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АннотАция
Высокие достижения в персонализированной доказательной медицине, и онкологии в развитых странах связаны 

с развитием клинических карцер-регистров пациентов (SEER, NCDB и др.), которые представляют собой мультимо-
дальные и междисциплинарные банки данных. Они являются матрицей данных для развития аналитических и про-
гностических инструментов в изучении особенностей диагностики, клинического течения болезней, ответа на терапию, 
оценки влияния прогностических факторов и пр. С точки зрения медицинских цифровых банков данных, избыточность 
и дублированность данных не так критичны, как неполнота или противоречивость информации при принятии меди-
цинских решений. 

Цель статьи — анонс мультимодального банка данных пациентов с радиойодрефрактерным дифференцирован-
ным раком щитовидной железы, который, по сути, является современным междисциплинарным цифровым медицин-
ским регистром. 

Наряду с демографическими и нозологическими данными, характерными для эпидемиологических регистров, 
в мультимодальных банках данных учитываются ключевые клинические и параклинические данные: результаты лабо-
раторных, морфологических и инструментальных методов исследования, различные методы визуализации (ультразву-
ковое исследование; компьютерная и магнитно-резонансная томография; однофотонная эмиссионная компьютерная 
томография, совмещённая с компьютерной томографией; позитронно-эмиссионная томография, совмещённая с ком-
пьютерной томографией). В мультимодальных банках данных представлены результаты молекулярно-генетического 
профиля опухоли, клиническая польза которого в выборе тактики лечения сегодня не подвергается сомнению. Все эти 
данные накапливаются в мультимодальных банках данных с отметкой о времени выполнения, результатах пересмо-
тра (второе мнение), учёта стандартизированных качественно-количественных параметров (факторов), потенциально 
влияющих на клиническое течение, ответ на лечение, развитие осложнений и исход. 

Ключевые слова: банк данных; мультимодальный карцер-регистр; рефрактерный; дифференцированный; рак 
щитовидной железы; радиойодтерапия.
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AbstrAct
High achievements in personalized evidence-based medicine and oncology, particularly in developed countries, are 

associated with the successful development of “clinical” carceral registries of patients (SEER, NCDB, etc.), which are multimodal 
data banks. They are a data matrix for the development of analytical and prognostic tools in the study of diagnostic features, 
clinical disease course, therapy response, assessment of prognostic factors, etc. From the point of view of medical digital 
data banks, data redundancy and duplication are not as critical as information incompleteness or inconsistency when making 
medical decisions. 

This study aimed to present a multimodal database of patients with radioiodine refractory differentiated thyroid cancer, 
which is essentially a modern interdisciplinary digital medical registry. 

Along with demographic and nosological data that is typical for epidemiological registers, the multimodal data banks 
consider key clinical and paraclinical data, such as the results of laboratory, morphological, and instrumental research methods, 
and various imaging methods, such as ultrasound, computed tomography (CT), magnetic resonance imaging, single-photon 
emission computed tomography/CT, and positron emission tomography/CT. The multimodal data banks present the molecular 
genetic profile results of the tumor, of which the clinical usefulness in the choice of treatment tactics is undoubted today. All 
these data are accumulated in the multimodal data banks, noting the execution time and the revision results (second opinion), 
considering standardized qualitative and quantitative parameters (factors) that potentially affect the clinical course, treatment 
response, complication development, and outcomes.

Keywords: data bank; multimodal; cancer registry; refractory; differentiated; thyroid cancer; radiotherapy.
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简评

个性化循证医学和肿瘤学方面的高成就，尤其是在发达国家，与成功开发了多模式数据

库“临床”癌症患者登记系统（SEER、NCDB 等）有关。它们是用于开发分析和预后工具的数

据矩阵，用于研究诊断特征、疾病的临床过程、对治疗的反应、评估预后因素的影响等。 

从医疗数字数据库的角度来看，在做出医疗决策时，数据的冗余和重复并不像信息的不完整

或不一致那么重要。

本文目的是宣布一个放射性碘难治性分化型甲状腺癌患者的多模式数据库，该数据库本质

上是一个现代跨学科数字医疗登记系统。

除了流行病学登记的典型人口统计学和疾病学数据外，多模式数据库还考虑了关

键的临床和临床旁数据：实验室结果、形态学和仪器研究方法、各种成像方法（超

声、CT、MRI、SPECT/CT、PET/计算机断层扫描）。多模式数据库展示了肿瘤分子遗传学谱

的结果，其在治疗策略选择中的临床实用性在今天是毫无疑问的。所有这些数据都累积在多

模式数据库中，并在执行时间、审查结果（第二意见）上进行标记，同时考虑到可能影响临

床过程、治疗反应的标准化定性和定量参数（因素），并发症和结果的发展。

关键词: 数据库；多模式；恶性肿瘤登记；难治性；分化型；甲状腺癌；放射性碘治疗。
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绪论
在俄罗斯，甲状腺癌的发病率从1998年的每

10 万人口4.41人增加到2019年的9.53人，增加了
一倍多[1,2]。这一增长主要是由于广泛使用的超
声扫描对乳头状微癌的额外检测。

目前发现的甲状腺癌中约70–80%预后良好，尤
其是在早期发现时，这种患者术后不适合碘-131
治疗[3]。约三分之一的分化型甲状腺癌（DTC）患
者有肿瘤复发和远处转移，平均10%的患者对放射
性碘或放射性碘难治性（RR）表现出难治性[4]。

多模式数据库
当今世界，癌症患者登记处（SEER、NCDB等）

或多模式数据库（IDB）是研究疾病临床过程特
征、治疗反应、预后因素影响评估等的主要工
具 [5]。将不同学科的专家整合到一个信息平
台上，可以快速沟通，为医疗决策提供专家支
持 [6] 。医疗决策的准确性和速度的主要利益相
关者是病人，因此有必要让病人作为国内和手术医
疗信息（医疗记录、测试、光盘、玻璃等）的提供
者参与进来，包括纸质和电子数字格式。从医学在
线数据库的角度来看，冗余和重复并不重要，但不
完整或不一致的信息对医疗决策至关重要。

为了获得关于罕见疾病患者的综合数据，欧盟
罕见病专家委员会（EUCERD——European Union 
Committee of Experts on Rare Diseases） ，包
括罕见癌症联合专家委员会，发病率低于每10 万人
口6人，其中包括甲状腺癌[7]。对于当前在俄罗斯
的时刻也提出了几个行动-不同级别的医疗保健组
织的登记处保护，但没有一个考虑到客户数据关
于病人。

放射性碘难治性分化型甲状腺癌

患者的多模式数据库
本文旨在普及建立放射性碘难治性分化型甲

状腺癌患者多模式数据库（RR DTC IDB）的项
目。RR DTC IDB基本上是一个最先进的临床注
册，并得到了内分泌外科医生协会as-endo.ru、
头脖肿瘤学会（hnonco.ru） 和发展治疗学协会
theranostics.ru的支持。

除了流行病学登记所特有的人口学和病理学数
据外，正在开发的RR DTC IDB还考虑到相关的临
床和辅助临床数据：实验室、形态学和仪器检查方
法的结果，以及各种成像技术（超声、CT、MRI、 
SPECT/CT、PET/CT）（见表放） 。计划记录RR DTC 
IDB肿瘤的分子遗传图谱结果（ 在手术过程中），
其在治疗策略选择中的临床效益在今天是毋庸置疑
的。所有这些数据都将积累在RR DTC IDB中，记下
实施的时间、审查的结果（第二意见），考虑到可
能影响临床过程、对治疗的反应、并发症的发展和
结果的标准化定性和定量参数（因素）。

许多研究表明，肿瘤的生长和甲状腺癌的进
展与BRAF、RAS和RET基因的体细胞点突变密切相
关。这些突变有助于激活丝裂原活化蛋白激酶
（MAPK）和磷酸肌醇3-激酶（PI3Ks）的增殖信
号通路，这是甲状腺癌发生发展的关键[8]。临
床医生应记住，根据俄罗斯联邦卫生部的建议，
细胞学结论为Bethesda IV、V和VI的患者可被指
派对BRAF、TERT、RAS、RET/PTC、PAX8/PPAR-γ
等[9]基因进行分子遗传学研究。

RR DTC IDB项目收集关于BRAF、TERT、RAS、RET/
PTC、PAX8/PPAR-γ基因已知突变的分子遗传学检
测结果的信息，以便进一步分析。

在创建的RR DTC IDB中，可以使用模板输入记
录数据（以便在进一步显示时以一种形式显示数
据）、编辑现有记录、添加日期更改和以PDF格
式附加文档。

创建的RR DTC IDB是数字医学发展中的整合项
目，解决以下健康问题：

 • 多模式数据收集和分析的多学科范式，以病
人的操作和循证医疗护理为目标；

 • 建立对感兴趣的医生可访问的数字资源，用
于核算和分析自己的经验，并在真实的临床
实践中提供操作性学院专家支持；

 • 多中心科研实践创新数字平台；
 • 临床和流行病学研究、放射组学发展、深度
机器学习、医学人工智能的矩阵；

 • 预测新的RR DTC病例，对其进行验证并选择
最佳治疗策略；

 • 巩固有效和安全的病人治疗（手术、放疗、
激素治疗、靶向治疗）的循证经验。

实际内容
目前，建立RR DTC IDB数据库的项目已在因特

网上公布，网址为http://reestr.medical-data.
ru/mbd/，广大医学界人士可以查阅和参与。现有
版本是11名医生努力的结果，涵盖了俄罗斯联邦
48个地区的228名患者的观察数据。所有参与治疗
RR DTC的医生（肿瘤学家、外科医生、放射学家、
核医学专家、内分泌学家、化疗学家、病理学家、
遗传学家）都可以加入该项目。为了加入该项目，
开发商提出在网站入口直接在系统中注册。RR DTC 
IDB数据库的WEB界面（图 1）对任何医生是简单和
直观的，因为它是由医生构思和实施的。

需要填写的部分与经典的病史和门诊记录相对
应。参与该项目是医生们在工作中拓宽专业视野
的机会，学习团队精神，交流管理RR DTC患者的
经验，并参与科学和分析工作，在国内外科学医
学杂志上共同发表文章。

多模式数据库（临床、实验室、放射学等）的
建立促进并推动了多模式合作，这为多中心和国
家临床和流行病学循证研究以及改善癌症患者的
诊断、治疗和康复技术奠定了基础。这与神经内
分泌肿瘤的情况特别相关，例如，这些肿瘤具有
高度的侵略性，对标准治疗难有效果。

EDiToriAls Vol 3 (1) 2022

https://doi.org/10.17816/DD
http://reestr.medical-data.ru/mbd/
http://reestr.medical-data.ru/mbd/


Doi: https://doi.org/10.17816/DD104745

Digital DiagnosticsVol 3 (1) 2022
90

EDiToriAls

表放射性碘难治性分化型甲状腺癌患者多模式数据库中存储和处理的数据结构

项目 变数

人口统计学数据 • 姓名，出生日期，性别，地址

病史
• 家族病史

• 辐射史（颈部的辐射暴露，处于辐射暴露区）

诊断
• ICD-10编码

• 癌症的组织学类型

原发肿瘤期

• 恶性肿瘤的分期（TNM和临床）

• 原发肿瘤的参数（大小、数量、侵袭性、组织变量、特征）

• 位置、大小、转移灶的数量（切除/影响）、囊性浸润

遗传学（肿瘤） • BRAF, RET, NTRK, TERT, PAX8/PPAR-γ, RAS（突变检测方法，实验室，结果）

仪器诊断

日期

• 超声检查

• 内窥镜检查

• 射线照相法

肿瘤动态评估（RECIST）：

• CT/MRI（±造影剂）

• SPECT/（CT）

• PET/CT

手术治疗

进行手术的日期

• MO

• 范围：甲状腺、区域淋巴结（包括ASL）、颈部以外的淋巴结

• 术中神经监测的应用

并发症（手术治疗）：

• 登记日期

• 喉瘫痪/术后瘫痪

• 术后甲状旁腺功能减退的程度 

• 其他（需要说明）

放射性碘难治性（RR）与

放射性碘疗法（RIT）

手术日期

• MO

• 放射性同位素: 碘-123，碘-131，碘-124

• 活性（MBq/mcg）：自动重新计算

• SPECT（/CT）

• PET/CT

放射性药品在甲状腺床投影、颈部区域淋巴结投影、腹膜后淋巴结、肺部投影、骨

骼中的分布和积累，其他病理积累的位置

放射性耐药转移存在（记录RR的日期！），病灶的位置和大小，进展 

（RECIST 1.1.）

并发症（放射性碘疗法）：

• 喉瘫痪/术后瘫痪

• 术后甲状旁腺功能减退的程度 

• 其他

实验室诊断

检查日期

• TH

• fT4

• Tg

• TGA

• CEA

https://doi.org/10.17816/DD
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项目 变数

实验室诊断

• Cyfra 21.1

• 蛋白尿（UP）

• 肌酸酐（UP）

• AST（UP）

• ALT（UP）

• 胆红素（UP）

• 血红蛋白（UP）

• 白血球（UP）

• 中性粒细胞（UP）

• 血小板（UP）

组织学

检查日期

• # 研究报告的数量（玻璃，块状）

• MO

• 癌的组织学类型和变体

• 甲状腺中主要肿瘤的大小和位置

• 癌细胞囊的存在和性质

• 甲状腺囊肿癌的侵袭/扩散

• 甲状腺癌的多发性

• 甲状腺血管侵入

• 切除的淋巴结ASL数量

• 受转移影响的淋巴结ASL数量

激素治疗
预约检查日期

• 日剂量，µg

放射性碘抗性（总结）
RR日期（见放射性碘难治性/放射性碘疗法部分）

碘-131的总活性（包括记录RR，GBq/mcg）

靶向治疗

日期（预约、更正、取消）

• 药物（INN）

• 日剂量，µg

• 停药的原因

靶向治疗的不良反应（并

发症）

UP登记日期

• ECOG，程度

• 高血压，程度

• 腹泻，程度

• 恶心和呕吐，程度

• 身体虚弱，程度

• 体重下降和食欲不振，程度

• 肾脏毒性（蛋白尿），程度

• 皮疹（手足综合症），程度

• 出血威胁，程度

• 肝脏毒性（AST、ALT、胆红素），程度

• 甲状腺功能减退症，程度

• 骨髓抑制，程度

注：TH——促甲状腺激素；Tg——甲状腺球蛋白；TGA——甲状腺球蛋白抗体；fT4——游离四碘甲状
腺激素；ASL——局部淋巴结的解剖和手术水平；MO——医疗机构；UP——不良现象。
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图 1针对放射性碘难治性分化型甲状腺癌患者的多模式数据库项目的WEB界面（RR DTC IDB）
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