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Rejestr gwarantujacy jakos¢ danych wymaga:
* Okreslenia zrodet danych

» Zdefiniowania protokotfu rejestru (cel gromadzenia danych, standardy rejestraciji,
zasady bezpieczenstwa)

* Zdefiniowania minimalnego zakresu danych (zgodnie z zatozonymi celami, jako$¢
danych odwrotnie proporcjonalna do liczby pdl w rekordzie)

° Budowy platformy gromadzenia danych (gwarantujgcej wszystkie aspekty
bezpieczenstwa danych)

* Utworzenia statego zespotu rejestru (wprowadzanie danych, dbatoéé o spéjnosé,
jakos¢, wiarygodnosc danych)

* Statych zrédet finansowania — utrzymanie ciggtosci pracy rejestru.

e Akt prawny umozliwiajacy funkcjonowanie rejestru

 PUBLIKACIJA danych



ou Narodow Rejestr nowotworow
s omotogi 2r0dto danych o zagrozeniu chorobami
nowotworowymi

Panstwowy Instytut Badawczy

* Rejestry nowotworowe to instytucje, ktore zajmujg sie gromadzeniem danych o
zachorowaniach na nowotwory ztosliwe, ich analizg oraz interpretacja.
* W ciggu ostatnich 20 lat rola rejestrow rozszerzyta sie znaczgco obejmujgac:
v planowanie i ocene dziatari w zakresie kontroli raka i opieki nad pacjentami
onkologicznymi,
v budowa przysztych strategii ochrony zdrowia w tym zakresie
v’ rozwdj wysokospecjalistycznych badan naukowych w powigzaniu z innymi

zrodtami danych medycznych.
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I rejestry populacyine o danych wysokiej jakosci (wg 1ARC)
[ rejestry regionalne o danych wysokisj jakosci (wg IARC)
[ pozostate rejsstry populacyjns | regionalne

[ inne rejestry

I brak danych
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B Historia rejestracji w Polsce

®  KRAJOWY REJESTR . . . . .
< Nowomvorow KRN — najstarszy dziedzinowy populacyjny rejestr medyczny w Polsce

1952 Wprowadzenie obowigzku zgtaszania nowych zachorowan do
rejestru nowotworow

1952-1975 Niska jakos¢ i kompletnos$é danych (<70%)

1975-1996 Utworzenie sieci lokalnych i regionalnych rejestrow

nowotworow, 100% populacji, poprawa jakosci i kompletnosci
rejestracji (ponad 80%)

1997- Utworzenie sieci wojewoddzkich rejestrow nowotwordw

2013- Zintegrowany System Informatyczny, centralna baza danych,
dostep on-line

2019- e-KRN+ automatyzacja procesu gromadzenia danych, platforma
do budowy rejestrow narzgdowych (jakosciowych), PROH
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I3 1973-1977 I

Poland, Cieszyn and Nowy 3 1968-1972
sacz

Publikacja danych (po audycie kompletnosci i jakosci
danych) w miedzynarodowych publikacjach naukowych:

Poland, Cracow City 4 1973-1977
1978-1981
1983-1986
1988-1992
1993-1997
1998-2002

Cancer Incidence in Five Continents (od tomu Il 1965-66);
Eurocare 3, 4
Concord 2, 3

s

2003-2006

1965-1966
zzzzzzzz

1968-1972

Now N B0 e N n

1965-1966

Poland, Katowice District 2 1965-1966

Mome Joumals  Specialties  Thelancet Clinic  Global Mealth  Multineia  Campaigns  More  Iefsrmationfsr  Submit 2 Paper

THE LANCET proas

— = r——

L. . -
Global surveillance of cancer survival 1995-2009: analysis of 10 2003-2007
individual data for 25 676 887 patients from 279 Bnd NowySaczrural o

population-based registries in 67 countries (CONCORD-2 as
CONCORD Worki ng Group: P:\::di V:arsaar:a:n‘: 2 1965;966
Poland: A Dyzmann-Sroka, M Trojanowski (Greater Poland Cancer Registry); X B
S Gézdz, R Mezyk (Cancer Registry of Kielce); M Gradalska-Lampart, AU . o
Radziszewska (Podkarpackie Cancer Registry); J Didkowska, U .
Wojciechowska (National Cancer Registry); J Btaszczyk, K Kepska (Lower e e

Silesian Cancer Registry);
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ol,mdowy Nowoczesny rejestr pozwalajgcy

Instytut

waies wykorzystaé dane

Centralna baza: zintegrowana baza dla 16 Wojewddzkich Biur
Rejestracji Nowotworow oraz Biura Krajowego

* Elektroniczny obieg informac;ji:
* Elektroniczna KZNZ
* Interoperacyjnosc¢ - mozliwos¢ integracji bazy KRN z systemami
zewnetrznymi
e Zaawansowane narzedzia analityczne: wyposazenie bazy w

narzedzia umozliwiajgce generowanie wieloprzekrojowych
raportow i statystyk

* Portal wiedzy: oferujgcy raporty epidemiologiczne oraz wiedze na
temat nowotworow (http://onkologia.org.pl/)



http://onkologia.org.pl/

ﬁ KRAJOWY REJESTR
NOWOTWOROW

www.onkologia.org.pl
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olymd.,.,,, Krajowy Rejestr Nowotworow
(S

Modut raportow http://onkologia.org.pl

Kpasowy REIESTE
NOWOTWOREW.

Hurtownia danych
Personal data

Baza danych, dosté;an-line



0'2:‘:2:3';'3:” Krajowy Rejestr Nowotworow A

Zadania rejestrow populacyjnych sg zdefiniowane
wasko — realizacja celow epidemiologicznych:

* Opis zjawiska (liczba zdarzen, struktura),
* Ocena zmian w czasie | przestrzeni,

* Analiza przezyC na poziomie populacyjnym,

* Prognoza,

* Wspofpraca miedzynarodowa.
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http://onkologia.org.pl/

(dziata od 1 sierpnia 2013 roku)
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Realizacja prognozy zgonow z powodu
yl\larodowy , .
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Didkowska J i wsp. Prognozy zachorowan i zgondw na wybrane nowotwory ztosliwe w Polsce do 2025r. Centrum Onkologii-Instytut 2009
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s, ONkologicznych, 2014-106

Rak ptuca wedfug okreslonych typéw morfologicznych u chorych zdiagnozowanych w latach 2014-
2016 zgtoszonych do KRN*

oUNarmwv Rak ptuca wedtug okreslonych typow

Typ morfologiczny Ogdtem Mezczyzni Kobiety
Rak drobnokomadrkowy 9410 17% 5572 16% 3838 21%
Rak niedrobnokomérkowy 44 787 83% | 30106 84% 14 681 79%
w tym
Rak ptaskonabtonkowy 17 547 39%| 13170 44% 4 377 30%
Rak niedrobnokomdrkowy (8046) 9 060 20% 6013 20% 3047 21%
Gruczolakoraki 14 438 32% 8 665 29% 5773 39%
Rak wielkokomorkowy 2435 5% 1580 5% 855 6%
Inne okreslone nowotwory 1307 3% 678 2% 629 4%
Ogétem 54 197 35678 18 519

*bez braku danych lub morfologia niedoktadnie okreslona

20% zgtoszen do KRN nie miato info o morfologii!

Zrédto Didkowska J, Wojciechowska U, Sliwczyriski A. Raport dotyczqcy stopni zaawansowania, leczenia oraz przezyé chorych na rakaptuca
zgtoszonych do KRN w latach 2014-2016. Warszawa 2020



Prognoza umieralnosci na raka ptuca u
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Jan;50(1):81-7. doi: 10.3109/0284186X.2010.488247.
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.... to big data

Big Data to dane, ktore wymagajq inwestycji w technologie i/lub
infrastrukture umozliwiajgce pozyskanie znaczgcych informacji



o

Narodowy

moiosi  Definicja Big Data — 5V

Curie
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Wielkos¢ (Volumen) - duze zbiory danych (np. rekordy
obejmujace informacje diagnostyczng (radiologia, patologia),
kliniczng (chirurgia, terapie systemowe, leki biologiczne),
odpowiedzZ na leczenie, powiktania).

Szybkos¢ (Velocity) - zbiory danych szybko podwajaja swojg
objetos¢ i mozna je szybko analizowac

Rdéznorodnos¢ (Variety) — gromadzone s3 rdznorodne dane (z
réznych dziedzin, ale takze o niejednorodne;j strukturze)
Zmiennos¢ (Variability) - w czasie i miejscu, co stwarza
koniecznos¢ ustalenia (predefiniowanego) obowigzkowego
minimalnego  zbioru danych oraz postugiwania sie
jednoznacznymi definicjami (np. nawrot vs choroba resztkowa).
Wartos¢ (Value) - stworzenie infrastruktury danych do
gromadzenia i interpretowania danych jest opfacalne tylko
wtedy, gdy prowadzi do wymiernej poprawy opieki zdrowotne;j.
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DATA TO KNOWLEDGE TO ACTION

Precision medicine integrates many strands of data using machine learning algorithms to help doctors
predict what will happen to the patient and decide on the best treatment.

Przyktad — medycyna precyzyjna

DATA

Make clinical data computable

'
|

-~

Distill Data

Health Records

l

Embed Data

Visualize Data

KNOWLEDGE
Predict clinical phenotypes

Connect Data

p(phenotype| X, )

Predict dinical phenotype

ACTION
Select optimal therapy

Clinical
Trial Design

"}‘ “{"‘ oL o
_\1’"& N 5"' 35—‘*, t{?'s
AR o W ON
Precision * W WER T
5 no \ a
Medicine " E'“ ﬁ I
W N

B{=argmax_ p(survival | X,=o)
co= i
L=}

Predict Treatment
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Narodowy . . .
OI>~| messs  €-KRN+ nowe rozwigzania techniczne

KRN rozpoczat realizacje projektu catkowicie elektronicznej wymiany danych
miedzy osrodkami medycznymi leczgcym nowotwory a rejestrem.

* Do projektu wtgczono 4 osrodki medycznych, w ktorych przetestowana
zostanie elektroniczna wymiana danych miedzy systemami (rézni dostawcy

HIS).

* Wymiana danych miedzy systemami - uwolnienie lekarzy od recznego
wpisywania danych do KZNZ

* Mozliwosc¢ tworzenia rejestrow ,,narzgdowych”

Unia Europejska

Fundusze Rzeczpospolita Europejski Fund
Europejskie B Foska OPE]SKI FUNCUSZ
i Polska?yFrJuwa Rozwoju Regionalnego

»Budowa nowoczesnej platformy gromadzenia i analizy danych z Krajowego Rejestru Nowotwordw oraz onkologicznych rejestrow
narzqdowych, zintegrowanej z bazami swiadczeniodawcow leczqcych choroby onkologiczne (e-KRN+)”

Projekt wspotfinansowany jest z Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego w ramach:
Programu Operacyjnego Polska Cyfrowa 2014-2020 (POPC);

Il s priorytetowa POPC - E-administracja i otwarty rzqd;

Dziatanie 2.2 ,,Cyfryzacja procesow back-office w administracji rzgdowe.



Narodowy . . .
o?:,":.::::;“ ~ Realizacja projektu e-KRN+

Przed projektem
Artificial Inteligence (Al) — co to oznacza w praktyce?

Systemy HIS to w wiekszosci zbidr nieuporzgdkowanych danych tekstowych (notatki lekarskie)

tworzonych na podstawie pobytow szpitalnych, wynikdw badan laboratoryjnych, zlecen podawania
lekdw, zlecen procedur medycznych.

KZNZ —to uporzgdkowany formularz w wiekszosci danych pobranych ze stownikdw.

Notatka lekarska KZNZz
Narodowy
Instytut
4 Onkologii

im. Marii Sktodowskiej-Curie
Paristwowy Instytut Badawczy
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Instytut —
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Panstwowy Instytut Badawczy

Artificial Inteligence (Al) — co to oznacza w praktyce?

Opcja l
Bez udziatu lekarza

Y] tomt @ 7 Dowe P P —

S N ST S e e

Al

Zespot rejestru

Opcja 2
Z udziatem lekarza
Notatka lekarska

Narodowy
Instytut
4 Onkologii

im. Marii Sktodowskiej-Curie
Paristwowy Instytut Badawczy




Narodowy ] . .
OI? omcaiosi  R€AlIzacja projektu e-KRN+

Efekty projektu

Oszczednoéé Elektroniczne pozyskiwanie danych do
czasu lekarza rejestrow onkologicznych

(jesli baza szpitala zostanie zintegrowana)

Dodatkowe obcigzenie

o . , Uzupetnianie KZNZ przez
pracownikow rejestrow

pracownikow rejestrow

Podniesienie jakosci i precyzji Mozliwosc szybkiego tworzenia
danych w KRN Rejestrow narzgdowych
Szerszy zakres analiz Real World Data —

BIG DATA
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Instytut
Onkologii .

N e Kliniczne rejestry populacyjne —
) 2 ] ,
e NOWA generacja reje Strow

Zasady dziatania i pierwsze rejestry narzgdowe (High Resolution) zaczeto rozwijaé

na poczatku XXI wieku.
Korzysci wynikajgce z prowadzenia rejestréow narzgdowych:
Unikalna baza danych do badan nad jakoscig opieki zdrowotnej i jej poprawa;

Wspieranie medycyny spersonalizowanej wymagajacej precyzyjnej oceny

matych grup pacjentow;

Wspieranie decyzji klinicznych analizami opartymi na rzeczywistych danych
(Real World Data);

Zrédto danych do oceny technologii medycznych (HTA);

Zrédto danych do analiz farmakoekonomicznych.



ol,:qmm Rejestry narzagdowe (high resolution) w

nstytut .. . /

* onkelesti,. - Onkologii — podstawa do dziatan w
kierunku poprawy jakosci leczenia

Rejestr narzgdowy/jakosciowy (HR — high resolution):
* Gromadzenie dobrze zdefiniowanych szczegoétowych danych;
* Rejestr epidemiologiczny baza dla rejestrow HR

Korzysci:
* Wzrost kompletnosci danych w obu rejestrach
e ,Brzytwa Ockhama”
* Wspadlna baza techniczna i analityczna



ol)|~aroaowv Rejestr narzadowy HR (high

Instytut

o
im. Marii Sktodowskiej-Curie
Panstwowy Instytut Badawczy

* Precyzyjne zdefiniowanie celu (np. skutecznosé¢ leku A w
porownaniu z pozostatymi)

* Okreslenie badanej populacji (np. chorzy na chorobe X z
danego obszaru)

Okreslenie miernikow (np. Smiertelnos¢ okotooperacyjna,
wskazniki przezyc)

Sposodb gromadzenia danych (kto, gdzie, za ile?)

Sposob kontroli jakosci

Koszt utrzymania rejestru



Polski Rejestr OnkoHematologiczny — rejestr
narzgdowy PROH

Platforma Krajowego Rejestru Nowotworow

o

Bezposrednia integracja

coT

/ Szpitale, przychodnie \
Hurtownia danych

Narzedzia analitycz \ /
Internet E- registration
SOAP/HTTP forms
\ Lekarz

/
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Instytut
Onkologii

o"""“"""“’ Big data - mozliwosci, zastosowania,
(N .
mmrre WY ZWdAN A

Michalek, I.M. et al. (2020) Smoking-adjusted risk of kidney cancer by occupation: a
population-based cohort study of Nordic men. Acta Oncologica (Stockholm, Sweden)

59(5), 582-587.

WASABY - Possible identification of areas at higher breast cancer risk due to
environmental factors.

Systemy wspomagania decyzji klinicznej

IBM Watson Health

System prawny - WYZWANIE



Narodowy
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im. Marii Sktodowskiej-Curie
Pafistwowy Instytut Badawczy

Krajowy Rejestr Nowotworow:
* Jeden z najnowoczesniejszych systemow rejestracji nowotworow w Europie
* Wysoki poziom bezpieczenstwa przechowywania i przetwarzania danych

 Zaawansowane narzedzia do szerokiego zakresu analiz (epidemiologiczne,

szacowanie wskaznikdw jakosci i skutecznosci leczenia)

* Mozliwos¢ elektronicznej wymiany danych z innymi instytucjami

gromadzacymi dane medyczne

 Rozbudowywany o mozliwos¢ wspotpracy z klinicystami
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