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川崎病! 亦称皮肤黏膜淋巴结综合征! 是以全身

性血管炎为特征的急性发热性疾病! 主要影响 & 岁以

下儿童*! ,#+

$ 目前! 医学界对川崎病的认知仍存在显

著局限! 其病因与长期预后尚未明确! 且临床诊断与

治疗方案也缺乏统一规范*$+

$ 近年来! 全球川崎病

发病率持续上升! 中国也呈相似上升态势*%+

$ 尽管

中国儿童川崎病治疗指南和共识不断更新! 临床研

究取得积极成果! 但临床管理仍面临早期诊断困

难) 个性化治疗不足) 信息获取滞后) 多学科协作

效率低等挑战*&+

$ 深入挖掘医疗数据潜力! 建立基

于多模态数据的川崎病专病平台! 有助于提升儿童

川崎病临床服务质量! 并推动医疗领域创新$

目前! 国内已建设儿童注意缺陷多动障碍*0+

)

儿童哮喘*)+等儿科疾病专病库$ 这些系统在一定程

度上支撑了疾病监测与基础研究! 但多数局限于结

构化数据收集! 缺乏对多模态医疗文本深度解析与

智能关联能力! 也未形成从临床检索到科研分析的

一体化闭环$ 在知识图谱与人工智能 %GBC5A5E5G=57K

C;==5?;7E;! 2Q& 辅助诊疗方面! 虽有一些儿科常见

疾病知识库问世! 但专门面向川崎病) 兼具临床与

科研功能的系统平台仍较匮乏$

浙江大学医学院附属儿童医院 %以下简称浙大

儿院& 近 0 年收治川崎病患儿 !' 0(* 人! 在儿童川

崎病诊治方面学科优势明显$ 得益于近年医院信息

化建设! 诊治患儿同时积累了大量诊疗信息! 涵盖

患儿人口学信息) 门诊病历) 住院病历) 检验检查

报告) 护理记录) 随访记录! 为专病库构建和研究

提供了良好数据支持$ 因此! 本研究基于大数据技

术! 汇聚) 结构化与标准化处理海量川崎病诊疗数

据! 构建集专病数据库) 智能查询及 2Q分析于一

体的川崎病专病平台! 旨在辅助临床诊疗) 规范病

程管理) 助力科研探索$

#"建设方案

#%!"系统架构

儿童川崎病专病平台以浙大儿院川崎病患儿临

床诊断数据为基础! 综合考虑临床诊疗与科研需

求! 基于R57@P操作系统! 运用 a@I;B7;C;6和 Z9EOK

;B虚拟化技术构建大规模 SG:99> 集群! 自主研发

运维管理平台! 自动监控平台各组件问题! 为医疗

数据处理深度调优) 提高效率$ 其总体架构! 见图

!$ 数据汇聚层利用数据仓库技术! 从分散业务系

统抽取原始诊疗数据$ 数据治理层利用自然语言处

理) 计算机视觉等技术! 对跨媒体) 多模态数据进

行标准化清洗和结构化治理$ 数据管理层! 经质控

合格的数据正式入库! 构建以患儿主索引 %;7C;BK

>B56;FG6C;B>GC5;7C57:;P! Ẁ TQ& 为核心的川崎病

专病数据库$ 数据应用层涵盖平台管理) 患者管

理) 项目管理等功能模块! 支持临床医生与科研人

员进行高效数据检索) 分析及导出等操作$

图!"川崎病专病平台系统架构
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#%#"数据采集与整合

纳入 #'!* 年 ! 月 ! 日0#'#% 年 !# 月 $! 日经临

床确诊 %Q/Z,!' 代码# $̀'3$& 的川崎病患儿!

建立研究队列! 追溯整合其全周期诊疗数据! 涵盖

初诊门诊) 住院治疗) 随访复诊及并发症管理等临

床轨迹$

数据标准化方面! 严格遵循Q/Z,!' 和Q/Z,*

,/̀ ,$ 标准对疾病诊断与手术操作编码! 检验检

查项目基于RUQ\/术语体系! 依托 V\Ù WZ/8构建

临床症状标准化表述! 药品数据基于国家药品编码与

28/分类体系进行标准化整合$ 上述融合了疾病)

手术) 检验) 症状与药品等多维度标准的术语治理体

系! 保障了多源临床数据语义一致性与结构规范性!

为专病数据资源深度挖掘与多中心研究奠定基础$

数据处理与集成方面! 基于抽取) 转换和加载

%;PCBGEC597 ,CBG76A9BFGC597 ,=9G:57?! W8R& 技术!

从电子病历 %;=;ECB975EF;:5EG=B;E9B:! Ẁ 1& 系

统) 医院信息系统 % D96>5CG=57A9BFGC597 6H6C;F!

SQV&) 检验信息系统 %=GI9BGC9BH57A9BFGC597 6H6C;F!

RQV&) 影像存储与传输系统 % >5EC@B;GBED5<57?G7:

E9FF@75EGC597 6H6C;F! T2/V & 及护理信息系统

%7@B657?57A9BFGC597 6H6C;F! \QV& 等临床业务系统

抽取诊疗数据! 以保障数据信息完整性$

#%$"数据治理

#"!"$%数据清洗"采用 & 阶段标准化清洗框

架*(+

$ 第 ! 阶段判别数据源! 解析多源数据结构与

接口规范$ 第 # 阶段构建可用性评估矩阵! 该矩阵

包括两个核心维度# 一是纵向质量扫描! 以量化关

键字段的质量缺陷" 二是横向关联分析! 以追溯单

次诊疗全流程的数据逻辑链$ 第 $) % 阶段依据评

估结果动态制定并迭代优化清洗策略$ 第 & 阶段通

过预设的完整性指标验证第 # 阶段结果$ 清洗后!

就诊数据为 !*0 0(! 人次 %门诊 !(% #*! 人次! 住

院 !# $*' 人次&! 确诊患儿共 !' 0(* 例$ 数据清洗

流程! 见图 #$ 该结构化流程实现了从数据质控到

价值挖掘的方法论闭环$

图#"数据清洗流程

#"!"#%建立患儿主索引"采用患儿主索引技术!

准确识别患儿身份! 整合同一患儿不同时间的就

诊记录 %如多次门诊或住院&! 关联其同次就诊分

散在不同业务系统 %如门诊) 住院) 检验) 护理

等& 中的数据! 并按类别整理! 实现跨系统信息

检索和共享**+

$ 例如! 汇集同一住院患儿住院前

的门诊症状描述与治疗情况! 为住院治疗方案的

制定提供关键依据! 同时帮助医生全面掌握病情

发展历程$

#"!"!%数据脱敏与加密"为保护患儿隐私! 严格

遵守中国 .个人信息保护法/ 和美国 .健康保险携

带和责任法案/ 等法律法规! 对患儿信息中 !( 类

敏感内容 %如姓名) 身份证号) 电话) 家庭住址

等&! 采用专门脱敏和加密技术 %如 2WV 等国际通

用算法或我国商用密码算法& 处理*!' ,!!+

$ 脱敏是

将敏感信息转化为无法直接识别的形式 %如用
$$$

代替部分数字&! 加密是为数据加上 ,密码锁-$ 为

数据库中每个敏感数据字段设置具体脱敏规则! 仅

授权工作人员设置或修改$

#"!"&%数据标准化与结构化"从各业务系统收集

大量原始数据! 针对川崎病特点详细整理! 重点处

理心脏超声检查结果) 冠状动脉病变情况等关键信

息$ 邀请心内科临床专家参与! 结合医院实际需要

和现有数据情况! 参考行业通用术语标准及最新

.中国儿童川崎病诊疗循证指南 %#'#$ 年&/

*!#+

! 统

一命名和规范整理川崎病关键信息$ 最终确定川崎

病专病数据库详细结构! 含 !( 个主要类别) $'' 个

具体数据项! 见表 !$ 在操作层面! 由心内科医生

逐一明确每个数据项的含义) 格式) 取值范围与内

容限制等规则$
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表!"川崎病专病库结构

序号 模块 字段数量 %个&

! 患者人口学信息 $0

# 就诊信息 %就诊基本信息) 个人信息& !0

$ 诊断 !!

% 病程记录 *

& 生命体征 !!

0 门急诊及入院记录 %门急诊及入院记录)

主诉) 现病史) 个人史) 既往史) 家族

史) 体格检查) 专科查体&

0*

) 检验报告 !$

( 心电图检查 %

* 普放检查 !'

!' 超声检查 $'

!! 住院用药 #%

!# 非药品医嘱 !'

!$ 门诊处方 #!

!% 诊疗概要 )

!& 出院记录 &

!0 生存结局 0

!) 微生物报告 (

!( 药敏试验 !'

#%&"数据质控

采用 $ 级质控保障原始数据质量$ 第 ! 级为自

动化校验! 以患儿主索引为唯一标识! 扫描川崎病

关键字段 %如冠状动脉病变指标& 完整性! 实时标

记缺失) 异常数据! 由规则引擎修正或人工补全$

第 # 级利用智能算法校正逻辑错误! 验证诊断) 治

疗及随访数据跨系统一致性 %如住院与门诊用药冲

突&$ 第 $ 级为人工复核! 随机抽取 !'j病例溯源

至原始病历核验! 确保数据可靠可用*!$+

$

#%'"多模态数据整合

在数据管理层! 设计系统化多模态数据整合

技术路径! 汇聚分散的文本) 影像与结构化数据$

文本信息结构化提取方面! 先训练川崎病专用命

名实体识别模型! 精准抽取出院小结关键体征)

治疗反应和病变特征! 自动转化为标准化字段填

入电子病例报告表 %EG6;B;>9BCA9BF! /1.&$ 影像

学特征量化方面! 采用基于注意力机制的视觉 ,

文本联合模型! 通过对比学习实现心脏超声影像

与报告的精准映射! 自动测量冠状动脉内径) 计

算 9值 %标准差值&! 识别冠状动脉瘤等关键特

征*!%+

$ 跨模态数据融合方面! 依托 Ẁ TQ和就诊

时间轴! 对齐提取的影像学特征) 文本信息和实

验室检验结果! 构建融合影像) 文本与时序 $ 维

度的科研数据集$

$"系统功能

$%!"科研流程管理

平台支持线上科研项目全流程管理! 助力临床

研究高效实施! 见图 $$ 核心功能包括# 一是项目

构建! 自定义研究目的) 设计方案与受试者纳排标

准" 二是数据治理! 智能计算关键指标! 实现全周

期随访管理" 三是质控分析! 多维度数据核查与统

计分析" 四是成果输出! 可视化呈现统计结果$ 此

外! 构建多模态科研支持体系! 兼容回顾性与前瞻

性研究设计! 提供对电子病历文本) 医学影像) 实

验室检验时序数据等多模态数据导入导出) 批量编

辑) 预审核及深度分析功能$ 将临床诊疗产生的多

源数据 %如电子表单) 影像报告等& 同步录入专病

数据库! 实现数据资产化整合与复用$

图$"科研项目管理流程

$%#"随访流程管理

通过随访流程管理实现科研数据动态闭环管理!

构建川崎病研究全周期随访管理体系$ 该功能支持按

项目创建任务! 配置专属人员) 时间窗口及患儿队列

规模! 基于可视化面板实时追踪随访进度 %如成功

率) 失访率) 冠状动脉病变转归率) QcQ]维持治疗

脱落率&$ 可针对单项目独立设计随访流程! 关联定

制化表单! 预设川崎病分期特异随访策略 %如急性
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期症状追踪) 恢复期冠脉超声复查&$ /1.定制模块

提供可配置的电子病例报告表! 兼容前瞻性研究设

计$ 表单字段聚焦川崎病核心指标! 如冠脉 9值动

态变化) QcQ]不良反应事件! 确保多中心数据标准

化采集$ 随访计划与执行功能依据川崎病临床分期

%急性期+亚急性期+恢复期&

*!&+

! 批量生成患儿随访

日历并支持灵活配置$ 可设定随访频次 %周+月+季

度&) 启动条件 %入组即时启动+出院后时间点触发+

手动指定&) 终止规则 %计划完成+患儿死亡+出院满

&年&" 生成每日随访清单并推送提醒! 高效录入专

项数据 %如心脏超声复查结果&" 实时汇总分析随访

数据! 支持动态评估病情进展) 优化治疗方案$ 系

统自动生成随访报告! 便于多学科团队协作! 提升

川崎病管理水平$ 还能内置指南推荐方案 %如 .中

国儿童川崎病诊疗循证指南 %#'#$&/ 冠脉随访计

划&! 加速研究启动$ 随访数据实时同步至专病库!

为治疗疗效评估 %QcQ]耐药性分析& 及长期预后研

究 %冠状动脉瘤转归轨迹& 提供结构化支撑$

$%$"患者管理

提供个案级全息诊疗档案探查与专科定制化数

据管理功能$ 数据分析检测异常时! 用户可直接访

问集成化医疗档案! 查看电子病历) 检验报告) 费

用清单及随访记录等多维度数据" 点击 2Q提取的

疾病特征 %如冠状动脉病变分期&! 自动溯源至

SQV+T2/V原始数据! 动态可视化川崎病患儿初诊

至随访全周期诊疗轨迹$ 针对专科科研需求! 支持

灵活配置川崎病专属指标 %如冠脉病变分级) QcQ]

耐药预测值& 并自定义分组规则$ 基于患儿 $0' 视

图整合多源数据 %含电子病历) 冠脉超声) 用药记

录及随访结果&! 实现智能特征与原始记录关联定

位 %如点击冠脉瘤风险评分定位至对应检验单&$

发现统计异常 %如耐药患儿聚集& 时! 即时穿透至

病案详情核查病程日志! 快速完成根因分析$ 该设

计打通了从宏观分析到微观验证的全链路! 承载与

驱动川崎病研究 ,趋势发现 ,个案验证 ,方案优

化- 全流程$

$%&"智能搜索服务

基于人工智能的智能搜索服务! 为川崎病研究

提供全面高效智能化支持$ 该服务依托高性能分布

式处理架构! 具备 8X级医疗数据实时 %秒级& 检

索能力! 支持全文检索) 数值范围筛选与层级关联

查询等多种检索方式$ 内置医疗语义理解引擎! 能

自动识别并关联川崎病多种表达方式! 结合智能纠

错机制! 显著提升目标病例召回精度$ 在病例筛选

场景! 科研人员可通过定向字段搜索功能! 快速定

位主诉) 现病史等关键信息$ 以疾病树形式清晰展

示川崎病不同分期及相关并发症病例分布情况$ 可

构建包含发热天数) 草莓舌表现) 冠状动脉扩张等

特征的多层条件组合! 结合事件序列分析! 追踪

QcQ]治疗后冠脉变化等时间线信息! 实现漏斗式病

例筛选! 并实时查看样本量! 辅助科研判断$ 该服

务进一步实现了科研流程的闭环管理$ 筛选结果可

生成患儿列表并一键溯源至原始病历! 结构化数据

也能便捷导出至专业统计工具$ 系统内置描述性统

计功能! 支持用户自定义纳排标准! 并允许将常用

筛选条件保存至科研项目中! 从而贯通从病例筛

选) 数据导出到统计分析的全流程! 整体提升川崎

病研究的效率与规范性$

&"应用效果

&%!"患病人群基本特征

截至 #'#% 年 !# 月! 川崎病专病库累计纳入就

诊患儿 !*0 0(! 人次 %门诊 !(% #*! 人次! 住院

!# $*' 人次&! 确诊患儿 !' 0(* 例$ 性别分布# 男

性患儿 0 %0$ 例 %0'3%0j&! 女性患儿 % ##0 例

%$*3&%j&$ 就诊科室集中于内科 %)#3!j&) 心血

管科 %!(3$j& 及发热门诊 %*30j&! 高频症状前

$ 位为发热 % (*3#j&) 咳嗽 % )03(j& 及皮疹

%0$3%j&$ 地域分布# *03'j患儿来自浙江省! 来

自杭州市的患儿占比 &%3)#j$

&%#"专病平台对科研的支持

临床研究人员可通过该平台开展回顾性与前瞻

性队列研究! 直接提取患儿人口学特征) 临床基线

资料及多维度诊疗数据 %含实验室检验) 影像学报

告) 用药记录等&! 驱动川崎病药物疗效预测模型
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构建与疾病发生机制解析$ 平台深度集成支持向量

机) ]̂X996C) 随机森林等主流机器学习算法! 支

持从特征工程) 模型训练到验证评估的全流程闭

环! 支撑高效科研" 并推动临床实现从数据挖掘到

机制研究的转化医学探索$

&%$"数据管理与应用效能升级

基于大数据技术构建川崎病专病库! 实现了多

源诊疗数据智能汇聚与结构化整合$ 平台启用前!

临床统计需信息中心跨系统检索数据! 手动整理至

WPE;=表再统计分析! 常出现重复建库申报! 效率

较低$ 平台上线后! 临床研究者可在统一的数据池

中自主配置查询条件! 通过差异化纳排标准快速构

建研究队列! 规避多库查询风险$ 该模式既保障了

生产库数据安全性! 又显著提升了数据利用效率与

科研敏捷性$

'"结语

智能多模态专病数据库建设是医院构筑高质量

科研级数据资产的关键路径*!0+

$ 本研究成功构建集

成多模态数据的川崎病专病数据库与智能科研平

台! 通过医学自然语言处理引擎! 实现从临床数据

到科研证据高效转化! 为开展大样本临床队列研

究) 优化诊疗路径提供了数据基础$ 目前平台已支

持回顾性与前瞻性专项课题研究! 有效促进研究成

果向临床实践转化$ 然而! 本研究仍存在局限# 数

据标准化主要基于院内体系! 跨中心数据协同能力

有待提升" 预测模型构建与多中心验证有待完善$

后续研究将推进区域多中心数据标准统一! 扩展动

态随访数据维度! 深化人工智能在预后预测与个性

化诊疗方案推荐中的应用! 提升平台科研价值与临

床支撑能力! 为儿童川崎病诊疗优化和学科发展提

供持续动力$

作者贡献% 杨恺熠负责研究设计! 数据收集与整

理! 论文撰写与修订$ 赵永根负责数据整理与分

析$ 耿志敏! 高立超! 胡坚负责临床指导! 数据质

控$ 齐国强负责论文审核#
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