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北美中央癌症登記協會年會（NAACCR Annual Conference）、癌症(Cancer)、癌症登記(Cancer Registry)、癌症監測(Cancer Surveillance) 、全新的合作(Renewed Collaboration)、SEER期別(SEER Summary Stage)、資料收集(Data Collection) 、資料分析（Data Analysis）、資料應用(Data Application)、期別轉換(Collaboration Staging；CS)、致癌特定因子(Cancer Site Specific Factor；CSSF)、發生率(Incidence Rate) 、死亡率(Mortality Rate)、癌症監測（Cancer Surveillance）
內容摘要：

    癌症自1982年即躍居國人死因首位，每年奪走4 萬多人的生命，不但影響病患和家人之生活品質，也造成龐大的工作人年損失和醫療費用支出。如何有效防治癌症，是台灣當前重要的醫療照護與公共衛生課題之一。癌症監測，是制定癌症防治措施、醫療資源配置，以及評價防治策略的重要依據。而癌症登記是族群癌症監測的基礎，許多國家並以立法來確立其強制性。
    於癌症對國人健康威脅日益嚴重，因此為有效防治癌症，台灣自1979年即開始建立癌症登記申報制度，並建立了全國性的癌症登記資料庫，讓中央及衛生單位相關可確切掌握癌症持續監測之數據的變化，並據以訂定及推動癌症防治策略。
    鑒於台灣癌症登記業務推動已長達30年，為了將台灣癌症登記的現況分析結果與北美國家分享，並學習北美國家癌症登記之運作，本局出席於2010年6月21日至24日在加拿大魁北克國際會議中心所舉辦的「北美中央癌症登記協會2010年年會（NAACCR 2010 Annual Conference）」。
參加會議的目的，除以海報方式發表「2002-2006年台灣癌症發生情形」及「台灣癌症登記資料的完整性分析」等2篇文章，提升台灣癌症登記於國際的能見度外，更為因應國內癌症登記業務推展及國際間建立運用癌症登記資料以監測癌症造成負擔的合作機制之需要，希冀透過參與國際會議，進行實質的互動、學習，及擷取其推動癌症登記之經驗，作為日後我國癌症登記業務推動之參考。

    此會議主軸議題為『全新的合作』；主要重點為探究如何透過有紀律、有法律和有組織等，建立現階段及未來癌症監測活動的合作，以促進彼此關係和相互學習。
    此次與會成員，除了主要以北美地區的癌症登記單位外，亦有部分成員來自於亞洲地區的癌症登記單位。會議過程中不僅聽取各單位相關文章的發表及海報展示外，更於會中發表所著的2篇文章，將我國癌症登記推展現況與癌症發生情形呈現於會議中，以讓他國進一步瞭解我國癌症登記推展的情形。
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壹、出國目的
參與「北美中央癌症登記協會2010年年會」（The North American Association of Central Cancer Registries；NAACCR 2010 Annual Conference」的主要目的為：

1、 以海報方式發表「2002-2006年台灣癌症發生情形」及「台灣癌症登記資料的完整性分析」，與各國分享台灣癌症登記業務推動成果。
2、 瞭解北美國家癌症登記發展趨勢及相關推動經驗，進而與世界接軌。

3、 因應國際交流需要，以提昇我國癌症登記於國際舞台的能見度。

4、 學習及擷取他國相關經驗，以利國內癌症登記業務之推動。

5、 藉由會議管道，增加與他國互動機會，透過此橋樑認識彼此，俾利未來能有合作或進一步交流的機會。
6、 瞭解他國如何運用癌症登記資料進行癌症負擔之監測，以作為國內癌症防治業務推動之參考。

貳、開會內容簡介

「北美中央癌症登記協會2010年年會」，從99年6月19日開始至99年6月25日共7天，會議進行方式主要分成：會前會、開幕儀式、研習及專題報告、專題研究、海報展示、及會後工作坊等。其中6月19日-21日的「會前會」（Pre-Conference）及6月25日的「會後工作坊」（Post Conference）的內容，主要為針對癌症登記技術人員所舉辦的實務培訓課程，故本局奉派與會人員僅參加6月22-24日研習課程，並於6月21日張貼發表論文的海報。
6月22日-24日之研習及專題報告等類型則函括：第一類型（Plenary Session）為所有與會人員共同參與議題，共4場；第二類型為分組議題（Concurrent Session），共5場；第三類型海報展示，共計60篇等。
此3天會議的研習、海報展示及研究專題等部分，其內容涵蓋：癌症控制、將知識化為癌症防治的行動、癌症監測、癌症資料品質、癌症存活分析、癌症發生與死亡之趨勢、資料收集、資料分析與應用、監測合作、地理資訊系統、癌症危險因子….等議題；會議議程如附件1，其中張輔仁研發替代役及徐翠霞技士在會議中以海報展示發表「2002-2006年台灣癌症發生情形」及「台灣癌症登記資料的完整性分析」等成果如附件2。 
（一）本次會議共同參與的議題內容簡介如下：

第一天（6月22日）

主題：Working Together to Advance Cancer control：Essential Principles, Challenges and Opportunities
依據WHO資料顯示，全球每年約有1千2百多萬人罹患癌症，7百多萬人因癌症死亡，對全球而言，已造成嚴重的經濟負擔。然而在北美，2006年估計就有超過120幾萬以上的人遭受新診斷為癌症之苦，其中攝護腺癌、肺癌、乳癌、大腸癌、膀胱癌、子宮頸癌、皮膚癌及淋巴瘤等都是屬於常見的癌症。因此，癌症監測工作，成為北美中央癌症登記協會（North American Association of Central Cancer Registries, NAACCR）一項非常重要的持續性任務。
北美中央癌症登記協會（NAACCR）成立於1987年，是一個專業組織，主要成員為來自美國及加拿大的癌症登記中心或癌症登記單位。與其密切合作之機構包括：美國癌症學會、美國外科醫學院、美國癌症聯合委員會、加拿大癌症協會、加拿大防癌團體、疾病預防和控制中心、國家癌症研究所、美國國家癌症登記協會、加拿大衛生署，和美國病理學家學院等。它的目標是制定標準和建立共識，統一收集整個美洲癌症資料。參與NAACCR的專業人員，除了癌症登記人員外，包括流行病學家、統計學家、資訊人員、醫療相關人員等，結合他們的專業知識，以便充分瞭解民眾健康，挑戰癌症。
此協會主要任務為：

（1） 負責制訂和推廣統一的癌症登記資料標準
（2） 提供癌症登記專業教育和培訓
（3） 辦理癌症登記單位品質認證、確保所收錄之癌症登記資料為以人口為基礎且為具一定品質標準的資料
（4） 統計及發布美國及加拿大每年各個癌症登記資料中心的數據
（5） 促進癌症登記資料的運用，特別是用於癌症監測、癌症防治、流行病學研究、衛生保健計畫、病人照護等，以減少癌症在北美造成的負擔。
（6） 推動並建立北美地區各癌症登記單位與中央癌症登記中心之合作、交流與學習。
（7） 推動癌症登記之研究並建立研究成果之分享管道。
此次大會主題界定為「Renewed Collaboration: A Modern Paradigm for Cancer Surveillance」，並探討如何利用現有及未來的癌症監測活動，形成跨專業、地區和組織的合作，以促進合作關係及相互學習。然而我們共同需學習及瞭解的是：（1）政府的承諾及國家的癌症登記政策（2）自己國家的癌症防治計畫（3）癌症監測應以國家為基礎，而非癌症防治中心為基礎（3）具體可行的癌症登記辦法，包括：需求、潛力、表現、資源（4）建立內部及外部的癌症登記合作夥伴（4）組成癌症登記資料監督輔導小組（5）獲得維持癌症登記運作的資金援助（6）癌症登記的持續性及永續性。
監測出癌症發生新的趨勢變化，對於癌症防治而言是一項極重要的工作，為了減少癌症造成的負擔，建立癌症監測合作機制更是必要的任務。大家都知道國際癌症治療研究網絡這個組織（International Network For Cancer Treatment and Research, INCRT），這個組織致力於幫助建置各國研究癌症治療的能力，旨在減輕這些國家的痛苦，限制生命損失，並促進癌症患者的生活品質。然而這種能力目前是有限的，由於癌症造成的生命損失，是無法百分之百避免的，因此INCRT，提出一項PAX（Palliative Access）計畫。該組織認為緩和醫療是一個重大的公共衛生難題，因此認為唯有相關單位或成員之間建立合作，才能解決這個難題。PAX這個合作計畫，包括2個部份的合作：（1）醫院-社區-家庭（2）醫師-其他醫療專業-照護者。INCRT希望透過這樣的合作計畫，以獲知癌症病人何時需要緩和醫療照護、需要哪些照護等，並據以發展解決方案，以積極解決這全球性的問題。
同樣的，癌症監測更是需要建立這樣的合作機制；癌症防治是一個冗長的歷程，癌症監測之目的不僅只為流行病學的分析或癌症治療研究使用，也不是僅作為早期預防癌症、早期發現癌症使用，癌症監測結果同時可以提供癌症治療團隊作為癌症診療品質促進、相關教育，以及癌症防治之規劃、因應策略、評值、配套措施等之使用，使各相關領域的專業人員各司其職，共同扮演好癌症防治的角色。因此，如果我們欲建立一個以人口為基礎的癌症防治，癌症多科團隊-公共衛生-癌症防治人員等三方彼此間的合作(如圖1)，是絕對不可少。

人口為基礎的癌症防治






圖1  合作架構 : 癌症多科團隊-公共衛生-癌症防治人員
此外，我們也必須思索非常重要的一點，那即是由於時代的變遷，現階段有關癌症監測的指標已不足以應付現況需求，未來癌症監測指標必須由危險因子、危險因子的盛行情形、死亡率、年齡標準化率、存活率及種族因素等，進一步監測高危險群、人口的差距與不平等、疾病負擔與殘疾、生物、生理、環境、期別、基因等(如圖2)。
Then                        Now               Tomorrow
Risk Factors                  At risk population( needs)
Prevalence of risk factors       Disparities and inequities
 (special needs population)
Mortality                     Biology；Physiology；Circumstance
Age-specific rates              Stage；impact of intervention；

compliance
Ethnicity                     Genetic；environment；equity
圖2  資料/登記-過去、現在及未來

第二天（6月23日）

主題：Knowledge Translation
· Knowledge to Action, Action to Knowledge：Putting it All  Together
知識轉化常被公共衛生領域應用在健康和保健問題的改善過程，身為獨立的公共衛生服務單位，必須知道知識需轉化為行動，並且必須認知到知識是疾病的敵人。知識轉化的過程，是發生在研究者和知識使用者在一個複雜的系統之間產生的相互作用，他們的差異可能在知識使用的強度、複雜程度，和因為研究的性質和調查結果的參與程度不同，因此對特定知識使用的需求也不同。
加拿大衛生研究院研究中心( Canadian Institutes of Health Research, CIHR)認為所謂的知識轉化(Knowledge Translation, KT)，是資料形成有用的資訊後再加以轉化為行為。它是一種動態、互動的過程，這過程包括知識的合成、 傳播、交流和合理的應用，以改善人民的健康，提供更有效的衛生保健服務，及強化健康照護系統。由於「知識轉化為行動，行動轉化為知識」，乃重於改善個人及群體的健康及提升醫療照護，因此將知識化為行動，並將行動化為知識有兩個主要目標：(1)預防健康的人產生疾病(2)為那些需要治療和護理的病人，提供更好的醫療照護。為實現這目標，知識轉化的重點應重於物理環境、社會環境和醫療保健等三個涉及健康因素的改善活動。
知識轉化有幾個關鍵問題，即是(1)什麼訊息需要被轉化？(2)為了誰而轉化？(3)由何人來轉化？應如何解釋轉化後所代表的意義？(4)轉化後將造成甚麼影響？舉例來說：(1)完整的癌症登記資料，能做為癌症防治策略規劃之參考及用於監測癌症防治之執行成效(2)為了有效防治癌症，需提高癌症登記相關資料使用的價值，並收錄致癌的相關危險因子，如：吸菸、喝酒、體脂肪、嚼食檳榔等(3)任何癌症防治人員都有將癌症登記資料轉化成可用資訊的責任，如:癌症的發生率、死亡率、存活率、盛行率、吸菸率、嚼檳率、肥胖率、…等，並運用於自己的專業範疇(4)善用前述監測資料，便能據以採取有效行動，以落實於癌症防治，如：教育及宣導大眾，避免致癌因子、改變自己及民眾有損健康之行為、推動防癌計畫、進行相關研究、建立及啟動相關團體及相關領域間的合作機制..…等。
綜上，知識轉化是一種溝通的過程，學習後認知、認知後而付諸行動，例如採取健康行為、避免損害健康的行為，才能有效落實疾病防治。
· Population-Based Strategies to Enhance Surveillance Research：SEER-Medicare Data Linkages 
(Making population-based surveillance research relevant to policy, practice, and advocacy)
SEER (Surveillance Epidemiology and End Results)這項以人口為策略基礎來強化癌症監測的研究，即是一個將知識化為行動的研究案例。此研究所採用的醫療保險資料庫主要為連結2個以人口為基礎的大型資料庫，分別為：(1)美國國家癌症研究所（National Cancer Institute, NCI）SEER計畫的癌症登記資料：收錄癌症個案詳細的臨床、個人基本及死亡等資訊。(2)CMS (Centers for Medicare and Medicaid Services )的醫療保險理賠資料庫：收錄個案自保險起至死亡的所有健康照護服務之保險理賠資訊。目前全美參與SEER癌症監測計畫的癌症登記申報中心，已從1992年的7個申報中心，擴增至目前的10個，因此SEER的這項研究計畫癌症登記的申報資料，雖不是全國性資料，但至少約佔全美癌症登記資料的25%。
此項研究是希望透過資料分析結果以達到(1)確認診斷別相同且病況相同的癌症個案，其所接受的社區醫療待遇是有所差異(2)記錄癌症治療的新趨勢，並找出新的治療對臨床的衝擊為何(3)確認社區醫療照顧模式與以實證為基礎的臨床治療指引的差異(4)告知政策決策者，中央與地區癌症醫療照護之差異等目的。研究結論指出由於資料分析結果促使(1)醫療保險受益人瞭解到自己實際所接受的醫療照護情形，同時希望自己應該要獲得更好的癌症照護計畫(2)健康照護者認為他們在癌症治療或管理的過程應採取更多有效的照護措施，使癌症病人得到更優質照護品質(3)決策者認為他們應學習與癌症研究單位建立合作關係，並善用研究單位的資料分析結果於癌症防治的策略規劃中。
第三天（6月24日）

主題：Population Level Synoptic Cancer Pathology Facilitates Timely Prognostic Factor Analysis and Quality Indicator Reporting 
CPAC（Canadian Partnership Against Cancer）是隸屬加拿大政府的防癌組織，其主要任務為預防癌症、降低癌症死亡、提升癌症防治效益、強化癌症病人生活品質等。此組織其癌症防治對象含括: 加拿大所有罹患其他疾病者及所有人口；工作範疇包括：(1)預防及健康的生活(2)篩檢、偵測及追蹤(3)診斷與治療(4)照護(5)臨終照護。
病理醫師是癌症診斷的社會學醫師，在加拿大這個防癌組織中扮演一個非常重要的角色，其參與整個癌症醫療照護的過程，包括：預防 /檢查-->診斷-->預後 /預測疾病監測的結果-->復建等，病理醫師的工作時間至少平均有60％是花費於與癌症有關的事務上。在加拿大安大略省的病理醫師其工作於癌症的時間甚至比腫瘤科醫師或放射腫瘤科醫師的時間還要多。
病理報告品質的好壞，其品質好壞的關鍵在於(1)及時性：資料的取得能符合對資料需求的程度 (2)正確性：資料能真實的被記載(3)完整性：報告的內容涵括臨床上重要的資訊(4)報告格式的可用性：資料易於被取得及使用。

病理報告的格式化，對癌症登記資料收錄的品質影響非常大。一般而言，病理報告呈現的方式有2種，一種是描述性(傳統型)方式，另一種是摘錄性的方式。描述性的病理報告，是將事件用筆寫下來，因此易導致報告中所記載的內容資料有所遺漏及資訊的時序錯誤，故容易導致醫療相關人員誤判。至於摘錄性的病理報告，其報告內容資料有一定的邏輯組合及配對，其重要的資料皆會逐項被分列出來，資訊的呈現也有明確的時序，因此易於醫療相關人員判讀，且易於溝通(共享專業知識)。
    CPAC為使各省的癌症登記單位所收錄的病理報告的資訊能有一致性，因此推動一項病理報告格式化的計畫，即是病歷電子化(E-Path Planning)。在安大略省就有約400名病理醫師參與此計畫，計有110個癌症診療醫院向安大略省的癌症登記中心申報癌症病理報告之資料，其中90％的癌症病理報告是透過病理資訊管理系統（PIMS），以電子方式向安大略省的癌症登記中心申報資料。目前安大略省的癌症登記中心，每年約收到超過130,000份來自50家醫院之實驗室中所申報的癌症電子病歷。
安大略省的癌症登記中心經比較攝護腺癌、肺癌、乳癌、大腸癌之描述性的病理報告與電子化病理報告之完整性分析，結果發現電子化病理報告的資料完整性高達80%以上，其中攝護腺癌最高，達97%；至於描述性的病理報告，其完整性較差，大腸癌之資料完整性甚至僅達28%。另自2005年推動電子病歷後，至2007年大腸癌資料之完整性提升了19%。
為何需要推動電子病歷？北美癌症登記協會指出：95％癌症個案的確診是由顯微鏡下病理報告的數據而來，病理報告的內容格式如果標準化，便能將病理報告內容直接轉成癌症登記資料，有一致性的標準，各申報單位也能據以提供一致性的資料，如此一來，即能提高癌症登記資料的準確性、完整性、可用性和申報效率，同時也降低了申報成本。
總之，推動電子化病歷(E-Path Planning)的優點很多，包括：(1)可以減少紙張(2) 病理報告格式標準化，可減少資料的疏漏，以獲得較完整及較精確的病理資訊(3)病理報告格式標準化，可減少癌登人員需要再加以補充說明的情形(4)不會有模棱兩可的診斷名稱(5)減少審閱病理報告的人力(6)節省傳送病理資料的時間(6)減少申報人員的干預，資料的一致性及穩定性高(7)電子化標準格式有利於批次資料檔採用加密方式傳遞，降低個人資料外漏之風險等。
因此，為提升癌症登記資料品質，未來除應持續強化推動電子病歷外，應進一步將病歷資料轉化為可用之資訊，此外應規劃為一個多科團隊的癌症電子病歷格式，並與國際合作，瞭解他國推動經驗，並提升加拿大電子病歷內容之品質與標準。
（二）本次會議本組參與之分組議題與海報內容簡介如下：

主題：CDC-NPCR’S NATIONAL INTERSTATE DATA EXCHANGE

APPLICATION SYSTEM (N-IDEAS)
國家疾病管制局的癌症登記處，必須確保各州的癌症登記中心所申報之癌症登記資料的完整性和及時性，並且保證所有數據資料都可以準確地評估出癌症所造成的負擔，以作為全面癌症防治的基礎。
    由於資訊技術的進步，促使癌症登記資料交換系統的發展，特別是在北美地區的國家，由於腹地廣大，各州都有發展成熟的癌症登記中心，負責收錄各州自己的癌症登記申報資料。而為了便利國家疾病管制局的癌症登記處，能完整和及時的收錄到來自各州的癌症登記申報資料，及方便各州共享彼此間的癌症登記資料，因此發展了州際癌症登記資料申報傳送與交換系統。
 此系統開發主要用於兩個層面：(1)追蹤和監測資料，邏輯偵測，自動將申報資料加密，及上傳、下載和解密申報資料。（2）追蹤癌症登記資料傳送與交換的頻率與和品質。此系統開發初期找了幾個癌症登記單位來進行系統測試，後續將全面提供給各癌症登記單位使用。由於此申報系統，制訂了一定的申報規則，包括欄位資料的格式、標準化的資料傳遞過程、簡化申報程序、減少申報人員的工作負荷，以整體改善癌症登記申報品質。
主題：THE USE OF A NEW COMPLETENESS MEASURE AND ITS APPLICATION

    以人口為基礎的癌症登記單位，對公共衛生和研究領域而言，是一項非常寶貴的資源，特別是它能提供相關資料，以監測癌症發生和存活情形。癌症登記資料的可用性，完全取決於資料的完整性與正確性，但事實上許多癌症登記單位很少呈現他們所收錄之資料的完整性為何，因為目前估算完整性的方法有些缺點，以致於很難去估算。
 估算癌症登記資料的完整性的方法有很多，最常用的方法是採用間接指標，來評估癌症登記資料的完整性，如在一定時期內癌症的發生率與死亡率，或來自”死亡證書”（DCO）的百分比。 這些數值雖可以與其他癌症登記單位統計出來的數據做比較，不過，這些數值基本上是屬於較寬鬆的品質指標，不能準確的估算其完整性，而且必須依賴存活率的假設及與其他癌症登記單位的數值進行評比後，才能加以解釋其完整性情形。雖然目前普遍認為癌症登記資料DCO的比值，是評估癌症登記資料完整性的重要指標，但許多專家認為它是一種間接的指標，因此是不可靠的。
    估算癌症登記資料完整性的方法雖然很多，但無論是甚麼方法，都有它的限制。因此目前已開始有許多癌症登記單位是結合多種方法一併使用，來評估案件的完整性。”Flow” 即是一種結合多種方法，來評估癌症登記完整性的新方式。這個方式，是由英國Thames癌症登記中心的專家Dr. Bullard，在西元2000年所提出的。”Flow”這種評估方式，是來自三個時間機率的分布，每一個時間機率的分布情形都可以直接從登記資料中估算出癌症病人存活的機率，這種方法一般是使用年齡，性別，地域和腫瘤類型等資料來評估癌症登記資料之完整性，目前廣泛地被許多癌症登記單位使用。
    ”Flow” 這個估算方式，其癌症的診斷資訊乃來依據死亡證明書上的癌症死因而來，而非來自於其他申報資料。因此有些人，縱使是罹癌或死於癌症，但由於死亡登記資料上沒有他們的癌症死因資訊，因此會被歸類為”失去(lost)”。 ”Flow” 這個方式的三個時間機率分布的計算公式如下:
s(ti) ：the probability that a cancer patient is still surviving at time ti after diagnosis

m(ti) ：is the probability that the death certificate of a patient who dies in the time interval (ti, ti+1) after diagnosis includes a mention of cancer

u(ti)： is the probability that a patient surviving until time ti after diagnosis is still unregistered.

      此估算方式也可以計算出”遺漏”（missing, M）和”失去”（lost, L）癌症個案的比例，公式如下：

(1) Missing Proportion ‘missing’ at time ti after diagnosis is given by M(ti) = prob (surviving and still being unregistered at time ti) = s(ti) · u(ti)
(2) Lost From the survival distribution, the probability that a death occurs during the time interval (ti, ti+1) is s(ti) – s(ti+1) 
· Then prob (death occurs in interval (ti, ti+1) and cancer not mentioned) = [s(ti) – s(ti+1)] · [1 – m(ti)]
· Since any patient who has died without being registered had clearly not been registered whilst still alive, it follows that  

 prob (death occurs in interval (ti, ti+1) and patient not previously registered and cancer not mentioned on death certificate) = [s(ti) – s(ti+1)] · [1 – m(ti)] · u(ti)
· At time T after diagnosis, a cancer patient who is dead yet remains unregistered could have died at any time ti (0<ti<T).
·  Thus the proportion‘lost’ at time T is given by 
L(T) = prob (dead by time T and unregistered and cancer not mentioned) = Sn i=0 {[s(ti) – s(ti+1)] · [1 – m(ti)] · u(ti)}

· With  tn T < tn+1 and where to (=0) is the time of diagnosis. Completeness at time T after diagnosis, C(T), can now be found by subtracting from unity the proportions of patients who are ‘missing’ or ‘lost’, to give

C(T) = 1 – M(T) – L(T)= 1 – s(tn) · u (tn) – n

i=0{ [s(ti) – s(ti+1)] · [1 – m(ti)] · u(ti)} 

also with  tn T < tn+1.
      依據上述公式能合理的計算出(1)癌症病人存活時間(2)死亡證明書上記載的死亡時間 (3)癌症診斷後至死亡的時間等三個相關時間的分布情形，以評估其申報資料的完整性。
    採用”Flow”分析方法的此研究結果發現，以血液腫瘤的個案為例，其診斷1年後，在同一時期lost的比例由20％減少至12％，足以顯示此分析方式能更精確的估算出癌症登記資料的完整性。
主題：APPLICATION OF MULTIPLE IMPUTATION FOR MISSING DATA IN THE RE-INVASIVE CERVICAL CANCER STUDY
    遺漏資料或稱遺漏值(Missing Data)在很多研究中是一個常見的現象，對統計分析人員而言，如何選擇一種最合適的方式對不完整資料來進行統計分析是一件棘手的問題。本研究，特別指出對於子宮頸癌前病變的研究是一個非常嚴重的問題，特別是在探討不同種族之子宮頸癌前病變的研究。使用完整資料（Complete case, CC）的方式來分析資料，即是有偏差的樣本資料，因為在統計分析時將遺漏值排除，可能造成估計值及研究成果之推理的偏差。
一般處理遺漏資料的目的，是希望減少研究的抽樣過程，造成估計量的偏差與變異，如果在沒有遺漏資料的狀況下，樣本平均數是母體平均數的不偏估計量（unbiased estimator），但若是在有遺漏資料的狀況下，只有用沒有遺漏資料的資料去推估母群體的某種特質，那推估結果就有待商榷了。
目前處理遺漏資料的常見方式有3種，其中多重填補（Multiple  Imputation, MI）法，在很多科學領域已被證明是一個處理遺失資料的有力工具，因此也是許多研究者較常使用的方法；填補法的基本做法就是當出現遺漏值時，就尋找一個數值代替，如果以單以一個數值來代替每一筆遺漏值，稱為單一填補，如果以多個數值來代替每一筆遺漏值，則稱為多重填補。
本研究目的在探討種族與子宮頸癌的病理類型（特別是AIS）的關係，以及採用多重填補方式是否能改善估計值。本研究案共收集來自肯塔基、洛杉磯和密西根等3個癌症登記單位的子宮頸癌前病變的案例，共計收集3,843個案例。經描述性分析和多因素分析，同時使用Complete case（CC）和Multiple  Imputation（MI）的方法，結果在這3個州其種族變項的遺漏資料情形有顯著差異；只有68.7％的病例有完整的資料。在種族的估計方面，如採用Complete case方法其結果，則分別為白種人80.3％、非洲裔18.3％和其他種族1.5％。如採用Multiple  Imputation方法，則分別為81.7％、16.9％和1.4％。 
依Logistic迴歸分析顯示，如採用Complete case，則白種人罹患AIS的風險為非裔美國人的3.71倍（95％信賴區間；CI為 1.59-8.64），如果採用Multiple  Imputation，則白種人罹患AIS的風險為非裔美國人的2.16倍（95％信賴區間；CI為1.05-4.47）。    這研究結果，令人感到訝異的是罹患AIS的風險，白種人竟然比非洲裔美國人高，這是需要進一步研究，以了解其病因結果，但值得一提的是這研究顯示Complete case與Multiple  Imputation兩種估計數量的方法，結果是有差異的，並發現Multiple  Imputation或許較能提升數量估計的準確性。
主題：CSv2 Implementation Stories from the Front Lines 與 A Review of CSv2
NAACCR為了使癌症登記所收錄之資料能符合臨床實用性，並考量了收錄資料之適用性，因此發展了Collaborative Stage data collection system第一版（CS version 1,CSv1），並於2004年開始推動北美各癌症登記單位收錄。CSv1除了收錄癌症期別轉換所需之Tumor Size、Extension 、Tumor Size/Ext Eval、Lymph Nodes、 Lymph Nodes Eval、 Reg LN Pos、Reg LN Exam、Mets at DX、Mets Eval等欄位資料外，更納入與癌症預後有關之危險因子及與療效評估相關之Site Specific Factors(SSFs)因子(共6個因子，Factor1-6；SSF1-6)。
惟癌症診療技術日新月異，為能因應癌症診療之實際需要，更多足以作為癌症預後及評估療效之因子應被納入(如:Breast：IHC of Regional Lymph Nodes、與大腸癌關係密切的致癌基因K-ras基因突變)。因此，於2010年4月底前完成Collaborative Stage data collection system更新，並將6個Factors擴增至25個Factors(SSF1-25)；即為CS version 2（CSv2），同時推動癌症登記單位自2010年起之新診斷個案開始收錄CSv2之欄位資料。CSv2內容分為Part 1與Part 2，其內容分別包含:
	Section
	Content

	Section 1
	· General Rules 
· Extensively revised/expanded
· Improvements based on suggestions from users and          reliability studies

	Section 2
	· Site-specific notes
· Lab Tests and Tumor Markers
· Site-Specific Factor notes
· Published in two parts


美國SEER(Surveillance Epidemiology and End Results)配合NAACCR的推動亦自2010年起新診斷癌症個案開始收錄CSv2，而且透過NAACC的專案計畫，將95％的2009年新診斷個案的SSF由6個Factors轉換成25個Factors。但由於推動CSv2計畫，增列了很多欄位，因此使得癌症登記的收錄變得較困難，不僅資料登錄的複雜度增加外，新舊資料間的轉換與整併及原舊有資料檔的貯存等也是一項挑戰(CSv1與CSv2間資料重大的改變如下表)，另外每筆資料登錄耗費的時間也變得較長，同時在當時的癌症登記申報系統之軟體也無法應付各申報單位的需求，而癌症登記技術人員的知識也無法應付CSv2的轉變，又缺乏操作手冊或相關登錄指引可立即協助癌症登記人員。
	
	CSV1
(AJCC 6th Ed)
	CSv2
(AJCC 7th Ed)
	Change

	Schemas
	94
	152
	62%

	Tables (estimated)
	1,900
	6,135
	-

	Site-Specific Factors
	6
	25
	-

	CS data fields
	15
	34
	

	Field length
( CS Extension and CS Lymph Nodes)
	2
	3
	

	Work Teams
	1
	7 with sub-groups
	

	Team members
	6
	Nearly 60
	


因此，NAACCR與AJCC(American Joint Committee on Cancer)、ACS( American Cancer Society)、COC(American College of Surgeons Commission on Cancer)、NCRA(Nation Cancer Registrars Association)、CDC-NPCR(National Program of Cancer Registries (NPCR)與NCI-SEER等幾個共同合作制訂CSv2收錄標準之單位結合許多專家群成立CSv2推動團隊，並於團隊中分設幾個小組，分別被賦予各項推動任務。除了舉辦一系列的CSv2教育訓練課程 (含lecturers與Web課程)、制訂登錄標準指引與操作手冊供癌症登記人員使用、更新癌登申報系統之程式軟體、建置Collaborative Stage (CS) Website，提供CS最新資訊供需求者查詢、評估CSv2欄位登錄情形等。此外，更成立研究分析小組，評值與分析CSv1與CSv2之登錄狀況(包括：先前資料檔的轉換及整併等)。
CSv2中之欄位登錄內容其規則乃依據AJCC 第7版癌症期別操作手冊之規則來收錄資訊，特別是T、N、M的部分，因此CSv2所轉錄的期別資料將更接近臨床判定的期別(臨床期別)，而且針對欄位資料也有更適切的定義與說明，內容也兼具病理醫師依據2010 CAP(College of American  Pathologists) Protocols於病歷所記載之病理報告，及治療前與治療後之Tumor size 、Extension 、TS/Ext Eval 、Reg LN 、LN Eval 、Mets at Dx、Mets Eval等(如下表)。
	Pre- and Post-Treatment Fields
	Pre Tx
	Post Tx

	Tumor size
	V
	V

	Extension
	V
	V

	TS Tumor size /Ext Eval
	V
	

	Regional Lymph Node
	V
	V

	Lymph Node Eval
	V
	

	Mets at Dx
	V
	V

	Mets Eval
	V
	


但是也因為如此，CSv2同時必須將先前CSv1沒有收錄之資料納入考量，所以CSv2增列了幾個新架構及修改了部份的架構，如下:
	New Schemas
	Modifications to Schemas

	• Mucosal melanoma of head and neck (26)

• Esophagus-GE Junction

• Appendix

• Gastrointestinal stromal tumor (7)

• Neuroendocrine tumor (neuroendocrine/carcinoid) (4)

• Intrahepatic bile ducts

• Perihilar bile ducts

• Distal bile duct

• Other biliary

• Merkel cell carcinoma

• Ocular adnexal lymphoma

• Adrenal gland
	• Non-melanoma skin is primarily squamous CA

• Lung

– Pleural effusion moved to Mets at Dx

– Separate tumor nodules moved to Extension

• Extracapsular extension for head and neck sites

– Split into clinical and pathologic



CSv2欄位與CSv1的不同，在於CSv2乃由CSv1的6個欄位增加至25個欄位，並盡可能將各種癌症別其屬性相同或具共通性的CS Factor盡可能歸在同一個Factor欄位去收錄(例如: SSF1欄位，乳癌收錄Estrogen Receptor Assay；ERA，攝護腺癌收錄Prostatic Specific Antigen；PSA；結直腸癌收錄Carcinoembryonic Antigen；CEA等，皆屬於特異致癌指數)，但如果有些癌症別其無屬性相似或無共通性之SSF需收錄，則該癌症別的那項SSF欄位則以988登錄(表示此個案沒有收錄此項資訊或此欄位並不適用此癌別；例如：SSF7欄位，乳癌收錄Nottingham or Bloom-Richardson (BR) Score/Grade，而膀胱癌則該項欄位並不適用；各系統癌症適用之SSF欄位情形，詳見下表)。
	Site-Specific Factors
	25 total SSFs available

	Breast
	24

	Eyelid, lacrimal gland
	15 to 16

	Prostate 
	13

	Ocular lymphoma
	12

	Head & Neck sites (carcinoma & melanoma)
	9 to 11

	Colon and Rectum
	9

	CNS
	9


因此CSv2其欄位功能相較於CSv1的優勢包括：(1)能刪除(2)可改變(3)能增加。但縱使如此，CSv2所預計收錄之SSF欄位資料仍有許多是電子病歷或病歷報告中所沒有被記載的(如:分子生物檢驗之結果)，因此將可能進一步規劃更新CSv2所收錄的資料(為CSv3版本)，甚至未來可能出現CSv4版本，以讓癌症登記資料庫能更豐富，以反應更完整的癌症臨床診療實際狀態及更貼近癌症診療之實務需求。
主題：Incidence of Cervical Cancer Among Women Under 40 Years Old In The United States
美國自推動Pap Smear抹片檢查後，年輕女性的子宮頸癌發生率便有降低的情形。本研究主要目的在分析1999-2006年來自美國疾病管制局的NPCR及國際癌症防治機構的SEER之癌症登記資料庫中美國40歲以下女性子宮頸侵襲癌的發生與死亡情形。其發生資料來源為美國45個癌症登記單位所提供1999-2006年小於40歲以下女性子宮頸侵襲癌的資料，涵蓋美國1999-2006年癌症人口的88%；死亡資料則來自於CDC國家衛生統計中心所提供相同條件的死亡資料，涵蓋美國1999-2006年癌症死亡人口的100%。
本研究設計分別依年齡別、族群及組織學分組進行分析，如下：

1. 年齡別：將40歲以下個案資料按0-14歲、15-19歲、20-24歲、25-29歲、30-34歲、35-39歲等之年齡別分組。
2. 族群別：按白種人、黑人及西班牙人等分組。

3. 組織學(僅用於發生率統計)：分成Carcinomas及Non-Carcinomas 2組；各病理組織M-Code選取條件分述如下:
(1) Carcinomas(病因通常與HPV感染有關):8010-8671、8940-8941
· Squamous Cell ：8050-8084、8120-8131

· Glandular：8015、8140-8149、8160-8162、8190-8221、8260-8337、8260-8337、8350-8551、8560、8170-8180、8230-8255、8340-8347、8561-8562、8580-8671。
· Other Carcinomas：8010-8014、8020-8022、8030-8046、8090-8110、8150-8157、8170-8180、8230-8255、8340-8347、8561-8562、8580-8671。
(2) Non-Carcinomas(病因與HPV感染無關) ：8050-8084、8120-8131以外之M-Code
本研究經分析結果1999-2006年小於40歲以下的女性計有2萬4,558人(4.4/ Per105)的被診斷為子宮頸侵襲癌，其中小於20歲的子宮頸癌新診斷個案平均每年不超過20例；此外，年齡越大其子宮頸癌發生率與死亡率越高。依分析資料顯示，年齡20-24歲子宮頸癌的發生率為1.5/Per105(1,035人)，25-29歲為6.2/Per105(4,146人)，至於35-39歲子宮頸癌的發生率更高達14.2/Per105(10,857人)。死亡率則20-24歲為0.1/Per105(105人)，25-29歲為0.6/Per105(453人)，至於35-39歲子宮頸癌的發生率高達2.4/Per105(2,117人)，小40歲以下子宮頸癌死亡率合計為0.6/ Per105(3,862人)。依組織學分析結果，整體而言以Squamous Cell Carcinomas佔最多(70%)，而Non-Carcinomas僅約1%；如進一步按年齡別分析，除0-14歲的子宮頸癌以Non-Carcinomas居多(約60%)外，其他年齡層皆以Carcinomas居多。另依族群分析結果顯示，無論是Squamous Cell Carcinomas或Glandular Carcinomas皆以西班牙人居多。
此研究結果，發現25歲以下女性子宮頸癌發生率非常低，但隨著年齡上升，子宮頸癌的發生率也隨之上升。另理論上，40歲以下女性常見應該是子宮頸原位癌，而非侵襲癌，但在美國CDC及SEER所收錄之癌症登記資料庫，除非有專案研究計畫，否則基本上原位癌是免申報的，因此本研究無從得知原位癌的發生情形。未來宜進一步分析HPV疫苗及子宮頸癌篩檢實施前後子宮頸癌發生與死亡情形，以及應進一步探討子宮頸癌對年輕女性造成的負擔。
主題：Knowledge to action, action to knowledge: Cancer surveillance in the future

此議題討論到如何在不同區域以及不同訓練團體建立合作的網絡機制，提供專門知識、有效的訓練課程、機構間高層次合作以及知識傳遞的策略。

為提升加拿大癌症登記的時效性、品質以及監測的廣度，以更好地了解與監測加拿大的癌症現況，加拿大政府投注經費建立泛加拿大癌症監測與流行病學網絡（Pan-Canadian Cancer Surveillance and Epidemiology），透過團隊網絡的建立就是希望縮小不同地區間提供癌症防治訊息的差距。

這個團隊網路主要為改善加拿大癌症監測的成果並期望透過教育訓練與指導的機會建立整體團隊的分析能力。

此團隊網絡的主要目的為提倡：

1. 於各癌症防治機構間加強利用現有資料。

2. 於癌症監測工作中藉由支持性培訓與指導，建立各團隊分析能力

3. 於國家或省的層級中產生監測資訊來源以通知癌症防治主動提倡從預防到臨終照護

4. 支持合作、多專科以及不同區域間的團隊網絡組成

5. 產生工作共享模式的機制，經由團隊網路建立國家或省級的回報機制。然後透過教育訓練或者報告的方式使國家機構、省或者不同區域共享相關資源與資訊。

6. 建立基準以評估將來加拿大篩檢計畫的成效。

7. 探索及建立較佳的分享知識給各種民眾之策略。

近來加拿大以建立4個癌症防治的區域網絡，區域網絡的主要功能被賦予責任去建立新的工具與方法、進行現有資料的分析以及在不同參與者中主持知識傳遞的協商會議。

這些團隊網絡主要是由不同機構間的分析者與科學家組成，他們從癌症登記中彼此合作去計畫、分析、整合以及傳播相關訊息。

這4個主要的合作平台網絡，分別為：
1. 癌症存活與盛行分析網絡（C-SPAN）

2. 大腸癌網絡（CRCNet）

3. 加拿大安寧緩和以及臨終照護監測團隊網絡

4. 癌症預測網絡（預測將來加拿大癌症負擔情形）

接著相關的團體網絡會開始發表成果報告或者期刊文章，並舉辦相關知識傳遞研討會或工作坊以分享他們透過網絡所學得的癌症防治知識。

當越來越多具有相同癌症防治目標的組織加入後，這計畫將更可以加強各團體間的合作，資料使用和分析能力。若各網絡機能更臻完善，更能提供國家癌症監測工作之效益。
以下分別為4個主要的合作平台網絡簡介。

癌症存活與盛行分析網絡（C-SPAN）：

    加拿大各省的癌症登記機構已定期向國家的癌症登記機構申報資料，儘管國家已常規性的公布發生率和死亡率的資料，但是其他有關癌症防治成效的指標，如存活率及盛行率，卻沒有經常性的公布統計報告。另因各省的癌症登記機構計算存活率及盛行率的變異大，故導致計算的結果彼此之間無法進行比較。此外仍有許多癌症登記機構沒有能力去分析、理解以及應用相關的理論，故無法產生有效以及可比較的存活率與盛行率資料。即使部分的癌症登記機構擁有這樣的分析能力，但往往分析的結果依舊是不可進行比較的。


    癌症存活與盛行分析網絡就是一個以分析、整合以及傳播有關癌症存活率及盛行率訊息的共同合作網絡。該網絡主要目的在提供更有效率的環境，藉由建立團隊網絡（成員包括使用者與分析者），促使團隊中的成員使用統一一致的資料分析工具。未來將會把工作重點放在知識的傳遞，並加速產生相關的存活統計資料給使用者，以提供做為監測癌症防治之用（其中主要的使用者為政策制定者，另外也提供給臨床醫師、研究者以及一般民眾）。
    目前該網絡會定期公布1年、3年、5年以及10年的存活率資料；另外存活率與盛行率資料主要會依癌症部位（侵襲癌）、年齡、性別、區域別以及時間區間等類別進行分析。

    該網絡的相關成果可以至下列網址參考。https://www.cancerview.ca/portal/server.pt/community/cancer_survival_and_prevalence_analytic_network_(cspan)/504/publications/5213
癌症存活與盛行分析網絡（CRCNet）：

    大腸癌為加拿大男性與女性中發生率第三的癌症，估計在2008年發現21,500例個案，另外大腸癌死亡率排名第二，造成8,900人死亡。另在加拿大本地，大腸癌死亡率較高的地區在東方的區域，西方的區域死亡率普遍較低。另外五年相對存活率約為62%，比常見的攝護腺癌以及乳癌低，並且全國各區域間的存活率也存在著差異。雖然近20年來加拿大整體的大腸癌死亡率已漸漸下降，但是有關發生率的趨勢相當複雜，目前仍在上下震盪中。

    雖然根據加拿大社區健康調查資料（Canadian Community Health Survey）指出加拿大目前肥胖或超重的比例逐漸上升中。然而目前一直都沒有系統性的建立一個合適的指標以評估大腸癌危險因子的模式或者不同省份、年齡、性別與時間的篩檢趨勢。

    由於部分省份開始實施大腸癌篩檢計畫，因此一個具有系統性的、全面性的和嚴格的大腸癌的負擔調查，包括省際間的差異，發生趨勢的複雜性和社會人口的差距，是迫切需要的。
    大腸癌團隊網絡主要是去創造一個高品質以及全面性的資訊網絡，以在國家以及省內進行大腸癌防治的介入。大腸癌防治的重點範圍將包括相關的危險因子到存活狀況。一個嚴謹且具影響力措施及指標建立、資料品質評價、研究方式、能力提升以及報告的方法將被採納。第二個目標是透過加拿大癌症登記網絡及其他有大腸癌相關資料的組織對資料的分析、解釋以及研究報告去制定一個標準、資料處理過程與產出格式。雖然這個網絡的重點在於大腸癌防治，但其工作的成果對於將來深入探討其他癌症防治將可做為範本。此外對分析將來改善大腸癌防治或檢視其他層面的大腸癌防治成效也提供了強力的基礎。

    該網絡的相關成果可以至下列網址參考。https://www.cancerview.ca/portal/server.pt/community/colorectal_cancer_network_(crcnet)/503/publications/5211
安寧緩和及臨終照護監測網絡（HPEOL）：

    安寧緩和及臨終照護監測網絡主要在改善安寧緩和的品質以及利用資料分析去了解末期癌症個案其臨終前一年安寧療護使用狀況（並以非癌症患者為對照組）。其目的如下：

1. 建立研究方法並設計web-based臨終照護監測系統

2. 透過前述系統提升照護品質及利用現有資料去加強臨終照護的政策規劃、相關資源的監測與臨床決策。

3. 從事知識轉譯與臨終癌症族群監測的能力提升。

    臨終照護系統設計的關鍵為五個資料來源、四個訊息產品、技術結構與線上說明文件。

[image: image1.jpg]Data Sources

N
R
Jurfsdictioral
Administrative
" Dotaboses —

—
[

RAMDS
\__Dotaboses )
Py
]
Assassmant!
Prognostio
\_Dotabases
P
~
Regional
Paliotive

Dotnbases

e
~——

Provinclal Gancer

Databases
(__Databases

A Wel

b-based

EOL Care Surveillance System

Prognostic/assessment tools.
ISAAC tool for ESAS/PPS

Clinical Quality
Module

Epidemiologic
Profile Module

Common Data
Definitions

Epidemiologic
Profiles.

Rt

Resource Use
Profiles.





1. 資料來源：此網絡計畫使用的資料來源，分別為居民健康狀態資料、區域安寧轉介與諮商資料、臨床診斷資料、癌症登記資料。
2. 訊息產品：此網絡計畫創造的訊息產品，分別為描述性的統計資料；臨終病患死前一年存活模式的流行病學概述；臨終病患死前一年健康照護資源利用模式；特定指標的臨床醫療品質概述。

    該網絡目前規劃三階段工作：
1. 第一年發布B.C及Alberta的資料。(2009.10-2010.9)

2. 第二年發布Yukon、Edmonton、Ottawa以及ISAAC等地區的資料。(2010.10-2011.9)

3. 知識轉譯利用情形的報告。(2011.10-2011.12)

    目前該網絡的相關成果可以至下列網址參考。

https://www.cancerview.ca/portal/server.pt/community/hospice_palliative_end-of-life_surveillance_network_(hpeol)/505/publications/5215
Cancer Projections Network (CProj)

    癌症是嚴重的健康議題，隨著人口成長與老化、篩檢活動持續進行以及早期診斷的醫療技術逐漸發展，預計癌症將影響絕大多數的加拿大人。 因此癌症防治為目前刻不容緩之工作。若不對癌症加以控制，癌症所產生的負擔將對人口有極大的影響，不僅是對於加拿大人民的健康福祉，對於健康照護系統、經濟與社會結構也將產生影響。

    為了克服對於癌症的挑戰，必須擁有可靠的資訊。癌症防治策略的規劃、監測與評估需要即時、合適與全面性的癌症監測資訊包含了發生、死亡、盛行與存活的資訊。

    不論在省級或國家等級的實證基礎決策也需要合適、可靠以及可信的資訊。現行加拿大已將各省癌症資料集合至國家的癌症登記資料，但是目前仍舊沒有簡單及及時的機制去連接這些資料。此外對於癌症的預測，各省間往往沒有一個資料與研究方法的標準。這些限制影響各機構間的訊息共享工作，並且降低效率以及提高工作的成本。進而影響決策者對於癌症防治資源分配方式的規劃。

    加拿大提出一個多專科合作的團隊，將進行全國癌症發生率和死亡率趨勢的綜合評估，並設計與執行創新且標準的研究方法去預測各區域以及國家未來癌症負擔的狀況。

    建立此網絡將可透過資訊分享的過程提升資料的可容性，以及產生加拿大境內標準化的資料分析方法和結果。並可增強公共衛生政策及計畫的長期影響評估。

主題：Cancer Survival According to Insurance Status in Kentucky

    在美國不同種族與不同社經地位（Socioeconomic Status, SES）民眾的癌症存活率存在著差異。許多研究報告也有針對各項社經地位的指標進行分析。為了瞭解Kentucky州中不同醫療保險的人癌症存活的情況，針對1995-2006年新診斷的乳癌及大腸癌病人分析其三年相對存活率，分析結果為有私人保險或其他保險的病人他們相對存活率會比未保險以及保險狀態不明確的病人來的高。

主題：Factors Contributing to High Death Rates Among Black Women with Breast Cancer in Louisiana
    過去15年來美國白人女性及黑人女性的乳癌死亡率已逐漸下降中。然而在Louisiana，目前僅有白人女性的乳癌死亡率在下降，黑人女性的乳癌死亡率仍有微幅上升，主要分析原因為黑人女性的乳癌發生率比較高（白人女性發生率118人每10萬人，黑人女性發生率122人每10萬人）、黑人女性發現乳癌的期別大部分比白人女性晚、黑人女性乳癌腫瘤的侵略性比白人女性高（ER/PR檢測陰性、分級較高、Her2呈陽性反應）以及白人女性比黑人女性較容易接受乳癌治療指引。此外，Louisiana白人女性乳癌五年觀察存活率為81%比黑人女性73%高，以及黑人女性死亡的風險為白人女性的1.7倍。
主題：Nationwide Cancer Incidence in Taiwan, 2002-2006
自西元1982年起，癌症高居台灣十大死因之首，平均每年奪走3萬多人生命，根據衛生署公佈的97年死因資料中有38913人死於癌症，因此為了有系統性的進行癌症監測工作，行政院衛生署自民國68年起規定50床以上的醫院每年需申報癌症新診斷個案，癌症登記資料的收集不僅是做為國家監測癌症工作使用，建立資料庫所獲得的資料也可進行流行病學的研究，提供相關研究成果做為國家衛生政策參考依據。

這研究主要將引用近5年（2002-2006）年的癌症登記資料庫進行各性別、各年齡與各種癌症部位的發生人數、發生率的統計資料分析，並且去串聯歷年衛生署的死因資料（目前死因追蹤資料至2008年）去追蹤這些罹癌個案的存活情形，利用存活分析方法分析男女個別癌症的五年存活率。

台灣的癌症登記資料是屬於全國性的資料，主要是透過醫院把癌症確診個案申報資料到衛生署國民健康局癌症登記工作小組，另為增進資料庫的完整性會再與台灣其他相關健康資料庫進行資料連結，補齊醫院未申報的個案，根據統計2006年台灣癌症登記的DCO%為1.42%及男性與女性的MV%分別為86.5%與90.8%。資料收集完成後再經彙整便可發表該年度的癌症登記資料，從資料收集與彙整到相關統計資料的發布大約需要兩年的時間。

本研究分析結果得知，2002-2006年台灣癌症發生人數共339,897人，男性共195,961人，女性共143,936人，發生人數最多的癌症整體為肝癌（49,537人，男性35,518人，女性14,019人），同時肝癌也是男性發生人數最多的癌症，女性發生人數最的癌症為女性乳癌（30,172人）；發生年齡中位數整體為63歲，男性為65歲，女性為60歲；標準化發生率（WHO2000年標準人口）整體為264.4，男性為303.9，女性為224.7，台灣發生率最高的癌症為女性乳癌（ASR:46.2），男性發生率最高的癌症為肝癌（ASR:56.0）；整體的五年觀察存活率為42.7，男性五年觀察存活率為34.9，女性的五年觀察存活率為53.3。

目前台灣的癌症存活率與其他國家比較是比較低，但近幾年來台灣也在努力推廣各項癌症篩檢工作（如45-69歲婦女乳房攝影篩檢、30歲以上婦女子宮頸抹片或HPV檢測、30歲以上口腔黏膜檢查及50-69歲FOBT檢測），以及推動各項癌症診療品質提升的工作（如獎助各醫院成立癌症防治中心、推廣醫院癌症診療品質認證及推動醫院提升癌症醫療品質），以期能夠早期發現癌症個案，並給與其適切完善的醫療品質，希望能夠有效的提升台灣的癌症存活率。

主題：Completeness of Population-Based Cancer Registry in Taiwan
台灣癌症登記(Taiwan Cancer Registry，TCR)，是以人口為基礎的癌症登記，申報制度最早起於 1979年，乃為一項依法而實施的強制申報制度。依癌症防治法(2003年)規定，大於 50 床以上的醫院需申報所有新診斷癌症個案之門診和住院中病歷的癌症資料。

此項研究，主要在描述癌症防治法制定後癌症登記資料庫的完整性情形。為達台灣癌症登記資料的完整性，其癌登資料庫的來源，包括有：人口學基本資料(如公民身份證號碼、性別、出生年月日等)、癌症登記檔、死亡檔、健保重大傷病檔（包括自1995年以來健康保險計劃實施以來之重大傷病資料檔），和各項癌症(口腔癌、結腸和直腸癌、乳房癌和子宮頸癌)篩檢檔等。有了這些檔案的串連，並據以向各申報醫院催收未申報之癌症登記個案資料，台灣癌症登記可說是完整性非常高的資料庫。
資料品質的指標，主要是用以評估登記系統的完整性及效度，依據國際癌症登記協會(IARC) 係僅以死亡診斷的個案百分比（Percentage of Death Certificate Only Cases，DCO%）來作為完整性的指標以及經形態學證實的個案百分比（Percentage of Morphologically Verified Cases，MV%）作為效度的指標。為使指標具可比較性，台灣癌症登記資料庫也依據IARC 評核方式以DCO%及MV%作為申報資料品質指標。
DCO%是指死亡登記中記載在當年死於癌症，但未由任何途徑申報到登記系統的癌症個案，這些個案的資料及診斷僅依據死亡證明書上的記錄，無經過進一步的鑑定，故資料較不周延，若資料庫中此類個案的資料比例太高，即表示癌症登記登記申報系統涵蓋面不夠廣泛、不夠完整，相對的其資料品質也較差。MV%是指經由組織學、細胞學、血液學等顯微鏡檢證實為癌症的個案。一般而言，MV%高表示癌症個案診斷的正確性較高。但若MV%過高則表示個案收錄可能太過依賴顯微鏡檢診斷而忽略其他因素診斷。
本研究經分析結果TCR資料庫的完整性由2001年的91.28％上升至2007年的97.82％。透過顯微鏡檢診斷為癌症的人有增加的趨勢，從 2001年的87.5％上升至2007年的89.9％。由死亡診斷書而來的癌症個案資料則有減少的趨勢，從 2001年的4.18％降至2007年的1.40％。死亡率/發病率（M/I:mortality incidence ratio）比略有下降。這些結果顯示，台灣癌症登記的質量是相當不錯的。
參、出國心得
這次參加「北美中央癌症登記協會2010年年會」主要除了為發表「2002-2006年台灣癌症發生情形」及「台灣癌症登記資料的完整性分析」等2篇文章，以提升台灣能見度外，更重要的是要瞭解目前北美癌症登記推動的情形及趨勢，及汲取他國經驗與研究成果。會議中我們不但見識到北美國家對於癌症登記監測相關議題探討與研究的熱忱外，更瞭解到北美國家癌症登記資料收錄的趨勢與常運用的癌症監測指標，包括癌症發生率、癌症死亡率、癌症盛行率、癌症存活率、期別存活率等。同時也藉由會議管道，增加與他國互動機會，透過此橋樑認識彼此，俾利未來能有合作或進一步交流的機會。
由於大會安排的專題研討與研究內容非常的豐富與廣泛，特別是分組與海報的議題，更網羅北美許多癌症登記單位運用癌症登記資料分析的情形、癌症登記資料收錄之現況問題與癌症防治之相關研究成果等。大會雖事先將議題歸類，便於我們選擇參與，但限於一個時段只能參與一個議題，因此就只能針對較有興趣或是重要的議題參加。未來如有會議參與機會，也希望國內能有更多的專業伙伴或局裡的同仁參加，以便廣泛的參與不同議題，並進行分享。 

此次由於能有機會結識來自SEER、ACS、路易斯安那、密西根州、加拿大安大略省與新加坡等癌症登記單位的專家，並進行進一步交流與分享他們癌症登記推動經驗，深刻體會到台灣癌症登記業務之推動尚有不足之處(如：CS Factors之收錄)，有待持續努力，同時也因此對北美國家癌症登記申報制度有了初步的瞭解(摘述如下)，這也是此行收穫最大的地方。
 (1)美國癌症登記單位乃以計畫型態向癌症登記申報中心申請經費並據以申報資料
        美國癌症登記之推動，來自於國家的經費資源主要有2個單位，即為CDC(疾病管制局)及NCI(類似我國中央研究院或國衛院之學術研究單位)，其下所屬的計畫單位分別為NPCRS及SEER（類似台灣癌症登記工作小組）。為廣泛鼓勵各地方申報癌症登記資料，皆支付費用予各申報單位，SEER(成立於1973年)採以計畫型態方式提供各州或各省癌症登記申報單位之經費資源，惟SEER經費資源較有限，故申報資料需具一定品質才受理參與，也因此其申報單位計僅有17單位（來自13州，申報資料約佔全國26%）的所屬醫院之癌登申報資料。而CDC下的NPCRS經費資源較多，相對受理申報的單位較廣，資料涵蓋範圍較廣（申報資料佔全國74%以上）；皆有向該2個中心申報的州僅有4 個州。
(2)NPCRS及SEER癌症登記皆採用NAACCR的申報格式，但受理申報的變項屬性略有差異

       NPCRS及SEER受理癌症登記申報的格式是一致的，皆採用NAACCR的申報格式，但受理申報的變項屬性略有差異（如NPCRS首次治療變項的欄位全收錄，但SEER則未收錄），另基於預後較佳之原位癌CDC不收錄，SEER則有收錄，而我國目前所有部位之原位癌皆有收錄，另為評估癌症篩檢成效，我國子宮頸CIN3亦有收錄，至於美國則密西根州是唯一有收錄CIN3的州，其目的也同於我國為評估篩檢及HPV疫苗施打成效。
 (3)NAACCR採用Summary staging 分析癌症期別，非採用AJCC期別
     NAACCR自2004年推動收錄CSv欄位資料後，美國癌症登記即不再收錄原FORDS手冊中之T、M、N欄位資料，而是直接收錄CSv中的Tumor size 、Extension、TS/Ext Eval 、Reg LN 、LN Eval 、Mets at Dx、Mets Eval等資料；另在癌症期別分析的部分，美國癌症登記中心(SEER、NCDB、ACS)多半用採用Summary staging 來分析各癌症期別分布及其存活率，不太採用AJCC期別分析(通常僅有研究計畫，才會採用AJCC期別分析)因為他們認為(1)AJCC期別乃為臨床醫師依據臨床判斷或病理報告之資訊，直接於病歷記載期別結果，除非同時收錄T、M、N及AJCC期別，否則癌症登記中心無法確認其資料正確性(2)因為沒有強制醫師必須於病歷記載AJCC期別，因此有時醫師不會在病歷上記載AJCC期別或T、M、N 資訊，而是採以描述性文字直接描述癌症大小、侵襲狀態及轉移至何處等資訊(3)目前CSv欄位中已包含有T、M、N 等相關資訊，縱使醫師未於病歷中記載T、M、N資訊，癌登人員仍可從醫師於病歷中描述性資訊找到適宜的編碼定義予以編碼，而得到期別資料。此外， CSv2之T、M、N其欄位資料之收錄，在設計時即已參考AJCC而來，因此如有需要，其欄位資料亦可轉成AJCC期別資訊。
(4) 以電子病歷傳送方式申報癌症登記資料是趨勢
      加拿大癌症登記，因其法律規定醫師需申報癌症病歷資訊，醫院醫師需將自己的癌症個案資料主動通知院內癌登人員，並依電子病歷格式傳送癌症相關資訊（國家有提供電子病歷傳送格式）給癌登人員，再由癌登人員依規定所需申報之變項申報資料給各省的癌症資料收集及處理中心；有些醫師不會採用電子病歷格式申報資料者，醫師仍需將病歷資料掃描後由電子病歷系統傳送病歷掃描資料。
    目前美國也積極在推動電子病歷傳送，由於早期癌症登記收錄資料的欄位不多，因此以人工方式申報，但考量那些欄位資料無法滿足臨床的需求，因此美國癌症登記中心開始逐漸拓展臨床資料之收錄。目前收錄欄位已超過500個變項，因此也開始藉由一定申報格式，將癌症登記部分申報資料由電子病歷直接轉出(如：Pathology Data)再加由人工編碼方式補足無法由電子病歷直接轉出的申報資料(如：首次治療的 Data)，如此一來即縮短癌登之申報時間及節省人力。
(5)與癌症預後及評估療效有關之Site Specific Factors因子納入癌症登記收錄是一大變革
       北美國家之癌症登記單位在配合NAACCR的推動下，於2010年開始將25個SSFs納入癌症登記資料之收錄，縱使他們已有6年收錄6個SSF之經驗，且也參與許多癌症登記中心陸續辦理的一系列教育課程(包括：25個SSFs之訓練課程)，但連NAACCR都認為SSFs由6個擴增至25個，對所有癌症登記技術人員、研究者、癌症監測人員等及其癌症登記相關單位而言確實都是一大改變，前述這些人員都將經歷一段混亂期，更何況台灣癌症登記從無SSFs之收錄經驗，想必更是一大考驗。
 (6)應用地理資訊系統(geographic information system，GIS)探討及監測癌症與環境危險因子暴露關係為公衛界重視的面向
    地理資訊系統在醫學地理研究的應用近年來已經很普遍，但目前的應用大都以地圖呈現分布型態為主。至於公共衛生領域，也常透過疾病地圖來探索可能的致病因子。一般要找出與癌症發生有關的危險因子，不能單靠埋首於實驗室的研究，觀察癌症在不同時代、族群及區域的分布差異，從中找出線索，進一步分析，也能找出致癌的相關危險因子，進而加以預防。 運用GIS便可以將各地區多年來癌症發生與死亡資料，繪製成的癌症電子地圖，將癌症在各區域的流行病學特徵具體化，不僅便於政策規劃者參考，也便於研究者進一步探索其癌症與環境危險因子暴露關係。 
    此次，大會展示資料特別針對GIS有相關的介紹，至於我國，早期也曾運用GIS工具分別利用1968-1976年、1972-1983年、1982-1991年等癌症死亡資料繪製癌症死亡率地圖，最近一次的癌症電子地圖，則採用1972-2001年的癌症死亡率資料(癌症死亡率地圖集)及1995-1998年的癌症發生率資料(癌症發生率地圖集)。
   目前公衛界的許多專家認為， GIS在探討癌症病因學中扮演著先驅者角色，美國國家癌症登記 協會 (NCI)在癌症死亡地圖集中提到，從歷年的癌症地圖獲得肺癌的地理分布型態，和抽菸者的性別、族群之時空變化趨勢相當符合，所以許多國家都曾出版美國的癌症分布地圖集。雖然藉由地圖表達疾病資料的空間特徵是最簡潔易懂，然而僅依據視覺偵測(visual inspection) 是不精確的，仍需要藉由統計分析進一步解釋，因此GIS僅是提供一項便捷的研究工具，舉例來說，倘若癌症的發生率或/死亡率產生地理空間聚集的現象，則表示聚集地區的人口組成及環境可能具有某些特質與現象，因此需要透過選擇適當的危險或暴露因子來進一步探討其相關性，以釐清可能致癌原因。
(7)其他癌症登記工作之交流

· 與SEER之交流

此行，在會中結識了2位SEER統計分析人員及其主管，經會談瞭解SEER目前會有來自各地區之癌症登記的年報資料，供內部相關成員於統計分析時參考使用，因此SEER也請我國提供台灣癌症登記年報供他們參考，故業已寄送10本最近一期(96年)癌症登記年報予SEER，供其瞭解台灣癌症登記之統計分析情形。
· 與美國路易斯安那州癌症登記單位之交流

該單位提供美國癌症登記申報流程供我國參考(如下)，由下面流程看來，美國癌症登記申報之流程與台灣幾乎無異。
Step1:醫院將病歷資料轉成Text資料，並依癌症登記申報手冊規定申報癌登欄位之變項資料。 
Step2:醫院申報前，癌登人員需Check資料內容並進行邏輯偵測。

Step3:醫院將自行邏輯偵測後之申報資料及病歷摘要資料傳送至癌症登記資料收集單位。
Step4:癌症登記資料收集單位Check申報資料之編碼與病歷摘要資訊是否相符。

Step5:癌症登記資料收集單位進行各申報資料之邏輯偵測與至醫院進行病歷隨機抽審。
· 與新加坡癌症登記工作之交流

新加坡之癌症登記起源於1970年，但早期並無強制申報，故早期癌症登記乃為醫院之醫師基於評估診療之必要性，利用自己私人時間無償進行申報工作。後來癌症防治法於2008年才通過，因此目前各醫院乃依法申報，但因無強制規定申報人員之背景，故現階段有些醫院是非由醫師在執行癌症登記申報。但也因此，新加坡認為早期癌症登記申報品質優於現在的申報品質，因為他們認為醫師申報的癌症登記資料會比較真實完整且正確性高。
新加坡癌症登記中心僅有一個，為隸屬於政府下的一個單位，所收錄之資料為Population base。各醫院收集的癌症登記資料至少超過200個變項，但依規定實際需申報的變項資料僅50項。目前癌症登記在院內合作的單位包括：臨床試驗單位及組織銀行(Tissue Bank)，共同提供相關資料給院內研究者使用。
    台灣癌症登記，經多年的努力已有不錯的成效，也因此使得台灣有機會成為他國學習的對象，2008年日本曾有3位專家特別來訪吸取我國癌症登記推動之經驗，深信台灣癌症登記在亞太地區應佔有一席之地，然而我們並不能因此而自滿，因為國內癌症登記的發展尚有待的努力空間，現況問題(包括人力培訓、品質的提升、收錄欄位的廣度及深度…等)也有待以更積極的態度去面對；過去我們致力於內部工作的推動，現在我們要爭取更多的曝光機會放眼國際，方能使台灣的癌症登記邁向新紀元。
肆、建議事項

一、台灣癌症登記工作推動雖長達30年之久，然而仍面臨了下列現況 問題，亟待克服：
(1) 癌症登記長表資料非全國性資料(僅佔癌症登記資料的80%)
    癌症登記自91年起才開始推動癌症診療(長表)資料之收錄，目前癌症登記申報醫院約220家醫院，但申報長表資料之醫院卻僅有51家醫院(佔全國申報資料之80%)，且僅針對男、女前10大癌症申報長表資料。
(2) 足以作為癌症預後及評估療效之資料尚未開始收錄
    此次會議SEER表達有意願與我國癌症登記合作，針對部分癌症之預後因子及療效評估因子(SSF)等資料，以同樣的分析方法進行資料分析比較，並共同發表其研究結果；惟我國尚未開始收錄Site Specific Factors，故現階段無法進行該項合作。
(3) 癌症登記技術人員人員素質不一與人力配置不足
    全台目前通過癌症登記基礎級認證之癌登技術人員計有406人，但目前通過進階認證的癌登技術人員卻僅有136人。以現階段尚未通過進階認證的癌登技術人員之人數來看，可能有許多是來自於申報短表的小醫院，因此如果欲全面推動癌登醫院申報長表資料，則這些技術人員的能力恐無法立即應付長表申報。
    另雖依法規定癌症登記申報數達1000案，至少需編制1名癌症登記技術人員因此依現行的人力，乃無法負荷逐年上升的癌症發生資料，及逐步擴增改報長表之癌別資料與即將增列收錄的25個SSF資料。
(4) 癌症登記申報有待以較便捷之方式申報，以提升申報效率

目前癌症登記申報作業採磁片(或光碟)郵寄方式申報，而北美國家皆改由醫院電子病歷直接轉檔及Web Services直接上傳方式申報。
二、台灣癌症登記如要與各國並駕齊驅並建立合作機制，後續發展策略之相關建議如下：

(1) 雖然51家長表醫院所申報之癌登資料已佔全國申報資料之80%以上，但為了癌症登記申報資料能更臻完善，應逐步拓展短表申報醫院改申報長表資料

(2) 應盡快將足以作為癌症預後及評估療效之資料（SSFs）納入癌症登記之收錄，以與國際同步並符合臨床實務
(3) 提供因應收錄SSFs之配套措施（如：制訂摘錄手冊、辦理教育訓練及Q＆A諮詢服務等）
(4) 積極培訓更多的癌症登記技術人員，以解決癌登專業人力不足的問題

(5) 持續辦理癌登技術人員繼續教育課程(特別是實務技能)及認證，以提升癌登人員之專業能力
(6) 規劃癌症登記線上邏輯偵測與申報，以提升申報效率

(7) 台灣癌症登記應放眼國際，並應持續吸取國外推動經驗

為我國癌症登記的推展成果爭取更多的曝光機會，如：參與國際會議，並發表相關研究文章、組團進行機構參訪、舉辦國際交流研習會議等，以讓台灣癌症登記在國際舞台不缺席。
伍、成果照片：
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