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基于中医临床数据的儿童肾病综合征研究探索 
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【摘要】中医临床数据是中医学研究最为基础和核心的资源，为了高效利用挖掘中医临床信息资源获得既有

价值又贴切中医思维的知识，本文以儿童肾病综合征为例，借助大数据知识工程的理念和技术，探索构建从文献

和临床数据两个方面挖掘中医临床数据资源的研究新模式。 
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Research exploration of nephrotic syndrome in children based on clinical data of TCM 
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【Abstract】 TCM clinical data is the most basic and core resource of TCM research, in order to efficiently use the 
mining of TCM clinical information resources to obtain valuable and appropriate TCM thinking knowledge, this paper 
takes pediatric nephrotic syndrome as an example, with the help of the concept and technology of big data knowledge 
engineering, to explore the construction of a new research model for mining TCM clinical data resources from the 
aspects of literature and clinical data. 
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随着计算机的出现和普及，人类从原子时代走向

了信息时代，由于计算机技术应用，中医学与信息学

交叉融合，中医药信息得以数据化。现代医疗信息系

统日益完善，加之中医药五千年知识底蕴，中医临床

数据呈可见性爆炸增长。中医临床数据是中医临床研

究最为基础和核心的资源，由于中医“天人合一”整

体观和辨证施治的宏观理念，造成中医数据混杂性，

现临床研究均不能高效利用中医药信息资源获得有价

值中医知识，中医临床研究模式与方法急需创新发展。 
1 中医临床数据 
《新牛津英语词典》对数据的解释可以概括为：

“数据是反映客观事实、用于事实与统计汇集分析和

参考、证据性材料的符号化表达”。中医临床数据是

数据的子范畴，来源一般包括诊疗过程产生数据、临

床研究数据、文献数据、穿戴设备数据等[1]。中医临床

数据包括显性知识和隐形知识，隐性知识与能够以书

面文字、图表、数字等共识加以表述的显性知识相对，

指一类人们能够意识到的、知道的、高度个体化但较

难公式化的知识。中医药隐形知识是依托中国传统文

化背景，在中医“象”思维、意象化的理论基础上，

临床实践中形成知识，具有意象性、庞杂性、个体化

等特点[2]。中医药数据是中医药临床和科研的重要资源，

如何合理挖掘和利用其庞大价值？  
2 中医临床数据与大数据知识工程 
随着高新技术发展与创新，对海量数据应用与发

展，引来了“大数据”时代。大数据（Big Data）指管

理者与被管理者行为活动的全记录资料（数据），是

无法在一定时间范围内用常规软件工具进行捕捉、管

理和处理的数据集合。其核心是要求“记录”的全面性

和完整性，即所谓的“全记录”。关于大数据，IBM 提
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出的“5V”理论，即大数据具有大量（Volume）、高速

（Velocity）、多样（Variety）、低价值密度（Value）
和真实性（Veracity）等 5 个特性。中医数据具有“大

数据”特征 [3]：一是中医数据大量性，5 千年沉淀大量

中医药古籍、日积月累的病案等，对于个体而言，全

数据就是大数据，即患者医疗过程中的全面信息，包

括本质和现象，能从事物相关细节切入针对性治疗。

二是中医数据多样性，包含了结构化数据、非结构化

数据和异构数据，数据多为定性数据，且含有古代汉

语，数据不仅有自然科学还有人文科学等，具有数据

混杂性。三是中医数据价值密度低，虽然中医药价值

密度高，但是数据描述和表达粗糙且缺乏逻辑性，在

“小数据”时代，这是中医药研究的一大阻碍也与中

医整体观背道而驰，然而在“大数据”时代，大数据

力求详尽，运用数据展示研究对象全貌，可以抵消小

数据中数据缺失和偏倚，可以获得一个清晰轮廓和发

展脉络，与中医学理论相符合。四是处理速度，中医

药发展和创新的困难多由于信息处理和传播缓慢，大

数据高速数据处理加快中医药信息处理和创新，推动

中医药发展。王永炎院士指出激活数据学、孪生数字

模型、量子信息比特计量运算等对临床医案非线性大

数据的研发打开一扇窗，进而完善更新病机学说，完

善证候与复方复杂系统联结的研究。五是中医数据真

实性，中医数据均是从真实医疗实践中获得患者医疗

信息，转化为文本或诊疗经验。 
大数据关注的是揭示事件的“事实与规律”，“只

看关联不问因果”，回答“是什么”而不是“为什么”的问

题。大数据世界观和独特的方法论与中医学理念有异

曲同工之妙。大数据在本质上为我们提供了一种人类

认识复杂系统的新思维和新手段，在有充足的计算能

力和高效的数据分析方法的前提下，对数字虚拟映像

的深度分析，将有可能理解和发现现实复杂系统的运

行行为、状态和规律，这是大数据引发开展中医临床

研究模式与方法学创新最根本性的原因[4]。 
知识工程是以知识为研究对象，构建知识技术构

造知识型系统，来实现智能化。随着互联网与大数据

时代到来，知识工程从第一阶段的专家系统扩展到第

二阶段大数据知识发现，“大数据知识工程学”应运

而生。大数据知识工程的理论和技术方法为中医药传

承创新发展提供了一个全新的思路和途径[5]。 
中医学与大数据知识工程相结合孕育出“中医临

床大数据知识工程”，是以中医学理论为指导，遵循

中医临床自身发展规律，采用大数据理念和知识工程

技术方法，开展中医临床知识处理，包括：数据标准、

知识表达、知识组织、知识编码、知识获取、知识管

理、知识关联、知识图谱和中医临床人工智能（AI）
应用系统等研究。它是中医临床守正创新和智慧化的

工程专项，也是中医临床研究创新发展的必然趋势和

必由之路[4]。 
3 以儿童肾病综合征为例探索中医临床数据研究 
肾病综合征（nephrotic syndrome，NS）是一组临

床症候群总称，临床表现为大量蛋白尿、低白蛋白血

症、高脂血症和明显水肿，是儿科常见的肾脏疾病。

由于本病具有发病机制未明确、症状多变、病理类型

多样、易复发、病程易迁延、危害性等特点，是临床

实践中成为棘手点主要原因，也是儿科工作者研究热

点课题。本文以儿童肾病综合征为例从文献数据和临

床数据两大方面探索中医药数据研究模式。基于儿科

肾病综合征临床特点及中药治疗优势，以中医临床大

数据知识工程为总体规划[6]，整合和利用现代文献资料

（临床指南、期刊论文）及临床资料的儿童肾病综合

征数据资源，构建临床知识库、知识框架、诊疗脉络，

再通过临床循证研究验证与优化，形成一种“从临床中

来，到临床中去”的专科专病的临床研究模式。 
3.1 文献数据模块 
文献数据主要为现代文献。古籍文献含有古代汉

语，各家对其理解不一致，结构化难度大，暂不纳入

研究。 
（1）临床指南数据模块 
临床指南是对医学证据的系统综述和对治疗利弊

的评估的基础上给出的实践建议[7]。其不仅涵盖了临床

理论知识，还融合了大量临床诊疗建议，是医学专家

知识的结晶，具有极强的专业性和指导性。但是在临

床实践应用中没有达到理想结果，主要归于[8]：①临床

指南基于静态文本形式，缺乏有效的组织结构，查阅

耗时，医护人员在有限的接诊时间内很难严格、规范

地执行；②随着临床实践范围逐渐扩大，指南应用于

复杂的临床实践越发困难，需要不断更新和完善；③

临床指南发布来源范围广且指南内容不断更新，缺乏

系统地将不同指南或同一指南不同版本中的内容进行

多维关联、揭示与组织。 
收集整理国内外儿童肾病综合征的临床标准，包

括术语、诊断标准、临床指南、路径等。标准分类为

国际标准、国家标准、行业标准、团队标准。整合和

利用临床标准，建立标准数据库，一方面建立儿科肾

病综合征临床标准体系，将标准融入信息系统，建立
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基础知识编码库，提高系统的标准性和数据共享性；

另一方面是了解对本病认知演变过程，国内外认知、

诊疗区别，从中发现临床优势和不足，成为以后临床

研究课题的着手点。 
（2）期刊论文数据模块 
收集整理国内外公开发表关于儿童肾病综合征临

床相关期刊文献，排除综述类文章、动物实验等，对

文献的研究思路、方法和方案、数据分析处理技术、

中医辨证思维、各家学术思想等进行分类归纳，构建

专科专病临床文献数据库和结构化文献标引数据库，

并动态维护管理，可以把握中西医的研究现状和发展

趋势，作为本学科团队文献综述研究基础，也是以后

临床课题立论点的理论支撑。  
3.2 临床资料数据模块 

临床医案包含大量未知的非线性大数据，是临床

研究知识基础。收集整理现存的临床医案，收集数据

尽可能全面性和动态性，涵括横向和纵向的医疗信息，

纳入基本资料（出生时间、个人史、既往史等）、发

病时间、复发时间、中医体质、证、症状、辅助检查、

诊断、中西医干预、疗效等，同时将隐形知识与显性

知识关联实现知识全面表达虚构数字化中医药临床世

界，比如时间与同一时间节气、自然环境（气温、降

雨量）关联，体现“天人合一”理念。进行动态化、

全面系统知识关联分析（聚类分析、关联规则、人工

神经网络等），构建儿童肾病综合征中医临床诊疗模

型，再以临床循证研究验证与优化模型，该诊疗模型

可用以指导临床实践。 
 

 
图 1 临床资料数据模块研究技术路线 

 
图 2 以儿童肾病综合征为例中医临床数据研究路线 
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4 应用价值 
新的研究模式，第一方面是其科研价值，可作为

中医临床研究项目孵化器，创建中医临床大数据知识

工程研究基础生态环境，包括：标准数据库、基础知

识编码库、临床研究文献数据库及其标引数据库、临

床数据库、临床病例知识库和知识处理技术平台等。

在此基础生态环境下，对临床数据进行知识工程化处

理，挖掘和发现真实世界临床事实与规律，构建多元

丰富的临床知识模型，针对这些知识模型所开展的临

床循证研究项目也将是极其丰富和高效的，充分体现

了作为中医临床研究项目孵化器的作用和价值；第二

方面是其人才培养价值，研究结果从临床实践和科研

全方面培养人才，可提升自身临床科研能力，培养优

秀中医专科人才，有利于学科建设。 
5 研究中面临的问题 
5.1 数据安全 
研究过程中可面临数据丢失、篡改、泄露等数据

安全问题，尤其是临床研究。要加强医务工作者和研

究者对数据的安全意识，在数据采集过程中对患儿医

疗数据、敏感信息进行加密处理，在数据存储时要保

障数据不被丢失、非法访问、破坏等，在数据挖据分

析时要保障数据结果不被窃取、保障知识产权。 
5.2 患者医学素质 
患者医学素质各不相同对临床研究造成一定影响。

文化差异大，对医学理解各不相同。在研究过程中，

需要通过填写各种量表，而且儿童常常不能正确表诉

自我感觉，一般都是家长代为描述，不管是描述病情

还是填写量表能否真实反应患儿情况，很大决定于家

长对医学理解程度。针对此问题，在制定量表时做好

填写说明及每一个选项评分标准，逐一详细说明，在

医师陪同下完成量表填写，减少数据偏移。 
6 总结 
时代变迁，高新技术与中医药不断融合，中医临

床海量数据隐含巨大知识宝库待挖掘，如何高效利用

中医临床信息资源获得有价值中医知识迫在眉睫。本

文以儿童肾病综合征为例，借用大数据知识工程理论

和方法，从文献资料和临床资料两方面对中医临床数

据探索，提出一种体现中医学理念又贴切临床实际的

研究设想，该研究设想仍需实践加以验证。 
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