo especializados da infor-
macdo e linguistas-termindlogos revela-se fundamental para garantir que os termos,
conceitos e defini¢des sejam validados com base tanto em conhecimento cientifico apro-
fundado como em experiéncia pratica. Esta abordagem multidisciplinar permite conciliar
rigor técnico com clareza comunicativa, assegurando que a terminologia seja compreen-
sivel, relevante e eficaz para a tomada de deciséo.

No ambito desta metodologia de trabalho, o termindlogo assume, para além da conce-
¢ao da propria metodologia, o papel de mediador entre os diversos agentes envolvidos.
A metodologia de validagao é cuidadosamente delineada, de modo a alinhar-se com os
objetivos gerais da validacdo, com o contexto especifico da tarefa e com os resultados pre-
tendidos. Em paralelo, é fundamental estabelecer um enquadramento estruturado que
responda a um conjunto de requisitos essenciais. A definicdo destes requisitos assegura a
qualidade do processo de validacéo, proporcionando objetivos claros para a obtencdo de
resultados adequados, concebidos em conformidade com as necessidades dos utilizado-
res. Seguem-se 0s requisitos para validacdo terminolégica (Fig. 11), conforme proposto
por Costa et al. (2024):

Hafner e A. Romanovych. 2025. Deliverable 6.5: Citizen science and terminology. Methodology. Zenodo.
https://doi.org/10.5281/zenodo.17368504
% https://hereditary-project.eu/citizen-science-public-engagement/
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Specification of Purpose of validation: clarify why validation is necessary (description/

objectives standardisation of terms; improving communication clarity; ensuring
suitability for specific audiences). Expected outcomes: identify practical
results (validated glossary/database/other resources) or enhanced
communication within a particular domain.

Description of Definition of the domain: specify the field of expertise (medicine,

the specialised law, economics, etc.). Domain organization: comprehensive and

area organized description, identify interdisciplinary connections with other
specialised domains.

Field of Technical fields: terminology, lexicography, terminology

application management; specialised communication; translation; localisation;
interpretation; education; teaching; language policies; automatic
translation; IT; IA.

Characterisation Types of users: experts; semi-experts, researchers; students/trainees;

of end users generalists, non-experts, lay users; institutions, organisations, policy-
experts. Identification of needs: ensure the adequacy of validated
terminology for effective application (monolingual, multilingual,
cultural aspects) for communication and increasing knowledge.

Accessibility Communication channels: digital platforms (databases, glossaries,

needs etc.), app; digital formats; printed format. Types of tools: CAT tool
for automatic translation; terminology extraction; Al or NLP tools;
thesaurus, ontologies, etc. Inclusive design and formats: for users with
special needs (assistive technologies, voice recognition, braille, etc.).

Engagement of Choice of the experts: a set of professionals with in-depth knowledge

experts of the domain and the ability to explain knowledge taking into account

multidisciplinary, cultural contexts and multilingualism.

11 Requisitos para validacao terminoldgica.

O envolvimento dos peritos constitui uma etapa central no processo de validacéo ter-

minoldgica. Idealmente, o painel deve incluir individuos cuja formacdo académica, expe-

riéncia profissional e reconhecimento pelos pares garantam a fiabilidade das decisdes

tomadas. Este procedimento assegura que o processo de validacdo ndo se baseia apenas

em critérios formais, mas também na competéncia técnica e cientifica dos especialistas

envolvidos.

A atuacao dos peritos vai além da simples consulta, assumindo-se como um processo

cocriativo e sistematico. A selecdo dos especialistas considera a sua experiéncia na area

temadtica, conhecimentos terminolégicos e capacidade para avaliar conceitos de forma
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critica. Os peritos participam ativamente na andlise, na validacao e, quando necessario, na
reformulacao de termos e conceitos, contribuindo para a consisténcia, precisao e aplicabi-
lidade do recurso terminoldgico (Silva e Costa 2020).

A supervisdao e a mediacdo deste processo sao da responsabilidade do termindlogo,
que atua como facilitador da tomada de decisao com base em critérios linguisticos e con-
ceptuais. Esta mediacdo assegura que as propostas dos peritos sejam avaliadas de forma
estruturada, permitindo a aceitacao, revisdo ou rejeicdo de termos de forma justificada. O
processo garante que o produto final seja fidvel, coerente e Util para os utilizadores finais,
atendendo a padrdes de qualidade terminolégica reconhecidos internacionalmente (ISO
704:2009).

Entre as operacdes tipicas que caracterizam o envolvimento dos peritos, adaptadas das
propostas de Costa e Silva (2006), Silva e Costa (2020) e Costa et al. (2024), procede-se a
identificacdo dos conceitos e das suas caracteristicas, definindo os atributos essenciais que
Ihes conferem forma, seguida do aperfeicoamento das designac¢des verbais, com o obje-
tivo de melhorar a clareza dos termos e assegurar a sua correspondéncia com o conceito.
Paralelamente, estabelece-se a correspondéncia entre os niveis linguistico e conceptual,
verificando a congruéncia entre o termo e o respetivo conceito, ao mesmo tempo que
se identificam as relagdes Iéxico-semanticas, explorando as conexdes entre termos, como
sinonimia, variacdo e outras relacdes relevantes. Adicionalmente, procede-se a identifica-
¢ao das relagdes conceptuais, determinando aquelas que se estabelecem entre conceitos,
incluindo hierarquias, associacdes e interdependéncias, e a reformulacdo ou elaboracdo
de defini¢bes, criando descri¢des claras, precisas e abrangentes. Por fim, sdo indicados os
termos equivalentes noutras linguas, garantindo a coeréncia e utilidade do recurso termi-
nolégico em contextos multilingues.

O envolvimento sistematico dos peritos, mediado pelo termindlogo, constitui assim
uma etapa essencial para assegurar a validade, precisdo e relevancia do recurso termi-
nolégico. Este modelo metodolégico promove ndo apenas a qualidade linguistica, mas
também a utilidade pratica dos termos no contexto académico, cientifico e profissional.

Conclusoes

A humanizacdo da saude implica reconhecer a pessoa na sua totalidade, atribuindo-lhe
um papel ativo no préprio processo de cuidado. Neste ambito, o uso de uma terminologia
clara, acessivel e adequada ao contexto comunicativo dos cidaddos revela-se essencial
para ultrapassar barreiras presentes na relacdo entre profissionais de salde e utentes.
Quando a terminologia utilizada é demasiado técnica ou distante da realidade dos leigos,
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pode comprometer a compreensao, dificultar a tomada de decisdes informadas e acen-
tuar a desigualdade na comunicagao. Pelo contrario, uma comunicacdo simples, transpa-
rente e empdtica contribui para o reforco da autonomia, da confianca e do envolvimento
do utente.

Investir na melhoria continua das praticas comunicacionais e na adequacao termino-
légica nao constitui apenas um aprimoramento técnico, mas uma exigéncia ética que
melhora a qualidade dos cuidados e fomenta uma participacédo cidada critica e informada.

Na continuacao do projeto HEREDITARY, temos como objetivo aplicar e validar as meto-
dologias de trabalho apresentadas neste artigo, colocando-as a prova num contexto real
de comunicacdo em saude. Partindo da analise sistematica dos corpora selecionados e da
consulta continua aos especialistas da area, assim como aos pacientes, publico-alvo da inter-
vencao, pretende-se desenvolver técnicas de redacao orientadas para a simplificacdo das
definicoes terminoldgicas. Esta simplificacdo visa ndo apenas tornar a informacao mais aces-
sivel, mas também garantir que o seu contetido cientifico seja rigorosamente preservado.

O envolvimento dos utentes e dos profissionais ao longo do processo permitird avaliar a
adequagdo comunicativa das propostas terminolégicas, aferindo o grau de compreensao
e a utilidade pratica das defini¢oes reformuladas.

A aplicacdo das metodologias aqui propostas, particularmente no contexto deste
projeto, evidencia a relevancia de uma abordagem cocriativa que envolva especialistas,
profissionais de saude e pacientes na construcdo de conhecimento terminolégico mais
acessivel. Em nosso entender, a continuidade desta linha de investigacdo é fundamental
para a consolidacdo de estratégias sustentaveis que assegurem uma comunicacdo cada
vez mais clara, eticamente responsavel e alinhada com os direitos dos cidaddos no ambito
dos cuidados de saude.

Importa, por fim, explicitar alguns limites do presente estudo. A analise desenvolvida
neste artigo incide sobre um estudo de caso metodoldgico, centrado num conceito
biomédico especifico, ndo abrangendo outros conceitos tratados no ambito do projeto
HEREDITARY. Além disso, neste contexto, espera-se que a aplicacdo das metodologias aqui
apresentadas produza ganhos comunicativos mensuraveis na forma como conceitos bio-
médicos complexos sao compreendidos por publicos nao especializados. Esses ganhos
serdo avaliados através de procedimentos de validacao participativa, concebidos para
comparar versoes especializadas e versdes reformuladas das definicdes terminoldgicas,
permitindo identificar melhorias ao nivel da clareza, da compreensibilidade e da ade-
quacdo comunicativa. A recolha sistematica de feedback junto de pacientes, cuidadores
e outros utilizadores finais possibilitara, assim, aferir o impacto efetivo das reformulacées

terminoldgicas para uma comunica¢do em saide mais clara, inclusiva e funcional.
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