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W1tdérne wykorzystanie danych medycznych
w transplantologii na przyktadzie
przeszczepien watroby

Aleksandra Swieca

Doktorantka w Klinice Chirurgii Ogolnej, Transplantacyjnej i Watroby
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

Opiekun pracy: Dr hab. n. med. Piotr Kalinowski




Dlaczego analiza danych jest tak wazna w transplantologii?

Maksymalizacja wykorzystania
deficytowego dobra

Profil Dawcy (Donor)

Wiek, przyczyna zgonu, czas
niedokrwienia narzgdu, parametry
hemodynamiczne przed pobraniem.

Stan Biorcy (Recipient)

Wiek, stopien niewydolnosci
(MELD), choroby wspdtistniejace,
profil immunologiczny.

Parametry Narzadu (Graft)

Technika pobrania, zabezpieczenie
| przechowywanie, ewentualne
uszkodzenia mechaniczne
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Proces wtérnego wykorzystania danych medycznych

Przetwarzanie

Integracja danych
Czyszczenie danych
Standaryzacja

Zastosowanie

Prognoza wynikow transplantacii
Personalizacja leczenia
Publikacja wynikow badan i analiz

Zrodta
Rejestry transplantacyjne

Dokumentacja kliniczna
(elektroniczna i papierowa)

Analiza

Analiza statystyczna
Modele predykcyjne
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Model raportowania
w Stanach Zjednoczonych




Organ Procurement and Transplantation Network

OPTN

ORGAN PROCUREMENT AND
TRANSPLANTATION NETWORK

System operacyjny, w ktorym udziat jest ustawowym warunkiem funkcjonowania kazdego

osrodka transplantacyjnego w USA.

Dane o dawcy i biorcy trafiajg do systemu UNet*™ w czasie rzeczywistym. Rejestr jest zasilany
automatycznie z systemoéw szpitalnych oraz baz administracyjnych (np. rejestry zgondéw).

Zapewnia bezposrednie zarzadzanie listg oczekujgcych i procesem alokacji narzgdow w skali

catego kraju.

Czas gromadzenia danych

1986-2026

Liczba krajow

1

Liczba osrodkéw (w tym dla watroby)

ok. 250 (152)

Liczba przeszczepien watroby

229 093 (1988-2025)
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Scientific Registry of Transplant Recipients TR

Instytucja zewnetrzna zajmujgca sie wytagcznie wtoérng analizg danych sptywajacych z OPTN.

Kazdy pacjent i lekarz moze sprawdzi¢ (online) skuteczno$¢ konkretnego szpitala na tle sredniej
krajowej przezywalnosci.

Badacze na wniosek moga uzyskac¢ dostep do zanonimizowanych zbioréw danych (Standard
Analysis Files) do tworzenia zaawansowanych modeli statystycznych i optymalizacji algorytmow
alokacii.
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Model raportowania w Stanach Zjednoczonych

Coroczne raporty OPTN/SRTR

> Am J Transplant. 2025 Feb;25(251):S193-5287. doi: 10.1016/j.ajt.2025.01.022.

OPTN/SRTR 2023 Annual Data Report: Liver

Allison J Kwong 7, W Ray Kim 2, John R Lake 2, David P Schladt 4, Dzhuliyana Handarova °,
Jesse Howell ®, Benjamin Schumacher ®, Samantha Weiss °®, Jon J Snyder €, Ajay K Israni 7

Affiliations + expand
PMID: 39947804 PMCID: PMC12334193 DOI: 10.1016/].ajt.2025.01.022 2

BY THE NUMBERS: U.S. LIVER TRANSPLANTATION
THE NEED

24,599

On the waiting 942 3
list a‘F any time s s 03 8 s 8 Died 4; 730 Average died per day
during 2023 Tﬂ"ﬁ"ﬂ'ﬁ‘ﬂ’n‘ﬂ‘ Removed from list
v for reasons other éo
382 than transplant

14,312 PMARARP  Died within : 18

60 days of Average died per week

Added to th ; '
waitingel‘lst‘?m 29023 iﬁﬁ*ﬁiﬁ being removed 965
Too sick to %

undergo
39 5 -

1 0,1 24 *fﬁ** AVERAGE transplant s )

On the waiting list
tendotzozs AR ADDED 9

1 person icon = approximately 1,000 peaple
Candidates listed at more than 1 center are counted only once DA I LY

THE SOLUTION

death donors

Total liver
donors in 2023 Living donors Living nondirected
donors Living related
donors
Livers transplanted Brz:::::th
per 100 donors
® [
)
Living directed

Deceased donors unrelated donors

THE SUCCESS
10,659 10,001 658

Total liver Deceased donor Living donor
transplants in 2023 transplants in 2023 transplants in 2023

P AL AL L LLL L L L L E L L
' F AL LLL LR L LK
' B AL LL AL AL L L L L L L

1 liver icon = approximately 200 livers. Orange = deceased donor. Peach = living donor.

OPTN/SRTR 2023 Annual Data Report: Liver ~ OPTN | s, B TRANSPLANT RECIPIENTS




Zastosowanie wtornego wykorzystania danych do opracowania
wskaznika MELD 3.0 i zmiany algorytmow alokacii

Gastroenterology 2021;161:1887-1895 M ethOdS

CLINICAL—LIVER Patients and Data Elements

The main portion of this analysis was performed on the

. N - H ® OPTN Standard Transplant Analysis and Research files with
MELD 3.0: The Model for End-Stage Liver Disease Updated data curated as of March 15, 2019, For the purpose of the
for the Modern Era analysis, data from the Organ Procurement and Transplantation

Network (OPTN), consisting of liver transplant candidates wait-
listed in the United States, represent the population to which
the results are directly applicable. Out of the data set, we

W. Ray Kim," Ajitha Mannalithara,’ Julie K. Heimbach,? Patrick S. Kamath,? Sumeet K. Asrani,’
Scott W. Biggins,” Nicholas L. Wood,” Sommer E. Gentry,” and Allison J. Kwong’

'Division of Gastroenterology and Hepatofogav, Stanford University School of Medicine, Stanford, California; *Transplant
Center, Mayo Clinic, Rochester, Minnesota; “Baylor University Medical Center, Dallas, Texas; 4Univers.r'ty of Washington,

Seattle, Washington,; and 5Department of Mathematics, United States Naval Academy, Annapolis, Maryland
273

Captures

495

Citations

Publikacja i opracowanie MELD 3.0 doprowadzity do zmiany algorytmow alokaciji watrob
w USA, uwzgledniajgc we wskazniku ptec oraz poziom albumin.
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Zastosowanie wtornego wykorzystania danych do transparentnej oceny osrodkéw

Location & Distance D;C::::d lflf:;:gs::::: Survival On The oe ADI:-.:-aSEd 1-Year Liver
. , . Transplants O Waitlist Transplant Survival
Dla kazdego osrodka transplantacyjnego A ess Faster |

anallzowgng | porOwnywane intermountain 192 7
(worse/similar/better) sa: oy i ki N .,.,‘ .,,._\
e Przezywalnos¢ na liscie oczekujacych

(Jak skutecznie o$rodek dba o pacjenta ity
przed zabiegiem?) o 1?1 Ai \ \
e Czas oczekiwania na narzad cincinnati, O - .

e Roczne przezycie po przeszczepieniu .
Duke Universi
Hospital Y 1 66 3 ‘ \
o

Durham, NC Adults Adults o

:.’:.
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Zastosowanie wtornego wykorzystania danych do predykciji dtugoterminowych

wynikéw

Calculate long-term
outcomes for liver
transplants

Do you currently have a
working transplant?:

Yes
9 No

Choose your age:

60 =
Are you considering
Transplant from a:

© Deceased Donor
Living Donor

Choose your sex:

O Male
Female

What caused your own liver
to stop working normally?

Non-Cholestatic Cirrhosis ~

Based on recent data, 54 out of 100 patients like me would be alive with a working transplant after 15

years

Year

W N O O B2 W N = O

- 4 a4 4 A = D
o A W N =2 O

Survival Percent

100%
93%
91%
88%
86%
83%
81%
78%
76%
73%
70%
68%
65%
62%
58%
54%

Survival

100 4

90

80

70

60

50

40

30

20

10

4 6 8 10 12
Time (Years since Transplant)

14

16

Questions to answer with your
doctor

Explore more medical
characteristics?
No
© Yes
Have you had a positive test
for any of these?:
HIV (Serostatus)
Hepatitis C
Epstein Barr Virus
(Serostatus)
Hepatitis B (Core Antibody)

Hepatitis B (Surface Antigen)

What is your most recent
albumin (g/dL)?

3.2 3

What was your most recent
total bilirubin before
transplant (mg/dL)?:

L

7.3

What is your most recent
INR?

1.7 2

What is your most recent
creatinine (mg/dL)?

1.7 2

What is your most recent
sodium (mEg/L)?

135.4 2

What is your most recent
encephalopathy grade (West
Haven Grading System):?

None

What is your most recent lab
MELD?

23 o

What is your most recent
status?

MELD/PELD

Did you have portal vein
thrombosis prior to listing for
transplant?

No

Do you have a transjugular
intrahepatic portosystemic
shunt?

Mo

Do you have a history of
portal vein thrombosis?

Mo

Are you currently on a
ventilator?

No

Publicznie dostepny kalkulator umozliwia pacjentom oszacowanie 15-letniego
przezycia ze sprawnym narzadem na podstawie ich indywidualnych cech, takich jak
wiek, ptec, preferowany rodzaj przeszczepienia, przyczyna transplantacji, status
serologiczny w kierunku wirusow oraz parametry laboratoryjne.
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Model raportowania w Stanach Zjednoczonych

Przetwarzanie surowych
danych w raporty osrodkowe

| zbiory badawcze.

SCIENTIFIC
REGISTRY 2&F
TRANSPLANT
RECIPIENTS

— MELD 3.0
— MELD-Na
— MELD
— CTP

T T I I I |
0.0 0.2 0.4 0.6 0.8 1.0
1 - Specificity

MELD 3.0 (wptyw na decyzje kliniczne)
Optymalizacja alokacji narzgdow
Monitorowanie osrodkow
Wybor osrodka przez pacjenta

OPTN

ORGAN PROCUREMENT AND
TRANSPLANTATION NETWORK

Spdjnos¢é danych w skali catego
kraju oraz ciggtos¢ danych przez
obowigzek raportowania

L’:.
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Rejestry europejskie

LMEDICA VARSOVIENSIS
™ CHIRURGIAE UNIVERSALIS
T Bt

s

.ﬂ\o

HEPATIS



POLTRANSPLANT

CENTRUM ORGANIZACYJINO-KOORDYNACYJINE
DS. TRANSPLANTACJI TRA NS PL T
unded 1969 by the Nordic Council

Eurotransplant Poltransplant Scandiatransplant

EsoT C15

Leading the way
in transplantation

European Liver Transplant Collaborative Transplant Study oaipc s O
Registry (ELTR) (CTS) r fIHIRl RGIAE lN[t::;::-
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POLTRANSPLANT
POltra nspla nt CENTRUM ORGANIZACYJNO-KOORDYNACYJNE

DS. TRANSPLANTACJI

Rejestr gwarantowany ustawowo na mocy ustawy transplantacyjnej. Dane do rejestru sa
wprowadzane recznie przez koordynatorow.

Obejmuje petna $ciezke od momentu zgtoszenia potencjalnego dawcy (parametry kliniczne,
przyczyna zgonu), przez alokacje, az po wczesny przebieg pooperacyjny biorcy.

Wykorzystanie wtorne danych wymaga kazdorazowej zgody Dyrektora Poltransplantu i jest
realizowane na danych zanonimizowanych /pseudonimizowanych.

Czas gromadzenia danych 1996-2026

Liczba krajow 1

Liczba osrodkow (w tym dla watroby) 28 (9)

Liczba przeszczepien watroby okoto 9000 MEDICA VARSOVIENSIS

CHIRURGIAE UNIVERSALIS
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Eurotransplant

Miedzynarodowa sie¢ 8 panstw: (Austria, Belgia, Chorwacja, Niemcy, Luksemburg, Holandia,

Stowenia i Wegry) ze wspodlna lista oczekujacych dla optymalnej alokacji narzaddw.

Dane uzupetniane sg w sposob rozproszony przez wiele podmiotow, w tym koordynatorow,

lekarzy, laboratoria typowania tkanek.

Podstawowe statystyki sa dostepne online: lista oczekujacych, dane dawcdw i biorcow (wiek,
ptec, grupy krwi, MELD, pilno$¢), statystyki przeszczepien. Szczegdtowe zestawienia oraz

zanonimizowane zbiory danych udostepniane sg wytgcznie na indywidualny wniosek.

Czas gromadzenia danych 1967-2026
Liczba krajow 8
Liczba osrodkow (w tym dla watroby) 80 (41)
Liczba przeszczepien watroby okoto 55 000
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Zastosowanie wtornego wykorzystania danych
do opracowania wskaznika jakosci narzadu

Walidacja wskaznika jako$ci narzadu (watroby) przed
przeszczepieniem DRI do populacji europejskiej, powstanie
Eurotransplant-DRI (ET-DRI).

Propozycja wdrozenia do praktyki — wykorzystanie ET-DRI
W ocenie ryzyka | wsparciu procesu alokacji narzgdow w
regionie Eurotransplantu.

Korzysci dla rozwoju nauki — prezentacje i publikacje,
zwrotne informacje o przydatnosci i jakosci danych, dalsze
analizy i metaanalizy.

Korzysci dla pacjentéw - lepsze dopasowanie narzgdow
dla potencjalnych biorcow, zwiekszenie bezpieczenstwa,
ograniczenie btednej dyskwalifikacji narzadow.

Amenican Oume OF rarspentation MG, 6 S0 S0 = 2000 T Aoy
Fliprkyee ¥ bfuriwgmarm Nl covriviaios 10 IR The Americas Sociems
Transpioniation ol the Amarican Sociely of Tremuplond Surpsaes

dhoi: 1011104 TROHE 143 2006 00 242 «

Characteristics Associated with Liver Graft Failure:
The Concept of a Donor Risk Index

SFeng, N P Goodrich, J L Bragg-Gresham, D M Dykstra, ] D Punch, M A
DebRoy, S M Greenstein, R M Merion

Ameancan Journal of Transplantaton 20017, 12 27T89-2T08

6 Copyright 201 2 The American Sociaty of Traasplaniating
Wiley Parodicals inc.

| the American Sociely of Troaspland Surpaoes
doc 10011114, 1600461432012, 04196.%

The Eurotransplant Donor Risk Index in Liver
Transplantation: ET-DRI

Joris ) Blok , Hein Putter, Xavier Rogiers, Bart van Hoek, Undine Samuel, Jan
Ringers, Andries E Braat; Eurotransplant Liver Intestine Advisory Comnmittee

LIVER TRANSFLANTATION 21: 1486 L4853, 2005

Combined Effect of Donor and Recipient Risk on
Outcome After Liver Transplantation: Research
of the Eurotransplant Database

Joris J. Blok, Hein Puler,” Xavier Rogiers,” Barl von Hoek,” Undine Samuel,” Jon Bingers,
Anones E. Braat, 1o tha turcdrarapiant Livar Intesting Advisony Cammiitas

META-ANALYSIS

Prognostic role of the Donor Risk Index, the
Eurotransplant Donor Risk Index, and the Balance
of Risk score on graft loss after liver
transplantation

Viadimir 1. Lozanowski™® (3, Pascal Probst™?, Alireza Arefidoust’, Ali Ramouz’, Ehsan Aminizadeh’,

Mohammadsadegh Nikdad' (), Elias Khajeh', Omid Ghamarnejad®, Saced Shafiei’, Sadeq Ali-Hasan-Al
Sacgh', Svenja E. Seide”, Eva Kalkumn®, Arash Nickkholgh', Zoltan Crigany®, Georg Lurje®, Markus
Mieth' & Arianeb Mehrabi'*



Scandiatransplant i Nordic Liver Transplant Registry

TRANSPLANT

Wszystkie osrodki transplantacyjne w 5 krajach nordyckich majg obowigzek rejestracji kazdego

pacjenta zakwalifikowanego do przeszczepienia. Petne potgczenie rejestru NLTR z lista

oczekujacych i systemem alokacji nharzadow pozwala na monitorowanie losdw pacjenta od
momentu kwalifikacji az po dozywotni follow-up.

Dzieki rejestracji wszystkich osdéb na liscie (nie tylko tych przeszczepionych), system umozliwia
przeprowadzanie analiz typu intention-to-treat.

Czas gromadzenia danych

1969-2026 (NLTR od 1982)

Liczba krajow (w tym dla watroby)

6 (5)

Liczba osrodkow (w tym dla watroby)

11 (6)

Liczba przeszczepien watroby

10 469 (1982-2024)
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CTS

Collaborative Transplant Study (CTS)

Niekomercyjna inicjatywa naukowa, powstata w 1982 roku na Uniwersytecie w Heidelbergu.
Tworzona we wspotpracy ponad 400 osrodkow z 40 krajow — baza obejmuje setki tysiecy
przeszczepodw (nerki, serce, ptuca, watroba, trzustka).

Celem jest analiza czynnikow wptywajgcych na dtugoterminowe przezycie przeszczepu
oraz identyfikacja ryzyk i powiktan medycznych.

Number of Transplant
Deceased Donor, Liver Transplants 1990-2024

100

Czas gromadzenia danych 1984-2026 %

Liczba krajéw (w tym dla watroby) 42 (18) g

Liczba osrodkéw (w tym dla watroby) 400 (83) : 601 B

Liczba przeszczepien watroby 93 319 (1990-2024) 5 ATE - 112

Liczba publikaciji >350 L
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Post-transplant time (years)
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Rejestry europejskie: obecne ograniczenia

POLTRANSPLANT

éSCA NDIA DS. TRANSPLANTACJ

o0
TRANSEEANT
' m\ Eurotransplant

Brak zintegrowanych i bezpiecznych

R ie rejestro ledzy krajami i
srodowisk analizy danych. Ozproszenie rel W rigdzy krajamm |

organizacjami, a takze rézne standardy i
metody zbierania danych.

Reczne wprowadzanie danych pacjentow
do rejestrow.

WYyniki koncentrujgce sie gtownie na corocznych raportach i

analizach zbiorczych, przy ograniczonym wykorzystaniu danych do .

tworzenia modeli predykcyjnych oraz systemdéw wspierajacych | CHIRURGIAE UNIVERSALIS
alokacije. :
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Potencjalne szanse i wyzwania, jakie moze przyniesc¢

wdrazanie EHDS

European Health
Data Space (EHDS)

Co zyskamy dzieki
EHDS?

Czego nie uzyskamy

pomimo EHDS?

Mozliwos¢ obserwacii przebiegu leczenia
pacjenta w innych osrodkach

Ograniczenie dokumentaciji papierowej i
zwiekszenie obszaru dokumentaciji elektronicznej

Mozliwos¢ analizy przebiegu leczenia
pacjentow spoza witasnego osrodka

Mozliwos¢ decydowania przez pacjentéw
o udostepnianiu swoich danych

Petnych danych historycznych

Automatycznie przygotowanych
zbiorow danych do analizy
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Dziekuje za uwage

aleksandra.swieca@wum.edu.pl

Europejska przestrzen danych dotyczacych zdrowia

W1torne przetwarzanie danych osobowych oraz prawa osob fizycznych.
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