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收集过程中常见问题辨析

收稿日期!

!"$#%"#%&#

"修回日期!

!'&#%&&%"(

基金项目!江苏省医院协会医院管理创新研究课题"

)*+,+!-!!'$#!-($

#$

南通市医学重点人才项目%重点
-.

&$南通市科技计划项目
%

/*0&(!1!

'

/*0&(!1#

&

潘敏侠(陈海珍为共同第一作者
通信作者!陈建国'

2!3456

!

789:;<=:>?@9A?@7:

潘敏侠 $

#陈海珍 !

#沈 茜 !

#徐 燕 !

#陈建国 !

#

-

!

$@

江苏省南通卫生高等职业技术学校"江苏 南通
!!.B&B

#

!@

南通大学附属肿瘤医院!南通市
肿瘤医院$"江苏 南通

!!.-.&

#

-@

启东肝癌防治研究所"江苏 启东
!!.!BB

$

摘 要!全文分析以医院为基础的肿瘤登记系统资料收集过程中的常见问题"为全国开展以
医院为基础的肿瘤登记工作提供参考和借鉴%在将医院

CD*

系统数据转化为肿瘤登记数据库
的过程中"对患者住院号&身份证号码&地址信息&联系方式&出院主诊断&主诊断与肿瘤登记
部位确定&复合癌与多原发肿瘤等方面的共性问题进行归纳&辨析"提出应对建议"推动以医
院为基础的肿瘤登记工作更好发展%
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恶性肿瘤是严重危害人类健康的重大公共卫生

问题" 已成为当今医学研究的一类主要疾病% 我国

恶性肿瘤发病率&死亡率高"疾病负担总体呈上升趋

势"防控形势严峻*

$%-

+

% 许多发达国家自
!B

世纪
HB

&

1B

年代就开展了广泛的肿瘤登记"以系统地&经常

性地搜集&储存&整理&分析和评价肿瘤发病&死亡和

生存信息*

H

+

% 我国肿瘤登记系统的建立相对较迟"但

自
!$

世纪初以来"以人群为基础的肿瘤登记发展较

为迅速*

1

+

% 到
!B$1

年"在国家层面开始推行以医院

为基础的肿瘤登记*

.

+

% 因此"以医院为基础的肿瘤登

记工作"已成为医院管理&医疗业务和癌症控制的重

要部分%医院肿瘤登记既是人群肿瘤登记的基础"又

能对医院管理&临床诊治效果评价&科研&交流和继

续教育等起到非常重要的作用" 能较大地提升医院

管理&临床和科研水平%有关以人群为基础的肿瘤登

记报告工作已见诸于较多的报道*

F%(

+

"但以医院为基

础的肿瘤登记工作的报道仍然较少" 部分医院仍处

于尝试阶段*

#%$B

+

%

防治工作$$#
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南通大学附属肿瘤医院 !南通市肿瘤医院"自

!"$!

年起建立了以医院为基础的肿瘤登记制度#已

将
!%"!

年以来的医院信息系统!

&'()*+,- *./'01,+*'.

(2(+31

#

456

" 中的所有癌症患者纳入医院癌症登记

数据库#并开展了癌症患者的描述性分析$随访及生

存分析%

778$9

&

' 我们在将
456

系统数据导入$整理并建

立肿瘤登记数据库的过程中#先后遇到诸多问题#这

些问题可能反映出医院
456

系统数据在转化为肿

瘤登记数据库过程中的共性( 为有助于全国各地开

展以医院为基础的肿瘤登记工作提供参考和借鉴#

现以我们最近采集的
!%$:

)

!%$;

年数据为例#就有

关问题作辨析并总结报告如下(

$

一般资料

从南通市肿瘤医院
456

系统中导入
!%$:

)

!%$;

年入!出"院记录共
$$$ <;<

条( 将所有恶性肿

瘤病例纳入医院肿瘤登记数据库# 可提供的病例资

料字段信息包括*病案年度+病案号$病人姓名$性

别$年龄$出生日期$身份证号$户口地址!省市县名

称$街村地址"$入院日期$出院主诊断名称$婚姻状

况$职业名称$民族名称$户口邮政编码$联系人电

话$联系人姓名$联系人地址!省市县名称$街村地

址"$联系人邮政编码$入院科别名称$入院病区名

称$出院科别名称$出院病区名称$出院日期$住院天

数$确诊日期$主治医师$住院医师$门诊医师$质控

医师$编码员$录入日期$病理标志$医疗保险号$单

位名称!工作单位及地址"$门急诊诊断名称$出院主

诊断代号$ 出院主诊断$

5=>!7"

编码$ 出院主诊断

5=>!7"

名称#以及部分实验室检查指标等(

通过患者人口学信息$ 出院主诊断$

5=>!7"

等

字段进行初步筛选# 确定肿瘤患者记录
#? ?;9

条#

非肿瘤患者记录
7! ?"!

条,肿瘤病例经进一步核对

确认# 共涉及恶性肿瘤 !包括脑及中枢神经系统肿

瘤"有
?? #7;

条!占
?#@#AB

"#良性肿瘤
##:;

条!占

7%@%;B

"( 据此#

?? #7;

条病例资料为构建
!%7:

)

!%7;

年新的肿瘤数据库的基础#作为本文的主要研

究对象#然后再与
!%%!

)

!%79

年以医院为基础的肿

瘤登记数据库进行核对#建立病例联系#在此基础上

再开展数据清洗$整理及统计分析(

!

医院肿瘤登记数据库的特点

目前医院肿瘤登记数据库的基础资料主要来自

456

系统# 因此数据结构采纳了
456

系统中上述提

及的患者信息变量的设计特点# 主要包括人口学基

本信息$出入院登记及诊断信息$经治信息$病案管

理识别信息等(以医院为基础的肿瘤登记数据库包括

但不限于上述源自
456

系统的信息#因此#需要构建

的肿瘤登记数据库还必须包括以下特征的信息*

!"#

肿瘤部位

456

中的-出院主诊断.一栏#不能直接移植过

来作为-肿瘤部位.#这是因为
456

系统中#在-出院

主诊断.中#与其说是疾病的-出院诊断.#不如说是

疾病的-描述.( 例如-胃癌术后化疗.+-食管癌治疗

后肺转移.+-恶性肿瘤维持性化疗.等,还有些仅从

-描述.难以判断是肿瘤#例如*-不完全性肠梗阻.+

-食管胃缝合口瘘.+-放射性脑病.等(针对这些记录

中的描述#需要专人结合其他信息给予-人工.判别#

然后归类-肿瘤部位.(

!"! 5=>!7%

编码

当-肿瘤部位.字段确立后#

5=>!7%

编码就可以

容易地按规则进行编码( 但对于部位
=

编码后面之

小数点后面的编码-

@C

.#则又需要根据其他字段信

息给予辨别确定( 例如#对于-肝癌.#若-出院主诊

断.中有-肝细胞癌.的记录#则编码为-

=!!D%

.#若未

见细胞类型的描述#则编码为-

=!!D#

.,对于-结肠

癌.#若-出院主诊断.中有-乙状结肠.的记录#则编

码为-

=7?D;

.#无其他记录#则编码为-

=7?D#

.(

!"$

总入院次数

总入院次数字段的建立# 可以帮助登记处获得

该病例-首次.进入该院的实际时间#从而为后续评

估住院病例首次诊治后的生存率确定-起始点.( 但

此字段信息在
456

系统是不能直接获得的#必须由

医院肿瘤登记数据库专人从 -病案号 .+-身份证

!

5>

".号#参考姓名+地址等信息综合判断才能确定(

理论上据
5>

号就可建立一个患者的链接#但实际工

作中并不容易实现*因为我国原有的
5>

号是
7:

位#

第二代
5>

是
7?

位#而门诊实际书写中会出现
5>

号

码小于
79

位或不等于
7?

位的情况(对于病案号#应

当是按照患者同一顺序号授予的# 例如* 第
7

次入

院+第
!

次入院和第
#

次入院分别标记为*

!%79EEEE%7

+

防治工作 7!%
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!"$%&&&&"!

!""

!"'%&&&&"#

#但有些患者在第

'

次入院和第
(

次入院时#所授予的$病案号%中的

$

&&&&

%系列不同#因此没有把$这一患者%当作同一

患者#必须通过$人工%比对才能确定同一患者的不同

病案号#以及该患者的实际总入院次数&

!"#

随访结局

此字段是生存分析的必要字段& 在以人群为基

础的肿瘤登记资料中# 患者的生存率计算起始点为

首次因肿瘤就诊确定的发病日期'诊断日期(#而在

以医院为基础的肿瘤登记资料中# 患者的生存率计

算起始点为在该医院首次入院确诊的日期 '入院日

期(

)

%

*

& 为获得$随访结局%#还至少应包括
)

个变量

'字段(+随访日期!随访结果'生存
*

死亡(#若患者已

死亡#则必须有$死亡日期%,在此基础上#可产生$生

存时间%'死亡日期-首次入院日期(的中间变量&

)

肿瘤登记系统资料收集过程中的常见

问题及影响

在对以医院为基础的肿瘤登记数据库资料核

对!整理过程中#主要发现以下问题+

$"%

住院号!身份证号码信息有误

住院号!身份证'

+,

(号码本应是确定肿瘤患者

的唯一身份信息# 但在数据整理过程中# 发现
-+.

中同一病人有多个系列的住院号#且同一病人的
+,

号也不尽相同'包括身份证号码填写缺如!位数不正

确!多个不同的号码等(#这样易造成把一个患者多

次入院当作
!

个或多个患者# 导致肿瘤患者住院总

例数!患者住院次数!住院总时间!随访及生存期长

短等方面出现偏差&造成此现象的主要原因#可归结

为诸如早期未采用
+,

实施挂号管理#或医院内部采

用简单的门诊医师就诊例数考核#门诊医师及
*

或患

者对
+,

号阅读或书写随意#以及医保报销管理的漏

洞等& 对此类混乱或不一致的
+,

信息的辨识#必须

由登记人员通过综合患者的其他个人信息如姓名!

居住地址!出院主诊断!联系人等信息#大部分可以

得到进一步的辨别与确认&

实际工作中遇到的有关
+,

不一致的问题#还可

能是由公安户籍中县市区号的改变造成# 当
&&

县

由县改为
&&

市后# 该县市的
+,

起始编号亦改变#

例如由
)!/0!!

'

&&

县(改为
)!"01!

'

&&

市(& 就具

体患者而言# 该
+,

号在多年前的数据库中记录为

)!"0!!

""#而在后来的'门诊
*

住院(数据库中则记

录为
)!"01!

""& 当遇到同一患者同时出现两个区

号时#在排序时给予$人为%改动+把
)!"01!

这个较

大区号#改为较小区号
)!"0!!

#以便于在任何时候#

把该患者$检索%为同一个人&

$"!

地址信息有误

地址包括患者本人的地址信息和家庭联系人地

址&患者地址信息的意义不言而喻#可方便患者的分

地区统计,另加患者联系人之地址信息#也为后期对

患者开展家访'上门随访(作准备& 但在按地区划分

过程中#常出现户口地址$省市县名称%或 $街村地

址%缺失的现象& 此外#患者的$街村%居民组或门牌

号也有在多次入院的记录中出现不一致情况# 有时

甚至不在同一县区内&究其原因#一是改革开放过程

中#部分乡!镇!村进行了合并和撤销,二是患者家庭

的拆迁或外迁, 三是患者因病投亲靠友或年长养老

改变地址等&如何在众多不同记录中#确定这些记录

指向为同一患者# 必然为资料的分类判别增加很多

工作量#但这也是必须实施的资料核对过程&

$"$

联系方式信息有误

提取项目中$联系人电话%是患者出院后进行主

动随访'电话随访(的主要渠道& 在数据整理及后期

电话随访中发现#此项目存在以下问题+号码未填!

缺失#号码为空号或已停机#号码所有者非患者本人

或有效联系人#号码位数错误等#无应答'不能确定

号码是否正确(也是电话随访中的常见现象&分析原

因可能与以下因素有关+

-+.

系统中未将此项设置

为必填项#门诊医师漏填,患者或其家属手机号码更

换频繁#造成预留号码不能接通#提示空号或停机,

号码录入时个别位数错录或漏录# 造成无此 $联系

人%或非该$联系人%之错误情况出现& 因此#在既往

工作中#电话随访率不足$

!23

%成为普遍现象)

'%4$2

*

&

针对此类问题及成因# 建议在以后工作中从完

善
-+.

系统!对患者及家属进行宣教的过程中强调

联系方式的重要性!预留常用号码或预留多个号码!

增强工作人员责任心等方面着手#完善$联系方式%

项目#为后期肿瘤患者随访打下基础&

$"#

出院主诊断信息有误

肿瘤专科医院接收的患者主要为肿瘤病例#但

防治工作$!$
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?()+,3&(%7 1(*3,D(7+31% 8

EF1BD3*%)'31% 8

E0&G '%&'() 8

=,D() &3&!&(3B7%*,+' -+*(%*(* 5!

H3,%7 86:

I%+& -+%G&3*+* 3. -+*'D%)G( J$K!8" '3-(

?3*,3B()%,+9( 'D(13,D()%BF .3) 2)(%*, '%&'() L<8M88N

?3*,3B()%,+9( )%-+3,D()%BF .3) 2)(%*, '%&'() L<8M"8N

A3773O!0B (P%1+&%,+3& 3. 1%7+G&%&, ,013)* %.,() 'D(13,D()%BF L"QM!

?3*,3B()%,+9( 'D(13,D()%BF .3) 1%7+G&%&, ,013) L<8M8"!

?3*,3B()%,+9( )%-+3,D()%BF .3) 1%7+G&%&, ,013) L<8M""8

R('3&-%)F 1%7+G&%&, ,013) 3. %P+77%)F 7F1BD &3-(* $NNM5

?7(0)%7 (..0*+3& S#6MQ"6

!"#$% & '%()*)+",)-. -* ).+-/0$%,% ).,%1,)."$ -#1,(2+,)-.

-* 345 +"1%1 ). .-.!.%-0$"1,)+ 0()/"(6 7)"8.-1)1

!"#$% 3 9. %:"/0$% -* /2$,)0$% 7)1+;"(8%1 *(-/ -.% 0",)%.,

在实际工作中!也接受非肿瘤患者的诊治!且部分肿

瘤患者本身就是以非肿瘤疾病的临床表现而入院"

南通市肿瘤医院在
!"8<

#

!"8N

年
5

年中共收治患

者
888 :N:

人次!对其中
88 #<!

例主诊断为非肿瘤

病例进行核对!即通过包括但不限于病案号$

JK

号$

地址及其他临床信息! 不仅在
!"8<

%

!"8N

年
TJR

系统中作此区间内容的&自身'数据核对!还与医院

!""!

%

!"86

年已建立的肿瘤登记数据库核对( 结果

发现!其中
!N"5

例主诊断为非肿瘤者!能在原有的

数据库其他记录中已记录为肿瘤患者!即此
!N"5

例

住院患者!或者在
!"8<

%

!"8N

年有多次住院!又或

者曾经在
!""!

%

!"86

年因某种肿瘤而入院!即该病

例为&老'肿瘤病例的第
&

次入院)

同样!对于已明确的肿瘤病例!也用多项信息来

检索!与原有数据库的其他记录进行比对!以便将其

&定义'在唯一明确的
JK

号患者记录中"

<=>

病案中主诊断与肿瘤登记部位确定的问题

国家卫生健康委员会
!"8:

年颁布

的*住院病案首页数据填写质量规范+暂

行,-第十三条规定 .

8:

/

0肿瘤类疾病按以

下原则选择主要诊断0 本次住院针对肿

瘤进行手术治疗或进行确诊的! 选择肿

瘤为主要诊断1 本次住院针对继发肿瘤

进行手术治疗或进行确诊的! 即使原发

肿瘤依然存在! 选择继发肿瘤为主要诊

断1 本次住院仅对恶性肿瘤进行放疗或

化疗时!选择恶性肿瘤放疗或化疗为主要诊断1本次

住院针对肿瘤并发症或肿瘤以外的疾病进行治疗

的!选择并发症或该疾病为主要诊断) 据此标准!上

述
!M8

$

!M!

描述中!来自
TJR

系统中的有关疾病+肿

瘤,病例的主诊断并无不妥!例如某乳腺癌患者在多

次住院记录中!除乳腺癌术后化疗$术后放疗诊断外!

还包含恶性肿瘤术后化疗$恶性肿瘤术后放疗!甚至出

现胸腔积液等非肿瘤主诊断+

H%27( 8

,)

但就肿瘤登记报告而言!上述同一患者多个+多

次,出院主诊断!大部分已不再归入
J$K!8"

的第
!

章&肿瘤'分类之中!这不仅不符合肿瘤登记的规范$

不利于肿瘤登记和临床科学研究! 而且还对后续的

肿瘤分类统计分析$ 生存随访分析研究带来极大的

困难) 因此!需要肿瘤登记系统的工作者!从这些主

诊断中&摘录'出肿瘤的&主诊断'并给予正确的分类

+归类,编码)

在核对&非肿瘤'病例
88 #<!

例记录中发现!其

中
!N"5

例实际为肿瘤患者!并可追溯到原发肿瘤部

位)例如这些病例中有
86:

例主诊断为&不完全性肠

梗阻'!经对原始病例资料进行逐一核查!发现
886

例患者为原发肿瘤+

H%27( !

,)

<=5

复合癌与多原发肿瘤的问题

在患者多次出入院记录中! 另一个常见的问题

是同一患者多次入出院&主诊断+肿瘤部位,'不一

致) 此现象实际反映两方面事实0 一是同一患者可

以先后+或同时,患有
!

个及
!

个以上的原发肿瘤!

二是患者可能涉及肿瘤的继发转移)在病案管理中!

如
5M<

所述!出院主诊断并不考虑原发肿瘤!更倾向

于填写&并发症'!当因转移而采取诊疗措施时!则填

写&继发肿瘤'之笼统的主诊断1对于若同时患有两

种肿瘤时!则采用&复合瘤'之主诊断)而在肿瘤登记

中!采用
J$K!8"

或
J$K!=

分类!强调了&原发肿瘤'

防治工作 8!!
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这个概念! 若同时或先后患有两种肿瘤时! 则采用

"多原发肿瘤#的规则$

$%

%

&规则
$

&两种或两种以上的

原发癌症的确定不取决于时间'规则
!

&一个原发肿

瘤来源于原发部位或组织! 因而既不来自扩散(复

发!也不来自转移'规则
&

&在一个或一组成对器官

或组织中只确定一种肿瘤)

医院肿瘤登记实际工作中的难点在于& 将
'()

系统中的*主诊断#还原成符合肿瘤登记和随访研究

所要求的*肿瘤部位#+编码,!即病案中的*主诊断-!

不能简单地移植过来作为以医院为基础的肿瘤登记

的*肿瘤部位-+编码,)同一患者前后多次入院中!出

现不同的肿瘤部位名称! 必须甄别后来入出院诊断

中出现的肿瘤部位!究竟是属于前面 *原发-肿瘤的

继发性+转移性,肿瘤!还是确定是该*老-患者又患

上 *新-+原发,肿瘤)

容易辨析的情形&例如&

!

患者张
**

!男 !

&!

岁! 住院号
!+,-****",

!*主诊断- 中记录为食管

癌'其后来的住院号
!",-****"-.!,

*主诊断-中!

均记录为睾丸恶性肿瘤!所有记录
(/

相同!据此大

致可判断该患者系多原发肿瘤+

0,12#

及
03!2#

,)

"

患

者钱
**

!男!

3-

岁!住院号
!+,,****+,

!记录为鼻

咽癌+

45+%+6&

,'住院号
!+,,****+5.,%

中*主诊

断-记录为降结肠恶性肿瘤+

45,-+6&

,!这也可大概

率判断该患者系多原发肿瘤+

0,,7#

及
0,523

,)

难以判别的情形&例如&

!

患者张
**

!女 !

1-

岁! 住院号
!","****",

!*主诊断- 中记录为宫颈

癌'后来的住院号
,1,"****",."!

*主诊断-中!记

录为肺恶性肿瘤!且病理记录为肺腺癌+

45,-"

,!所

有记录的
(/

相同)由于宫颈癌和肺癌都可分为鳞癌

和腺癌两种病理类型!且在女性中!两种癌症都是相

对高发肿瘤!因此较难辨别)

"

患者冯
**

!女!

%,

岁!住院号
!",-****",

!*主诊断-中记录为肝癌!

病 理 记 录 为 肝 细 胞 癌 +

45,%"8&

,' 但 住 院 号

!+$-****+!.$!

的多次入出院*主诊断-中记录为

乙状结肠癌化疗或结肠癌术后)

#

患者夏
**

!女!

15

岁!住院号
!++#****+$.+!

中*主诊断-记录为

直肠癌术后化疗!住院号
!+$-****+$.+%

中*主诊

断-记录为肺癌) 上述例子中!由于两个先后发生的

癌症都是常见肿瘤+发病率较高,!且两者之间也易

于发生转移!因此就不容易判别*第
!

个-肿瘤是来

自继发*转移-或是*原发-)

-

总结与建议

本文从以医院为基础的肿瘤登记工作的角度!

介绍了在从医院
'()

系统资料收集过程中的常见

问题.原因!也描述了医院肿瘤登记的资料特点) 根

据我们在资料收集处理过程中的实践! 具体列出了

住院号与身份证号码信息.地址和联系方式信息.出

院*主诊断-与
(0/!$+

部位及编码信息.复合癌与多

原发肿瘤等方面存在的问题!以及可能带来的影响)

我们认为!医院
'()

系统为以医院为基础的肿瘤登

记提供了很好的基础资料!但
'()

系统的资料还不

能直接用来构建医院肿瘤登记数据库! 必须由专业

人员根据
'()

系统中众多的变量信息加以辨析.综

合归纳!提取摘录关键信息!并依据肿瘤登记的有关

要求和规则!构建肿瘤登记新的变量字段!开展随访

研究)

数据的准确性决定了后续分析肿瘤患者治疗效

果.生存情况的可靠性!因此在最初数据整理.核对

阶段应尽可能减少不确定数据的出现) 在医疗信息

大数据时代 $

$5

%

!医院层面应加强各科室之间患者数

据信息共享!实现肿瘤病例信息智能识别和提取!提

高数据的质量和可获得性'在管理方面!应结合临床

工作实际不断优化
'()

系统!使其既能简化临床工

作流程!又能保证数据的准确性和完整性!为医院管

理.肿瘤科研提供依据'在医疗实践中!应加强医务

工作者的相关培训!使其了解患者信息准确.完整的

重要性!强化责任意识.科研意识!并加强医疗信息

记录和收集的规范化操作)

为此! 我们建议在开展以医院为基础的癌症登

记工作的机构中!资料收集人员应当加强专业培训&

既要熟悉病案管理.

'()

信息化资料收集的要求和

特点!又必须熟悉癌症登记的原则.资料收集方法以

及编码的规则) 门诊和临床医生都必须正确记录病

例的人口学特征信息.疾病+肿瘤,史信息及入出院

诊治信息! 经常组织或参加跨学科间的业务培训与

信息化交流)二级以上临床单位.特别是肿瘤专科医

院! 必须培训专人从事规范化的肿瘤病例的登记和

报告工作! 加强以医院为基础的肿瘤登记制度化建

设!建立高效.稳定的专业化队伍!不断完善肿瘤登

记管理工作)我们希望通过本次研究!能为我国的肿

瘤登记工作者提供经验! 推动以医院为基础的肿瘤

防治工作$!&
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登记更好地发展!
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