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探索大数据背景下肿瘤登记信息平台建设的新模式
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［摘要］　 恶性肿瘤是严重危害我国公民健康的重大慢性疾病，防控形势十分严峻。肿瘤登记是制定肿瘤防控策
略，评价防控效果的基础。我国肿瘤登记经过近６０年的发展，取得显著成绩的同时也存在覆盖面不足、数据深度
广度不够、及时性欠佳等问题。近年来政府高度重视，多次提出要充分发挥大数据平台优势和信息整合共享理念，

高质量发展肿瘤登记。因此，如何充分利用现有医学信息资源，依托大数据挖掘和人工智能技术等，搭建一套及

时、准确、全域覆盖的肿瘤监测平台具有重要现实意义，并且是未来大势所趋。
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　　恶性肿瘤是严重影响我国公民健康的重大慢性
疾病，近２０年来我国恶性肿瘤发病率呈逐年上升趋
势，成为我国居民的主要死因，严重危害居民健康，

带来沉重的个人、家庭、社会经济负担［１２］，已成为

目前中国乃至全球最严重的公共卫生问题之一。获

得高质量的肿瘤登记信息，及时掌握癌症的发病动

态，是现阶段开展人群癌症防治研究的基础性工作。

为此，本文通过回顾肿瘤登记历史、现状、问题等，结

合新形势下的工作要求，借助信息化技术探索大数

据背景下肿瘤登记的新模式。

１　我国恶性肿瘤形势严峻，国家高度重视

肿瘤登记是目前国际公认的肿瘤发病、死亡及

生存信息收集的方法，是一项按一定的组织系统经

常性地搜集、储存、整理、统计分析和评价肿瘤发病、

死亡及生存资料的统计机制［３］。开展肿瘤随访登

记，掌握准确的人群肿瘤发病、死亡及生存数据，可

以全面评估恶性肿瘤的流行特征，是制定卫生事业

发展规划和肿瘤防控策略，评价防控效果的基础性

工作。据国家癌症中心２０１８年年报最新肿瘤登记
数据估计，全国恶性肿瘤发病率为２８５．８３／１０万，世
标发病率为 １８６．３９／１０万；恶性肿瘤死亡率为
１７０．０５／１０万，世标死亡率为 １０５．８４／１０万［４］。随

着我国经济的高速发展，工业化、城市化、老龄化进

程的加剧以及人们生活方式的改变，我国的癌谱逐

渐发生了变化，形成了以消化道癌症为主的发展中

国家癌谱（胃癌、食管癌等，泛称“穷癌”）向发达国

家癌谱（肺癌、乳腺癌、大肠癌等，泛称“富癌”）的

过渡阶段，构成了“穷癌”、“富癌”并存的格局，防治

形势复杂［５］。随着恶性肿瘤的危害日益加重，我国

对肿瘤防控愈加重视，对肿瘤登记的要求也逐渐提

高［２，６７］。

近年来，国家先后出台的《健康中国行动

（２０１９—２０３０年）》、《“健康中国２０３０”规划纲要》、
《“十三五”卫生与健康规划》、《中国防治慢性病中

长期规划（２０１７—２０２５年）》、《中国癌症防治三年
行动计划（２０１５—２０１７年）》等一系列肿瘤防治相关
政策性文件均将建立健全符合我国社会经济水平的

肿瘤随访登记体系，开展全人群肿瘤发病、死亡及生

存信息监测等，作为我国肿瘤防治工作的重点目标

和任务。２０１９年２月，国家卫健委副主任李斌介绍

我国在癌症防治方面重点工作时更是重点提出了要

充分发挥大数据平台优势和整合共享理念。推进实

现肿瘤登记工作在全国所有县区全覆盖，搭建国家

癌症大数据平台，建成覆盖全国的癌症病例登记系

统，推动与相关监测系统的数据交换和共享利用，及

时掌握我国癌症发病动态，有针对性开展防治工作。

２　肿瘤登记发展状况

２．１　全球肿瘤登记组织众多，登记工作逐渐完善
全球肿瘤登记以欧洲、北美和澳洲开展较早，

１９２９年德国汉堡建立了世界第一个以人群为基础
的肿瘤登记处；１９４２年丹麦成立了第一个全国性的
肿瘤登记处［８］，经过多年的积累及发展，逐渐形成

了较为完善的登记系统。国际上涉及癌症诊治评价

内容的肿瘤登记组织相继成立，如世界卫生组织下

属国际癌症研究机构（ＩｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌＡｇｅｎｃｙｆｏｒＲｅ
ｓｅａｒｃｈｏｎＣａｎｃｅｒ，ＩＡＲＣ）的 ＧＬＯＢＯＣＡＮ项目、欧洲
肿瘤登记网（ＥｕｒｏｐｅａｎＮｅｔｗｏｒｋｏｆＣａｎｃｅｒＲｅｇｉｓｔｒｉｅｓ，
ＥＮＣＲ）及澳洲肿瘤登记协会（ＡｕｓｔｒａｌｉａｎＡｓｓｏｃｉａｔｉｏｎ
ｏｆＣａｎｃｅｒＲｅｇｉｓｔｒｉｅｓ，ＡＡＣＲ）等［６］。一些登记体系的

登记流程、登记资料、数据质量及分析日趋规范。

２．２　美国肿瘤登记系统完善、贡献突出
美国是肿瘤登记开展较好的国家，美国国家癌

症研究所（ＮａｔｉｏｎａｌＣａｎｃｅｒＩｎｓｔｉｔｕｔｅ，ＮＣＩ）、疾病预防
与控制中心和北美中心癌症登记处协会（ＮｏｒｔｈＡ
ｍｅｒｉｃａｎＡｓｓｏｃｉａｔｉｏｎｏｆＣｅｎｔｒａｌＣａｎｃｅｒＲｅｇｉｓｔｒｉｅｓ，
ＮＡＡＣＣＲ）等机构均有参与肿瘤登记，其开展登记时
间长，质量高，是被《五大洲癌症发病率》收录登记

处资料最多的国家。其中，以 ＮＣＩ建立的 ＳＥＥＲ数
据库最为突出，也是北美最具代表性的大型肿瘤登

记注册数据库。ＳＥＥＲ项目始于１９７３年，目前共有
１８个地区的登记处加入，是全球最准确、最完整的
以人口为基础的癌症登记处。ＳＥＥＲ数据库覆盖全
美２８％人口的癌症登记，并且广泛覆盖了美国的不
同人群［１］，是美国唯一以人群为基础，高质量地收

集了包括癌症患者人口学特征、原发部位、形态学、

分期、肿瘤标志物、首次治疗和随访等资料的癌症报

告系统，提供及时、准确和连续性的癌症资料和数据

分析结果，监测北美癌症趋势。与此同时，ＳＥＥＲ数
据库资料允许相关机构及人员通过多种方式获取，

用于深入研究，并且为了便于肿瘤数据的分析，ＳＥ
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ＥＲ开发了一系列软件实现频数和率分析、生存分
析、风险分析、趋势分析等。目前可获得的ＳＥＥＲ数
据库包括：ＳＥＥＲ数据、标准人口数据、美国人口数
据、美国死亡数据、县特性数据以及一些与ＳＥＥＲ链
接的数据库资料［３］。值得注意的是，ＳＥＥＲ的肿瘤
原始数据主要来源于医院、临床医生、病理医生等，

并在后期与医院保持紧密联系，补充完善核实患者

的病历、分期和治疗等临床信息，这是ＳＥＥＲ数据长
期保持高质量并被作为世界癌症登记处的质量标准

的重要原因。收集内容广泛的高质量数据、积极与

各机构合作共享并开展多样化研究的登记模式为全

球的登记工作开启了新的思路。

２．３　中国肿瘤登记快速发展，取得可喜成绩
中国肿瘤登记起步于２０世纪５０年代，经过近

６０年的发展，登记点数量逐步扩增，登记内容逐步
规范，经费投入逐年增加，并且分别在１９７３年、１９９０
年和２００６年开展了３次全国死因回顾性调查，明确
了恶性肿瘤是我国居民主要死因以及我国各时期的

癌谱分布［９１１］，至今全国的肿瘤登记及监测随访网

络初步建成。目前，全国登记处数量已经达到５７４
个，登记地区覆盖人口４．３８亿，占２０１７年全国人口
数的３１．５１％［１２］。为进一步加强肿瘤登记工作，

２０１５年国家卫生健康委员会（原国家卫生和计划生
育委员会）和国家中医药管理局联合发布《肿瘤登

记管理办法》，这也是我国第一个关于肿瘤登记工

作的法规性文件［１２］。２０１７年发布的《五大洲癌症
发病率》第１１卷中，我国已有３６个肿瘤登记点的发
病资料被收录，分布在我国１５个省、自治区和直辖
市，我国的肿瘤登记在国际上已具备一定的影响力。

３　肿瘤登记存在的问题

随着信息化发展和大数据时代的到来，传统的肿

瘤登记存在的问题也逐步凸显出来，国家癌症中心魏

文强主任提出我国肿瘤登记的不足主要体现在肿瘤

登记点数量不足和分布不均衡、数据深度和广度不

足、监测数据时效性不高以及现行的传统监测手段对

数据可获得性较差等方面［１２］。各省因肿瘤登记起步

时间、信息化程度不同，其问题的严重程度有所不同。

目前全国各地肿瘤登记存在一些共性问题：

３．１　覆盖面不足
由于受经费限制，大部分地区实际工作中按照

肿瘤登记技术流程和规范开展信息收集的地区覆盖

有限，有些省份仅局限于有财政经费支持登记点，覆

盖比例不足，省级代表性不够。

３．２　数据质量欠佳
《五大洲癌症发病率》数据纳入标准对登记资

料中诊断依据不明比例、病理诊断比例、仅有死亡医

学医学书比例、原发部位不详或未特指病例比例、癌

种变化趋势稳定等指标做出了要求［１３］，目前全国各

肿瘤登记处数据质量达标的并不多，这与传统的信

息采集经历了太多人工环节密切相关，因人为因素

导致数据失实，数据质量和可信度不高。

３．３　数据时效性差
现有的肿瘤登记模式在数据收集、整理、分析方

面均需要较长时间。通常情况，当年的肿瘤新发病

例数据需要经过约３年的补充漏报才能稳定，导致
数据支持循证决策的时效性不足。

３．４　登记信息深度不足
以人群为基础的肿瘤登记只能获取发病、死亡

的基本信息，信息量少，普遍缺乏肿瘤病理、分期、诊

治和生存转归等诊疗信息，对深入研究带来较大困

难。

３．５　随访效率低下
医务人员主动与患者接触开展主动随访的难度

大、成本高，有些地区甚至没有开展随访；全国尚无

健全的信息化系统监测患者就诊轨迹，主动随访、被

动随访双薄弱。

综上，现有的肿瘤随访登记模式已无法完全满

足日益增长的肿瘤防控政策需求和科研需求，模式

转换迫在眉睫。

４　探索大数据背景下构建省级肿瘤随访登
记大数据服务平台

　　由于各级医疗机构信息化建设的飞速发展，电
子病历得到广泛使用，诊疗数据的高度信息化、结构

化，所以肿瘤登记资料越来越多的来源于医疗机构

病案首页。与此同时，越来越多的研究也提示借助

信息平台开展肿瘤登记工作是未来的发展趋势，国

内学者分别提出了以医保人群为基础、以医院为基

础开展肿瘤登记的设计思路［１４１５］。利用现有医学

信息资源，依托大数据技术，实现肿瘤登记资源整

合、信息共享，借助人工智能，深入挖掘登记信息是

解决目前肿瘤登记诸多问题的关键手段［１６１７］。

４．１　整合医学信息资源，搭建肿瘤监测大数据平台
探索搭建省级肿瘤随访登记大数据服务平台，

整合现有的全省住院病案首页、死因监测等信息资

源，结合信息化技术深度采集诊疗信息，构建肿瘤患

者发病、死亡、随访及全生命周期数据库，实现多途
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径数据源统筹管理与交换。同时平台与基层医疗机

构卫生信息管理系统对接，在基层开展肿瘤患者主

动随访，信息实时反馈。最终构建集肿瘤发病、死

亡，生存监测，患者随访管理为一体的标准化基础资

源平台，满足服务患者、服务科研、服务政府决策三

位一体的肿瘤防治体系信息化目标。

４．２　借助信息化技术，保证监测时效性
充分利用省级卫生计生统计数据综合采集平

台，借助覆盖全域的病案首页信息，实现资源整合和

数据交汇，是搭建省级“平台”的基础与关键，解决

全省肿瘤登记数据采集时效性不足问题，实现省域

内全人群肿瘤发病、死亡及生存信息监测，推进数据

开放共享、深度挖掘应用，满足卫生行政管理者、医

疗卫生工作者、科研工作者及肿瘤患者等多方需求。

４．３　运用人工智能技术，实现监测数据的精准化
基于病案首页构建的省级“平台”，数据资源立

足于医院诊疗信息，运用文字抓取技术、人工智能等

方式，准确及时采集肿瘤详细的诊断信息（如肿瘤

ＴＮＭ分期、诊断依据、病理学类型、分化程度等）、治
疗信息（如手术、放化疗、介入治疗、生物治疗等）、

随访信息（如生存质量、生存状态、死亡原因、死亡

时间）以及危险因素信息（如既往病史、家族史、饮

食行为习惯等），累积一套高精度监测数据，便于开

展深入的癌症防控方面研究。

４．４　开发质控模块，保证监测数据质量
全国肿瘤登记数据连续多年被《五大洲癌症发

病率》收录的登记点，大多起步早、依托医疗机构采

集数据，如四川省盐亭县、上海市、浙江嘉兴市、浙江

海宁市等，深耕多年，取得了可喜的成绩。“平台”

建设初期，需充分依托大数据挖掘、人工智能以及信

息抓取技术，深度提取病案信息，构建具备更详细诊

疗信息的发病、死亡数据库，并参照 ＩＡＲＣ《五大洲
癌症发病率》对数据质量的相关要求，开发数据智

能审核模块，评估资料完整性和可靠性。将割裂的

人群为基础的肿瘤登记和医院为基础的肿瘤登记进

行重塑、联系并融合互补。

４．５　主动、被动随访密切结合，提升随访效率。
肿瘤随访是肿瘤登记工作的重要组成部分，对

临床科研具有较大指导作用。至今尚无成熟的肿瘤

患者随访信息平台，构建省级大数据平台，通过主动

抓取患者再次就医记录，自动整合生成被动随访信

息，对无法通过被动随访获得生存资料的患者，依靠

属地化管理由基层卫生服务机构开展主动随访，并

在适当时机与疾控、医保、公安、民政等多部门进行

发病、死亡及生存数据交换，实现高效随访。

恶性肿瘤的精准监测数据越来越受到广泛的重

视，业内专家提出精准监测数据是现阶段乃至未来

很长一段时期内我国制定肿瘤防治政策、评价防治

工作效果重要基础［１２］。探索通过大数据、信息化新

技术建立共享的省域内肿瘤随访登记大数据服务平

台，并与传统肿瘤登记数据互为补充。利用信息化

手段推进肿瘤登记工作从质和量上更上一个新的台

阶，同时也为广泛开展医院为基础的肿瘤登记奠定

基础。
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