
!平台建设!

全球慢性肾脏病数据平台建设的比较与中国管理路径

探索

任天瑞2

!

李亚伦2

!

付平5

2四川大学华西医院科技部"成都
8211P2

#

5四川大学华西医院肾脏内科&华西肾脏病研究所"成都
8211P2

通信作者!付平"!

)'

G

$0

E

CL

!

F/',-.',/0

"电话!

154346P577P2

!!

!摘要"

!

目的
!

通过系统梳理和比较全球代表性慢性肾脏病"

NC@D0$/V$.0-

(

<$F-#F-

&

NV<

#大数据平台的建设模式&识

别我国现有队列的短板&并基于国际经验为我国探索具有本土适用性的
NV<

全生命周期一体化管理路径提供循证依据'方

法
!

采用文献回顾与比较研究法&对比
]VO$D*#0[

和
NV3T!H

等国内外代表性平台的数据框架'结果
!

国际平台在多组学

融合与开放共享方面优势显著*中国虽拥有
NVO

和
NV3T!H

等规模可观的队列&但多组学数据深度普遍偏低&跨平台标准化

不足&数据孤岛效应显著&整体数据开放共享程度有限&制约了精准医学研究的转化应用'结论
!

对标
]VO$D*#0[

具有深度

表型%多组学%长期随访&开放共享的建设范式及
NV3T!H

政策转化经验&中国
NV<

队列管理应在夯实标准化数据基础设施

的前提下&逐步向以
I

预测
\

预防
\

个性化治疗
I

为核心的全生命周期一体化管理模式转型&以推动从被动治疗向主动%精准

健康管理的方向转变'
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!!

近年来&在精准医学%大数据和人工智能迅猛发

展的时代背景下&大型自然人群队列已成为生物医学

研究的基础建设1

2

2

'自然人群前瞻性队列"

T#B'@#%

WD

G

'%#B$D0W@DF

G

-/B$A-NDCD@B

&

TWWN

#研究主要是通

过长期%前瞻性及动态的追踪某地理区域内的人群&

收集其健康相关数据&从而探究遗传%环境及生活习

惯等因素对疾病发生发展及健康结局的人群研究&为

慢病防控%公共卫生政策制定及精准医学研究提供证

据支撑'慢性肾脏病"

NC@D0$/V$.0-

(

<$F-#F-

&

NV<

#

作为典型的慢性非传染性疾病&该疾病具有高发病

!
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!
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率%高致残率及低知晓率的特征&一旦患病将给家庭

带来沉重负担'据
5157

年全球疾病负担"

_%D*#%

O'@.-0D)<$F-#F-

&

_O<

#研究&全球约有
?,44

亿成人

患有
NV<

&相比
2::1

年显著增加&成人的
NV<

年龄

标准化患病率为
2P,5̂

&已成为全球第九大死因1

5

2

'

中国作为全球
NV<

患者基数最大的国家&患病率为

21,4̂

1

7

2

&面临早期干预不足导致错失最佳干预期&

精准诊断能力不足限制分型治疗的困境1

P

2

&全病程管

理的碎片化更使得患者缺乏连续性的照护&亟需新的

技术手段打破僵局1

6

2

'高质量%多维度%长期性的专

病数据是人工智能算法训练的基石&通过深度挖掘&

可实现对
NV<

风险的精准分层%早期智能预警及个

体化辅助决策&实现从预防到康复的全链条数据协

同1

8

2

'尽管国内外已有大量研究分别描述了各自

NV<

队列或数据平台的建设情况1

?34

2

&但多数聚焦于

平台的技术架构或科研产出&缺乏系统性的跨平台横

向比较'此外&多数文献针对国际先进平台建设经验

的管理政策研究不足&尤其是其对中国本土
NV<

管

理路径的具体借鉴意义尚未得到深入探讨'并且&现

有综述多止步于数据资源描述层面&鲜有将平台建设

比较与患者临床管理模式构建相结合的整合性分析'

鉴于此&本文定位于综述与卫生管理策略研究&通过

对标国际代表性平台&系统识别中国
NV<

数据生态

的结构性短板&并提出具有前瞻性与可操作性的本土

化管理路径建议&以期填补上述研究空白'最终助力

中国肾脏病防治实现精准化与智能化的转型升级'

7

!

资料与方法

2,2

!

研究设计

本研究采用文献回顾与比较研究法&旨在通过

梳理全球领先的自然人群队列及慢性肾脏病专病数

据平台的建设经验&并对比中国本土代表性队列的

现状&探讨符合中国国情的
NV<

大数据管理与智

能化转型路径'

2,5

!

资料来源与检索策略

使用
W'*R-.

%

a-*D)K/$-0/-

%中国知网和万

方数据库&对时间范围为
5111

年
2

月
2

日至
5158

年
7

月
72

日的文献进行检索'其中英文检索式为

(""

!U9

#

=9

"

!%-/B@D0$/U-#%BC9-/D@.F

##

;T<

""

NDCD@B

#

;T<

""

NV<

#

=9

"

NC@D0$/ V$.0-

(

<$F-#F-

###)&中文检索式为$(慢性肾脏病)

;T<

(自然人群队列)

=9

(队列研究)&根据筛选出的文

献查找数据所使用的数据平台'同时&针对纳入的

重点数据平台&我们系统查阅了其官方网站公布的

最新指导手册和数据采集表'

2,7

!

代表性平台的纳入与筛选标准

为确保对比研究的代表性与科学性&本研究设

定了数据平台纳入标准$"

2

#全球性影响力$平台需

为国家主导或具有较高国际公认度的大型队列*"

5

#

数据相关性$必须包含明确的
NV<

专病队列&或其

综合人群队列中包含大量的
NV<

亚组数据*"

7

#数

据多维性$包含除基础人口学特征外的电子病历%随

访数据%基因组学或生物样本库等多模态数据'基

于以 上 标 准&最 终 纳 入 了 以
]V O$D*#0[

和

TU;T!K

等为代表的自然人群队列及以
NV3T!H

等本土代表性专病数据平台&并构建了核心指标对

比表"表
2

#'

2,P

!

文献质量评估与数据提取

对纳入的原始研究文献&采用
K;T9;

量表1

:

2

进行方法学质量评估&剔除数据来源不可靠或方法

学缺陷明显的文献'对平台特征信息的提取&优先

采用各平台官方发布的年度报告或经同行评审的平

台描述性文献作为原始依据&并由两名研究人员独

立交叉核验&确保数据提取的准确性与一致性'

8

!

结果

5,2

!

自然人群队列的肾脏病数据挖掘与应用

5,2,2

!

英国生物银行
!

英国生物银行 "

]V

O$D*#0[

&

]VO

#是全球生物医学大型自然人群队列

研究的(金标准)&是全球深度最深%开放度最高的超

大规模综合生物医学数据库&可用于
NV<

深层表

型与多组学驱动的精准研究'该项目于
5118

年启

动&前瞻性地招募了
61

万名年龄在
P1

"

8:

岁间的

志愿者&并进行了长达
26

年以上的持续追踪1

21

2

'

]VO

不仅收集了详尽的人口学和生活方式数据&更

在基因组%影像组%代谢组及蛋白组等维度实现了数

据的全景式覆盖&为慢病非传染性疾病的机制解析

与精准防治提供了前所未有的资源宝库'首先&

]VO

为慢性肾脏病提供了多维度生物标志物与(双

重)肾功能评估体系'实验室检查不仅包含常规的

血清肌酐&还系统性地测定了血清胱抑素
N

1

22

2

&使

得研究者能够计算出更为精确的估算肾小球滤过率

"

!FB$"#B-._%D"-@'%#@Y$%B@#B$D09#B-

&

-_Y9

#&并

且评估了尿白蛋白+肌酐比值"

]@$0-#%*'"$03BD3

/@-#B$0$0-@#B$D

&

];N9

#可在早期微量蛋白尿阶段

即可发现肾功能受损信号'此外&结合其涵盖数千

种蛋白质的
=%$0[

蛋白组学数据和核磁共振代谢组

学数据&可以预测多种疾病的发生1

25

2

&为发现新型

!

?2P

!

中华医学科研管理杂志
5158

年
4

月第
7:

卷第
P

期
!

NC$0QR-.K/$9-FR#0#

E

-

&

;'

E

,5158

&

SD%,7:

&

TD,P



NV<

生物标志物提供了可能&有助于重构
NV<

的

早期诊断图谱'其次&

]VO

具有大规模的全外显子

组和全基因组测序数据1

27

2

&研究者可深入挖掘

]R=<

%

;W=b2

等经典肾脏病基因的罕见变异1

2P

2

&

并利用多基因风险评分量化个体的遗传易感性'目

前全基因组关联分析研究发现了近
71

多个与
>

E

;

肾病风险相关的遗传位点1

26

2

&更具创新价值的是&

通过将基因组数据与蛋白组%代谢组数据进行孟德

尔随机化分析&研究人员不仅能识别(相关)因素&更

能确定
NV<

进展的(因果)靶点&加速了潜在药物

靶点的发现与验证过程'最后&

]VO

构建了(肾脏

\

心脏
\

代谢)影像组共病网络&有
21

万名参与者

的腹部多模态磁共振成像数据&可利用人工智能和

影像组学技术&无创地量化肾脏体积%皮质厚度%脂

肪浸润程度及纤维化特征&构建(数字肾脏)模型'

此外&作为一个综合性队列&

]VO

为研究
NV<

与心

血管疾病%糖尿病和认知功能障碍等多系统疾病的

共病机制提供了平台&支持从单一器官研究向(全生

命周期健康管理)的范式转变1

28

2

'这种(深度表型

g

多组学
g

长期随访
g

开放共享)的建设模式&对于

我国未来构建高质量的
NV<

专病队列具有重要的

战略借鉴意义'

5,2,5

!

美国国家健康与营养调查
!

美国国家健康

与营养调查"

T#B$D0#%U-#%BC#0.T'B@$B$D0!L#"$3

0#B$D0K'@A-

(

&

TU;T!K

#是由美国疾病控制与预

防中心下属国家卫生统计中心主导'通过多阶段分

层整群抽样设计&结合家庭访谈与移动体检中心的

标准化检测&获取了具有全美人口代表性的数据'

在
NV<

领域&

TU;T!K

的数据价值在于其对疾病

趋势的动态跟踪与环境致病因素的深度挖掘&是全

球极少数能够提供长达数十年%跨越不同人种和社

会经济阶层的
NV<

流行病学数据平台'与临床队

列不同&

TU;T!K

具备环境毒理学数据深度&它检

测了参与者血液和尿液中的重金属"如铅%镉%汞#%

环境内分泌干扰物"如双酚
;

%邻苯二甲酸酯#以及

全氟烷基物质等数百种环境化学物1

2?

2

&能够探索环

境暴露与肾功能下降之间的剂量反应关系&利用此

类数据识别潜在的肾毒性环境因素&具有极高的公

共卫生预警价值'此外&

TU;T!K

还拥有
5P

小时

膳食回顾数据&能够分析蛋白质摄入%钠+钾比值%膳

食酸负荷以及特定微量元素与
NV<

发生发展的关

联'研究表明晨间饮用咖啡与更低的全因死亡率和

心血管疾病特异性死亡率显著相关1

24

2

&大量的肾脏

病饮食管理指南来源于对
TU;T!K

数据的挖

掘1

2:

2

&这种将营养学表型与肾脏生理指标相结合的

数据模式&为制定从人群预防到个体干预的生活方

式管理策略提供循证医学证据&通过构建具有国家

代表性的高质量监测网络&将临床数据转化为公共

卫生政策'

5,5

!

肾脏病专病数据平台与协作网络

5,5,2

!

NV<_-0

联盟
!

NV<_-0

联盟"

NC@D0$/

V$.0-

(

<$F-#F-_-0-B$/FND0FD@B$'"

&

NV<_-0

#建

立了世界上最大的肾脏功能遗传学研究网络&通过

标准化的分析流程&汇集了全球超过
251

万名参与

者的全基因组关联分析汇总统计数据1

51

2

'该联盟

成功鉴定了数百个与
-_Y9

和蛋白尿相关的独立遗

传位点&不仅验证了
]R=<

%

KU9==R7

等关键基

因&还开发了针对
NV<

的多基因风险评分体系1

52

2

'

它是目前利用大数据揭示
NV<

遗传架构%寻找潜

在药物靶点及进行孟德尔随机化因果推断的权威平

台&为
NV<

的精准医学奠定了遗传学基础'

5,5,5

!

改善全球肾脏病预后组织
!

改善全球肾脏

病预后组织 "

V$.0-

(

<$F-#F-

$

>"

G

@DA$0

E

_%D*#%='B3

/D"-F

&

V<>_=

#是国际指南的制定机构&其制定的

NV<

分期标准及定义&是全球所有数据库互联互通

的通用语言1

55

2

'

V<>_=

通过争议会议"

ND0B@DA-@3

F$-FND0)-@-0/-

#的方式&系统性地回顾全球各大数据

集的证据&从而识别知识缺口'例如&从流行病学%病

理生理学和治疗的最新证据来探讨肥胖和慢性肾脏

病之间直接和间接的关系1

57

2

'近年来&

V<>_=

大力

推动将真实世界数据纳入指南制定过程&并致力于统

一全球肾脏病临床结局的定义'因此&建设数据网络

的首要任务是核心数据元的标准化&只有标准统一&

多源异构数据才能转化为可用的临床证据'

5,5,7

!

!9;3!<H;

注册系统
!

"

!'@D

G

-#09-0#%

;FFD/$#B$D03!'@D

G

-#0<$#%

(

F$F#0.H@#0F

G

%#0B;F3

FD/$#B$D0

&

!9;3!<H;

#注册系统是欧洲覆盖面最

广的 终 末 期 肾 脏 病 "

!0.3KB#

E

- 9-0#%<$F-#F-

&

!K9<

#登记系统&涵盖了欧洲及地中海地区数十个

国家的透析与移植数据&用于比较跨国的流行病学

监测与医疗质量1

5P

2

'它克服了欧洲多语言%多医疗

体制的障碍&建立了一套稳健的数据上报与质控机

制'该系统每年发布的年度报告是评估欧洲
!K9<

发病率%患病率及死亡率的权威依据'其数据被广

泛用于比较不同国家%不同透析模式及移植后的长

期生存率&从而揭示医疗政策和报销制度对患者预

!

42P

!
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后的影响1

56

2

'它是利用专病注册数据进行生技术

评估和医疗质量改进的典范'

5,5,P

!

国际肾脏病数据中心
!

国际肾脏病学会

"

>0B-@0#B$D0#%KD/$-B

(

D)T-

G

C@D%D

E(

&

>KT

#是消除

全球健康差异的中枢&是发起全球肾脏健康图谱的

数据中心1

58

2

&目的是填补中低收入国家的数据黑

洞&其核心价值在于评估全球视野下的数据整合与

卫生公平性&致力于整合来自发达国家和发展中国

家的异质性数据&可以评估全球肾脏病护理的现状%

资源可及性差异'通过整合多源数据&

>KT

揭示了

全球透析资源分配的极端不平衡&以及急性肾损伤

在不同地区的结局差异1

5?

2

'该平台强调数据的包

容性与政策倡导功能&利用大数据向世界卫生组织

及各国政府提供决策依据&推动了将肾脏病纳入全

球慢病防控的优先议程1

54

2

'

5,7

!

中国综合性人群队列中的肾脏病数据

从
NV<_-0

的遗传密码破译&到
!9;3!<H;

的终末期管理&全球肾脏病数据网络正朝着多组学

深度融合%跨国界标准互认的方向发展'这些成熟

的国际经验&为中国构建自主可控%具有鲜明中国特

色且能与国际接轨的
NV<

专病数据生态系统&提

供了参考与技术蓝本'

5,7,2

!

中国慢病前瞻性研究
!

中国慢病前瞻性研

究"

NC$0#V#.DD@$-O$D*#0[

&

NVO

#是由中国医学科学

院与英国牛津大学联合开展的大规模前瞻性队列研

究'该项目于
511P

.

5114

年间在中国
6

个城市和
6

个农村地区招募了超过
62

万名
71

"

?:

岁的成年人&

并建立了完善的长期随访机制&可用于揭示中国人群

NV<

遗传与环境风险1

5:

2

'

NVO

是目前全球范围内

唯一能与
]VO

在样本量和数据深度上媲美的亚洲人

群队列&对构建中国人的
NV<

风险预测模型具有决

定性意义'

NVO

在肾脏病领域的数据挖掘价值主要

体现在以下三个方面'第一&独特的环境以及生活方

式暴露与
NV<

风险关联1

71

2

&覆盖了中国城乡差异和

独特生活方式的问卷数据&可挖掘具有中国特色的暴

露因素与
NV<

发病风险的关联1

72

2

'例如饮食习惯

"高钠摄入%辛辣饮食#%特定饮茶饮酒行为1

75

2

&身体

活动水平等为非药物干预策略提供了循证医学证

据1

77

2

'第二&

NVO

不仅拥有全基因组测序数据&填

补东亚人群
NV<

遗传学机制的空白1

7P

2

&还针对中

国人群开发了定制化的基因分型芯片&使研究者能

够鉴定出东亚人群特有的
NV<

易感位点&例如

;b<U5

基因变异对肾脏的影响1

76

2

&并利用孟德尔

随机化的方法&验证肥胖%高血压%脂代谢异常与

!K9<

之间的因果关系1

78

2

'第三&

NVO

建立了与国

家医保系统%死因监测系统及全民疾病登记系统的

无缝链接&可以获取参与者长达
21

年以上的确诊

NV<

%透析%肾移植及因肾病死亡的终点事件'为

研究代谢性指标对肾脏长期预后的累积效应&从而

为最佳的早期干预时机提供了指导1

7?

2

'

5,7,5

!

中国健康与养老追踪调查
!

北京大学国家

发展研究院主持的中国健康与养老追踪调查 "

NC$3

0# U-#%BC #0. 9-B$@-"-0B bD0

E

$B'.$0#%KB'.

(

&

NU;9bK

#&是从社会学%卫生经济学及老龄健康视

角审视
NV<

的权威平台'

NU;9bK

收集了中国

P6

岁及以上中老年人家庭和个人的高质量微观数

据&是国际老龄调查网络的重要成员1

74

2

&通过多次

数据构建(肾功能衰退轨迹)识别(快速进展)的老年

NV<

患者1

7:

2

'

NU;9bK

还评估了老年人的认知

功能%抑郁状态及身体功能限制1

P1

2

&探索肾功能下

降是否独立预测认知障碍的发生以及
NV<

如何通

过心理压力和功能丧失影响老年人的生活质量'此

外&

NU;9bK

拥有关于家庭收入%医疗保险%医疗支

出及养老支持的详实数据&可用于经济学分析与卫

生公平性研究1

P2

2

&这些基于真实世界的卫生经济学

证据&是政府制定大病医保政策和优化医疗资源配

置的最有力支撑'

5,P

!

中国肾脏病专病队列

中国肾脏病数据网络"

NC$0#V$.0-

(

<$F-#F-

T-B&D@[

&

NV3T!H

#是在国家大力推动健康医疗大

数据应用的背景下&由北京大学第一医院肾内科牵

头&联合国内多家权威学术机构与技术力量共同构

建的国家级专病大数据平台'

NV3T!H

并非传统

的单一临床注册系统&而是整合多源%多维度健康医

疗数据的综合性协作网络1

P5

2

'通过分析&真实反映

NV<

的流行病学特征%诊疗现状及疾病负担&为国

家卫生行政部门制定慢病防控政策提供循证决策支

持'

NV3T!H

从宏观医保数据到微观临床数据全

覆盖'首先&通过与相关政府部门及商业保险机构

合作&对海量的全国城镇职工和居民基本医疗保险

数据进行标准化清洗1

P7

2

&使得研究者能够基于亿级

人次的抽样数据&宏观描述中国
NV<

及
!KV<

的

患病率地图%医疗费用流向及区域差异1

PP

2

'其次&

通过整合全国数十家大型三甲医院的肾脏专科电子

病历数据&涵盖了肾脏病理%实验室检查%透析参数

等深层临床表型等确定患者临床诊断1

P6

2

'最后&对

!

:2P

!
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接血液净化病例登记系统&实现了对透析患者长期

生存率%并发症及生活质量的深度挖掘'

NV3T!H

常态化发布/中国肾脏疾病年度科学

报告0"

NC$0#V$.0-

(

<$F-#F-;00'#%<#B#9-

G

D@B

&

;<9

#&这是中国首次向世界完整展示涵盖
NV<

住

院%透析%肾脏病理等全链条的国家级疾病谱数

据1

P83P?

2

'

NV3T!H

揭示中国
NV<

患者的病因已从

传统的慢性肾小球肾炎为主&逐渐转变为以糖尿病

和高血压肾病为主&揭示了代谢性危险因素对中国

肾脏健康的严峻挑战1

P4

2

'

NV3T!H

的分析结果多

次被国家卫健委采纳&直接服务于国家分级诊疗政

策的优化%大病医保支付标准的调整以及肾脏病质

控指标的制定&实现 (数据服务决策&决策惠及民

生)的闭环'

表
7

!

慢性肾脏病数据平台核心指标对比表

队列名称 国家 样本量 随访频率 肾功能临床指标 多组学数据 临床数据 数据开放性 功能定位

]VO$D*#0[

英国 约
61

万人 持续中&最

长超
26

年

血清肌酐%胱抑

素
N

%

-_Y9

%尿

白蛋白+肌酐比

值

高$全基因组

测序%代谢组

学%蛋白质组

学

高$与
TUK

住

院%死亡%癌症登

记%原发性医疗

数据全面链接

高$对全球所有

注册并获批的

研究者开放

综合性人

群 队 列&

支持广泛

疾病研究

TU;T!K

美国 每期数千人&

数十年滚动

每 两 年 更

新一次

血清肌酐%尿白

蛋白%

-_Y9

中$部分生物

标志物%环境

暴露物检测

低$主要为自我

报告和体检数

据

高$大多数数据

均可从
N<N

官

方网站免费下

载

全国健康

监测&公共

卫生政策

制定依据

!9;3!<H;

欧洲 覆盖欧洲大部

分地区&每年

数万人新增

!K9<

患者

每 年 更 新

数据

!K9<

诊 断%原

发病%治疗方式%

并发症%生存率%

肾移植数据

低$主要为临

床注册数据

高$直接来自各

国
!K9<

治 疗

中心临床数据

低$研究者需提

交详细申请&经

严格审批后获

取汇总或去标

识化数据

欧洲
!K9<

流行病学

与质量管

理专病注

册

>KT

国际联盟 整合全球多

个队列与注

册数据&规模

巨大

持 续 整 合

与更新

-_Y9

%尿蛋白%

高 血 压%糖 尿

病%

!KV<

结局

等

中$取决于整

合的源数据

中$取决于整合

的源数据

低$作为国际数

据整合平台&数

据共享遵循源

数据平台政策

全球肾脏

病数据整

合与流行

病学研究

NV<_-0

国际联盟 汇聚全球超

过
251

万 个

体数据

持 续 整 合

新数据&不

定 期 发 布

分析结果

-_Y9

%

;N9

高$大规模基

因组学数据

低+无 高$提供
_a;K

元分析汇总统

计数据供下载

肾脏病遗

传学专病

元分析平

台

NVO

中国 约
62

万人全

部含
NV<

相

关数据

持续中&最

长超
26

年

基线血清肌酐%

尿 液 常 规 "蛋

白%红细胞#

中$部分个体

全基因组测

序%血浆蛋白

质组学

中$与国家死亡

登 记%住 院 记

录%疾病发病登

记链接

低$研究者申请

获批后访问特

定数据&合作模

式为主

综合性人

群 队 列&

聚焦慢性

病

NU;9bK

中国 约
5

万人&多

波次追踪

约 两 年 一

次更新

血 清 肌 酐 "部

分#%血尿酸%尿

常规"部分#

低$主要为调

查问卷和部

分生物样本

检测

低$部分与医保

数据链接&但非

系统性
!U9

链

接

高$对学术界免

费开放&注册后

可下载数据

老年健康

与社会经

济学综合

性队列

NV3T!H

中国 大于
211

万

!KV<

患者&

部分
NV<

患

者

持 续 实 时

更 新

"

!K9<

#

-_Y9

%尿蛋白%

血肌酐%治疗方

式%并发症%实

验室指标等

低$主要为临

床常规检测

数据

高$直接来自医

院病例系统临

床数据

低$主要用于国家

级质控与政策分

析&研究者需严格

审批或合作

肾脏病临

床质控与

管理专病

数据网络

!!

注$

]VO$D*#0[

$英国生物银行*

TU;T!K

$美国健康与营养调查*

!9;3!<H;

$欧洲肾脏协会
3

欧洲透析与移植协会*

>KT

$国际肾脏病学

会*

NV<_-0

$慢行肾脏病基因数据联盟*

NVO

$中国慢病前瞻性研究*

NU;9bK

$中国健康与养老追踪调查*

NV3T!H

$肾脏病数据网络*

TUK

$

英国国家医疗服务体系'多组学数据$高
f

同时包含基因组%蛋白质组%代谢组中至少两项*中
f

包含其中一项或部分生物标志物检测*低
f

仅

含常规临床检验或问卷数据*临床数据$高
f

与电子病历系统或国家级疾病登记系统"住院%死亡%透析等#系统性链接*中
f

部分链接或间接

获取*低
f

主要依赖自我报告或横断面体检数据*数据开放性$高
f

注册后全球研究者均可申请获取*中
f

需提交研究计划经审核批准后获取*

低
f

仅供特定机构或国家级质控使用&外部研究者难以申请

!
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9

!

讨论

基于以上国内外平台的系统比较&中国在多组

学整合%数据开放机制%跨国标准化及政策转化四个

维度上存在显著差距'我国已在自然人群队列和

NV<

专病队列建设上取得了阶段性成果&但要构建

一个真正对标国际顶尖水平%覆盖全生命周期且具

备
NV<

管理和深层科研价值的肾脏病数据生态系

统&仍面临着结构性障碍'

7,2

!

中国
NV<

队列管理面临的挑战

首先&数据孤岛效应显著&信息壁垒亟待打破'目

前&我国的医疗数据资源呈碎片化分布&不同医疗机构

之间缺乏互联机制&导致患者跨院%跨区域的诊疗记录

无法串联'自然人群队列与临床专病队列系统往往独

立运行&缺乏有效的数据链接'这种物理和逻辑上的

隔离&使研究者难以获得患者完整的纵向全病程视图&

严重制约了对
NV<

自然史的连续性追踪'其次&标准

化体系缺失&数据融合难度大'数据治理层面的标准

化滞后是多源数据融合的核心瓶颈&不同数据库在疾

病诊断编码%实验室检测方法%单位换算及数据存储格

式上存在显著差异&因此国内不同肾脏病专病队列之

间数据难以统一标准'再者&数据深度不足&难以支撑

精准医学研究'相较于
]VO

等国际顶级队列&我国现

有的大多数肾脏病专病队列仍停留在临床诊断及检验

数据的浅层层面&缺乏与肾脏预后密切相关的数字化

病理图像%影像学数据以及全基因组%代谢组等多组学

数据&难以深入揭示不同
NV<

亚型的分子机制&无法

满足药物靶点发现和精准分型治疗的科研需求'最

后&开放共享机制不健全&制约数据价值释放'自然人

群队列数据的管理权限通常在科研机构&主要通过项

目合作的形式申请使用&普通研究工作者较难申请&部

分队列尚缺乏成熟的申请与管理制度和操作指引&导

致跨机构的数据合作往往因流程繁琐而受阻'

7,5

!

中国
NV<

队列管理的机遇

(健康中国
5171

)规划纲要及国家大数据战略

的实施&为肾脏病数据管理建设提供了强大的政策

支持'国家医学中心与区域专科联盟的建设&有利

于自上而下地推动标准统一与网络构建&人工智能

与自然语言处理技术可自动从海量病历中提取结构

化数据&大幅降低人力成本'例如&人工智能基于实

验室检查数据用于识别心衰患者中是否合并
NV<

以及预测患者
2

年后肾功能的动态变化1

P:

2

&还可以

预测
-_Y9

斜率变化轨迹1

61

2

'中国拥有全球规模

最大的
NV<

患者群体&丰富的病例资源涵盖了从

早期筛查到透析移植的全生命周期&为训练高精度

的人工智能预测模型提供了最充足的素材"图
2

#'

首先&通过多源异构数据的标准化汇聚形成输入层*

其次&利用机器学习等算法进行疾病进展预测与风

险分层"预测与预防#*最后&将决策支持系统输出的

临床建议应用于患者端"个性化治疗#&并将随访结

果反馈至平台迭代模型&从而形成闭环'

图
7

!

NV<

大数据驱动的闭环管理示意图

7,7

!

NV<

数据平台的管理机制

首先&国际代表性平台的成功经验表明&平台

的长期可持续运营高度依赖完善的科研管理体

系'

]VO$D*#0[

设立独立的科学与伦理监督委员

会"

CBB

G

F

$++

&&&,'[*$D*#0[,#/,'[

+

#*D'B3'F

+

CD&3

&-3&D@[

+

-BC$/F

+#&负责平台战略规划%数据访问审

!
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批及研究质量监控*

NV3T!H

则依托卫生行政主

管部门的政策授权&建立了数据上报%质控与政策

转化的闭环管理流程"

CBB

G

F

$++

&&&,/C$0#[$.0-

(

,

0-B

+

$0.-L,

G

C

G

+

&-%/D"-,CB"%

#'因此&建议由政府

主导建立国家级大数据平台管理委员会&明确多

方利益主体的权责边界&保障平台的规范化%可持

续运行'其次&平台的科研价值体现在数据质量

与成果转化上'国际平台普遍建立了系统性的数

据质量管理机制&如
TU;T!K

的多阶段质控抽样

方案%

!9;3!<H;

的标准化数据字典与数据提交

规范'在成果转化层面&建议将平台数据的高水

平论文发表量%政策引用率及临床专家指南与共

识转化数量纳入平台考核体系&以激励数据共享

与高质量科研产出&从科研管理视角推动平台价

值最大化'最后&数据孤岛问题的核心&本质上是

跨机构科研管理与利益协调机制的缺失'建议在

政府主导下&建立统一的数据共享协议模板与收

益"科研成果#分配规则&明确数据贡献方%使用方

及平台运营方的权利与义务&形成可复制的跨机

构协作管理范式&为我国
NV<

大数据平台的联网

互通提供制度保障'

7,P

!

构建中国
NV<

(一体化)管理模式

传统数据仅用于流行病学观察的局限&提出以

国家级专病数据为底层驱动&参照
]VO$D*#0[

多

组学整合模式&探索多维度
NV<

预测模型&推动我

国
NV<

防治从(基于自然人群队列的观察性研究)

向(全生命周期一体化管理)的范式&构建病程与团

队(一体化)管理"图
5

#'

图
8

!

NV<

全病程及团队一体化管理示意图

!!

病程一体化管理以(重在预防%及时干预%对症

治疗)为原则&旨在将干预关口前移&围绕
NV<537

期这一延缓肾功能恶化的关键治疗窗口&构建贯穿

全生命周期的闭环体系'在预防端&建立一%二级联

动防线$面向普通人群&通过普及防治宣教%科学减

重与规律运动%戒烟及合理饮食等生活方式改善&全

面控制(高血压%高血糖%高血脂%高尿酸)等致病危

险因素"一级预防#*面向高血压%糖尿病等高危群

体&建议每年定期筛查尿白蛋白+肌酐比值和血肌酐

以实现早诊早治"二级预防#'在临床治疗端&强调

对原发病及疾病进展因素的干预&严格执行生活方

式与营养处方'随着病程推进至中晚期&管理重心

需平滑过渡至对肾性骨病%肾性贫血%心血管疾病及

水电解质与酸碱平衡紊乱等并发症的综合防治&并

结合患者生理指征适时%合理地规划并启动血液净

化或肾移植等替代治疗&最终实现以患者为中心的

全病程无缝衔接'

团队一体化管理旨在打破单一学科及基层机构

之间的壁垒&构建以患者为中心的(多学科%跨层级)

协同照护网络1

62

2

'在学科协作上&通过组建(医师
3

护士
3

营养师)高度融合的多学科联合团队&全面开

展透析前教育与全程干预*其中&专门赋能并放大了

科研与专科护士在规范化随访%数据结构化收集中

的核心作用&有效缓解了我国由于肾脏病专科医师

极度匮乏带来的医疗资源压力1

65

2

'在纵向资源联

动上&积极发挥四川大学华西医院专科联盟的引领

作用&实现从顶级三甲医院到基层卫生中心的院际

对接与双向转诊&并通过线上线下结合的方式强化

对基层医师的同质化培训'这种从核心医院向社区

辐射的网络化%团队帮扶协作模式&不仅实现了医护

职责的优势互补&更是将高水准的全程照护与科研

转化切实落地于广大的慢性肾脏病人群中'四川大

学华西医院肾脏内科
NV<

管理中心已成立
26

年&

NV<3R<H

"

R'%B$3<$F/$

G

%$0#@

(

H-#"

&

R<H

#团队

现已形成以肾脏科为中心&结合临床营养科%内分泌

科及甲状腺外科等跨多个学科的综合团队&真正实

!
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现了多学科协作随访管理'中心每年举行
4

次

NV<

相关患教课程&与四川省内
7?

家医院和社区

卫生服务中心同步进行微直播&定期举行肾友会&促

进医患%患患之间沟通交流&在四川省以及西部地区

的
NV<

慢病管理中发挥了中心与辐射作用'在此

模式下&同期
NV<

患者生活质量改善明显&平均住

院日及药品费用所占比例均明显下降1

67

2

'

:

!

结论与展望

基于本文对全球代表性平台的系统比较&我们

提出构建中国原创性
NV<

专病大数据平台的四项

核心启示$首先&依托国家医学中心与区域专科联

盟&统一制定涵盖诊断编码%实验室标准和随访节点

的数据采集规范&从根本上消除数据孤岛*其次&参

照
]VO$D*#0[

建设范式&在现有临床数据基础上

逐步纳入基因组%蛋白质组及代谢组数据的多组学

纵向整合&构建深度表型化的
NV<

专病队列*另

外&借鉴
TU;T!K

及
!9;3!<H;

的数据治理经

验&建立透明%规范的数据申请与使用流程&提升平

台的国际科研吸引力与政策转化效能*以标准化数

据为底层基础&开发面向
NV<

风险分层%进展预测

及个体化治疗决策的人工智能辅助工具&推动平台

从(数据汇聚)迈向(智能应用)'最后&病程与团队

双轨并行的一体化管理模式&通过前移干预关口%组

建多学科联合团队及深化跨层级网络联动&打破传

统单学科壁垒&改善
NV<

患者预后降低医疗成本'

展望未来&在数据层面&推动自然人群队列与临

床专病队列的数据链接与联合分析&推动将
NV<

大数据平台建设纳入国家(健康中国
5171

)相关专

项规划&并逐步建立与国际肾脏病数据网络"如

>KT

%

!9;3!<H;

#的互通机制'本研究作为综述与

政策分析&尚存在原始数据有限的固有局限&未来有

待开展基于真实世界数据的前瞻性验证研究&以进

一步检验所提管理路径的实际效能&为优化国家慢

病公共卫生政策及医保支付体系提供强有力的循证

支撑&最终全面助力降低终末期肾脏病的全球健康

负担'

利益冲突
!

所有作者均声明不逊在利益冲突
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!
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