
Krajowy Rejestr Nowotworów.
Szansa dla polskiej onkologii.

Data czy big data?
Joanna Didkowska



From data …..



Rejestry medyczne w Polsce
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Rejestr gwarantujący jakość danych wymaga:
• Określenia źródeł danych
• Zdefiniowania protokołu rejestru (cel gromadzenia danych, standardy rejestracji, 

zasady bezpieczeństwa)

• Zdefiniowania minimalnego zakresu danych (zgodnie z założonymi celami, jakość 

danych odwrotnie proporcjonalna do liczby pól w rekordzie) 

• Budowy platformy gromadzenia danych (gwarantującej wszystkie aspekty 

bezpieczeństwa danych)

• Utworzenia stałego zespołu rejestru (wprowadzanie danych, dbałość  o spójność, 

jakość,  wiarygodność danych)

• Stałych źródeł finansowania – utrzymanie ciągłości pracy rejestru.
• Akt prawny umożliwiający funkcjonowanie rejestru
• PUBLIKACJA danych

Wymagania rejestru medycznego 
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Rejestr nowotworów 
źródło danych o zagrożeniu chorobami 
nowotworowymi

• Rejestry nowotworowe to instytucje, które zajmują się gromadzeniem danych o 

zachorowaniach na nowotwory złośliwe, ich analizą oraz interpretacją. 

• W ciągu ostatnich 20 lat rola rejestrów rozszerzyła się znacząco obejmując:

 planowanie i ocenę działań w zakresie kontroli raka i opieki nad pacjentami 

onkologicznymi, 

 budowa przyszłych strategii ochrony zdrowia w tym zakresie 

 rozwój wysokospecjalistycznych badań naukowych w powiązaniu z innymi 

źródłami danych medycznych.



Onkologiczne rejestry populacyjne na 
świecie



Historia rejestracji w Polsce

1952 Wprowadzenie obowiązku zgłaszania nowych zachorowań do 
rejestru nowotworów

1952-1975 Niska jakość i kompletność danych (<70%)

1975-1996 Utworzenie sieci lokalnych i regionalnych rejestrów 
nowotworów, 100% populacji, poprawa jakości i kompletności 
rejestracji (ponad 80%)

1997- Utworzenie sieci wojewódzkich rejestrów nowotworów

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

2019- e-KRN+ automatyzacja procesu gromadzenia danych, platforma 
do budowy rejestrów narządowych (jakościowych), PROH

KRN – najstarszy dziedzinowy populacyjny rejestr medyczny w Polsce



KRN – rejestr zgodny z 
międzynarodowymi standardami

Publikacja danych (po audycie kompletności i jakości 
danych) w międzynarodowych publikacjach naukowych:

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

Poland, Cieszyn 4 1973-1977

Poland, Cieszyn and Nowy 
Sacz

3 1968-1972

Poland, Cracow City 4 1973-1977

5 1978-1981

6 1983-1986

7 1988-1992

8 1993-1997

9 1998-2002

10 2003-2006

Poland, Cracow City and 
District

2 1965-1966

3 1968-1972

Poland, Four Rural Areas 2 1965-1966

Poland, Katowice District 2 1965-1966

3 1970-1972

4 1973-1974

Poland, Kielce 7 1988-1992

8 1993-1996

9 1998-2002

10 2003-2007

Poland, Lower Silesia 6 1984-1987

7 1988-1992

8 1993-1997

10 2003-2007

Poland, Nowy Sacz Rural 
Areas

4 1973-1977

5 1978-1981

6 1983-1986

Poland, Opole 6 1985-1987

Poland, Podkarpackie 10 2003-2007

Poland, Warsaw City 2 1965-1966

3 1968-1972

4 1973-1977

5 1980-1982

6 1983-1987

7 1989-1992

8 1993-1997

9 1998-2002

Poland, Warsaw Rural Areas 3 1968-1972

4 1973-1977

6 1983-1987

Poland: A Dyzmann-Sroka, M Trojanowski (Greater Poland Cancer Registry); 
S Góźdż, R Mężyk (Cancer Registry of Kielce); M Grądalska-Lampart, AU 
Radziszewska (Podkarpackie Cancer Registry); J Didkowska, U 
Wojciechowska (National Cancer Registry); J Błaszczyk, K Kępska (Lower 
Silesian Cancer Registry); 

CONCORD Working Group:



Krajowy Rejestr Nowotworów
dane

Lekarze wypełniają i przekazują 
do KRN ok. 500-600 tys. KZNZ 
rocznie w formie elektronicznej 
i papierowej



Nowoczesny rejestr pozwalający 
wykorzystać dane

• Centralna baza: zintegrowana baza dla 16 Wojewódzkich Biur 
Rejestracji Nowotworów oraz Biura Krajowego

• Elektroniczny obieg informacji: 
• Elektroniczna KZNZ

• Interoperacyjność - możliwość integracji bazy KRN z systemami 
zewnętrznymi 

• Zaawansowane narzędzia analityczne: wyposażenie bazy w 
narzędzia umożliwiające generowanie wieloprzekrojowych 
raportów i statystyk

• Portal wiedzy: oferujący raporty epidemiologiczne oraz wiedzę na 
temat nowotworów (http://onkologia.org.pl/ ) 

http://onkologia.org.pl/


www.onkologia.org.pl



Krajowy Rejestr Nowotworów
zadania, struktura, zasoby

Personal data
Hurtownia danych

Moduł raportów

Baza danych, dostęp on-line 

http://onkologia.org.pl



Krajowy Rejestr Nowotworów

Zadania rejestrów populacyjnych są zdefiniowane 
wąsko – realizacja celów epidemiologicznych:

• Opis zjawiska (liczba zdarzeń, struktura),

• Ocena zmian w czasie i przestrzeni,

• Analiza przeżyć na poziomie populacyjnym,

• Prognoza,

• Współpraca międzynarodowa.



http://onkologia.org.pl/
(działa od 1 sierpnia 2013 roku)



Zachorowalność na najczęstsze 
nowotwory, Polska 
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Realizacja prognozy zgonów z powodu 
nowotworów złośliwych płuca 
(wiek 35+)
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Didkowska J i wsp. Prognozy zachorowań i zgonów na wybrane nowotwory złośliwe w Polsce do 2025r. Centrum Onkologii-Instytut 2009



Rak płuca według określonych typów 
onkologicznych, 2014-106

20% zgłoszeń do KRN nie miało info o morfologii!
Źródło Didkowska J, Wojciechowska U, Śliwczyński A. Raport dotyczący stopni zaawansowania, leczenia oraz przeżyć chorych na rakapłuca
zgłoszonych do KRN w latach 2014-2016. Warszawa 2020



Prognoza umieralności na raka płuca u 
mężczyzn w Polsce w zależności od zmian 
w nawykach palenia
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Źródło: Didkowska J, Wojciechowska U, Koskinen HL, Tavilla A, Dyba T, Hakulinen T. Future lung cancer incidence in Poland and Finland based on forecasts on hypothetical changes in smoking habits. J. Acta Oncol. 2011 
Jan;50(1):81-7. doi: 10.3109/0284186X.2010.488247.
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Wskaźniki netto 5-letnich przeżyć 
względnych w Polsce
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…. to big data

Big Data to dane, które wymagają inwestycji w technologię i/lub 
infrastrukturę umożliwiające pozyskanie znaczących informacji



Definicja Big Data – 5V

Wielkość (Volumen) - duże zbiory danych (np. rekordy
obejmujące informacje diagnostyczną (radiologia, patologia),
kliniczną (chirurgia, terapie systemowe, leki biologiczne),
odpowiedź na leczenie, powikłania).
Szybkość (Velocity) - zbiory danych szybko podwajają swoją
objętość i można je szybko analizować
Różnorodność (Variety) – gromadzone są różnorodne dane (z
różnych dziedzin, ale także o niejednorodnej strukturze)
Zmienność (Variability) - w czasie i miejscu, co stwarza
konieczność ustalenia (predefiniowanego) obowiązkowego
minimalnego zbioru danych oraz posługiwania się
jednoznacznymi definicjami (np. nawrót vs choroba resztkowa).
Wartość (Value) - stworzenie infrastruktury danych do
gromadzenia i interpretowania danych jest opłacalne tylko
wtedy, gdy prowadzi do wymiernej poprawy opieki zdrowotnej.



Przykład – medycyna precyzyjna
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Wiedza

Dane:
KRN, NFZ, biobanki, ZUS, GUS, HIS, recepty, GIS

systemy pozamedyczne, np. MF, MŚ 





Miejsce Krajowego Rejestru 
Nowotworów 
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Interoperacyjność

HIS

HIS

HIS

NFZ

GUS

PESEL

Protokół 
wymiany danych

Elektroniczna
KZNZ



e-KRN+  nowe rozwiązania techniczne

• KRN rozpoczął realizację projektu całkowicie elektronicznej wymiany danych 
między ośrodkami medycznymi leczącym nowotwory a rejestrem.

• Do projektu włączono  4 ośrodki medycznych, w których przetestowana 
zostanie  elektroniczna wymiana danych między systemami (różni dostawcy 
HIS). 

• Wymiana danych między systemami - uwolnienie lekarzy od ręcznego 
wpisywania danych do KZNZ

• Możliwość tworzenia rejestrów „narządowych”

„Budowa nowoczesnej platformy gromadzenia i analizy danych z Krajowego Rejestru Nowotworów oraz onkologicznych rejestrów 
narządowych, zintegrowanej z bazami świadczeniodawców leczących choroby onkologiczne (e-KRN+)”

Projekt współfinansowany jest z Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego w ramach:
Programu Operacyjnego Polska Cyfrowa 2014-2020 (POPC);
II oś priorytetowa POPC - E-administracja i otwarty rząd;
Działanie 2.2 „Cyfryzacja procesów back-office w administracji rządowej.



Realizacja projektu e-KRN+

Artificial Inteligence (AI) – co to oznacza w praktyce?

Systemy HIS to w większości zbiór nieuporządkowanych danych tekstowych (notatki lekarskie) 
tworzonych na podstawie pobytów szpitalnych, wyników badań laboratoryjnych, zleceń podawania 
leków, zleceń procedur medycznych.

KZNZ – to uporządkowany formularz w większości danych pobranych ze słowników.

Notatka lekarska KZNZ

Przed projektem



Realizacja projektu e-KRN+
Artificial Inteligence (AI) – co to oznacza w praktyce? 

Po zakończeniu projektu

Notatka lekarska
KZNZ

HIS AI

Opcja 1
Bez udziału lekarza

Opcja 2 
Z udziałem lekarza

Zespół rejestru



Realizacja projektu e-KRN+
Efekty projektu

Elektroniczne pozyskiwanie danych do 
rejestrów onkologicznych

(jeśli baza szpitala zostanie zintegrowana)

Uzupełnianie KZNZ przez 
pracowników rejestrów

Oszczędność 
czasu lekarza

Dodatkowe obciążenie 
pracowników rejestrów

Podniesienie jakości i precyzji 
danych w KRN

Możliwość szybkiego tworzenia 
Rejestrów narządowych

Szerszy zakres analiz Real World Data –
BIG DATA



Zasady działania i pierwsze rejestry narządowe  (High Resolution) zaczęto rozwijać 

na początku XXI wieku. 

Korzyści wynikające z prowadzenia rejestrów narządowych:

Unikalna baza danych do badań nad jakością opieki zdrowotnej i jej poprawą;

Wspieranie medycyny spersonalizowanej wymagającej precyzyjnej oceny 

małych grup pacjentów;

Wspieranie decyzji klinicznych analizami opartymi na rzeczywistych danych 

(Real World Data);

Źródło danych do oceny technologii medycznych (HTA);

Źródło danych do analiz farmakoekonomicznych.

Kliniczne rejestry populacyjne –
nowa generacja rejestrów  



Rejestry narządowe (high resolution) w 
onkologii – podstawa do działań w 
kierunku poprawy jakości leczenia 

Rejestr narządowy/jakościowy (HR – high resolution):
• Gromadzenie dobrze zdefiniowanych szczegółowych danych;
• Rejestr epidemiologiczny bazą dla rejestrów HR

Korzyści:
• Wzrost kompletności danych w obu rejestrach
• „Brzytwa Ockhama” 
• Wspólna baza techniczna i analityczna



Rejestr narządowy HR (high 
resolution)

• Precyzyjne zdefiniowanie celu (np. skuteczność leku A w 
porównaniu z pozostałymi)

• Określenie badanej populacji (np. chorzy na chorobę X z 
danego obszaru)

• Określenie mierników (np. śmiertelność okołooperacyjna, 
wskaźniki przeżyć)

• Sposób gromadzenia danych (kto, gdzie, za ile?)

• Sposób kontroli jakości

• Koszt utrzymania rejestru



Polski Rejestr OnkoHematologiczny – rejestr 
narządowy PROH
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HISPlatforma Krajowego Rejestru Nowotworów

HIS

Bezpośrednia integracja

HIS

Lekarz

Lekarz

Lekarz

Internet
SOAP/HTTP

Krajowy Rejestr Nowotworów PROH

Szpitale, przychodnie

Rejestry narządowe HR

Internet
SOAP/HTTP

Rejestratorzy

Rejestratorzy

E- registration
forms

Hurtownia danych
Narzędzia analityczne



Big data - możliwości, zastosowania, 
wyzwania

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.

IBM Watson Health

Systemy wspomagania decyzji klinicznej

System prawny - WYZWANIE



Podsumowanie

Krajowy Rejestr Nowotworów:

• Jeden z najnowocześniejszych systemów rejestracji nowotworów w Europie

• Wysoki poziom bezpieczeństwa przechowywania i przetwarzania danych

• Zaawansowane narzędzia do szerokiego zakresu analiz (epidemiologiczne, 

szacowanie wskaźników jakości i skuteczności leczenia)

• Możliwość elektronicznej wymiany danych z innymi instytucjami 

gromadzącymi dane medyczne

• Rozbudowywany  o możliwość współpracy z klinicystami 




