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X连锁视网膜劈裂症（XLRS）是一

种多发于 20岁以下男性的难治性视网膜

疾病，严重影响患者的视觉质量与生活质

量。目前缺乏全球及我国 XLRS患病率

的流行病学研究资料。1972年至 1990年

的一项统计数据表明，法国北部地区

XLRS患病率为 1/28000。

《X连锁视网膜劈裂症临床诊疗的

中国专家共识（2025）》（以下简称《共

识》）由中南大学爱尔眼科研究院、爱尔

眼科研究所教授唐仕波牵头发起并组织

撰写，执笔和主要专家成员来自上海交

通大学医学院附属第九人民医院、中南

大学爱尔眼科研究院、首都医科大学附

属北京同仁医院等单位。

《共识》系统梳理了其发病机制、临床

诊断标准和基因治疗前沿探索等，对

XLRS概念的基本认知、发病机制、诊断流

程、治疗进展和遗传咨询提出了专家建议，

为我国 XLRS的诊疗建立了首个规范化

体系，填补了国内该领域的临床指导空白。

专家组成员指出，临床实践中，

XLRS 患者的临床表现具有高度异质

性，且该病的诊断易与获得性视网膜

劈裂症、Norrie 病、黄斑囊样水肿等疾

病相混淆，而我国基层的眼科医生对

XLRS 的诊治认知尚有不足，常常导

致漏诊或误诊。此前，国内外一直缺乏

规范的 XLRS 诊断和治疗方案，为

XLRS 的治疗带来极大挑战。

《共识》指出，XLRS的诊断主要依靠

患者临床表型和家系调查结果，男性患

者、疾病首发年龄、视力缓慢或急剧下降

特点、眼底特征性改变以及相关辅助检查

结果是可疑诊断的主要临床依据。临床上

针对疑似 XLRS 的患者应关注其家族

史，详细收集其家族成员患病史及临床症

状，对家族成员进行基因检测和全面的眼

科临床检查。临床检查的必要项目包括视

力、视网膜电图、视野、彩色眼底照相和光

学相干断层扫描技术等。

治疗方面，则需针对不同疾病时

期、不同病程和患者的具体表现进行

选择或综合治疗，包括低视力辅助治

疗、药物治疗、手术治疗和基因治疗。

专家组成员建议，患者每年进行

定期全面的眼科检查，以动态评估视

网膜结构和功能变化情况，及时调整

治疗方案。若 XLRS 患者出现突发的

视力急剧下降、眼前飘浮物或闪光感、

视物变形、视野缩小等情况，可能是由

于发生了视网膜脱离等并发症，应及

时就医并接受相应治疗。

本报讯 近日，南方医科大学南方

医院（以下简称南方医院）在广州发布

我国首个围手术期麻醉管理大模

型———“南方智麻”。该模型以先进的

大语言模型 DeepSeek为基础，融合麻

醉学核心知识体系与海量真实临床数

据，面向医院管理、患者服务与基层提

升三大场景落地应用，标志着我国在围

手术期智能麻醉管理领域迈出了关键

一步。

麻醉管理贯穿围手术期全过程，涵

盖术前风险评估、术中麻醉维持与生命

支持、术后监护与康复等关键环节。然

而，南方医院麻醉手术中心主任刘克玄

教授提到，当前麻醉决策高度依赖医生

经验，缺乏系统化、多模态、可追溯的

辅助支持工具，面临临床风险预测不精

准、信息整合困难等挑战。

为应对上述挑战，刘克玄教授团队

在“十四五”国家重点研发计划项目支

持下，研发了我国首个围手术期麻醉管

理大模型———“南方智麻”。“南方智

麻”基于 DeepSeek大语言模型，融合麻

醉学权威教材、国内外临床指南、专家

共识及百万例中国手术患者的高质量

麻醉病历，构建术语 -知识 - 病例三

层次麻醉专业知识图谱，实现知识系统

化表达与全链路可追溯。

刘克玄团队早在 2018 年便在国

内率先建立了“围手术期数据库”，

并牵头组建“中国围手术期结局研

究电子数据库联盟”，目前已涵盖全

国近 30 家医疗机构，汇集超 1000 万

例手术的多模态数据，构建起国内

最大规模、数据质量最优的围手术

期协作网络。这一数据库正是“南方

智麻”本土高质量训练数据的核心

来源，为大模型的专科化转化奠定

了坚实基础。

“‘南方智麻’针对不同临床应用场

景设立了医院端、患者端、基层医师端

三大功能端口，通过本土高质量数据微

调与任务定向优化，具备对围手术期任

务的精准理解与响应能力，可显著提升

麻醉管理的个体化、精准化和智能化水

平。”刘克玄表示，“南方智麻”是“数据

驱动 +AI 赋能”的创新实践成果。未

来，随着模型的不断优化和推广应用，

“南方智麻”将成为麻醉医生的日常工

作助手，实现安全、高效、个体化的麻

醉管理。 （朱汉斌 屈理慧）

本报讯 近日，“临床

试验系列创新：粤港澳大

湾区国际临床试验大会”

在深圳光明区开幕。大会

由广东省健康管理学会

主办，中山大学附属第七

医院 （以下简称中山七

院）、深圳医学科学院粤

港澳大湾区国际临床试

验中心联合承办。

专家们现场分享了不

少“硬货”。比如，设计临床

试验的“妙招”，能更快找

到好疗法；在基因治疗上

取得突破，给原本“无药可

医”的罕见病家庭带来新

希望。讨论的核心始终围

绕“如何实实在在地提升

治病救人的能力”。

如何利用粤港澳大

湾区的优势，加强协作、

优化流程，让真正有效的

诊 疗 新 方 法 在 大 湾 区

“跑”得更快，更快用到患

者身上？

大会主席、深圳医学科学院副院

长涂欢认为：“在光明科学城战略布

局下，我们协同优质区域医疗资源，

构建‘基础研究 + 技术攻关 + 成果

转化’全链条的创新闭环，最终让患

者成为最大受益者。”

医学临床研究如何更上一层楼，

更好解决实际问题？

《美国医学会杂志》主编 Kirsten

Bibbins-Domingo从如何找准研究题

目、规范做试验，到写好论文，从多个

角度为提升临床研究的国际影响力

与解决实际问题的能力进行了分享。

中山七院临床医学研究中心副主任

袁金秋也表示：“加强国际合作，推动

医学数据合作共享，可以快速提高中

国临床研究在全球的影响力。”

此外，与会专家们还交流了在肿

瘤治疗领域，如胃癌、鼻咽癌、胰腺癌

的精准治疗与微创手术新进展的心

得，旨在提升疗效与患者生存质量；优

化了心脑血管急症如脑卒中的抢救流

程；探索了扩大低剂量 CT肺癌筛查

等早筛早防策略；同时研究了限时饮

食干预脂肪肝等生活方式管理方案，

用更简便的方法守护大众健康。

（刁雯蕙 张仰婷）
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