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【摘 要】数据已成为我国第五大生产要素，为加快公共数据资源开发利用，我国已形成“1+3”的政策体系

框架，然而在数据授权定价、授权模式等方面仍存在较多探索空间，尤其卫生健康数据兼具个人隐私与公共数

据属性，在安全保护与开发效益之间存在许多因素需要权衡。英国、美国及我国香港地区在卫生健康数据的

开发利用方面有一定的先进经验，本文系统研究梳理了这些国家和地区在卫生健康数据开放平台建设、组织

架构、运营机制等方面的制度设计，结合我国实际，在卫生健康数据平台建设、数据资源登记、伦理审查与安全

管理以及定价模式等方面提出具体意见，以期为相关政策制定提供参考。
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【Abstract】 Data has become the fifth major factor of production in China.  To accelerate the development and 
utilization of public data resources， China has established a "1+3" policy system framework.  However， there remains 
considerable room for exploration in aspects such as data authorization pricing and authorization models.  In 
particular， health data possesses both personal privacy and public data attributes， requiring multi-factor trade-offs 
between security protection and development benefits.  The United Kingdom， the United States， and China's Hong 
Kong Special Administrative Region have accumulated certain prior experiences in the development and utilization of 
health data.  This article systematically studied and sorted out the institutional design of the construction， 
organizational structure， and operation mechanism of health data open platforms in these three countries/regions.  
Combining with China's domestic realities， specific suggestions were put forward regarding the construction of health 
data platforms， data resource registration， ethical review and security management， as well as pricing mode， aiming 
to provide a reference basis for the formulation of relevant policies and systems.
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1 研究背景

信息技术革命和人类经济社会活动的交汇融

合，引发了全球数据爆发式增长，数据已成为继土

地、劳动力、资本、技术之后的第五大生产要素［1］，是
发展新质生产力的重要基础［2］。卫生健康数据是指
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在疾病防治、健康管理、医学相关教学研究、医疗管

理等过程中产生的数据［3］，被视为国家重要的基础性

战略资源［4］。随着传统医药卫生行业与人工智能等

新兴技术的加速融合，卫生健康数据呈现爆发式增

长态势，逐步发展成为新业态与新经济增长点。［4］

促进数据开发利用，发掘数字要素价值，构建数

字资产，已逐步成为全球共识。［5］为推动和规范数据

的利用与发展，我国加快了政策制定与行业布局。

2022年 12月，中共中央、国务院发布《关于构建数据

基础制度更好发挥数据要素作用的意见》，要建立公

共数据、企业数据、个人数据的分类分级确权授权制

度，建立数据资源持有权、数据加工使用权、数据产

品经营权等分置的产权运行机制，推进非公共数据

按市场化方式“共同使用、共享收益”的新模式，加强

公共数据汇聚共享和开放开发，强化统筹授权使用

和管理，推进互联互通，打破“数据孤岛”。［6］

目前，在非公共数据方面，国内已上线 60多家数

据交易所、中心、平台，其中有多家开设生物医药专

区，如上海数据交易所甄选 260余个生物医药相关的

数据集、数据服务、数据应用挂网展示，包括上市药

品专利、医保药品信息、疾病分析、临床试验测试和行

业分析等数据，以及医药器械、智慧诊疗和健康管理

等典型应用场景。［7-8］在公共数据方面，2024年 9月，

中共中央办公厅、国务院办公厅发布《关于加快公共

数据资源开发利用的意见》［9］，首次在中央层面对公

共数据资源开发利用进行系统部署。国家发展改革

委、国家数据局随后陆续公布了《公共数据资源登记

管理暂行办法》（发改数据规〔2025〕26号）［10］、《公共

数据资源授权运营实施规范（试行）》（发改数据规

〔2025〕27号）［11］以及《关于建立公共数据资源授权运

营价格形成机制的通知》（发改价格〔2025〕65号）［12］，
自此，我国公共数据开发利用形成了 1个总体纲领加

3个配套政策的“1+3”政策体系。地方政策也逐步跟

进，如上海市在《上海市公共数据资源授权运营管理

办法》（沪府办发〔2025〕15 号）中提到公共数据采用

统一授权模式［13］，北京市在《关于加快北京市公共数

据资源开发利用的实施意见》中表示要积极推动公

共数据分领域授权、依场景授权，逐步探索整体授权

运营。［14］

总体来看，我国公共数据开发利用工作已完成

顶层框架设计，但在落地实施方面还存在各地个性

化探索实践阶段，同时，数据运营价格等方面还未形

成可操作的落地性文件。基于我国公立医疗卫生机

构为主的诊疗现状下，卫生健康数据是我国公共数

据的重要组成部分，兼具公民隐私与公共数据属性，

如何平衡数据安全与经济效益，是卫生健康数据开

发利用工作的关注重点。经文献调研，英国、美国及

中国香港地区分别通过构建 UK Biobank、Health 
Data NY、香港数据协作实验室等规范化统一数据开

放平台，在数据标准化、平台运营模式和价值转化机

制等方面逐步形成了体系化路径，对我国卫生健康

数据平台建设及开发利用工作有一定的参考作用，

本研究将聚焦上述三个国家和地区的卫生健康数据

开放运营实践，提炼可借鉴的管理机制，以期为相关

政策制定提供参考。

2 研究方法

2. 1 检索策略

本研究基于网络搜索引擎进行全球范围内卫生

健康数据开发利用情况面上检索，通过基础情况梳

理遴选几个典型模式进行专题深入分析。首先分别

以中文关键词“卫生健康数据”“开发利用”“授权运

营 ”“ 数 据 平 台 ”和 英 文 关 键 词“health data”
“development and utilization”“authorized operation”
“data platform”等 进 行 组 合 检 索 ，初 步 将 美 国

Healthdata. gov、美国纽约 Health Data NY、美国加利

福尼亚州 Health and Human Services、英国 Data. gov.
uk、英国UK Biobank、香港Data.  gov.  hk、香港数据协

作实验室、加拿大Open Data和澳大利亚Data. gov. au
几大数据平台纳入信息收集范围。通过对以上数据

平台的建设情况和开发利用模式的初步梳理，确定

纳入英国UK Biobank、美国纽约Health Data NY和香

港数据协作实验室 3个典型案例进行分析，并进一步

查阅相关平台官网信息及学术文献等资料，3个平台

的官方信息来源详见表1。

2. 2 分析框架

本文以英国、美国、中国香港 3个典型国家和地

区的卫生健康数据开放平台为研究对象，基于平台

表1　三个数据平台官网主页信息

国家/地区

英国

美国

中国香港

平台

UK Biobank
Health Data NY

数据协作实验室

来源

https：//www. ukbiobank. ac. uk/
https：//health. data. ny. gov/browse？
sortBy=alpha
https：//www3. ha. org. hk/data/
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建设、组织架构、运营机制 3 个维度开展信息收集

（图 1），通过对比分析梳理 3个平台建设的共性与个

性特点，结合我国国情提出建议。

3 申请收费模式：英国生物银行（UK Biobank）

3. 1 平台建设

英国生物银行（UK Biobank）即英国生物样本

库，是一个大型前瞻性队列研究及生物医学数据库，

其核心资源的资金支持由英国医学研究委员会、英

国卫生部、威康信托基金会、苏格兰行政院和英国西

北地区发展局向英国生物样本库有限公司提供。［15］ 
UK Biobank作为一个大规模的生物医学数据库和研

究资源，包含来自英国 50 万例 40~69 岁志愿者的去

标识化的遗传、生活方式和健康信息以及生物样本，

并长期跟踪记录参与者的健康和医疗档案信息。包

含精神健康、脑部和心脏磁共振成像、认知测试、心

肺功能检测、身体活动记录、血液样本中的基因、生

化指标、蛋白质等数据，另外还有关联的疾病诊断、

入院登记、癌症或者死亡登记等信息，能够覆盖临床

大部分科室。［16］UK Biobank 还将数据按照不同领域

整合成了数据集，每一项数据集都有一个唯一的识

别 ID。该数据库通过提供丰富的生物医学数据，支

持全球范围内的研究人员开展健康相关的研究。根

据 UK Biobank 官网统计，目前全球有超过 16 000 篇

同行评审论文使用过该数据。［17］

3. 2 组织架构

UK Biobank 设有董事会，董事会成员全面负责

UK Biobank 的指导与管理监督，首席研究员负责项

目设计和各部门管理。UK Biobank作为数据和样本

的法定保管主体，运营实体为曼彻斯特大学下设的

协调中心。协调中心负责队列全过程运作，包括数

据保管及发布、人员培训、质量保证、财务管理和监

督，其下设的 6个区域合作中心覆盖了 20余所高校，

负责志愿者招募、基线样本数据采集、科研方案咨询

及项目落地执行和交付。此外，UK Biobank 设有四

个委员会，分别为准入委员会（Access Committee）、伦

理咨询委员会（Ethics Advisory Committee）、信息治理

委员会（Information Governance Committee）、审计与

风险委员会（Audit and Risk Committee）。其中准入

委员会负责数据科学准入的关键决策，并直接向董

事会提供科研咨询；伦理咨询委员会独立于其日常

管理体系，主要承担三项核心工作：一是就伦理问题

向董事会提供咨询并开展审查；二是为相关事务提

供政策建议；三是发布公开报告，说明 UK Biobank 
是否符合伦理与治理框架，以及是否维护了参与者

和公众的利益；信息治理委员会负责监督和加强UK 
Biobank在数据收集、存储和发布过程中的策略和运

营安全；审计与风险委员会独立于 UK Biobank 的日

常管理，负责审查 UK Biobank 内部监控系统与风险

管理系统是否足够完善和切实有效［18］。

3. 3 运营机制

3. 3. 1 数据的访问申请流程

第一步：账号注册及审核。研究者需要在 UK 
Biobank官网注册访问管理系统的账号，并进一步完

善个人信息，包括个人科研背景和英文履历，完成后

会进入“待审核”阶段，由 UK Biobank 工作人员进行

审核，正常情况下需 3~5个工作日。第二步：数据使

用申请、审查、批准。UK Biobank数据的使用需要依

托项目进行申请，需要申请人事先准备好研究项目

的标书，主要包括项目概述、研究人员姓名、项目主

要内容等，UK Biobank 官网也提供了已批准项目的

简明摘要（Lay Summary）介绍可供参考。此时支付

预付款 250欧元，研究者需先明确申请方向：若仅申

请研究数据，按常规流程办理；若需申请生物样本数

据，则该类申请需通过更严格的科学审查与伦理审

查。申请提交后，UK Biobank 的工作人员会对申请

书进行严格审核，审核时间大约 4周。第三步：提交

数据使用协议（Material Transfer Agreement，MTA）并

支付数据使用费，目前UK Biobank数据使用费分为 3
档。申请获批后，UK Biobank 的工作人员会以电子

邮件形式通知，申请人需要根据要求线上填写 MTA
并付费，审核时间大约 4周。第四步：获取数据。UK 
Biobank的数据将在云计算平台中提供，某些数据也

图1　3个数据平台开发利用模式分析框架
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可以下载供已获批准的研究人员在特定项目中

使用。［19］

3. 3. 2 数据权属和收费

目前，UK Biobank 已经形成比较成熟的运营和

收费机制。根据《英国生物样本库伦理和监管框

架》，UK Biobank 拥有数据产权，参与建设者拥有数

据使用的知情同意权，研究者的研究成果与 UK 
Biobank共有。对于参与建设者，UK Biobank提供长

达 9个月的数据免费访问期。9个月之后，参与建设

者则需要和其他研究人员一样进行付费申请，一次

申请可获得 1~3 年的数据访问期限（表 2）。在收费

方面，UK Biobank 根据数据的不同类型设置了不同

档位的收费价格。第一档为核心数据，如问卷调查、

身体检查、关联健康数据、健康结果表型等，可根据

数据的具体内容收费 3 000、6 000或 9 000英镑；第二

档为化验数据，如生化和血液分析、基因数据等，可

根据数据的具体内容收费 6 000 或 9 000 英镑；第三

档为超大数据，如影像数据、全基因组序列、其他大

规模化验数据、全外显子组序列等，收费 9 000英镑。

此外，若有其他的研究机构加入，前三年需额外支付

1 000 英镑；若申请延期，每年需支付 500 英镑延期

费。此外，学生及来自低收入国家的研究人员可享

受访问费减免与财政支持，具体标准为前三年仅需

支付 500 英镑，若申请延期，每年仅需支付 175
英镑。［20］

3. 3. 3 数据安全

UK Biobank 的数据审核和隐私保护遵循《英国

生物样本库伦理和监管框架》。具体包括（1）数据匿

名化：UK Biobank 将数据和样本以可逆匿名化的形

式安全存储，参与者在评估访问之后，身份识别信息

将转移到 UK Biobank 中央系统进行数据脱敏，所有

参与者的个人身份信息与数据分开，并使用没有任

何含义的代码进行代替，所有身份识别信息将由UK 

Biobank集中保存在一个访问受限的数据库中，该数

据库由 UK Biobank 的高级职员控制，只有少数人能

够获得“密钥”，研究人员只能获得匿名化的样本数

据。（2）研究人员审查：研究人员必须经过 UK 
Biobank团队的审查，确保他们来自可信任的研究组

织，并且其研究项目符合公共利益。（3）伦理审查：在

获得访问权限之前，所有研究项目必须经过 UK 
Biobank的审查，以确保其获得参与者的同意并符合

伦理框架。（4）签署法律协议：一旦研究申请被批准，

研究组织必须签署法律协议才能访问数据。（5）禁止

识别参与者身份：研究人员禁止利用 UK Biobank 的

任何数据（包括遗传数据）来识别参与者的身份。［21］

4 网站开放模式：纽约健康数据（Health Data 
NY）

4. 1 平台建设

2009 年，奥巴马政府发布的《开放数据指令》要

求政府部门设立开放数据专属网页，促进公共领域

对话。为响应该政策，纽约州发起了“OPEN NY”倡

议，并于 2013年 3月 11日推出纽约州开放数据网站

open. ny. gov。其中，Health Data NY是“OPEN NY”项

目中为提升卫生健康数据透明度而建立的一个纽约

州级的健康数据开放平台，由纽约州卫生部门承担

主要的建设任务。该平台包含 537个数据条目，包括

数据集、图表和地图等。这些资料主要来自于纽约

州卫生部门的调查、疾病报告和重要记录等，涉及环

境健康、医疗机构与服务、社区健康与慢性病、医疗

质量安全与成本、出生死亡记录等健康相关数据。［22］

4. 2 组织架构

Health Data NY 平台以数据工作组的方式开展

工作。数据工作组由来自纽约州信息技术服务办公

室（Office of Information Technology Services，ITS）的代

表及各州代表组成。其中，ITS负责管理 Health Data 
NY 平台，并维护 open. ny. gov 和 health. data. ny. gov
网站，为涉及的机构和州提供指导和技术支持。ITS
内部会指定一位首席数据官，负责协调开放数据网

站的具体实施工作。数据工作组会定期发布数据指

南，指导提供数据的各州机构。提供数据的州机构

会按照指南要求创建一份其可公布的数据目录，并

向 ITS和首席数据官提出一份公开计划表，以公开其

可公布的州数据，并定时更新数据目录。此外，提供

数据的各州机构会指派一位数据协调员作为 ITS 和

表2　不同对象的数据使用标准

开放贡献

对象

期限

范围

费用

参与建设者

提供资金支持的企业、

基金会及其研究人员

免费访问期（9个月）

所有数据

免费

其他研究者

全球学术、商业和慈善组织的

研究人员

3年（可申请延长1~3年）

数据分类（3 类）：核心数据、化

验数据、超大数据

收费（3 档，学生和低收入国家

研究人员可申请部分减免）
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所在机构之间的联络人，负责获得所在机构对数据

发布、更改和删除的批准，并与 ITS 合作发布和更新

数据，保障各州能够高效的跨部门合作（图2）。

4. 3 运营机制

4. 3. 1 数据的访问和申请

Health Data NY 平台提供了一个开放的应用程

序接口（Application Program Interface，API），无需在

线申请，开发人员可通过API对原始数据进行直接访

问，并动态查询数据目录中的数据集，且以 JSON、

XML、CSV等文件格式获取数据。

4. 3. 2 数据权属和收费

目前，纽约健康数据网站提供免费数据下载服

务。在数据权属方面，Health Data NY 平台数据属于

纽约州卫生部，并保留对所访问数据集的版本控

制。但需注意，研究人员一旦下载数据，纽约州卫

生部将不对此数据作出任何担保或质量保证，也不

对使用该网站检索数据所开展的任何分析承担担保

责任。

4. 3. 3 数据安全

ITS设有首席安全官，各州机构设有安全和隐私

官员，负责确保各州和机构发布数据时的数据安全。

Health Data NY 平台要求，纽约州及各机构主体收集

的数据，必须保证是在遵守所有适用法律、规则、

法规、条例、决议、政策或其他与州数据相关的限制、

要求的情况下，可以向公众提供的数据，并严格遵

守隐私安全要求、知识产权和《信息自由法》的规定。

5 实验室模式：香港数据协作实验室（Data 
Collaboration Lab）

5. 1 平台建设

香 港 数 据 协 作 实 验 室 由 香 港 医 院 管 理 局

（Hospital Authority，HA）成立，该实验室是一个受控

制的物理环境，数据只能在实验室内处理分析，相关

数据一律不能带离实验室或制作复本。数据协作实

验室拥有自 1997 年起的香港相关医疗健康数据，具

体涵盖四大类：一是人口特征数据；二是就医记录，

包括医院及诊所就诊情况；三是诊疗数据，包含临床

诊断、手术及其他医疗程序；四是辅助诊疗数据，涉

及药物信息、化验结果以及放射检查的图像与报告。

目前，数据协作实验室通过数据协作项目和自助数

据平台进行数据开放。数据协作项目主要面向香港

本地的科研和学术机构，实验室会根据项目要求提

供研究人员所需的数据、分析工具及技术平台，以便

进行更深入的数据分析。同时，医管局设有医疗信

息专业人员作为数据协作者支持或参与研究项目。

目前，通过数据合作项目发表的论文数量已达 42篇。

此外，数据协作实验室设有自助数据平台，包含约

20 万名匿名化患者的临床数据集，样本数据集由

2007—2017年从按年龄及性别划分的患者中随机抽

取的结构化数据构成。［23-24］自助数据平台主要帮助研

究人员进行探索研究，开展研究设计和预实验，一是

测试研究项目所需的数据是否足够，以确定纳入研

究的样本数量，二是探索所需的目标风险因素是否

包含在数据库内，以便对项目计划进行调整。此外，

自助数据平台还提供数据分析工具供研究人员在线

开展数据处理。自助数据平台的用户群体，除了香

港本地研究机构的科研人员外，还进一步拓展到了

创新科技领域从事相关工作的专业人员或从业者。

2024 年 3 月 28 日，医管局与香港科技园公司（Hong 
Kong Science and Technology Parks Corporation，
HKSTP）合作，于香港科技园内设置科技园—医管局

数据实验室，供园区内指定的生物科技及医疗保健

公司使用，以推动官产学研协作。［24］

5. 2 组织架构

HA设有数据实验室评审委员会，对项目的数据

需求、合理性及伦理合规性进行评审，以确保数据使

用严格遵循安全和隐私保护原则，并符合临床研究

伦理标准。此外，HA的数据实验室办公室负责安排

图2　Health Data NY管理和组织架构
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实验室的使用，同时，香港科技园设置临床研究伦理

委员会和数据管理委员会，确保企业使用数据时均

遵循上述原则和标准。

5. 3 运营机制

5. 3. 1 数据的访问和申请

数据协作实验室的数据申请根据申请人不同，

流程上有所区分。一是针对数据协作项目的申请

者。第一步：数据使用申请。已与医管局签订合作

协议的大学研究人员可在线填写申请表，除了项目

的详细信息外，还需添加数据需求，包括所需的数据

结构并填写具体的纳入和排除标准，如样本的采集

时间、患者的年龄、纳入的疾病等信息。根据选择所

需的数据目录和对数据集的具体要求，不在数据目

录中的数据需额外填写。同时，申请者还需要提交

伦理审批结果，伦理审批由医管局认可的伦理事务

委员会出具，包括医管局辖下的医院研究伦理委员

会及本地大学的伦理事务委员会。另外，申请者还

需提供显示该研究项目已获得资助的机构支持证

明。第二步：审查、批准评审。成功递交申请的研究

人员将会收到附有申请编号的确认邮件，评审委员

会就申请作出评审。通过评审的项目，办公室会邮

件通知申请人，并告知研究人员使用数据实验室的

期限。需要注意的是，申请人最多可以申请 5天使用

期，若未能于该期限内完成数据分析，研究人员需要

重新申请使用自助数据平台，并向办公室申请延长

研究工作的保留期。第三步：签订协作协议及承诺

书。研究人员及所属机构需与医管局签订合作协议

及承诺书，办公室在收到同意书后会准备研究项目

所需的数据和分析工具，并在完成准备工作后通知

研究人员有关使用数据实验室的安排。第四步：研

究发布。在符合协议及承诺书内确定的数据保密要

求下，研究人员可于最后使用自助服务日起一个月

内申请输出数据和脚本，亦可发布研究。［25］二是针对

使用自助平台的研究人员及科学院园区内的企业。

首先需填写申请表格以及保密承诺书，并提交给大

学的联络点或园区的办公室。若使用自助平台的数

据进行研究成果发布，则需进行额外的临床研究伦

理委员会审批［26］，其它流程与数据协作项目申请流

程类似（图3）。

5. 3. 2 数据权属和收费

目前，香港数据协作实验室的数据申请服务有

两种收费选项，一是快速申请，涵盖常用的数据项，

处理申请的费用通常为 15 000 美元及以上，具体取

决于数据选择和规格；二是定制化申请，涵盖申请表

覆盖范围外的数据项，处理申请的费用通常为60 000
美元及以上，具体取决于数据的复杂性。数据协作

项目仅对已与医管局签订合作协议的大学研究人员

开放，自助数据平台对以上研究人员或香港科技园

区内的指定公司开放。

5. 3. 3 数据安全

科技园区公司采取将数据留存在物理空间的严

格安全措施保护数据安全和隐私。具措施包括安排

当值工作人员、安装监控系统并设置专用房间，严格

控制人员进出。此外，还包括禁止连接互联网，所有

数据严禁下载、保存或打印，确保所有数据只会保留

图3　HA数据实验室数据使用申请流程图［27］
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在医管局，其余机构或公司无法下载、复制或存档，

只能以样本数据作研究。

6 比较分析

综合分析英国 UK Biobank 申请收费模式、美国

Health Data NY 免费开放模式和香港数据协作实验

室模式，发现三种模式具有共性，又各有特点。在组

织架构上，UK Biobank 和香港数据协作实验室均设

有委员会，其中，UK Biobank的伦理咨询委员会与香

港数据协作实验室的临床研究伦理委员会功能类

似，均负责项目中涉及的医学伦理审核；两者分别设

置准入委员会和数据管理委员会负责项目内容审查

和数据安全。而 Health Data NY 则以数据工作组的

模式开展工作，由各州派遣一位数据联络员与 ITS代

表共同组成，相比而言，Health Data NY 没有专人负

责伦理审核。在运营和收费模式上，UK Biobank 按

照数据量、数据规格、使用时长和使用对象不同设置

分级分类收费标准，目前其运营模式已较为成熟，香

港数据协作实验室根据数据规格和复杂程度有两种

收费选项，而Health Data NY免费提供数据查询和下

载服务。在使用期限上，UK Biobank 为 3年，延期需

要额外付费；香港数据协作实验室为 5天，逾期需要

提出申请；Health Data NY 则没有限制。在数据规模

上，三个平台的数据量、数据性质和涵盖范围不同。

UK Biobank是一个包含了 50万例志愿者去标识化信

息的前瞻性大型队列研究及生物医学数据库，

Health Data NY 和香港数据协作实验室收集的是回

顾性数据，相比而言，UK Biobank 的数据质量最高。

此外，UK Biobank 和香港数据协作实验室仅涵盖医

学相关的数据，Health Data NY 还涵盖了医疗保险数

据、心理健康、环境健康等数据。在数据安全上，UK 
Biobank和 Health Data NY 分别对卫生健康数据进行

了匿名化和脱敏处理，香港数据协作实验室则是通

过物理隔离的方式保证数据安全。在结果产出上，

利用UK Biobank数据库进行研究论文产出 10 000多

篇，香港数据协作实验室 42 篇，Health Data NY 暂无

学术产出报道（表3）。

7 对我国卫生健康数据开发利用的启示

卫生健康数据是国家重要的基础性战略资源，

其开放运营对推动健康中国建设与生物医药产业发

展至关重要。［28］当前，国家级平台设有国家北方健康

医疗大数据中心、国家东南健康医疗大数据中心、国

家人口与健康科学数据共享平台等。各省市也在加

快大数据共享开放平台建设，启动运营的有深圳市

政府数据开放平台、苏州市健康医疗数智创新实验

室、湖北省卫生健康委员会建设数据开放平台、杭州

市数据开放平台和上海市卫生健康数据平台等，但

我国卫生健康数据开发利用仍面临多重挑战：医院

“数据孤岛”现象普遍、数据质量参差不齐、审查与数

据安全保障机制尚需强化、缺乏成熟的数据定价与

收费机制以及企业与研究机构数据利用深度和创新

活力不足，均制约着卫生健康数据价值释放。为有

效推动我国卫生健康数据开发利用，基于国内外相

关经验，本研究提出以下建议。

表3　各国家或地区卫生健康数据平台基本情况对比

国家或

地区

英国

美国

中国香港

平台

UK Biobank

Health 
Data NY

数据协作

实验室

面向对象

全球范围内

的研究人员

全球范围内

的研究人员

香港本地的

科研和学术

界机构、香港

科技园区内

指定的公司

组织架构

设有董事会、伦理

咨询委员会、准入

委员会、信息治理

委员会、审计与风

险委员会

数据工作组

设有临床研究伦

理委员会、数据管

理委员会

运营模式

分级分类

收费

免费

收费

使用

期限

3年

永久

5天

数据量

50万例

533个条目

20万例

数据来源

英 国 40~69 岁

的志愿者

纽约州卫生部

的调查、疾病报

告和重要记录等

2007—2017年

间按年龄及性

别划分的患者

中随机抽取的

结构化数据

数据类型

前瞻性队

列数据

历史资料

临床结构

化数据集

数据

质量

高

一般

较高

数据

安全

样本信

息数据

匿名化

样本信

息数据

脱敏

物理空

间安全，

数据不

可带走
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7. 1 加强数据平台建设与数据资源登记

统一高质量的数据平台建设是数据开发利用的

前提保障和趋势。统一的卫生健康数据平台建设有

利于破除数据孤岛、数据标准不一以及质量参差不

齐等问题。基于平台建设，可对历史归集的数据进

行系统化治理，包括数据标准化、结构化处理以及跨

平台兼容性建设，以增强数据的可用性和研究价值。

借鉴UK Biobank依靠高质量前瞻性队列数据驱动研

究产出经验，我国可在提升回顾性数据质量的基础

上，探索实施前瞻性的数据采集工作，通过促进高质

量学术成果产出及产业应用转化，加强平台的使用

价值和质量提升。同时，加强数据资源登记以提高

数据资源的透明度与可访问性。参考三个国家和地

区的经验，建立清晰的数据资源目录，可提升大众对

数据资源的认知度和使用度。如UK Biobank和香港

数据协作实验室均在申请时面向申请人提供结构化

数据目录，Health Data NY 通过开放数据平台向公众

提供政府健康信息，提高社会对健康数据的认知，可

借鉴探索建立国家级、区域级数据开放门户，向公众

提供明晰的数据资源目录与健康信息，提升社会认

知度并促进合理利用。

7. 2 强化伦理审查与数据安全管理

卫生健康数据的安全合规流通应用，需要强化

伦理审查和数据安全管理。UK Biobank与香港数据

协作实验室均设有独立的伦理委员会和数据科学委

员会，分别负责项目的伦理审查和科学合理性评估。

结合国内外的经验，提示应加强伦理与技术双审核

管理。在伦理要求方面，我国已有明确政策要求，根

据国家卫生健康委、教育部、科技部、国家中医药局

《关于印发涉及人的生命科学和医学研究伦理审查

办法的通知》（国卫科教发〔2023〕4 号），以人为受试

者或者使用人（统称研究参与者）的生物样本、信息

数据（包括健康记录、行为等）开展的研究活动应当

进行医学伦理审查。［29］在技术安全管理方面，三个国

家和地区在数据安全管理方面采取了多层次的技术

和制度保障措施。UK Biobank设立了信息治理委员

会负责保障数据安全，并建立了严格的数据安全保

护机制；Health Data NY 在管理上设置了首席安全官

和地方的安全和隐私官员，在数据上传之前就确保

其符合法律和隐私要求；香港数据实验室采用物理

隔离技术以确保数据安全。相关经验提示我国在构

建卫生健康数据安全体系时，可结合本土需求，充分

利用云计算、区块链等新兴技术，加强数据加密、访

问控制及可追溯性管理，以确保数据存储与传输的

安全性。同时，在人员管理组织架构上，可以加强数

据战略与安全管理专员设置。

7. 3 探索数据开发利用的多样化定价收费机制

卫生健康数据的开发利用遵循我国公共数据资

源授权运营价格形成机制，对用于公共治理、公益事

业的，可免费提供；用于产业发展、行业发展的，可收

取公共数据运营服务费，该费用实行政府指导价管

理。合理的价格收费有益于卫生健康数据的可持续

性运营。对比 UK Biobank 和 Health Data NY，UK 
Biobank 实行数据收费模式很大程度上确保了其高

质量数据的建设和维护，相比之下，Health Data NY
虽为免费开放模式，但数据质量不高。中国在顶层

设计上已根据数据目的区分了免费和收费模式，在

细化落地方面，建议可综合实行以下几种模式：一是

有条件的共享开放模式。加强政府部门间及行业内

部的数据共享流通利用，面向社会提供一些免费的

基础性数据，如统计性的卫生健康指标数据、疾病流

行趋势等，促进公益性研究和政策规划等制定。二

是数据风险分级收费模式。借鉴UK Biobank收费模

式经验，根据数据的隐私敏感度、数据规模及用途制

定分级收费标准。如划分共享数据、开放数据、授权

运营数据、限制使用数据等，结合卫生健康数据分类

分级标准及数据价值进行综合风险分级收费。三是

用户分类收费模式。参考UK Biobank对低收入国家

及学生的优惠政策，以及香港数据协作实验室针对

性的开放权限设置，可探索针对不同类别的研究人

员，如科研机构、产业、政策制定者，设立相应的访问

权限和访问周期。同时，结合国内市场需求，制定科

学合理的分类或优惠定价体系，提升数据的可及性

与利用率。四是增值服务收费。针对市场应用需求

提供个性化增值服务，如数据挖掘、大模型应用等，

可探索市场化高价值收费模式，促进产业发展。
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