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摘 要#%中国肿瘤登记数据集标准&!
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'由中国卫生信息与健康医疗大数据学
会于

!%!&

年
,

月
&&

日发布"

!%!&

年
3

月
&

日正式实施( 该标准对肿瘤登记业务工作中涉及
到的

4

项术语进行定义"对
,5

项数据元进行规范( 该标准是我国肿瘤登记工作领域的第
&

个
团体标准"其实施对肿瘤登记数据采集)管理)共享的规范统一具有重要的意义( 该文对标准
的要点内容进行解读"为各级肿瘤登记机构管理者及专业技术人员深入理解和推广应用该标
准提供指导(
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研制背景

中国肿瘤登记起始于
!"

世纪
5"

年代" 是我国

开展最早的疾病监测工作之一" 已经形成了一套多

学科联合)多层级管理)多部门联动的数据采集)上

报)处理)分析)发布流程和工作机制,

&

-

( 肿瘤登记数

据已成为制定癌症防控政策及评价癌症防控效果的

基础性资料" 具有重要的科学价值和较大的社会影

响,

!

-

(

数据质量控制贯穿于肿瘤登记工作的始终"是

保障不同地区登记数据真实)可比的重要手段(而标

规范标准 ,$*
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准建立则是保障工作流程规范统一! 实现行业高质

量发展的关键动力和主要支撑 "

$

#

$ 我国在肿瘤登记

规范化方面开展过一系列工作%包括发布&肿瘤登记

管理办法'%建立肿瘤登记报告制度%编制&中国肿瘤

登记工作指导手册'%逐步规范工作流程等(然而%长

期以来我国肿瘤登记领域内缺乏具有法律依据的标

准性文件(

我国既往标准体系由国家标准!行业标准!地方

标准组成%这三类标准均由政府主导制定%不能满足

如肿瘤登记这类专业技术工作的标准需求"

'

#

( 为解

决这一问题% 我国于
!%&(

年
#

月
#

日起开始施行

&中华人民共和国标准化法'% 首次明确了团体标准

的法律地位% 为行业自主开展团体标准制订工作提

供了法律依据(团体标准是依法成立的社会团体)学

会!协会!商会等*为满足市场和创新需要%协调相关

市场主体%按照标准制定程序自主制定发布%由社会

自愿采用的标准(具有制修订周期短+市场需求响应

快速等优点% 是我国标准体系与国际接轨的必然产

物"

)

#

(

随着互联网! 云计算等信息技术与通信技术的

迅猛发展%肿瘤登记工作也迎来了难得的发展机遇(

依托现代大数据及信息化新技术% 重构肿瘤登记监

测流程及工作机制% 规范开展肿瘤登记及多源数据

融合共享% 是解决传统监测工作诸多问题的核心和

关键"

*

#

( 大数据信息化背景下肿瘤登记工作的深入

发展%迫切需要凝聚各方共识%明确肿瘤登记基本数

据集及其相关标准( 在我国标准化体制改革的大背

景下% 结合我国肿瘤登记工作实际需求%

!"&+

年
*

月% 国家癌症中心正式向中国卫生信息与健康医疗

大数据学会提交&中国肿瘤登记数据集标准'团体标

准立项申请(经过两年的努力%该标准于
!"!&

年
,

月

&&

日正式发布% 并于
!"!&

年
(

月
&

日正式实施"

,

#

(

这是我国肿瘤登记领域的第一个团体标准% 是中国

肿瘤登记
,"

多年来历久弥坚的实践经验的结晶%也

是进入大数据时代后肿瘤登记工作继往开来的里程

碑(现将标准解读如下%为各位同仁深入理解标准内

容!全面推广标准应用提供指导(

!

标准内容与要点解读

!"#

范围和规范性引用文件

&中国肿瘤登记数据集标准')

-./012 &(!!%!&

*

规定了中国肿瘤登记数据集的元数据属性和数据元

属性%适用于指导中国肿瘤登记基本信息的采集!存

储!共享以及肿瘤登记相关信息系统的开发(考虑到

与我国已有疾病监测!信息收集工作的互联互通%本

标准的制定充分参考了我国已发布的标准和规范%

包括&

34 &&*'$

公民身份号码'&

34.- !!*%

中华人

民共和国行政区划代码' 等国家标准% 以及&

56.-

$%$

卫生信息数据元标准化规则'&

56.- $%)

卫生

信息数据集元数据规范'等卫生行业标准( 同时%本

标准也与国际癌症研究署 )

1789:7;8<=7;> 2?97@A B=:

C9D9;:@E =7 /;7@9:

%

12C/

*

.

国际癌症登记协会)

17!

89:7;8<=7;> 2DD=@<;8<=7 =B /;7@9: C9?<D8:<9D

%

12/C

*发

布的肿瘤登记数据采集标准% 以及国家癌症中心出

版的&中国肿瘤登记工作指导手册)

!"&*

*'中对肿瘤

登记数据的要求保持一致(

标准中数据元值的数据类型! 表示格式参照

&

56 $*$F&!!"&&

卫生信息数据元目录第
&

部分,总

则'的规定进行编制(

!"!

术语和缩略语

标准中对登记病例)

:9?<D89:9G @;D9

*!死亡补充

发病病例)

G9;8E @9:8<B<@;89 7=8<B<@;8<=7 @;D9

*!仅有死

亡医学证明书病例)

G9;8E @9:8<B<@;89 =7>A @;D9

*!首先

由死亡医学证明书确认病例 )

G9;8E @9:8<B<@;89 <7<8<!

;89G @;D9

*! 多原发肿瘤 )

HI>8<J>9 J:<H;:A @;:@<7=!

H;

*!发病日期)

<7@<G97@9 G;89

*这
*

个核心概念进行

详细定义% 以加深使用者对肿瘤登记数据集数据元

属性的理解(

!"$

数据集元数据属性

这部分重点介绍本数据集的主要特征% 包括数

据集标准名称!标识符!发布方
!

单位名称!关键词!

语种!分类
!

类目名称!摘要和特征数据元(本数据集

的标识符为
-!0K64!F!LM&F"

%发布单位为中国卫生

信息与健康医疗大数据学会%分类类目为卫生
!

卫生

服务(

!%&

数据元属性

!F'F&

个人身份识别信息

包括肿瘤报告卡编号!登记病例编号!身份证件

类别代码!身份证件号码!门)急*诊号!住院号!病案

号!出生日期!姓名!出生地所在地区划代码!第一位

联系人姓名!第一位联系人与登记病例的关系代码!

第一位联系人电话号码!第二位联系人姓名!第二位

规范标准,$)
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联系人与登记病例的关系代码! 第二位联系人电话

号码!户口所在地行政区划代码!户口地址
!

省"自治

区!直辖市#!户口地址
!

市"地区!州#!户口地址
!

县

"区#!户口地址
!

乡"镇!街道办事处#!户口地址
!

村

"街!路!弄等#!户口地址
!

门牌号码!常住址所在地

行政区划代码!常住地址
!

省"自治区!直辖市#!常住

地址
!

市"地区!州#!常住地址
!

县"区#!常住地址
!

乡

"镇!街道办事处#!常住地址
!

村"街!路!弄等#!常住

地址
!

门牌号码
$%

个数据元$

肿瘤报告卡编号% 登记病例编号是由登记处或

网络报告系统按照统一规则赋予的不重复序列号&

由于患者可能出现多次就诊%多地就诊%多原发肿瘤

等情况'一个登记病例对应多张肿瘤报告卡'因此报

告卡%登记病例需分别编号& 身份证件号码%门"急#

诊号%住院号%病案号%出生日期%姓名%地址等数据

元用于同一患者不同报告卡间的识别和关联(

'

)

$ 户

口地址相关数据元用于肿瘤发病% 死亡地区归属的

判定'联系人%常住地址相关数据元的采集主要服务

于患者的后期随访工作$

!()(!

社会学信息

包括性别代码%民族代码%婚姻状况代码%学历

代码%职业类别代码
*

个数据元$为保证本团体标准

与其他标准的兼容性' 上述数据元的制定全部依据

现行国家标准$肿瘤登记中发病%死亡的原始数据主

要来自于各级医疗卫生机构'以及医保%民政%公安

等部门'考虑到原始数据的精确度和实际可操作性'

本标准中的职业类别代码遵从*

+,-. !!/#()

个人基

本信息分类与代码第
)

部分+从业状况
0

个人身份
1

代码,'而没有选择分类更细的*

+,-. /*/*

职业分

类与代码,&

!()($

肿瘤相关疾病信息

包括发病日期!发病年龄!肿瘤诊断依据代码!

诊断名称!病理诊断名称!肿瘤解剖学部位代码!肿

瘤形态学代码!肿瘤行为学代码!肿瘤组织学等级和

分化程度代码!侧位代码!肿瘤诊断代码!病理
.23

分期中的
.

分期代码! 病理
.23

分期中的
2

分期

代码! 病理
.23

分期中的
3

分期代码! 临床
.23

分期中的
.

分期代码! 临床
.23

分期中的
2

分期

代码!临床
.23

分期中的
3

分期代码!肿瘤分期代

码!多原发患者代码!治疗情况代码!治疗项目代码!

其他治疗项目!登记备注事项!报告登记病例医疗机

构名称!病例报告医疗机构组织机构代码!报告医师

姓名!上报日期
!4

个数据元&

肿瘤发病日期采用的是
5678-5687

建议的发

病"日期#定义'即到医院!诊所或研究机构因怀疑肿

瘤问题'而首先就诊或入院的日期-或者由临床医生

首先诊断或首先由病理学家报告 "提及肿瘤# 的日

期- 或者死亡日期 "仅适用于首先由尸检诊断的病

例'或
98:

病例#& 发病年龄为发病时的实足年龄&

!"&&

年发布的卫生行业标准 *

;< $/)(&"

卫生

信息数据元值域代码第
&"

部分+医学诊断,中曾对

.肿瘤诊断依据代码"

8="*("&("!4

#/进行定义& 我国

肿瘤登记实际工作中'.肿瘤诊断依据/ 数据采集参

考
5678-5687

推行的国际通用标准'选项编制与现

行行业标准略有不同&经专家讨论'本标准中肿瘤诊

断依据数据元采用
5678-5687

标准'在应用过程中

需注意与行业标准进行编码转换&

诊断名称和病理诊断名称两个数据元为医疗机

构关于肿瘤诊断的文字描述'以及各种活检%细胞学

检查%尸检的病理诊断结果文字描述&肿瘤登记处按

照*国际疾病分类0肿瘤学专辑,第
$

版"

5>?@A>B?CD>BE

8EBFFCGCHB?CD> DG 9CF@BF@F GDA :>HDEDIJ

'

$AK 7@LCFCD>

'

589!:!$

# 要求进行疾病编码'

589!:!$

是一个集解

剖学部位编码系统% 形态学编码系统为一体的双重

分类体系' 因此需详细采集病例的疾病诊断名称和

病理诊断名称&为便于数据修改%质量控制和统计分

析' 本标准将
589!:!$

编码拆分为肿瘤解剖学部位

代码%肿瘤形态学代码%肿瘤行为学代码%肿瘤组织

学等级和分化程度代码
)

个数据元分别存储& 肿瘤

诊断代码'为医疗机构出具的肿瘤诊断
589!&%

代码&

人体成对器官的肿瘤累及状态不一致' 称为肿

瘤的侧性'此时需上报侧位信息"附表
&

#& 肿瘤的侧

性最早由瑞士医生冯0费伦伯格 "

LD> M@EE@>N@AI

#提

出'他在
#O)%

年出版的论著*恶性肿瘤调查,一书中

指出' 左侧乳房发生乳腺癌的频率显著高于右侧乳

房(

O

)

& 观察性研究显示'肺%睾丸%卵巢等部位的肿瘤

多发生于右侧器官 (

#%

)

'但这种侧性现象的病理生理

原因尚不清楚& 我国多原发肿瘤的判定采用
5678-

5687

国际规则"

589!:!$

#'侧位信息是多原发肿瘤

的判定依据之一(

##

)

&同时'肿瘤侧位还与治疗方式选

择%原发继发肿瘤的判断等有关系 (

#!P&$

)

&

589!&%

和

589!:!$

的解剖学部位编码系统均无法反映成对器

规范标准 4$/



中国肿瘤
!"!#

年第
$%

卷第
&%

期 !"#$%&!%$'()*+,+-*./012,34/1-,

官侧位信息!因此!本标准参考
'()*+'(*)

肿瘤登

记指南和
,--)

"

,./012334561

!

-728192:3:;<

!

458 -58

)1=.3>=

#数据库!编制侧位代码数据元$

恶性肿瘤分期是判断患者预后的重要依据!也

是临床试验%转化医学%生存分析等研究所涉及的核

心信息&

&?

'

$ 为满足我国科研工作对肿瘤登记数据日

益精细化的需求! 本标准中纳入恶性肿瘤分期相关

数据元! 其采集标准及适用癌种遵从国际抗癌联盟

"

@52:5 A:/ '5>1/54>2:543 *4561/ *:5>/:3

!

@'**

( 制定

的恶性肿瘤
BCD

分期规则&

&E

'

$ 不同癌种的
BCD

分

期略有差异! 考虑到同一套数据元对不同癌种的通

用性! 本标准仅采集
B

)

B"

%

B&

%

B!

%

B$

%

B?

%

B2=

%

BF

(%

C

"

C%

%

C&

%

C!

%

C$

%

CF

(%

D

"

D%

%

D&

(的大分类信息!

同一分期下的
4

%

G

%

6

等细分期均做合并处理$ 妇科

肿瘤的
H'IJ

分期应按规则转换为对应的
BCD

分

期$ 淋巴瘤%白血病%神经系统肿瘤%儿童肿瘤暂不

适用$

多原发患者代码数据元为多原发患者的标记变

量$ 治疗项目代码数据元应记录患者在该报告医院

的首次病程中接受的治疗方式$

!K?K?

随访及结局信息

包括随访日期%最后接触状态代码%失访原因代

码%最后接触日期%死亡日期%死亡医学证明书编号%

死亡原因分类代码%根本死因代码%死亡地点类别代

码%随访医师姓名%随访备注%撤销随访管理日期%撤

销随访管理原因代码
&$

个数据元$

最后接触状态代码用于管理日常随访工作!应

对存活患者开展随访!对死亡和失访患者撤销随访$

失访原因包括拒访%搬迁%失联%查无此人以及其他$

连续
$

年均失访!才应判定为真正失访!可以撤销随

访$最后接触日期的判定与最后接触状态有关!死亡

病例的最后接触日期为死亡日期! 存活病例的最后

接触日期为随访时日期! 而失访病例的最后接触日

期为最后一次知道其存活时的日期&

L

'

$

$

标准实施意义

随着大数据时代的来临和我国*新基建+工程的

全面开展! 信息技术在医疗卫生领域中的飞速发展

将为传统疾病监测工作带来全新的机遇和挑战$ 利

用信息化网络平台自动采集肿瘤发病%死亡%随访数

据!解决目前采集工作费时费力%时效性低%质量参

差等问题! 是下一阶段我国肿瘤登记工作的重点发

展方向$ 而建立数据集标准则是数据采集%链接%分

享和平台建设的基础$

长期以来!我国肿瘤登记领域缺乏标准性文件!

仅有部分数据元在,

M,$N?

卫生信息数据元值域代

码-,

M,??E

电子病历基本数据集-等卫生行业标准

中有所体现$ 而这部分已定义的数据元也存在内容

分散%更新缓慢%适用性低等问题!无法满足肿瘤登

记业务域需求$ 为解决这一问题!,中国肿瘤登记数

据集标准- 系统梳理和定义了业务工作中涉及到的

数据元$同时为保证与国际接轨!核心数据元的编制

优先采用肿瘤登记
'()*+'(*)

国际标准!肿瘤诊断

依据代码等少数数据元的编制与我国现行行业标准

略有差异$

整合传统肿瘤登记数据!充分应用大数据%信息

化新技术!重构肿瘤登记监测流程及工作机制!是大

势所趋$ ,中国肿瘤登记数据集标准-作为我国肿瘤

登记领域的第一个团体标准!具有较强的科学性%时

效性和可行性! 其出台对我国肿瘤登记的发展具有

深远影响$希望各级肿瘤登记处认真研读本标准!并

在大力推广实施的过程中! 根据具体实践对其进行

不断完善! 以更好地指导我国肿瘤登记工作规范有

序开展$ 相信随着标准的深入推广使用和信息化进

程的逐步推进! 我国的肿瘤登记工作必将迈上一个

新的台阶$
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年第
$%

卷第
&%
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'()!*!$

解剖学部
位编码

对应名称
'()!*!$

解剖学部
位编码

对应名称
'()!*!$

解剖学部
位编码

对应名称

("+

口腔的其他和未特指部位
(,,-!

外耳
(./-,

子宫附件

("+-"

颊黏膜
(,,-$

面部其他和未特指部位的
皮肤

(./-/

女性生殖器官的其他特指
部分

("+-&

口前庭
(,,-.

躯干皮肤
(./-0

女性生殖器官交搭跨越的
损害

("+-!

磨牙后区
(,,-+

上肢和肩的皮肤
(./-1

女性生殖道!

2*3

(%+-0

口腔的其他和未特指部位
交搭跨越的损害

(,,-/

下肢和臀部的皮肤
(+!

睾丸

(%+-1

口腔!

2*3 (,,-0

皮肤交搭跨越的损害
(+!-%

隐睾"肿瘤的部位#

(%/

腮腺
(,,-1

皮肤!

2*3 (+!-&

下降的睾丸

(%/-1

腮腺
(,/

周围神经和自主神经系统
(+!-1

睾丸!

2*3

(%0

其他和未特指的大唾液腺
(,/-%

头$面和颈部的周围神经和
自主神经系统

(+$

其他和未特指的男性生殖
器官

(%0-%

下颌下腺
(,/-&

上肢和肩的周围神经和自
主神经系统

(+$-%

附睾

(%0-&

舌下腺
(,/-!

下肢和臀部的周围神经和
自主神经系统

(+$-&

精索

(%0-0

大唾液腺交搭跨越的损害
(,/-$

胸部的周围神经和自主神
经系统

(+$-!

阴囊!

2*3

(%0-1

大唾液腺!

2*3 (,/-,

腹部的周围神经和自主神
经系统

(+$-/

男性生殖器官的其他特指
部分

(%1

扁桃体
(,/-.

骨盆的周围神经和自主神
经系统

(+$-0

男性生殖器官交搭跨越的
损害

(%1-%

扁桃体窝
(,/-+

躯干的周围神经和自主神
经系统

(+$-1

男性生殖器官!

2*3

(%1-&

扁桃体柱
(,/-0

周围神经和自主神经系统
交搭跨越的损害

(+,

肾

(%1-0

扁桃体交搭跨越的损害
(,/-1

自主神经系统!

2*3 (+,-1

肾

(%1-1

扁桃体!

2*3 (,1

结缔组织$皮下组织和其他
软组织

(+.

肾盂

附表
!

需上报侧位信息的器官的
"#$!%!&

解剖学部位编码

4567 89
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中国肿瘤
!"!#

年第
$%

卷第
&%

期 !"#$%&!%$'()*+,+-*./012,34/1-,

'()!*!$

解剖学部
位编码

对应名称
'()!*!$

解剖学部
位编码

对应名称
'()!*!$

解剖学部
位编码

对应名称

($"

鼻腔和中耳
(+,-%

头! 面和颈部的结缔组织!

皮下组织和其他软组织
(./-,

肾盂

($"-"

鼻腔"不包括鼻软骨和鼻中
隔#

(+,-&

上肢和肩的结缔组织!皮下
组织和其他软组织

(..

输尿管

($"-&

中耳
(+,-!

下肢和臀部的结缔组织!皮
下组织和其他软组织

(..-,

输尿管

($&

鼻窦
(+,-$

胸部的结缔组织!皮下组织
和其他软组织

(.,

眼和附器

($&-"

上颌窦
(+,-+

腹部的结缔组织!皮下组织
和其他软组织

(.,-"

结膜

($&-&

筛窦
(+,-/

骨盆的结缔组织!皮下组织
和其他软组织

(.,-&

角膜$

0*1

($&-!

额窦
(+,-.

躯干的结缔组织!皮下组织
和其他软组织$

0*1

(.,-!

视网膜

($&-$

蝶窦
(+,-2

结缔组织!皮下组织和其他
软组织交搭跨越的损害

(.,-$

脉络膜

($&-2

鼻窦交搭跨越的损害
(+,-,

结缔组织!皮下组织和其他
软组织$

0*1

(.,-+

睫状体

($&-,

鼻窦$

0*1 (/%

乳房
(.,-/

泪腺

($+

支气管和肺
(/%-%

乳头
(.,-.

眶$

0*1

($+-&

上叶$肺
(/%-&

乳房中心部
(.,-2

眼和附器交搭跨越的损害

($+-$

下叶$肺
(/%-!

乳房上内象限
(.,-,

眼$

0*1

($+-2

肺交搭跨越的损害
(/%-$

乳房下内象限
(3%

脑"脊#膜

($+-,

肺$

0*1 (/%-+

乳房上外象限
(3%-%

大脑脑膜

($2

心脏!纵隔和胸膜
(/%-/

乳房下外象限
(3&

脑

($2-+

胸膜$

0*1 (/%-.

乳房腋尾部
(3&-%

大脑

(+%

四肢的骨!关节和关节软骨
(/%-2

乳房交搭跨越的损害
(3&-&

额叶

(+%-%

上肢长骨!肩胛骨和有关的
关节

(/%-,

乳房$

0*1 (3&-!

颞叶

(+%-&

上肢短骨和有关的关节
(/&

外阴
(3&-$

顶叶

(+%-!

下肢长骨和有关的关节
(/&-%

大阴唇
(3&-+

枕叶

(+%-$

下肢短骨和有关的关节
(/&-&

小阴唇
(3!

脊髓!脑神经和中枢神经系
统的其他部位

(+%-2

四肢的骨!关节和关节软骨
交搭跨越的损害

(/&-2

外阴交搭跨越的损害
(3!-!

嗅神经

(+%-,

四肢的骨$

0*1 (/&-,

外阴$

0*1 (3!-$

视神经

(+&

其他和未特指部位的骨!关
节和关节软骨

(/.

卵巢
(3!-+

听神经

(+&-$

肋骨 !胸骨 !锁骨和有关的
关节

(/.-,

卵巢
(3!-/

脑神经$

0*1

(+&-+

盆骨 !骶骨 !尾骨和有关的
关节

(/3

其他和未特指的女性生殖
器官

(3+

肾上腺

(+&-2

骨!关节和关节软骨交搭跨
越的损害

(/3-%

输卵管
(3+-%

肾上腺皮质

(+&-,

骨$

0*1 (/3-&

阔韧带
(3+-&

肾上腺髓质

(++

皮肤
(/3-!

圆韧带
(3+-,

肾上腺$

0*1

(++-&

眼睑
(/3-$

子宫旁组织
(3/

其他内分泌腺和有关结构

(3/-+

颈动脉体

!续"附表
!

需上报侧位信息的器官的
"#$!%!&

解剖学部位编码

注%

0*1

%

456 56789:;<8 <=8>;?;8@

$未特指

规范标准3$,


