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〔摘要〕　目的／意义 构建中枢神经系统 （ｃｅｎｔｒａｌｎｅｒｖｏｕｓｓｙｓｔｅｍ，ＣＮＳ）炎性脱髓鞘专病数据库，为临床科

研服务，提高基层医疗水平。方法／过程 利用互联网收集病历数据，经过处理和分析后，构建 ＣＮＳ炎性脱

髓鞘专病数据库。运用统计分析、自然语言处理、人工智能影像识别和数据可视化等技术，整合分析数据

库信息。结果／结论 形成标准化的ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库大数据信息池，将临床科研数据可视化，兼

顾患者宣教、专科医生培训、多中心远程会诊功能，促进医疗科研成果转化，为未来真实世界的临床研究

提供参考依据，优化诊疗路径，赋能基层医院。
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１　引言

随着精准医疗、智慧医院理念的兴起，以及信

息技术的进步，医院信息化的重点更聚焦于专科专

病医疗大数据的研究。目前，中枢神经系统 （ｃｅｎ
ｔｒａｌｎｅｒｖｏｕｓｓｙｓｔｅｍ，ＣＮＳ）炎性脱髓鞘疾病的临床研
究相对较少，未形成规范化、个性化诊疗体系，不

同层级医院差距较大，基层医生可能对其认知不

足，导致诊断延迟，甚至误诊，治疗不充分、预防

复发治疗缺失或不精准比较常见。因此，搭建 ＣＮＳ
炎性脱髓鞘疾病的专病数据库，对整合规范相关临

床数据、加强循证医学实践、服务临床科研具有重

要意义。患者宣教、基层医院神经免疫亚专科医生

教育培训、多中心远程会诊平台等功能也将有助于

提高公众和基层医生对 ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病的认
识，提升此类疾病的整体诊疗水平。

２　ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库构建

２１　专病数据库构建背景

ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病是一类主要累及视神经、
脑和脊髓，造成神经纤维髓鞘脱失而轴索相对保留

的自身免疫性炎症性疾病［１］。常见的ＣＮＳ炎性脱髓
鞘疾病包括多发性硬化、视神经脊髓炎谱系疾病、

髓鞘少突胶质细胞糖蛋白抗体相关疾病、急性播散

性脑脊髓炎等［２－３］。该类疾病被列入国家第一批罕

见病目录，其病因复杂、可累及多部位、临床表现

多样，增加了鉴别与诊断的难度，需要结合详细完

整的病史资料、神经系统检查、脑脊液检查、神经

影像以及神经电生理检查诊断。近年来ＣＮＳ炎性脱
髓鞘发病率逐渐增加并累及青壮年人群，其高复发

性、高致残性使患者有一定概率遗留明显的神经功

能障碍［４－６］，患者需要长期甚至终身服药以预防和

减少疾病复发，延缓疾病残障进展。但由于高效的

随访系统和集成平台的缺乏、患者主客观因素等影

响，患者主动复诊、复查率低，失访率高，带来巨

大的复发风险。为此，患者病历资料数据的收集、

管理和分析显得尤为重要；同时，海量医疗数据可

以为复杂疾病的研究提供新方向，为临床实践提供

证据及建议。但目前在真实世界治疗场景中产生的

数据并未通过严格的数据质量监测、治疗流程控

制，造成数据质量参差不齐［７］。此外，尽管医疗诊

断的电子化进程在加快，但诸如随访记录、影像报告

等数据未完全结构化，存在特定关键指标数据少或缺

失等问题。临床科研中结构化与非结构化数据共存，

信息系统开发面临多模态信息融合方面的挑战。

目前国内在ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病患者队列的建
立和临床科研数据的收集管理挖掘等方面还存在诸

多问题，特别是缺乏广泛被认可的专病数据库，严

重制约了患者管理水平和临床科研产出。因此本文

介绍的ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病专病数据库及多中心数
据应用平台依托中国人民解放军总医院第一医学中

心在神经内科疾病诊治方面的学科优势与专业特

色，围绕中国人民解放军总医院第一医学中心及各

临床中心、基层医院、患者群体三方构建临床科研

数据库及多中心数据应用平台，整合临床研究资

源，挖掘临床多模态数据中的潜在价值，对提高

ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病认知、优化诊疗路径、推进精
准医学临床研究、探索具有中国特色的健康数据管
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理方案具有重要意义［８］。

２２　专病数据库系统架构设计　

系统架构自底向上由基础数据层、数据交换

层、数据存储层、业务服务层和前端门户层５部分
组成，见图１。由此构建面向多层面的 ＣＮＳ炎性脱
髓鞘专病数据库，为该病多变量相互作用的分析提

供有效支撑。

图１　ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库系统架构

２３　专病数据库数据结构模型建立

２３１　数据来源　纳入ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病，特

别是多发性硬化、视神经脊髓炎谱系疾病、髓鞘少

突胶质细胞糖蛋白抗体相关疾病这３个主要疾病亚

型，由神经内科医生收集患者的人口学资料，包括

性别、年龄、发病年龄、生活地域、环境，以及疾

病史、临床表现、实验室检验 （脑脊液常规、生

化、抗体、寡克隆区带、病原学检测、细胞因子）、

脑电图、磁共振成像 （ｍａｇｎｅｔｉｃｒｅｓｏｎａｎｃｅｉｍａｇｉｎｇ，

ＭＲＩ）影像学报告、治疗情况 （方案、效果）、复

查抗体滴度和随访等信息，通过数据库应用平台定

期收集患者的疾病相关资料，安排专人整理汇总。

数据采集依托各基层医院、科研单位等系统，通过

鉴权认证接口上传临床研究数据，支持多源异构数

据由分散的独立系统向平台内科研专病数据库汇

集；数据库对包括 Ｅｘｃｅｌ表单、临床数据、电子病

历、影像学数据在内的多模态数据进行汇总，丰富

ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病的临床科研数据。

２３２　数据建模　基于ｏｐｅｎＥＨＲ国际标准体系中

临床诊疗过程中的客观观察、医疗评估、诊疗计

划、执行过程 （ｏｂｅｒｓｅｒｖａｔｉｏｎ、ｅｖａｌｕａｔｉｏｎ、ｉｎｓｔｒｕｃ

ｔｉｏｎ、ａｃｔｉｏｎ，ＯＥＩＡｃｙｃｌｅ）等信息，建立 ＣＮＳ炎性

脱髓鞘专病数据库的标准化信息模型。根据专病诊
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疗路径设计数据集，共涉及４大类１３个数据模块基
本数据，见表１。最终以事件时间为基准轴，将数

据拆分成以时间为维度的集合，便于临床医生对患

者进行全程管理。

表１　ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库部分标准数据集

类型 部分模块名称 部分子模块名称 部分字段名称

患者基础数据 患者 基本信息、体格检查 年龄、性别、民族、身高、体重、腰围、臀围、血压

家族史 描述、家庭成员情况 与本人关系、是否健在、疾病或诊断

既往史 描述、发病时间

疾病史 疾病名称、发病时间

现病史 描述、发病时间

用药史 用药情况、过敏史、不良反应

亚系列疾病 视神经脊髓炎谱系疾病、多发性硬化、髓鞘少突胶质细胞糖蛋白免疫球

蛋白Ｇ抗体相关疾病

病因 基本病因、诱发因素 感染、疫苗接种、情绪心理、合并其他情况

临床表现 临床表现 肢体乏力、感觉异常、共济失调、眼部症状、精神症状、认知功能下

降，其他 （失眠、尿频、尿失禁、便秘）

相关检查与治疗 相关检查 实验室检验、影像学检查、

生化指标

脑脊液、生物标志物、眼科检查、脑部磁共振成像、脊髓磁共振成像、

视神经磁共振成像、血生化、尿生化

鉴别诊断 临床特征、影像学、抗体 脑部磁共振成像、脊髓磁共振成像、脑脊液寡克隆区带、水通道蛋白４抗体

治疗情况 用药方案、康复治疗、生

活指导

剂量、方法、不良反应

随访 随访 随访时间、随访记录

２３３　数据治理　医疗数据呈现海量、多模态、
多源异构等特点，而病历、影像等非结构化数据在

临床科研中逐渐发挥关键性作用，临床科研数据治

理及标准的规范化成为构建临床专病库的重点内

容。因此，在数据库等平台构建过程中，采用抽

取、转换、加载 （ｅｘｔｒａｃｔｉｏｎ－ｔｒａｎｓｆｏｒｍａｔｉｏｎ－ｌｏａｄ
ｉｎｇ，ＥＴＬ）工具和自然语言处理 （ｎａｔｕｒａｌｌａｎｇｕａｇｅ
ｐｒｏｃｅｓｓｉｎｇ，ＮＬＰ）、人工智能 （ａｒｔｉｆｉｃｉａｌｉｎｔｅｌｌｉｇｅｎｃｅ，
ＡＩ）影像识别等操作，分层处理临床科研数据。其
中，ＥＬＴ工具可完成ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病定义及特
征、相关药品医嘱等结构化数据的字段内容识别、

标准数据字段转化等工作，使部分映射关系分明的

数据直接写入临床专病库，通过数据质控将其输出

为患者基本信息、就诊记录、用药情况、治疗时

间、检查项目名称等多个字段；ＮＬＰ算法可处理电
子健康档案及医院信息系统中诊疗记录、疾病文

献、临床指南、健康档案等长文本，抽取患者手术

史、家族史、临床症状、病情进展等碎片化信息，

进行词性标注、句法分析、语义识别等操作并完成

结构化处理，再通过数据分析技术挖掘诊断过程、

药物影响等方面信息，增强临床科研系统对患者病

情的预测能力；由于同一患者很可能存在多份病历

及ＭＲＩ影像学报告，平台要从各基层医院数据库中
跨系统调取此类非结构化数据，进行多种形式的关

联及复杂逻辑计算，ＡＩ影像识别技术可将非结构化
报告信息与ＭＲＩ影像报告识别为标准结构化数据，
为数据分析及可视化提供便利条件。后结构化处理

通用核心流程主要包括明确后结构化处理的文本或

文件、机器分词、机器标注、变量抽取、标准映

射、投入应用。

２３４　数据存储与隐私安全　数据存储平台由临
床数据中心、疾病知识与视频资源中心、影像与文

档数据中心组成。按模态对不同类型数据分区存

储，有利于平台数据的规范化管理。为了使医疗机

构间完成高效顺畅的信息传输，专病数据库与基层

医院信息系统采用基于 ＨＬ７协议来规范数据交
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医学信息学杂志　２０２４年第４５卷第５期　　　　　　　　　　　　ＪＯＵＲＮＡＬＯＦＭＥＤＩＣＡＬＩＮＦＯＲＭＡＴＩＣＳ　２０２４，Ｖｏｌ．４５，Ｎｏ．５



互［９－１０］。ＨＬ７在医疗健康数据交换领域已成为标准
化卫生信息传输协议，汇集了不同应用软件间的接

口标准格式，允许各医疗机构在异构系统间数据

交互。

为保障数据安全，数据库采用数据去隐私化的

保护措施，划分和管理账号权限［１１］。数据库管理员

可为每位医生建立独立的账号体系并授权和管理。

同时，三重数据加密算法／高级加密标准 （ｔｒｉｐｌｅｄａ
ｔａｅｎｃｒｙｐｔｉｏｎａｌｇｏｒｉｔｈｍ／ａｄｖａｎｃｅｄｅｎｃｒｙｐｔｉｏｎｓｔａｎｄａｒｄ，
３ＤＥＳ／ＡＥＳ）等加密技术组成网络传输安全机制，
对通信中隐私数据脱敏，保障数据库应用平台组网

安全以及医生与患者在平台互动的信息安全［１２－１４］。

另外，部分结构化信息可通过简单映射提取关键字

段，其他非结构化的病历数据、影像信息等则采取

“ＮＬＰ＋ＡＩ影像识别＋人工校验”的半自动化方式，
按照国际疾病分类 （第十一次修订版）（Ｉｎｔｅｒｎａｔｉｏｎ
ａｌＣｌａｓｓｉｆｉｃａｔｉｏｎｏｆＤｉｓｅａｓｅｓ，１１ｔｈＲｅｖｉｓｉｏｎ，ＩＣＤ－
１１），使用罕见病编码规则进行术语映射，使数据
模型更加标准、规范、安全［１５］。

３　专病数据库平台功能及应用效果

３１　专病数据库平台功能

ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库平台提供了一系列
创新性服务，便于临床科研高效开展，详细功能模

块，见图２。

图２　ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库主要功能模块

医生Ａｐｐ端为医生提供患者档案管理、纳排管
理、日常随访、临床扩展致残量表评分 （ｅｘｐａｎｄｅｄ
ｄｉｓａｂｉｌｉｔｙｓｔａｔｕｓｓｃａｌｅ，ＥＤＳＳ）等功能，帮助医生更

方便地管理患者的治疗进展和评估疗效。医生 ＰＣ

端提供多中心研究项目创建能力，且拥有强大的电

子病例报告表 （ｅｌｅｃｔｒｏｎｉｃｃａｓｅｒｅｐｏｒｔｆｏｒｍ，ｅＣＲＦ）

设计功能，为患者数据的统一管理和分析提供可靠

保障。此外，患者Ａｐｐ端的问卷和随访日历能够帮

助患者和医生及时沟通与监测，调整治疗方案，达

到更好的治疗效果。

３２　应用效果实例

ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库自２０２２年１０月正式

上线运行后，在专病数据库建设方面初步形成应用示

范。截至２０２３年４月，已有１１００多例患者数据集

成，全部转化为可供查询分析的结构化数据，数据库

建立了常态的增量入库管理机制，便于临床医生持续

跟踪患者病情，医生不必在多个系统调阅病历及结

果，通过关键词检索功能可更快速地定位到符合研

究要求的患者，将患者历次就诊信息以结构化数据

呈现，支持明细导出，便于对数据进一步综合分析

和挖掘，有助于临床科研资源的统筹协调。

４　结语

本文通过建立ＣＮＳ炎性脱髓鞘专病数据库，整

合分散在全国各基层医院和不同地域的患者临床数

据，通过数据治理、ＮＬＰ和 ＡＩ影像识别等关键技

术分层处理多模态复杂类型数据，使规范化的标准

数据应用于分析及挖掘过程，提高临床科研数据可

视化效果，促进医疗科研成果转化；同时，平台搭

建多中心会诊板块，为基层医院疑难罕见病的转诊

提供 “绿色通道”，便于临床医生持续跟踪患者病

情，帮助破除真实世界诊疗过程中可能出现的主客

观困难，为患者早期预防、及时诊断提供便捷途

径，也为患者诊疗提供个性化指导方案；平台推出在

线教育板块，一方面为基层临床医生提供 ＣＮＳ炎性

脱髓鞘疾病规范化诊治规范、经典病例、精品课程、

前沿进展等资料，提高对ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病的诊

治能力；另一方面为患者推送ＣＮＳ炎性脱髓鞘疾病

科普知识，增强患者的疾病认识和随访的依从性。

人工智能在临床的广泛应用将促进临床医疗水
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平的不断提高，缩小不同地区、各级医院间的医疗

水平差异，提高同质化医疗水平，推动我国医疗事

业快速发展［１６］。因此，平台后续计划依据我国ＣＮＳ
炎性脱髓鞘疾病的流行病学特点，通过政府、科研

单位、医疗机构、患者群体等多中心推广，建立具

有中国区域特色的疾病队列，强化精准医疗环境下

对罕见病患者群体的服务能力，推动我国医疗卫生

事业临床科研持续健康发展。

利益声明：所有作者均声明不存在利益冲突。
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安全，２０１６，７（８）：３０－３２．

１３　ＸＵＨＱＩｍｐｒｏｖｅｍｅｎｔＳ－ＢｏｘｏｆＡＥＳａｌｇｏｒｉｔｈｍｂａｓｅｄｏｎ

ＦＰＧＡ［Ｃ］．Ｓａｎｙａ：２０１７ＩｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌＣｏｎｆｅｒｅｎｃｅｏｎＣｏｍ

ｐｕｔｅｒ，ＥｌｅｃｔｒｏｎｉｃｓａｎｄＣｏｍｍｕｎｉｃａｔｉｏｎＥｎｇｉｎｅｅｒｉｎｇ，２０１７．

１４　柴绍杰，张彩珍 ＡＥＳ加密算法的改进及 ＦＰＧＡ实现

［Ｊ］．兰州交通大学学报，２０２０，３９（３）：４７－５３．

１５　孙宇航，刘汉强，王萍ＩＣＤ１１中罕见疾病编码可视化对

我国的启示 ［Ｊ］．医学与社会，２０１９，３２（１２）：５８－６０．

１６　ＨＵＡＮＧＪ，ＸＩＮＢ，ＷＡＮＧＸ，ｅｔａｌＭｕｌｔｉ－ｐａｒａｍｅｔｒｉｃＭＲＩ

ｐｈｅｎｏｔｙｐｅｗｉｔｈｔｒｕｓｔｗｏｒｔｈｙｍａｃｈｉｎｅｌｅａｒｎｉｎｇｆｏｒｄｉｆｆｅｒｅｎｔｉａ

ｔｉｎｇＣＮＳｄｅｍｙｅｌｉｎａｔｉｎｇｄｉｓｅａｓｅｓ［Ｊ］．Ｊｏｕｒｎａｌｏｆｔｒａｎｓｌａｔｉｏｎ

ａｌｍｅｄｉｃｉｎｅ，２０２１，１９（１）：
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《医学信息学杂志》开通微信公众号
《医学信息学杂志》微信公众号现已开通，作者可通过该平台查阅稿件状态；读者可阅览当

期最新内容、过刊等；同时提供国内外最新医学信息研究动态、发展前沿等，搭建编者、作者、

读者之间沟通、交流的平台。可在微信添加中找到公众号，输入 “医学信息学杂志”进行确认，

也可扫描右侧二维码添加，敬请关注！

《医学信息学杂志》编辑部
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