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内容摘要 

 

一直以来，医疗机构向个人开放数据面临着重重挑战：病历所有权不明、医疗机构缺乏动力、

患者缺乏话语权……尽管目前我国关于病历信息的所有权还没有清晰的界定，但毋庸臵疑的是，患

者有权获得自己的病历信息。 

 

向个人开放病历信息 

随着信息技术和移动互联网的快速发展，以电子化的方式让个人随时随地获取信息变得容易

实现。“向个人开放病历信息”的定义是：医疗机构将持有的病历信息向患者以方便、机器可读、

可修改、可一次性完整下载、没有限制的格式开放，实现患者通过互联网技术，随时、随地下载

个人的病历记录，且可以再利用。“开放”是在“获取”的基础上，更强调数据的结构化和可利用性。 

 

国外开放概览 

纵观欧美等发达国家，为加强患者自我健康管理，促进医疗协作进而提高医疗质量、降低医

疗成本，各国政府均鼓励医疗服务提供方开放医疗数据给患者。很多国家已经从法律层面保障患

者获取个人病历信息的权利和隐私安全，并通过相应的政策推动患者获取个人信息。 

目前，大多数国家的“病历信息开放”方式是以单个医疗机构/医疗集团自主将相关信息开放给

患者为主，如美国、加拿大、韩国等。 

除此，也看到了一些倡导对个人赋能、抵抗数据碎片化的行动，逐渐在形成患者健康医疗数

据平台：美国退伍军人事务部My HealtheVet向患者集中统一开放医疗数据；英国全科医生主要通

过主流的 4家 HIT厂商来协助向患者提供相关病历开放服务，如 Patient Access等；对于英国的专

科医生，PatientView 是一个相当活跃的平台，最初由非营利组织发起建立的肾病患者健康医疗数

据平台，目前已提供多个疾病领域的在线信息管理服务。 

另外，由国家或地区政府主导建立平台向患者开放病历信息也是一种主流的模式。例如，澳

大利亚政府搭建 PCEHR，鼓励医疗服务提供者向该平台上传数据开放给患者；丹麦公民通过国家

平台 sundhed.dk查看个人的健康信息，类似的还有爱沙尼亚、法国、意大利、台湾、香港等。不

同国家政府对病历开放的强制程度不一。 

 

国内开放概览 

在国内，目前患者获取个人医疗信息的主要途径有：医疗机构病案室复印/打印、医疗机构机

器自助打印、医疗机构网络在线查询和区域卫生信息查询平台。基于“向个人开放病历信息”的定

义，归纳出对于开放的评价维度，发现目前国内基本没有符合“开放”要求的医疗机构或平台。 

造成国内个人病历信息开放程度不足的原因主要是医疗机构、患者、厂商等利益相关方均缺

乏开放的动力；其次，国内与病历开放相关的配套支持和卫生信息化能力不足；最后，医疗数据

的禁锢与数据应用产业的发展相互抑制，造成整个开放生态环境压抑。 

 

开放病历信息的模式和阶段 

通过中国和其他国家/地区向个人开放病历信息的模式，根据个人信息的集中化程度，即个人

是否能够通过统一的渠道或平台来获得每次就诊的病历信息，信息由分散到集中化获取，可归纳

为三种模式，分别为： 

· 分散开放：医疗机构/医疗集团以各自的渠道向患者开放病历信息，患者仅能够获取来自这家

医疗机构/医疗集团的病历信息； 
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· 半集中开放：通过开放平台，对于所有患者就诊过的医疗机构，患者能够获取来自部分医疗

机构的病历信息； 

· 集中开放：通过开放平台，对于所有患者就诊过的医疗机构，患者能够获取来自全部医疗机

构的病历信息。 

开放模式的发展过程与这个国家相关法律的支持、政府的参与度和统筹程度、医疗信息化建

设水平、医保支付体系、公民是否具有唯一的身份识别代码等属性密切相关。 

目前，国内的医疗机构普遍处于“分散获取”的阶段，而对于“分散开放”，甚至是未来建立全国

或区域性的开放数据平台，实现“半集中开放”或“集中开放”，仍有一定的差距。 

 

展望和倡议 

可以预见的是，国内各医院的重心正在逐渐从“围绕业务流程”向“围绕患者体验”转移。未来，

信息流从被动到主动给患者、信息的形式从分散化到集中化、信息从单纯的获取到信息的再利用，

将成为发展的方向。 

为应对此趋势，OMAHA提出了关于医疗机构向个人开放病历信息的相关建议。希望国家层面

提供一些共性支持服务来助力医疗机构的数据开放；同时，医疗机构可以先从向患者提供一份简

单可视化电子病历信息，再逐渐发展到提供一份完整、规范、标准化、可再利用的档案，同时做

到以人为中心、方便获取、保障隐私安全，真正让患者从中获益。 
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研究简介 

 

(一) 研究背景 

互联网不受时空限制，随时随地连接信息和服务，正在让一切电子化和在线化。多年前，网

上银行曾备受争议，而今天却已成为司空见惯的存在。网上服务和应用成为日常生活不可或缺的

一部分，个人计算机在工作场所普及，很多人可 24小时通过智能手机和其它一系列设备接受在线

服务。那么，个人病历信息的在线获得，还会有多远？ 

人口老龄化导致疾病的治疗负担和经济负担加重，亟需患者自主的健康管理。我国已经进入

老龄化阶段1，医疗负担随之加重。目前，慢性病导致的死亡占到我国总死亡的 85%，带来的疾病

负担占总疾病负担的 70%[1]。WHO 研究发现：人类通过预防保健，1/3 的疾病是可以避免的；通

过早期发现，1/3的疾病是可以得到有效控制的；通过信息的有效沟通，1/3的疾病能够提高治疗

效果[2]。现代医疗服务面临全新的挑战：治疗是一个连续的过程，需要整个患病过程的信息，而

不仅仅是单个疾病事件的信息；患者需要更主动地参与到治疗过程中，进行更多自我管理[3]。 

数据开放是健康管理的基础，信息技术的发展让在线开放医疗记录给患者成为可能。将医疗

数据开放给患者是实现个人健康管理的基础。随着国内外医疗机构电子病历系统的普及，近年来

越来越多机构通过门户网站或者其他电子渠道，实现患者可在线查询和下载病历档案。通过开放

信息给患者，患者更多地参与到自己的医疗保健活动中；同时，随着健康管理类工具的出现、医

疗信息技术的标准化，健康信息易为患者所获取，从而促进个人健康档案的再利用。 

健康医疗数据的碎片化，需要形成完整的个人健康档案。互联网技术正不断向社会个体赋能，

获得信息正成为一件不断简化的事情；对于健康医疗数据，碎片化已成为全球问题，个人无法获

得完整的健康信息，也就无法保证个人获得优质、高效、费用可控的医疗服务。患者在一生中通

常接受不同卫生服务提供者的医疗服务，健康数据分散在不同医疗机构，数据的分散阻碍了临床

最佳治疗、医学研究和公共卫生的发展[4,5]。 

 

(二) 研究目标 

在此背景下，让患者获得自己的医疗档案是实现有效的个人健康管理的前提，而病历2信息则

是医疗档案中最关键的一部分，对个人疾病管理的价值巨大。然而，目前国内的实践不容乐观，

通常患者无法看到自己完整的病历信息，更别提通过互联网的方式方便地获得全部的诊疗信息。 

我们希望通过研究国内外医疗机构向个人开放病历信息的现状3，分析和充分借鉴国外经验，

结合国内具体情况，形成有关医疗机构向个人开放病历信息的具体建议。 

 

(三) 研究方法 

对于国内外向患者开放病历信息的现状及具体实施方案，主要通过检索文献和相关资料，进

行归纳和研究；同时选取国内有代表性的公立和私立医疗机构，与医疗机构的决策领导层、信息

科、病案室等从业人员进行深度访谈，调研国内医疗机构对于向患者开放病历的意愿和操作模式，

                                                             
1
 根据联合国定义，当一个国家或地区 60岁及以上人口占总人口的比重超过 10%，或 65岁及以上人口占总人口的比重超过 7%时，通常

认为这个国家进入老龄化。中国社会科学院《中国老龄事业发展报告(2013)》指出，新中国成立后新出生的人口在 2012年和 2013年进

入老年期，我们迎来了第一个老年人口增长高峰。截至 2015年，我国 60岁以上的老人已经达到了 2.2亿人，占总人口的 16%左右。 
2 
根据卫生部、国家中医药管理局《电子病历基本架构与数据标准（试行）》，“电子病历”的定义为：电子病历是由医疗机构以电子化方

式创建、保存和使用的，重点针对门诊、住院患者（或保健对象）临床诊疗和指导干预信息的数据集成系统。是居民个人在医疗机构历

次就诊过程中产生和被记录的完整、详细的临床信息资源。电子病历的基本内容由：病历概要、门（急）诊诊疗记录、住院诊疗记录、

健康体检记录、转诊（院）记录、法定医学证明及报告、医疗机构信息等七个业务域的临床信息记录构成。 
3 
此研究仅包括医疗机构向个人开放病历信息，不包括个体医生、学校、社区、医疗设备厂商等个人信息拥有者，但包括与医疗机构具

有监管关系的政府以及具有深度合作的其他机构，如非营利组织、慈善基金会等作为开放平台的组织。 
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来评估未来国内医疗机构向个人开放病历信息的实施路径和具体路线图。 

 

(四) 开放医疗与健康联盟 

开放医疗与健康联盟（Open Medical and Healthcare Alliance，OMAHA）是一个致力于推动产

业开放个人健康医疗数据的非政府组织（non-government orgnization，NGO），希望通过协作定义

个人健康档案的标准格式，探索相关信息标准的落地，从而提高老百姓对自身健康医疗数据使用

的完整性、可及性和可用性，以推动医疗、健康产业信息开放、共享、开源。 

此白皮书的发布旨在与业界分享 OMAHA 在开放患者个人健康医疗信息领域的研究成果，呼

吁社会各界共同关注让个人拥有完整的健康信息，推动患者健康医疗信息的标准化有序开放，提

高档案的互操作性，从而加强患者的自我健康管理能力。 

  



 

5 

一、 数据开放和病历开放 

 

在全社会数据量激增的背景下，从政府界到科学界，公众和产业等都开始意识到数据的重要

性，数据的开放意味着数据将逐渐体现出巨大的价值，在不久的将来数据将精确化指导个体行动

和对策。 

 

(一) 开放数据的定义 

英国开放知识基金会（Open Knowledge）对“开放数据”的定义是：“开放”意味着任何人可以自

由获取、使用、修改和分享[6]；“数据”是被传递的知识片段或项目，数据包括但不限于数据库、音

乐、图片、录像、文学作品、网页和软件等。“开放数据”须满足以下四项要求[7]： 

· 开放授权：数据应该以开放的授权条款进行提供，任何附加于该数据的额外条款（例如使用

条款或授权人所持有的专利权），皆不得与签署的授权条款发生冲突； 

· 方便获取性：数据应该以其完整的状态且仅收取一次性合理产出成本费用的方式提供，并且

应该可以通过网络免费下载。遵循授权所需要的任何额外信息也必须伴随数据一起提供； 

· 机器可读性：数据必须以计算机可读的格式提供，个人可获取、修改； 

· 开放的格式：数据必须以开放的格式提供，可被至少一款自由开源软件工具进行处理。 

 

(二) 开放数据的格式评价 

根据开放的特征属性，万维网和关联数据的创始人蒂姆伯纳斯李（Tim Berners-Lee）推荐的

五星发展模型对数据开放的格式进行评定，将数据开放的格式分为 5个等级（见表格 1）。通过唯

一标识获取的数据越多，数据结构越严格，数据关联性越高，开放级别就越高。 

 

表格 1：数据开放格式等级表 

级别 数据格式 说明 

1级 PDF/DOC/TXT 让数据在网络上可获取、但为非结构化数据 

2级 Excel 让数据可以结构化方式获取，但为专用格式 

3级 CSV/HTML/XML 非专用格式的结构化数据 

4级 RDF 使用统一资源标准（URI）来识别数据，让用户可定位该数据 

5级 RDF 将该数据与其他数据关联，从而提供上下文信息 

 

(三) 向个人开放病历信息的定义 

根据以上“开放数据”的属性，医疗机构向患者“开放病历信息”属于定向开放，不需要满足“开

放授权”的要求；但“方便获取性”、“机器可读性”、“开放格式”三项要求需满足。 

因此，“向个人开放病历信息”的定义是：医疗机构将持有的病历信息向患者以方便、机器可

读、可修改、可一次性完整下载、没有限制（法律限制、经济限制、技术限制）的格式开放，实

现患者通过互联网技术，随时、随地下载个人的病历记录，且可以再利用。 

 

(四) 个人获得病历信息的价值 

“数据开放”是依托于信息技术，强调数据的结构化和可利用性，是“数据获取”之上的更高层次

要求。然而，由于目前向患者“开放”病历信息的观念还未普遍形成，因此我们先从病历信息的“获

取”开始探讨。 
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患者的积极性和健康行为，对健康结果产生至关重要的影响。美国一项研究表明，医疗服务

对于一个人健康结果的影响只占 10%-20%[8]，而患者个人的行为对其健康结果的影响高达

30%-40%[9]。只有患者的参与，才更有可能积极主动地追求健康、进行疾病预防和管理。 

《美国联邦政府医疗信息化战略规划（2015-2020）》（Federal Health IT Strategic Plan 2015-2020）

指出“以患者为中心对促进健康和医疗保健至关重要，个人的意愿和行动会对医疗健康行为和结果

产生重要的影响，以患者为中心的健康医疗系统能够让个人获取自己的健康医疗信息……来辅助个

人进行自我健康管理，并有助于与医疗服务提供者进行有意义的医患交流。”[10] 

 

为了评估患者通过安全的在线门户网站阅读自己的就诊记录对医生和患者的影响，2011年在

美国发起了一项叫做OpenNotes的项目。项目通过对三家医疗机构的105名初级保健医生和13564

名患者进行为期一年的研究（在此至少有一次可用的完整记录），集中调查参与者对获益、行为

以及顾虑的感知。研究结果表明[11]： 

· 开放记录为患者带来的好处比医生认为的要多。77%-87%的患者认为开放记录使自己对诊疗

过程更可控；用药患者中，60%-78%报告了开放记录对提高服药依从性有帮助； 

· 开放记录为患者带来的潜在风险比医生认为的要少。总体而言，参与的患者认为开放记录为

临床带来了诸多好处，而忧虑并不多，仅1%-8%的患者认为开放记录会给自己带来困惑、担

忧和对医生的冒犯，远比医生认为的比例要小；但对于隐私和安全，患者表现出较强的担忧； 

· 患者希望未来开放记录能够继续。超过90%的患者认为未来应当做到可以从门户网站上获取

个人诊疗记录；59%-62%的患者认为未来还应当做到可以对医生的记录添加评论； 

· 开放记录对医生的工作影响不大，开放记录值得广泛采纳。在干预开始前，医生普遍担心开

放记录将对他们的工作产生影响，比如患者拜访医生的时间更长、医生将花更多的时间去处

理患者的问题、花更长的时间去撰写就诊记录等。然而，干预后的调查发现，存在上述疑虑

的医生数量显著减少，大部分医生认为该项目没有对他们的工作产生改变。 

  

患者希望获得自己的病历信息，那么，这份电子化的信息档案将如何让个人受益呢？生病是

一件“跳频”事件，多数时候我们可能是健康人的角色，但也一定逃脱不了“病人”的标签。而不同的

场景、不同角色的人群对于获取个人病历信息的需求和价值也是不同的： 

· 体检人群：对于健康人群和亚健康人群，定期进行体检对于健康问题的发现具有重大意义。

体检项目中关键指标进行持续的、可对比的追踪是具有最大需求的，特别是在发现异常情况

时。通常，对于中青年来说，在无异常情况或并不严重时，并不会规范地保存自己的体检报

告；但是，许多疾病恰恰是具有提前征兆的，特别是慢性疾病。一份储存“无负担”的电子体

检报告，基于可交换的格式进行信息整合，可以帮助未患病或患病明确的人群对异常指标进

行持续的追踪和自我监测； 

· 慢病患者：一份连续的个人电子病历信息是慢病患者进行自我疾病管理、制定控制方案的基

础。慢性病患者通常已确诊，其病理特征相对比较集中，诊疗过程医嘱和处方相似性很高，

重点强调日常监管及对身体体征指标的持续监测、管理和分析。若能将就诊环境和日常环境

下的关键指标数据整合起来，获得的个人病历信息满足易用性和数据结构化的要求，来对接

日常自我产生的数据，通过持续追踪做到持续的疾病管理； 

· 急症患者：急症患者是指是急需医学帮助的患者和伤员，抓住“黄金时段”是抢救成功的关键。

其中最为核心的部分包括急诊（急速地为患者进行检查和诊断所采取的行动）和急救（为防

止处于危急状态下的患者死亡和其后致残而提供的紧急医疗服务）。在紧急情况下，宝贵的黄

金时间是治疗效果的首要影响因素，患者若拥有一份包含关键信息的个人电子健康档案，就

能在第一时间向医生提供患者核心信息，把握抢救时间； 
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· 初诊患者和无法确诊患者：对于初诊为罹患重大疾病或难以确诊的患者，“二次诊疗意见”成

为相当急切的需求。过去，“二次意见”通常是建立在熟人医患的基础上，对于电子化的病历

需求不大；而互联网的飞速发展助力精准的医患连接，远程即可实现患者和相关领域专家之

间的对话，此时，一份通过互联网方式可以及时传输和分享、尽可能完整的电子病历就显得

格外便捷和高效，帮助提高诊断的正确率。 

· 转诊患者：我国医疗资源不平衡，基层医疗卫生机构大多不具备相关医疗技术的临床应用资

质或手术资质，且对于疑难杂症无法明确下诊断，导致疾病负担较重。依托转诊及远程医疗，

重大疾病的治疗出现了转机。在转诊或进行上下级医疗机构远程医疗的过程中，医护人员需

要依托患者全面的个人医疗记录，进行诊断及确定治疗方案； 

 

除了加深患者对自身疾病的理解，提高患者参与度和积极性，实现对疾病的提前干预和有效

治疗，病历信息向个人开放还对整个医疗服务体系带来巨大的价值： 

· 提高医疗服务的整理质量。患者与医务工作者之间将形成一种合作伙伴的关系，改善医患沟

通的同时，降低医疗错误[12]，提高医疗服务质量[13] ，提高患者安全和依从性； 

· 降低医疗成本和整体支出。通过病历开放的监督作用，使医疗消费更趋于合理。在医疗服务

支付方的推动下，患者获得自己完整的健康数据，通过自我健康管理，还将有助于节约长期

慢病管理的成本和医疗费用[5]。 

 

(五) 病历的所有权问题 

尽管意识到了病历信息对于个人的价值，然而在医学发展的过程中，医疗机构向个人进行数

据的开放却面临着重重挑战，其中最重要的是对于病历的所有权不明的问题上。 

我国《医疗机构病历保管规定》中明确规定：医疗机构有权保管和保存病历，患者可以复印

病历。但该规定回避了病历的所有权问题，我国目前尚无法律对病历的所有权和使用权做出明确

规定。 

在美国的 50个州中，近一半的州规定医疗卫生机构或者临床医生拥有病历的所有权，而超过

一半的州没有相关的法律明确病历所有权问题。然而，近些年来，也逐渐出现一些反对意见：美

国著名心脏病学专家 Eric Topol在《The Patient will See You Now》中说道，“对于患者个人来说，患

者已经支付了自己的检查费、扫描费、诊疗费和住院费，而且所有的数据都来源于患者的身体，

个人是医疗服务的购买方，所以个人是数据的合法拥有者[14]。” 

 

尽管对病历所有权的问题尚无定论，但毋庸臵疑的是，患者有权获得自己的病历信息。一些

发达国家开始通过立法来明确患者对于获取病历的权利，激发个人在健康管理中不容小觑的作用。

1996年，美国国会出台《健康保险携带和责任法案》（Health Insurance Portability and Accountability 

Act，HIPAA），明确规定：“患者有权浏览和获取病历的拷贝，如果患者的健康信息是电子化可及

的，个人有权以电子化的方式获取信息[15]。”英国在 2000年生效《数据保护法案 1998》（Data 

Protection Act 1998），强调：“患者有权申请获取个人健康医疗信息，包括来自于全科医生（General 

Practitioner，GP）、眼科医生、牙科医生、NHS（National Health Service）所属的医疗机构和私立医

疗机构提供的信息。”加拿大于 2010年出台《个人健康信息隐私和获取法案》（Personal Health 

Information Privacy and Access Act，PHIPAA），指出：“患者拥有检查或复印个人健康信息的权利，

更改个人健康信息的权利，获取病历的权利（经个人口头要求或不经请求，个人有权获取自己的

健康信息记录）。” 

基于以上，“病历的所有权”与“病历的授权获取”及“有限制的使用”均为不同的概念，本研究认

为电子病历的“开放”只涉及患者获得个人病历信息的方式，暂无需追究病历的所有权问题。  
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二、 国外向个人开放病历信息的发展历程 

 

世界各国先后进入人口老龄化阶段，疾病负担疾速增加、医疗效率低下成为医疗服务体系最

棘手的问题。与此同时，信息技术和互联网的快速发展为提高疾病管理的整体效率带来了可能，

而医疗信息的开放是数据驱动管理的基础。于是，发达国家开始相继将患者的个人健康和医疗数

据的获得和再利用作为医疗信息技术发展的首要目标，通过数据赋能于患者来帮助个人更好地进

行疾病管理，从而节省医疗费用成为各国共同的出发点： 

 

· 驱动因素 1：老龄化使得慢病管理和费用负担加重。 

随着各国人口的老龄化到来，慢病是导致人类死亡的首要原因，成为全球最大的疾病负担。

欧洲到达退休年龄的人群中，2/3的人患有至少 2种慢性疾病[16]；慢性病占了疾病总负担的 77%，

导致了 86%人口的死亡[17]。医疗保健支出是公共财政中一个持续增长的元素，上升到 GDP的 9%，

人口结构变化、不健康的生活方式、昂贵的新技术和产品、对更专业的医疗技术和护理需求是主

要的影响因素[16]。 

在美国，慢性病患者严重占用了医疗资源[18,19]，78%的医疗费用花费在慢性病患者身上[18]。患

有 6 种及以上慢性病患者占美国联邦医疗保险（Medicare）受保人数的 14%，但占用了 46%的

Medicare支出[20]。 

 

· 驱动因素 2：医疗服务体系效率低下，医疗错误频发，浪费医疗资源。 

随着人口老龄化，慢病患者人数增加，多种慢病合并存在的情况也大大增加，要求多学科多

领域的参与治疗，成为现代大众医疗保健的需求。美国平均每个 Medicare 受保人每年会拜访 6-7

位医生，而患有 5种及以上慢性病的患者每年拜访高达 14位医生，使用约 50种处方[18]。医疗服

务体系分工越来越细，不同的医疗服务提供者之间缺乏协调沟通。患者在不同医院、不同科室接

受医疗卫生服务，个人的医疗数据产生在不同的医疗机构。 

患者的医疗数据碎片化分布，医生不能获取有关患者完整的个人信息，导致效率低下，医疗

错误频发，医疗资源的大量浪费。一项面向美国公众的全国性调查发现，超过 60%的老年照护人

员曾收到来自不同医疗服务提供者相互矛盾的医疗建议，超过 50%的严重慢性病患者和超过 50%

的老年照护人员在相同的症状下，从不同的机构得到不同的诊断；同时内科医师也认为慢性病患

者相当难处理，这些都会导致严重的不良后果[18]。 

 

· 驱动因素 3：HIT的发展，特别是 EHR，使得病历信息开放从技术角度容易实现。 

很多国家相信，HIT可以对卫生领域进行变革，以提高医疗服务的质量和降低成本。HIT全球

领先的国家如瑞典、芬兰、荷兰和丹麦，GP使用 EHR系统的比例分别为 100%、99%、98%和 95%。

其他较为领先的的国家还有新西兰和英国，他们全科医生使用 EHR的比例大约为 90%[21]，EHR的

普及大大推动了患者对于个人信息的获取能力。 

 

因此，政府开始强调个人健康管理，通过信息和数据的获取来为患者“赋能”，弥补初级护理

医生没有足够的时间去教育指导患者管理，成为治疗的一种补充途径[22]。 

 

在此章节中，我们将着重分析欧美发达国家向个人开放病历信息的发展历程和现状。这些国

家中，大多都已经能够一定程度实现医疗机构向个人开放病历信息，但随之而来的是信息的碎片

化问题，因此下一步的开放发展定将朝着统一的开放渠道或平台发展。为了最大化对中国的借鉴

意义，我们筛选出代表性国家或组织，从以下三方面切入： 
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· 背景：国家或组织向个人开放健康医疗相关信息的背景以及宏观环境； 

· 对策：就医疗机构向个人开放病历信息，相关的法律或政策支持的发展过程，以及目前国家

或组织的整体病历开放格局； 

· 开放平台：除了分散的医疗机构向个人自主开放的模式以外，主要探索统一的开放渠道或平

台模式，能够使患者可以集中化地获得个人系统性的病历信息。 

 

(一) 美国 

 

1. 背景：为提高医疗质量、降低医疗成本、促进医疗协作，鼓励“有意义使用”EHR。 

20世纪，美国的医学和信息技术迅猛发展，然而美国卫生系统并没有将这种医学知识与信息

技术转化为实践应用。美国人寿命变长、人口老龄化、慢性病发病率增加，而此时美国的医疗系

统还停留在主要处理急性病如传染病的阶段，慢病患者的治疗护理需要的是多学科多领域的全面

参与。而碎片化的美国卫生保健系统使医疗护理组织、医院、医生之间“各自为政”，缺乏沟通协

调，很难获取患者完整的医疗信息，导致医疗卫生系统效率低下，医疗错误频发，医疗资源的严

重浪费，卫生保健支出和医疗保险费用以高于一般通货膨胀率的比率持续上升，这种问题在慢病

患者身上变得尤为突出[23,24]。 

美国国家医学院（Institute of Medicine，IOM）估计，由医院可避免的医疗错误可导致每年4.4-9.8

万患者死亡[23,24]。IOM 认为美国医疗系统现存的诸如安全、浪费等一系列质量问题并非是任何个

人或机构主观原因造成的，而是一个系统问题，是医疗系统整体“非系统性”和“分散性”的结果[3]。 

意识到 HIT对提高医疗质量的价值后，为了促进 EHR的有效应用，美国政府采取了“胡萝卜加

大棒”措施，出台《卫生经济与临床医学信息技术法案》（Health Information Technology for Economic 

and Clinical Health Act，HITECH Act），将多达 270亿美元在超过 10年的时间里用于激励资金。美国

医疗保险和医疗补助服务中心（Centers for Medicare and Medicaid Services，CMS）提出一系列指标

用于评价是否“有意义使用” （Meaningful Use）电子病案系统，并对符合条件的医院和医生给予

经费支持[25]。CMS 提出 23 条 “有意义使用”准则，从 2011 年开始，凡使用电子病历并达到这 23

条要求的机构，就可获得《美国复苏与再投资法案》（ARRA）的财政补贴；若到 2015年还达不到

要求，则要接受罚款惩罚。 

“有意义使用”阶段 2（Meaningful Use Stage 2，MU2）要求：对于符合条件的医生，在 4个工

作日内，患者能够在线查看、下载、传输健康信息；对于住院的患者，符合条件的医院需要在患

者出院后 36个小时内，让患者在线查看、下载、传输他们的健康信息[26,27]。 

 

2. 对策：美国联邦政府卫生信息化战略倡导“以患者为中心”。 

医疗卫生领域巨额的医疗成本，医疗错误频发、医疗质量参差不齐、管理效率低下，医疗服

务提供者之间缺乏协调沟通，种种问题与不能充分利用 HIT 密切相关[28]。意识到 HIT 对于改善和

发展医疗卫生服务的重要性，美国政府采取了大量政策措施发展信息技术在医疗卫生领域的应用

（见表格 2），鼓励患者网上获取个人的健康信息。美国政府相信，患者获取个人电子健康信息

是提高患者参与度，促进以患者为中心治疗的基础，同时患者可以作为医疗服务提供者之间信息

交换的协调者，并且使用创新的应用来更好地管理健康[29]。 



 

 

表格 2：美国政府为鼓励个人在线获得病历而采取的一系列措施 

时间 发布 政策法规 内容 

2004.4 布什 总统令 EO 13335 
· 到 2014年，实现大部分美国人能够拥有可互操作的 EHR[24]。 

· 确立 ONC角色，指导卫生信息技术在国家公共领域和私人领域的应用。 

2004.6 

美国卫

生与人

类服务

部（HHS） 

《卫生信息技术十年：通过

信息技术提供以患者为中

心的卫生服务战略行动框

架》[28] 

· 概括了为实现布什总统认为至关重要的 4项目标 12条策略，提出“个性化医疗”的目标，鼓励个

人健康档案（PHR）的使用[28]。 

· 报告指出：“以消费者为中心的信息将有助于个人管理他们自己的健康，帮助他们实现个人的卫

生保健决策，个性化医疗能力是有意义使用卫生保健信息的重要组成部分[28]。” 

2008.6 

ONC和

美国联

邦政府 

《ONC协调联邦 HIT战略

规划：2008-2012》 

· 为实现 EO 13335的愿景，提出“以患者为中心的医疗服务”目标，促进 EHR和 PHR在全国的应用，

帮助患者任何时候都能够获取和使用个人相关信息，从而提高其个人健康和幸福的能力[24]。 

· 以患者为中心的治疗取决于患者能够获取他们自己的健康信息，鼓励医疗卫生组织提供给患者
可利用的、标准格式的个人健康信息，鼓励患者更加积极地参与管理他们的医疗健康。 

· HIT的互操作性可促进以患者为中心的治疗，通过提高患者电子获取、积累、管理他们个人健康

信息的能力，获取标准格式的、可利用的、电子化的健康信息将会大大提高患者的健康素质，

医患沟通，协作和整个人类的健康[24]。 

2009.2 
美国国

会 

《美国复苏与再投资法案》

（ARRA） 

· 该法案对 HIPAA进行了修订，要求使用 EHR的医疗服务提供者，经患者申请，应该为患者提供

电子形式的病历，比如 U盘、DVD等。 

· 首次提出电子病历的“有意义使用”，并对“有意义使用”电子病历的医院和医生给予财政激励[25]。 

2010.7 CMS 
“有意义使用”（Meaningful 

Use） 

MU2的要求： 

· 对于符合条件的医生，在 4个工作日内，患者能够在线查看、下载、传输健康信息。 

· 对于住院的患者，符合条件的医院需要在患者出院后 36个小时内，让患者在线查看、下载、传

输他们的健康信息。 

2014.12 ONC 
《美国联邦政府医疗信息

化战略规划：2015-2020》 

为了充分发挥信息提高患者健康水平的作用，关键的电子健康信息必须随时随地可获取，健康信

息主要包括电子化的来源于医疗设备、自己产生的信息、政府的数据集和其它医疗相关决策的信

息[10]。 

2015.3 奥巴马 
《患者保护与平价医疗法

案》（ACA） 
鼓励患者可以获得自己的病历资料。 

2015.10 ONC 《共享全国互操作路线路》 促进电子医疗信息无缝交换，推动个人和医疗机构在线随时发送、接受、搜索和使用健康信息[30,31]。 

10
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随着美国政府积极推动患者获取个人健康医疗信息，越来越多的患者能够在线查看、下载、

传输（view, download, transmit，VDT）自己的病历信息，来进行自我健康监测并与他人共享信息，

个人获取信息和使用信息的情况如图 1。目前，美国医疗机构向患者开放病历信息的模式主要有： 

· 单个医疗机构/医疗集团：医疗机构或医疗集团若有意愿向患者开放病历信息，则目前最常用

的途径是在机构各自的门户网站开放就诊记录给个人。患者在不同的机构就诊后，通常需要

在不同的网站上进行查看和下载自己的记录，而没有统一的平台。 

· Blue Button：患者通过统一的渠道“蓝钮连接器”（Blue Button Connector）下载在医疗机构的

个人健康医疗档案，但并非所有对患者开放病历信息的医疗机构都加入了 Blue Button 计划，

Blue Button Connector平台只能帮助患者获取到已加入 Blue Button计划的医疗机构里的个人

病历信息。 

· VA体系：美国退伍军人事务部（Department of Veterans Affairs，VA）系统内的医疗机构使用

统一的 EHR系统 VistA，在统一平台My HealtheVet开放医疗数据给个人。 

 

图 1：美国医疗机构向患者开放和患者获取个人病历信息的现状 

 
 

3. 开放平台 

1) VA体系：My HealtheVet 

美国退伍军人医疗系统（Veterans Health Administration，VHA）是美国最大的卫生系统，有超

过 1700家医疗服务机构，为 876万人提供服务。VHA系统是美国唯一由联邦政府出资并直接运作

的、完全整合的全国性医疗服务系统[32]，VHA的信息系统建立在全面、整合、开源的 EHR系统上，

名为 VistA[33] 4，而My HealtheVet系统是美国最为先进和应用最广的 PHR系统[34]，My HealtheVet

基于 VistA [35]，对所有退伍军人可免费使用。 

                                                             
4
 VistA：即退伍军人医疗信息系统和技术架构，这套系统是以电子健康档案为核心的 100多种医疗信息应用软件系统的总称，内容涵盖

了患者电子健康档案（包括电子病历）、电子处方、电子诊断影像、电子检验、带条码扫描的电子配药给药、财务等。这个由医务人员自

己参与开发的信息系统非常好地适应了临床需求。 
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2003年，My HealtheVet发布，随后的周年纪念日上介绍了 PHR计划；2005年，向患者开通

在线处方补充的功能；2006年已经能够形成完整的个人健康档案；2010年8月，VA加入Blue Button，

发布了第一版VA Blue Button；2013年，VA扩充VA Blue Button开放内容，并建立连续临床文档（CCD）。 

My HealtheVet注册账户分为三类，分别为基本账户、高级账户和白金账户三类，开放的数据

内容根据账户类别有所差异，其中白金账户开放内容最多。对患者健康信息的开放以 VA Blue 

Button 和 VA Health Summary（VA CCD）两种形式开放，VA Blue Button 与 VA Health Summary的

主要差别详见表格 3。 

至 2014年 1月，超过 260万用户注册My HealtheVet（占 VA患者总人数的 37%），超过 140

万 VA患者已经认证成为“白金账户”（占 VA患者总人数的 25%）[36]。使用 VA Blue Button的人群主

要是糖尿病患者、慢性肺病等慢性病患者[36]。同时，使用人群的年龄普遍偏大：ForeSee的一篇患

者体验分析报告指出，使用者中 65-69岁年龄段占比最高，占 30%以上，其次为 70-74岁年龄段和

60-64岁两个年龄段的人，两者占比均在 15%-20%[37]。 

 

2) 医疗机构通过集中的渠道开放：Blue Button 

马克尔基金会（Markle Foundation） 是一家成立于 1927 年的民间慈善组织，致力于充分运

用信息技术来解决遗留已久的棘手问题。2010年，马克尔基金会联合美国政府召开了一次讨论授

权公众下载个人健康数据的会议，这和基金会的使命“向美国民众传播知识”吻合，而这一会议的

成果即是 Blue Button计划。参与计划的医疗机构在可获取数据的门户网站放一个蓝色按钮，显示

“Blue Button”字样，赋予患者查看和下载个人健康医疗文档的能力[38]。 

最早，超过 6000万美国民众通过美国退伍军人事务部和美国国防部（Department of Defense，

DoD）等政府机构获得医疗保健服务，可通过“蓝钮”获得在就诊医疗机构的单次档案。逐渐，这股

势头延伸至私立体系——2012年，美国主流的两大保险公司，联合健康（United Health）和安泰

保险（Aetna）均签署加入了 Blue Button计划。 

看到 Blue Button的潜力，2012年，ONC与 VA、白宫、其他公共与私营部门的领导人合作，

把 Blue Button向全国推广[39]。2014年，超过 500家机构组织响应 Blue Button，承诺让患者在线获

取自己的健康医疗信息[40]。虽然为患者提供在线获取健康信息的医疗机构数量在增加，尤其是MU2

实施后显著增加，但是许多患者仍不知道怎样去获取他们的健康信息[41]。2014年，美国卫生与人

类服务部（Department of Health and Human Services，HHS）发布 Blue Button Connector。此网站并

不存储患者的健康信息，也没有将不同来源的健康信息进行整合，而是患者通过 Blue Button 

Connector可搜索在线获取个人健康医疗信息的渠道，Blue Button Connector会把患者引导到机构

（如医院、实验室、药店、健康信息交换中心等）在线获取个人健康医疗信息的地方，然后患者

直接登录，下载个人的相关信息。 

一项 2012年的在线调查发现，患者使用 Blue Button后，带来了很多健康获益，比如对他们

的历史健康情况更加了解（73.3%），更容易监控实验室结果（72.2%），提高了对临床用药的理解

等[36]，69%的使用者认为改善了他们的健康管理[37]。 

理论上，现在有超过 1 亿美国人能够通过“蓝钮”下载他们的医疗数据，但提供数据下载的数

据管理库是基于处理投诉事件而建立的，因此没有一套便于操作的格式为患者或医生提供信息，

很多患者仍然无法下载到很大一部分宣称加入“蓝钮”计划的医疗机构的数据。前美国政府卫生信

息技术办公室 ONC协调官 Farzad Mostashari曾经说道，“12个月内，即 2013年 6月前，民众可以

获得医生之间相互传输的医疗数据。”然而，至今还未实现[14]。但随着美国政府已投入 400亿美元

推动电子医疗记录的Meaningful Use，无疑这会帮助提高“蓝钮”计划未来的可及性和易用性。 

另外，已有很多第三方公司如 Humetrix等，把数据文件转化为更容易使用的格式，便于在智

能手机或平板上通过 iBlueButton的 App来显示信息，帮助个人管理自己的健康信息。 



 

 

表格 3：My HealtheVet 的具体开放内容 

分类 开放内容及时效性 权限设臵 数据来源 格式 特色 

VA Blue 
Button 

活动日志、过敏史、人口统计学信息、家族史、饮食情况、医疗服务提供者、健康

保险、预防接种史、实验室检查结果、医疗事件、药品和补品、健康史、我的目标

（目前的目标和已经完成的目标）、医疗服务机构、生命体征 

基本账户、

高级账户、

白金账户 

自己输入 

PDF 
TXT 

用户可根据时

间段或数据类

别自定义选择

档案内容 

VA用药史、VA过敏史 
高级账户、

白金账户 
VA EHR 

预约、VA 人口统计学信息、VA 心电图史、VA预防接种史、VA生命体征、VA 健康

提醒、DoD 兵役服务信息 

白金账户 VA EHR 

VA入院和出院总结：出院总结在完成后 3个自然日可获取 

过去预约史：过去 2年范围内 

VA实验室检查结果（化学、血液学、微生物学）：证实后 3个自然日可获取 

VA病理报告（外科病理学、细胞学、电子显微镜学）：完成后 14个自然日可获取 

VA疾病问题清单：输入后 3个自然日可获取 

VA病程记录：2013年 1月 1日以后，在完成和医务工作团队成员署名以后 3个自然

日可获取 

VA影像诊断报告：完成后 3个自然日可获取 

VA Health 
Summary 

（VA CCD） 

过敏史、免疫接种史 

白金账户 VA EHR 
PDF 
XML 

是标准化的电

子文档，允许

退伍军人与非

VA医疗系统或

服务提供者共

享信息 

就诊记录：过去 3年内日期最近的 25次就诊记录 

手术和放射治疗过程：过去 1年内日期最近的 25次 

实验室结果（化学、血液学）：复核后 3 个自然日可获取过去一年内，日期最近的

5次实验室结果 

疾病/身体状况（包括阴性和阳性）：录入后 3个自然日可获取 

生命体征（包括住院和门诊患者）：过去 1年内，日期最近的 10组生命体征 

用药状况（包括处方药和非处方药）：过去 15个月内所有被执行的用药，该清单同

时包含了目前状态是有效和无效的处方 

13
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(二) 英国 

 

1. 背景：IT系统高度碎片化，缺乏标准，无法信息共享，政府的系统整合计划失败。 

在英国，国家医疗服务体系（National Health Service，NHS）组织内部的医疗机构使用的都是

各自的 IT系统，NHS存在数千个 IT系统和配臵，它们由数百家厂商提供，这些大量而不兼容的系

统意味着 NHS IT系统导致信息不能共享，带来医疗服务效率低下和安全隐患。2005年，国家患者

安全局报告《建立记忆》（Building a Memory）指出，在社区医院里患者大部分的安全事件是由于

信息不全造成的，同时 HIT 不充分运用导致很多没必要重复的检查，病理检查结果丢失和由于病

历不完整或者丢失导致诉讼索赔的问题，每年大约 430m￡用于解决临床过失索赔[42]。 

2002年，英国启动国家医疗 IT项目（National Program for IT，NpfIT），决定用 10年时间建立

一个覆盖全英国医疗服务体系的整合电子护理记录医疗系统，设法解决英国高度碎片化的 IT处境。

尽管大量的财力都已经投进这个系统，但英国大多数医院不愿意使用这个系统，系统的设计对大

多数医生来说都不实用[43]，NpfIT以失败告终。 

 

2. 对策：IT战略转变至联通地方信息系统，同时推动患者获取健康信息。 

NpfIT项目停止后，英国开始转变建设思路，不再重建大规模的信息系统让每一个组织都能用，

转移至联通地方信息系统为主（见表格 4）。2012年，英国卫生部发布《信息的力量——让所有人

都能够掌握所需要的健康和保健信息》战略，旨在提高信息的可及性，确保信息能够被理解和使

用，网上获取电子病历对于患者来说将会是日常的行为[44]。当时超过一半的社区具有让患者在线

获取病历的能力，但是提供该服务的机构却不到 1%[44]。 

NHS宣布，到 2015年，所有的 NHS患者将能够网上安全的获取到他们的个人 GP记录；希望

英国所有的社区对患者提供 GP在线服务，包括在线获取医疗记录[44]。到 2018年，实现每一个公

民一点击按钮就能够获取他们完整的健康档案，拜访 GP或医院的每一次详细的记录、处方、实验

室检查结果、不良反应和过敏史[45]。 

英国的 GP制度完善，目前，初级保健的个人档案开放做的比较完善，由主流的 4家厂商来参

与，提供相关病历开放服务。对于专科医生，出现了某几个疾病领域由民间非营利组织发起建立

的患者健康医疗数据平台，与医疗机构或相关科室的信息系统直连，向患者开放数据。 

  



 

 

表格 4：英国政府为鼓励个人在线获得病历而采取的一系列措施 

时间 发布 政策法规 内容 

2000 英国卫生部 《The NHS Plan 2000》 计划到 2004年，实现让患者获取他们的电子病历，以提高公众的参与度[34]。 

2009 英国卫生部 QIPP项目 
QIPP长期护理项目致力于提高患者自我健康管理能力，并且强调健康信息对于实现自我

健康管理的重要性[34]。 

2010.7 英国卫生部 《公平和卓越：解放 NHS》 

· 提出“没有我就没有跟我相关的决定”，推动共享决策[46]。 

· 提倡“通过信息革命，使患者拥有更多的选择和对健康更多的控制，实现以患者为中

心”，推动患者获取健康信息，控制自己的健康[34,46]。 

2012 英国卫生部 
《NHS 未来论坛》（ the NHS 

Future Forum） 

· 患者获取病历是建立自我护理与自我健康管理文化重要的基础。 

· 几乎所有的全科医生诊所已经采用电子病历系统，所以开放病历信息给患者不存在太
多的技术障碍，患者有权利获取他们的记录。 

· 集成应该以患者为中心而不是系统[34]。 

2012 英国国会 《健康与社会保健法案》 促进患者个人参与疾病预防、诊断和治疗相关的决定[34]。 

2012 英国卫生部 

《信息的力量——让所有人都

能够掌握所需要的健康和保健

信息》战略 

· 提高信息的可及性，确保每个人都能够从有关医疗服务的信息中获益，改变医疗保健
服务提供者使用信息的方式，确保患者能够获取并理解信息，从而提高患者在医疗活

动中的积极性。 

· 确保数据安全、保密、可靠地跨系统传递的信息标准，建立信息高度共享、整合的国
家信息平台，实现信息充分整合。 

15
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3. 开放平台 

1) 家庭医生：四大主流 IT供应商提供的 GP在线服务 

Patient Online是 NHS的一个项目，支持 GP社区为患者提供在线服务，包括让患者在线查看

医疗档案、网上预约等。“GP 在线服务”由不同的供应商提供，这就意味着网上接口根据 GP 选择

的系统不同而不同，最常用的系统是以下四个[47]：Vision Online，SystmOnline，The Waiting Room

和 Patient Access。 

在此，以使用 Patient Access系统的一家医疗机构 Haughton Thornley medical Centres为例进行

展开（见表格 5）。Dr. Amir Hannan是一位全科医生，为了寻求建立医患之间“信任的合作关系”，

他的诊所已经实现患者可在线获取他们的电子医疗记录，通过获取可靠的健康医疗信息，患者对

他们的疾病有更好的理解[33]，Dr. Amir Hannan相信通过鼓励患者使用门户网站，可以使得医患双

方能够作为一个团队，一起提高患者健康水平，让患者更加理解治疗方案和其它治疗选择，促进

共同决策，从而给患者赋能[33]。 

 

表格 5：使用 Patient Access系统的某医疗机构向患者开放病历信息情况[48,49] 

开放内容 
疾病问题、药物治疗、医生文件、实验室检查结果、疫苗接种史、过敏史、患者

个人信息等 

开放格式 PDF、 TXT 、JSON 

开放特征 

· 网上可获取 

· 机器可读 

· 一次性下载 

· 免费 

使用效果 至 2012年 5月，16%的患者通过互联网获取了他们的 GP电子健康档案 

 

2) 专科医生：由肾病社区项目孵育出的开源患者数据平台 PatientView 

PatientView目前覆盖肾病、糖尿病等某几个疾病领域，患者可在线查看实验结果、家庭医生

的处方信息和疾病治疗相关信息，同时可自己输入血压、体重、脉搏、血糖[50]。它最初是一个肾

病项目——Renal PatientView（RPV），目前已覆盖 90%的肾病科[51]。 

肾脏疾病是常见的慢性疾病，为了控制或延缓病情的进展，需要进行透析治疗和肾脏移植，

病情进展或晚期肾病的患者需要专科医生定期做检查，因此患者有很强的意愿来监测和管理他们

的疾病。对于肾病，血常规变化十分关键，一般慢性肾脏病患者和病情稳定的肾脏移植患者每 3-12

个月要做一次透析；接受中心式血液透析的患者来说，频率是一个月一次[52]。    

英国肾病信息交换小组（The Renal Information Exchange Group，RIXG）于 2003年成立，这是

一个由患者和肾科医生自发建立起来的一个肾病社区，希望充分利用 HIT技术提高肾病患者的体

验，其前身是英国卫生部下属的“肾科信息战略实施小组”（Renal Information Strategy 

Implementation Group）的战略顾问。2005年，RIXG 发布 RPV，患者可获取诊断、治疗和实验室

检查结果[44]，除了移植相关数据清单来源于 UK移植报告[53,54]，其他所有数据都来自医疗机构的肾

病科的电子病历数据库[53,54]。 

之所以从肾病切入，除了肾病患者进行自我信息管理可以有效帮助疾病管理以外，还有一个

主要的原因是英国的肾病社区很早就开始开发肾科 IT系统，进行专科数据集的规范，其 IT能力远

远超于其他卫生领域。到 2014年，其他专科领域开始使用 PatientView系统，如炎症性肠病和糖

尿病。由于超过一半的患者登录都是从手机或者平板登录，但是 RPV1不能在移动设备上很好的运

行，于是在 2015年 1月 20日，PatientView 2发布，增添了移动设备的功能和更多交互的功能。

除实现了数据可下载以外，在苏格兰还可以获取 GP处方，心脏病也开始试点。 

file:///C:/Users/yumihuhud/Desktop/新建%20Microsoft%20Excel%20工作表%20(2).xlsx%23RANGE!_ENREF_32
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目前为英国应用最广的 PHR之一。2015年，大约有 19万注册用户[50]。 2013年中期，英国

73家肾脏科室中，60家使用了 RPV；目前，英国已经都采用了 RPV[51]。使用 RPV以后，患者和医

务工作者都看好赋能后的结果，实际并没有提高患者的焦虑和增加肾病中心的负担[53]。患者认为，

“RPV有助于患者参与自己的健康管理，帮助患者理解该可怕的疾病”，80%的人感觉对他们的疾病

更加理解了[53]。医务工作者也表示 RPV有助于患者控制他们的健康，让患者自己做决策[34]，有助

于提高患者依从性和疾病管理，并且提高了医患沟通质量[53]。 

 

(三) 澳大利亚 

 

1. 背景：医疗信息化水平较高，为了解决医疗质量问题，政府开始推行个人电子健康档案。 

澳大利亚的全科医生医疗信息化水平相当高。2009年，澳大利亚的全科医生电子健康档案使

用率已经达到 95%[55]。澳大利亚已经实现电子诊疗全覆盖，使用名为“Clinical Packages”系统，该系

统以电子处方和电子健康档案为核心[56]。同时，澳大利亚国家卫生信息小组领导成立“信息标准化

研究组织”，通过专门的组织来引入并推动 HL7、GEHR[57]、SNOMED CT等 HIT标准的应用。 

2009年，澳大利亚国家卫生和医院改革委员会推荐让每一个澳大利亚人拥有个人管理的电子

健康档案作为改善医疗质量、安全和效率最重要的机会。 

  

2. 对策：政府建立供个人管理的电子健康档案系统，鼓励医疗机构上传患者信息。 

澳大利亚政府在 2010 年投资 4.67 亿美金开始发展个人可控的电子健康档案系统（Personally 

Controlled Electronic Health Record，PCEHR）[49]，后为My Health Record。2012年，为了支持 PCEHR

系统的有效运行，《2012版个人可控制的电子健康档案法案》颁布。2012年 7月，澳大利亚正式

运行国家建立的个人健康档案 PCEHR[33]，并鼓励医疗机构自主上传患者的病历信息。 

 

3. 开放平台：国家平台 PCEHR 

澳大利亚的开放模式是主要由政府搭建国家平台 PCEHR，汇总各种不同来源不同时间的文件

和数据。患者和医疗服务提供者都是可选择加入 PCEHR，加入 PCEHR的医疗服务提供者，可上传

有关患者的重要健康医疗信息，经患者授权可上网查看患者的信息。如果患者选择加入了 PCEHR，

他可以输入自己的信息，包括目前正在服用的处方药、或者补品，或者非处方药，过敏史等，患

者不能编辑医疗服务提供者上传的信息，但患者可以选择哪个医疗服务提供者可以获取他的档案，

也可以选择哪些信息可以分享（见表格 6）。 

 

表格 6：PCEHR的具体开放内容[6] 

开放内容 数据来源 持续时间 获取格式 

健康总结、出院总结、影像报告（超

声、X 线）、处方和配药信息、专科

医生和患者转诊记录、病理报告 

医务工作者添加 

My Health Record可

保留拥有者去世后

30 年或者该文件上

传后 130年的数据 

在线查看 

医疗保险信息 
人类服务部、退伍

军人事务部 

器官捐赠决定、儿童免疫接种史 NA 

联系电话和紧急联系方式、目前的服

药情况、原来身体状况、退伍军人或

者 ADF、过敏史和不良反应、推进护

理计划信息 

自己输入 
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截止 2016年 4月，超过 270万人（近澳大利亚总人口的 11%）拥有My Health Record，平均

每分钟有一份新的档案产生。这些信息涵盖了超过 350万条处方和配药记录；来自于超过 8400家

医疗服务提供方，包括 GP（63%）、医院（6%）、药房（14%）、居家养老护理机构、联合健康部等；

由临床医生上传了超过 53万份文件[58]。 

 

(四) 丹麦 

 

1. 背景：丹麦医疗机构的 EHR应用处于世界领先，HIT基本实现标准化。 

丹麦在 HIT系统上一直领先于美国和其他大多数国家，建立了全国统一标准的 EHR 系统和适

用于每一个丹麦公民的全国性 PHR服务[34]，全科医生已经普遍使用 EHR，医院 EHR系统也有很高

的使用率，HIT得到广泛应用，包括预约检查、开具电子处方、先进的远程医疗系统以及可提供在

线健康医疗信息查询的门户网站等[59]。 

 

2. 举措：通过政府强制手段，推动医疗机构建立个人 EHR。 

与很多国家一样，丹麦把 EHR作为提高医疗卫生服务质量、效率、降低成本和个人参与健康

管理的创新举措。丹麦的卫生系统由国家运营，1977年，丹麦公共医疗卫生服务建立国家患者登

记（National Patient Registry）系统，强制要求医生通过该系统把患者就诊的细节归档给政府卫生

部门进行报销，这种集中保存健康记录的方法让国家不知不觉为电子健康档案奠定了基础[60]。若

私人医生拒绝使用 IT系统，政府就不予支付费用[61]。 

1992年，丹麦建立了卫生数据网络（Health Data Network），1994年成立MedCom，负责丹麦

的医疗信息标准化工作。丹麦是医疗信息化进程中的一个闪光点，它的 e健康项目从 1996年就开

始实施，当时有一系列试点意图开发一种患者的电子健康记录，需要共同的标准和术语，从 1996

年开始，丹麦颁布了 4 项 e 健康政策，虽然每个政策的具体目标不一样，但这些政策的核心元素

是一样的，那就是为患者和医疗行业的专业人士提供价值[62]。2001年，丹麦各区域加入了国家政

府建立国家 e 健康门户网站，2003 年丹麦卫生部部长宣布“社区和医院建立电子个人健康档案系

统”，e健康门户网站（sundhed.dk）发布，2006年，丹麦 90%的社区已经建立成功，2009年 e健

康门户网站升级为平台，2010年丹麦所有区域的 EHR都使用了同样的标准[63]。 

 

3. 开放平台：国家 e健康门户网站 sundhed.dk 

2001年丹麦政府，倡议建立丹麦 e健康门户网站，欧洲开放程序（EU Open Procedure）项目

竞争性地推动了丹麦 e健康门户网站的发展，从 2003年开始，丹麦的患者就可以通过国家的 e健

康门户网站www.sundhed.dk获取到他们的 EHR。sundhed.dk是一个公共的在线门户网站，为公众、

医疗卫生服务提供者搜集、发布健康护理信息，它把整个丹麦的卫生保健部门整合了起来，使公

民和卫生服务提供者能够有效的交换信息[64]。 

所有丹麦公民都可以使用 sundhed.dk，查看正确、及时更新的卫生保健信息[59,64]。sundhed.dk

提供名为 My Health summary 的服务，My Health summary 是国家患者索引（National Patient 

Index ,NPI）5的第一个版本[65]。该服务只要用个人的电子签名登录进门户网站，用户就可以获得从

各种医疗机构汇总过来的健康医疗信息。信息包括从 1995年开始的入院总结；从医院采集的近期

病程记录；过去两年内使用的药物汇总；有关器官捐赠和接受生命延长治疗个人期望汇总；内科

医生下达的实验室检查医嘱状态; 个人全科医生的联系方式[65]。之前在 sundhed.dk 上是通过分类

                                                             
5
 患者的数据存储在不同的卫生保健系统数据库内，然而，医疗服务提供者和患者总是缺乏对这些信息的电子化获取。两个相连接的项
目“The National Patient Index”和“National Health Record”，通过对已有的电子健康数据进行汇总，使医务工作者和患者在需要的时候更简

单地获取患者的相关数据。 

http://www.sundhed.dk/
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搜索药物、诊断、入院记录等来获取医疗信息，My Health summary则实现了让用户点击一下鼠标

就可以直接一次性获取所有数据，而且还可以根据时间段进行搜索[65]，让用户可以更快更方便地

概观个人病历信息。该门户网站促进了医患之间的协作，赋能给患者，使临床医生提高了医疗质

量。 

2010年，当与金融部门共享的唯一标识个人网上 ID发布后，公民大量运用该系统，公民登录

上升至 45%有时候甚至更高[64,66]。同时，使用年龄组差距不再存在，刚开始运行时，30-40岁的人

群使用最多，但现在 60-70岁的人群可以同样使用[66]。 

同时，sundhed.dk主要是集中于针对 GP，是当地医院和 GP的 EHR系统一个重要的补充，因

为当地医院的 EHR系统只包含他们自己的患者数据，不包含来自其它医院或实验室的数据，但通

过 sundhed.dk 就可以获取这些数据，同时 GP 也可以获取到有关他们所治疗患者的医院档案里的

信息[66]。比较典型的包括获取 e-Journalen6和 the Shared Medication Record7里的数据，还有临床医

生手册，里面包含了有关医疗卫生的文章、指南、教育节目、检验、视频等。 

 

(五) 其他国家或地区 

对于国外的发达国家，大部分医疗机构仍处于自行向患者开放病历信息的阶段，主要通过医

疗机构患者门户网站的途径，并没有形成更高层次（国家/区域层面）的信息统筹，建立患者数据

平台或获取数据的统一渠道的国家或地区仍在少数。例如，加拿大大型医疗机构 Sunnybrook Heath 

Sciences Centre 2006年开始向患者提供MyChart8服务[67,68]；韩国一家三甲医院 G Hospital开发了

PHR系统（u-CAREnote）9以满足患者的知情权[69]。 

即便如此，还是出现了一些国家或地区将零散的个人健康医疗数据集中起来，通过平台的方

式向患者提供较完整的记录或总结，只是各地实施的程度和效果不一。通常，非政府强制性的数

据集中难以实现平台的高效利用；而由第三方组织或市场引导的项目更贴近用户的需求。 

 

欧盟 

· 爱沙尼亚：爱沙尼亚是第一个建立了全国电子健康档案系统的国家[70]。从 2009年起，该国家

的所有医务工作者必须上传符合 HL7标准的数据集到爱沙尼亚卫生信息系统（Estonian Health 

Information System，EHIS），文件包含了上传者的数字身份，患者可通过电子 ID卡登陆患者门

户网站获取他们电子化的医疗信息[71]，如出院记录、门诊记录总结、疫苗接种史、各种不同

的检查结果（放射学检查、内镜等）、医疗保险数据、处方、家庭医生信息等[72,73]。 

 

                                                             
6
 e-Journalen 系统 2007年成立，患者、医疗服务提供者能够电子化获取所有公立医院 EHR 系统里的诊断、治疗和病程记录信息。目前

已有 30%-40%的医院提供了用药和实验室结果信息。2011 年末，该系统包含了 85%丹麦人口的健康数据。医院里的临床医生通过

e-Journalen可以直接进入医院的 EHR系统，GP通过 sundhed.dk.进入 EHR系统。2011年该系统有 120万人群记录，主要是医院内科医生

和患人。e-Journalen 将进一步致力于卫生领域的数据开放，通过让患者更容易的获取他们的健康数据，为促进患者积极主动参与他们的

治疗和提高患者赋能打下坚实的基础。 
7
 The Shared Medication Record对患者用药情况信息的掌握不全经常导致医疗错误和入院人数增加。患者的服用药物信息往往是他们自

己最掌握，但是，对于患者，很难记起目前正在服用的所有药物，包括准确的提供药物名称，导致临床医生经常获得不完整或不准确的

信息，这就带来极大的安全隐患。为了解决该问题，The Shared Medication Record被实施，该系统包含了一个数据库中心，里面包含了

所有丹麦公民过去 2 年内的用药信息，以及每个患者正在服用的药物清单。患者、公民、医生、急症医生和其它医疗服务提供者都能够

网上获取患者不断更新的用药信息。入口在当地医院或私人单位的 EHR系统，或者通过 Sundhed.dk进入，患者通过 Sundhed.dk进入。 
8
 MyChart是一项为患者提供数据管理平台的服务，可以在 2551个城市，130个国家使用。其数据来源是直接从医院的 EPR系统和个人

输入信息获得。获取的数据内容主要包括： 实验室结果、医学影像报告（CT, MRI, X线,超声）、临床记录（包括病程记录，出院小结，手

术报告等）、ECG、病理结果、个人和家族健康史（包括过敏和正在服用的药物）等。 
9
 u-CAREnote系统在与外界服务或者支持 PHR的设备做接口时使用了 CCR+这种标准的数据格式。为了方便管理 PHR数据，在 PHR服务

器上建立了分离的数据库。为了数据安全，它使用了协议加密技术（SSL）和数据加密技术以及强制身份验证解决方案。该系统提供患者

过去拜访记录、实验室检查结果、就诊预约、配药处方、用药记录、生命体征、手术室、疫苗接种史等，同时为癌症患者提供化疗和放

疗相关信息。因为在外部数据库存储医院的医疗记录是违法的，PHR服务器只是把医院的 EMR数据库的数据传输给客户端和网络服务器。

PHR服务器还可以存储用户输入的数据。 
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· 法国：在 2011年 1月正式提供患者在线查询健康数据总结的系统“Dossier Médical Personnel”

（DMP），它是患者可控的电子病历系统[71]。DMP系统由患者和医疗专业人士自主选择采用。

尽管 DMP系统目前依然在运行，但由于项目最初由 IT人士开发，缺乏对终端用户（医生、患

者、机构等）的需求理解，导致医疗机构缺乏积极的意愿来使用系统，同时无法帮助 GP增加

收入且增加他们的成本负担，因此系统采用率极低10，备受批评[74]。 

· 意大利：意大利多个区域（伦巴第、托斯卡纳区、艾米利亚罗马涅区、弗留利、撒丁区）已

经开始建立平台开放医疗数据给患者，其中最重要的一个就是伦巴第区的“CRS-SISS”（Carta 

Regionale dei Servizi – Sistema Informativo Socio Sanitario）系统，即终身 PHR（Lifelong Personal 

Health Record），患者通过该区域的门户网站可获取到该终身 PHR。只有经过患者的同意，该

终身的 PHR才能被创建，如果患者不同意，则不创建。89%的 GP和儿科医师、100%的药店、

100%的医院、100%的当地医疗护理机构、80%的私立医疗机构都加入了该系统。终身 PHR以

链接的形式搜集产生在该区域不同医疗机构组织所有的临床电子文档[75]。 

 

亚洲 

· 台湾：为了简政便民，让个人健康资料带着走，强化患者自我健康自主性，缩短医患间信息

不对等，台湾卫生福利部中央健康保险署整合了跨机构、跨单位健康资料，于 2014年 9月

25日，“健康存折”系統上线，患者就诊完当日即可获得自己的电子健康资料，文件以 XML格

式免费加密下载[76]。患者凭健保卡或自然人凭证登录健康存折系统（或健保快易通 App、临

柜申请、医疗院所）可下载到 XML格式的加密文档，内容包括医疗资料（门诊资料、住诊资

料、中医健康存折、牙科健康存折、检验结果、影像或病理检验检查报告资料、过敏资料、

出院病历摘要、器官或安宁缓和医疗意愿、成人预防保健存折、预防接种存折）和保险计费

和缴纳资料[76]。 

· 香港：医健通（即“电子健康记录互通系统”）于 2016年 3月 13日正式启用，患者个人及医

护提供者可自愿登记参与电子健康记录互通系统。在取得患者知情同意的情况下，不同的医

护提供者可互通储存于中央电子健康记录互通系统内的患者电子健康记录，加强医疗服务的

连贯性，登记的医护接受者可通过《个人资料（私隐）条例》查阅资料要求机制，取览和检

查其储存于电子健康记录互通系统内的健康资料[77]。互通系统内的可互通资料包括：个人身

份和基本资料、不良反应和过敏、诊断、医疗程序及用药、诊症摘要及与医护提供者接触的

资料（如预约摘要）、临床附注摘要（如出院记录）、出生和防疫注射记录、化验和放射结果、

其他检验结果、医护提供者之间的转介等[78]，其中个人识辨身份资料和有关药物过敏、不良

反应的资料可以从系统下载[77]。 

 

(六) 各模式总结分析 

此章节将重点分析不同国家和代表模式之间的根本差异，并追溯模式背后的原因，从而提炼

出对于中国的启示。 

 

1. 开放的目的 

以上这些开放相关健康医疗数据给患者的国家中，不管是医疗机构自主开放还是政府主导开

放等，几乎都有着相同的初衷，主要为了： 

· 通过开放数据给患者，给患者赋能，促进患者积极参与自己的健康管理； 

· 同时促进医疗系统加强内部各部门之间临床信息的有效沟通、信息共享，达到改善医疗质量，

提高医疗效率、降低医疗成本的目的。 
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2. 开放的基本支撑条件 

法律保障、政府支持和医疗机构 EHR建设作为健康医疗数据开放的支撑条件，以上发达国家

均相当重视，铺垫了良好的基础在先，从而来推动开放事业的有序化进行： 

· 法律保障和政府推动：美国、英国、澳大利亚、丹麦等国都颁布了相应的法律，保障患者电

子化获取健康医疗信息的权利和授权机制[8,79-82]，同时保障患者的隐私安全。 

· 信息化建设水平较高：医疗信息化是实现开放患者医疗数据的前提，能做到部分或完全统一

开放的国家，信息化水平均较高，在政府统筹或保险支付方的激励下，医疗机构 HIT 标准化

程度高，特别是对于 GP来说。例如，丹麦的 HIT系统上一直领先于美国和其他大多数国家，

全科医生已经普遍使用 EHR系统，医疗机构的 EHR系统也有很高的使用率。 

 

3. 开放的不同模式 

纵观各国/地区向个人开放病历信息的模式，根据个人信息的集中化程度，即个人是否能够通

过统一的渠道或平台来获得每次就诊的病历信息，信息由分散到集中化获取，可归纳为三种模式，

分别为（见图 2）： 

 

图 2：各国/地区向患者开放病历信息的模式总结 

 
 

1) 第一阶段 —— 分散开放：具有能力和开放意愿的医疗机构/医疗集团以各自的渠道向患者开

放病历信息，患者仅能够获取来自这家医疗机构/医疗集团的病历信息。通常这些医疗机构/

医疗机构的整体医疗信息化水平较高，个人可通过官方的患者门户网站、机构向患者发送电

子邮件等方式获得电子化病历信息； 

 

2) 第二阶段 —— 半集中开放：即通过开放平台，对于所有患者就诊过的医疗机构，患者能够

获取来自部分医疗机构的病历信息。这是 HIT发展较好国家的主流开放模式，进入了抵抗信

息碎片化的阶段，通过平台聚集起一部分医疗机构的病历信息，开放给患者，供患者自我管
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理和医患有效沟通。但短时间内难以做到信息的完全集中。另外，对于半集中开放的模式，

对信息进行集中化的组织机构比较多样化，出现了政府、非政府、市场等多方参与主导的局

面，同时也各具特色，组织机构主要有： 

- 政府：为国家或地方的卫生系统/医院管理系统、医保系统等； 

- 非政府组织：民间 NPO、慈善基金会等； 

- 市场：卫生信息系统提供商、个人健康医疗数据管理平台等； 

 

3) 第三阶段 —— 集中开放：即通过开放平台，对于所有患者就诊过的医疗机构，患者能够获

取到来自全部医疗机构的病历信息。很显然，这种模式仅可能通过政府力量来推动，为了提

高医疗质量和患者参与度，政府强制医疗机构进行个人相关信息的整合，并开放给个人。 

 

4. 模式的适用条件 

由于国家或组织在健康医疗领域以及医疗信息化发展的特殊性，产生了以上不同模式。在此，

针对以上三种阶段和具体的主导组织，我们归纳出各种模式的前提条件以及适用条件，来解释模

式发展历程的必然性（见图 3）。 

 

图 3：各模式和主导组织的适用条件总结 

 
 

1) 基本条件（适用于“分散开放”模式）： 

· 医疗机构具有向个人开放病历信息的意愿。绝大部分个人的病历信息还是在医疗机构产生，

机构的意愿问题和积极性是一切向个人开放相关病历信息模式的首要前提，无论是分散的机

构单独向个人开放，还是聚集到统一的平台。 
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2) 进阶条件（适用于“半集中开放”模式）： 

· 医疗信息技术标准化程度高，标准应用广泛（美国、丹麦、爱沙尼亚、澳大利亚、台湾、意

大利模式）。各国/地区政府采取不同方式来鼓励医疗机构和社会的广泛参与，协商制定标准，

并进行推广、激励和应用。 

- 美国：MU2中为实现患者获取、下载、传输数据，制定了相应的标准规范；Blue Button

成员采用 Blue Button+标准，数据持有者（比如医疗服务提供者、医疗保险机构，或者供

应商）和数据接收者（如 PHR供应商，其它 App和服务器）都遵循该标准，从而促进患

者的健康医疗信息在医疗机构、患者、医务工作者、开放商之间的顺畅流通。Blue Button+

标准通过ONC标准和互操作框架发展而来的，该框架由 70多个志愿者个人和组织初创[39]。 

- 丹麦：成立专门的组织MedCom，负责 HIT标准的制定，以促进不同 IT系统之间的沟通，

实现不同卫生领域的 IT系统可以“通话”[61]。 

- 爱沙尼亚：从 2009年开始，爱沙尼亚所有医疗服务提供者必须向爱沙尼亚医疗信息系统

（EHIS）发送标准的数据集[71]。 

- 澳大利亚：国家卫生信息小组领导并成立信息标准化研究组织，引入并遵循 HL7 和

GEHR[57]。 

- 台湾：2001年成立 HL7 Taiwan，并加入国际 HL7总会，正式成为分会之一，协助拟定台

湾 HL7 标准协议与规格，为了电子病历在台湾能够遵守法规进行无缝交换，原卫生署在

2010年由台湾 HL7协会正式成立电子病历办公室，正式推动全台湾电子病历的标准制定、

推广与评审工作，协助台湾医疗院依据美国 HIPAA 的架构进行电子病历交换。交换标准

采用了 HL7、CDA、DICOM、LOINC等标准；编码引用了 ICD9与 ICD10等编码；而电子签

名的应用也已落实在台湾的健保 IC卡及医师之医事凭证 IC卡的医疗环境中[83]。 

- 意大利：伦巴第区刚开始实施项目的时候，不同医疗机构采用的卫生信息系统不同，于

是政策推动医疗机构采用 HL7 标准，通过互操作认证来整合不同系统。伦巴第区要求结

构化的 CED，HL7-CDA R2标准用于该结构化文档，其出院记录、实验室报告和患者总结

已被该区域要求为结构化文档[75]。 

- 英国：信息标准制定落后，信息标准制定的机构不统一。NHS制定的国家标准是基于 HL7 

V3，而各地方机构仍使用 HL7 V2，系统升级改造阻力很大，用于分享患者记录的信息标

准到 2011年都没有完成制定[84]。英国很多情况下，IT系统用他们自己的标准，不能跟其

他系统很好的协作，基于纸质的重要信息沟通，常常延迟，在常规护理中系统的分离，

导致效率低下和数据得不到很好的记录。肾科疾病领域则通过 RPV平台对系统标准进行

了较好的统一。 

· 由政府主导开放：愿意主导“以患者为中心的数据平台”，但不强制医疗机构上传患者信息（香

港、澳大利亚、法国、意大利模式）。由政府主导建立了相关平台，以鼓励医疗服务提供方上

传患者数据的方式来激活平台的使用，但政府通常缺乏强制的手段或理由。因此，平台的活

跃度较不稳定，实际产品的适用性直接影响利用率，效果分歧较大。意大利则为区域和自治

省自主建立平台，经过患者的允许，建立属于患者终身的 PHR[85]。 

· 由非政府组织主导开放：以“服务”为主，基于向患者提供有效的增值服务为切入点，增值服

务包括统一的病历获取入口、自我管理数据和疾病、医患有效沟通等（美国 Blue Button、英

国 RPV模式）。 

- 美国 Blue Button：出于隐私和安全考虑，不建立患者唯一的身份认证识别，患者不偏向

于统一的数据平台，只是通过非盈利性组织主导的“蓝钮”计划统一了获取信息的入口，

数据的储存和管理由个人掌握。 

- 英国 RPV：以患者的自我疾病管理为主要目的，提供基于数据开放的增值服务。例如 RPV
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模式，患者可以自己输入相关的数据和信息，达到医疗机构和个人产生的数据相互联通，

进行有效的医患沟通，真正提高疾病的管理。RPV模式能够广泛应用的核心是“服务”能够

落地——医疗服务提供方发起的项目保证了医疗服务和医疗数据的实时对接；患者社区

作为发起方之一愿意信赖数据平台，愿意向其中输入个人身体相关的数据进行与医务人

员的协同医疗。 

· 由厂商主导开放：相关 HIT产品的市场集中度高（英国 GP模式）。 

- 英国 GP：患者通过“GP在线服务”获取全科医生记录。GP 在线服务由不同的供应商提供，

最常用的 IT系统为 Vision Online系统、SystmOnline系统、The Waiting Room系统和 Patient 

Access系统[47]，不同的 GP使用的系统不同，患者可在就诊后，至相应的系统平台进行注

册，便可获取个人健康医疗信息。 

 

3) 最高条件（适用于“集中开放”模式）： 

· 政府充分主导推动个人健康医疗信息的集中（爱沙尼亚、丹麦、台湾模式）。 

- 爱沙尼亚：法律手段和财政激励并行。2007年 12月 20日，爱沙尼亚国会通过的《卫生

服务组织法案》（Health Services Organization Act）要求从 2008年 9月 1日起，医疗服务

提供者必须上传确定的医疗数据给 EHR系统[86]。另外，EHR最初在医疗服务提供者之间

采用率相对较低，2009年，政府增加了 2000万 EEK11补偿医疗卫生服务的报销价格[86]。 

- 丹麦：通过财政激励与医保支付的手段，促进医疗卫生机构上传数据至平台，同时，成

立专门的组织MedCom，制定医疗行业互通的标准。 

- 台湾：政府通过医院评价与健保给付，让医院愿意通过电子病历交换系统，跨院分享电

子病历。最初，对于参与的医院，政府直接给与补助。为了使电子病历的跨机构交换持

续运作，台湾在法规与制度上对医院进行强制；在完成电子病历跨院交换后，卫生福利

部开始推动个人健康记录（健康存折）和各种价值应用[87]。 

· 全民医保或以社会医疗保险为主的医保支付体系，奠定政府在卫生信息化的主导作用（丹麦、

爱沙尼亚、台湾模式）。 

- 丹麦：卫生系统由政府运营，公立医院和基层医疗机构受政府管理，大多数医疗服务也

由国家公共部门直接提供，当地管理部门负责管理当地的卫生服务，丹麦国家卫生部负

责监管和提供支持[21]。丹麦医疗系统由公共资金创建，85%的医疗费用由税收承担[21]。 

- 爱沙尼亚：爱沙尼亚医疗保险覆盖全国 94%的人口，包括 18岁以下的少年儿童和法定人

群[88]。 

- 台湾： 台湾健保实行全民统一的强制性健康保险制度，保险费用由被保险人单位、行政

当局和被保险人三方承担。大部分医院超过 90%的收入来自健保，医院评价把医院评为

三个级别，健保给付的金额，因为医院级别不同而有所差异[87]。 

· 国家或系统层面具有统一的唯一患者身份识别索引。以上对标国家中，满足此要求的有： 

- 澳大利亚：2010年 6月，澳大利亚联邦政府发布了《医疗标识法案 2010》（Healthcare 

Identifiers Act 2010），对医疗标识信息的定义、范围、分类做出明确规定与解释[89]。 

- 英国：2008年 9月，英国国家病人安全局（National Patient Safety Agency，NPSA）发表“安

全实践通知（Safer Practice Notice，SPN）”，强制规定国民健康服务号（NHS number）必

须作为国家患者标识号[89]。RPV和 GP开放给个人时均采用此服务号。 

- 丹麦：1966开始，每个丹麦公民都拥有一个唯一的身份识别码。这个号码除了用在医疗

领域外，很多其他地方也使用。尽管这个识别号刚推行时，很多人对它的安全性和隐私
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性表示担忧，但在丹麦有很多保护患者权益的法律，对于治疗以外的其他任何用途，若

要使用患者的医疗数据，必须经过患者的同意才行[62]。 

 

· 组织内部使用同一套信息系统（非必要条件，美国 VA 模式）。美国退伍军人事务部医疗系统

VHA 为美国最大的卫生系统，有超过 1700 家医疗服务机构，为 876 万人提供服务[32]，VHA

的信息系统建立在全面、整合、开源的 EHR 系统 VistA[33]，VistA 系统为以电子健康档案为核

心的 100 多种医疗信息应用软件系统的总称，美国退伍军人事务部医疗系统的医院都采用这

套系统，因此，基于 VistA 的 PHR系统My HealtheVet[34]可以相当容易地帮助退伍军人这部分

特定人群实现患者在统一平台上获取完整的个人健康信息。 

 

5. 现存的障碍和挑战 

目前，国外的一些开放模式和平台仍存在种种挑战，主要是医疗机构对开放的动力、政府的

激励机制、开放渠道或平台的推广，以及缺乏病历信息的有效再应用等问题。具体如下： 

· 医疗机构的开放意愿不够。目前看来，美国对于个人的病历信息开放相对比较成熟，进行了

很多探索；尽管如此，2014年全美只有约 200万的患者拿到了治疗过程中的就诊记录[90]。医

疗机构向患者开放个人信息的意愿和积极性始终是阻碍信息透明的最主要因素。除了目前我

国支付方对医疗服务过程的监管缺位以外，医疗质量良莠不齐也是阻碍开放的另一主要原因。 

· 政府的财政激励不足或缺位。国外财政激励计划有效推动了 EHR的使用和实现患者获取健康

医疗信息。不管是制定行业标准还是建立信息平台，一旦缺乏付费方在其中的激励作用，很

难促成医疗机构和患者之间舍弃一部分利益来进行更好的协作；同时，医疗信息技术的使用

不当还会为医疗机构增加负担。因此，一套好的激励机制能够保证在顶层设计涵盖合理的信

息系统规划，确保将病历信息有意义地交给个人，然而目前国外一些政府尚缺乏有效的“胡萝

卜加大棒”机制来驱动数据开放的落地。 

· 相关开放渠道的推广不佳。一项研究指出，不使用 Blue Button的人主要是由于对其不了解，

而不是认为它没用。大多数人（61.3%）表明他们并不知道 Blue Button [36]。很多平台产品使

用率低的很大原因是产品只强调了技术本身，忽略了对民众的宣传和推广。 

· 开放平台或工具的易用性不够理想。HIT必须和医疗的业务属性充分结合，才有可能满足终端

用户的需求，从而提高用户使用的粘性，法国的 DMP和英国的 RPV就是最鲜明的正反案例。

一项调查发现，对于未使用过 Blue Button的人群，即使具备了会使用患者门户网站的电脑能

力，34%的人群表示不使用 Blue Button是因为他们不知道怎么使用[36]。因此，如何简化医生

上传数据的操作、简化患者获取数据的步骤，使系统或产品易用是设计和推广的关键，同时

再结合其他网上服务，如网上预约、处方药物补充、与医生远程交流沟通等服务。 

· 个人数据的应用不成熟难以推动个人对数据的索取。若仅停留在获得个人数据，而没有相应

的有效的疾病或健康管理应用，个人尚难以做到完全自主地来管理自我。同时，在获得信息

的过程中，医疗服务提供方的积极参与也是不可或缺的，英国的 RPV模式就是最好的案例。

在此情况下，一些国家也开始鼓励促进面向消费者的医疗健康管理相关应用的发展，让患者

对健康医疗信息进行有效再利用。例如，ONC发起了消费者 e健康产业的创新项目，推动了

使用 Blue Button +结构化数据 App的发展，2013年“Blue Button设计挑战”催生出 17个用户

App来管理应用患者获取到的健康医疗信息。  
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三、 国内向个人开放病历信息的发展历程 

 

个人病历信息的“开放”必须满足患者可通过互联网技术随时随地下载个人完整的病案，且可

以再利用；数据应符合方便、机器可读、可修改、可一次性完整下载、没有限制的特征。而个人

对病历信息的“获取”是一种要求—反馈机制，未形成信息自由流通的管道，且对数据的形式没有

要求。因此，“开放”的基础是“获取”，“开放”是出于数据可用性考虑的更高层次的“获取”形式。 

然而，国内缺乏健全的法律法规、技术的基础设施不够完善、患者参与健康管理的意识薄弱

等，客观和主观条件都不够支持个人健康数据的开放。目前，个人对病历信息的可及性尚停留在

获取的阶段，未达到开放的标准（见图 4）。患者取得的碎片化数据无法满足对数据再利用的需求。 

 

图 4：国内患者获取个人病历信息的模式总结 

 
 

(一) 个人获取病历信息的主要途径 

回顾国内患者获取个人病历信息的历程，大致分为四种途径：医疗机构病案室复印和打印、

医疗机构机器自助打印、医疗机构在线查询平台、区域卫生信息平台（见表格 7）。目前对于老百

姓来说，这几种获取方式并存。 

 

表格 7：国内个人获取病历信息的主要途径 

模式 获取途径 主要目的 获取内容 获取格式 

分散获取 

医疗机构病案室复印/打印 凭证作用 法律规定的病历资料 纸质版 

医疗机构机器自助打印 提高诊疗效率 检查化验报告 纸质版 

医疗机构在线查询平台 提高患者满意度 
检查化验报告、门诊

费用明细 
在线查看 

半集中获取 区域卫生信息平台 便民服务 检查化验数据 在线查看 
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1. 医疗机构病案室复印/打印 

病案信息是病人及家属向单位、保险部门寻求医疗保障和经济利益，进行医疗技术和司法鉴

定的重要凭证，具有不可替代的作用。我国 2002年 9月 1日开始实施的《医疗事故处理条例》第

10条第一次明确：患者有权复印或者复制其门诊病历、住院志、体温单、医嘱单、化验单（检验

报告）、医学影像检查资料、特殊检查同意书、手术同意书、手术及麻醉记录单、病理资料等其他

病历资料。自此，医疗机构开始向患者提供纸质版病案复印或打印的服务，要求复印病案的人数

逐年增加[91]。 

病历的复印具有其历史原因。十几年前，医疗机构信息化水平较低，就诊中的记录通常以纸

质为主；同时，医疗保险支付系统的电子化水平也处于初期建设阶段，难以做到与医疗机构的直

连。因此，接近 70%的患者要求复印或打印病历是为了完成社会或商业保险的报销流程[92]。 

基于这样的背景，医院病案复印存在流程复杂、不及时、患者较为被动、机构服务意识差等

问题，远远不能满足广大患者的需求。患者可以通过医院获取自己的病历资料，但内容只限客观

病历资料；且流程复杂不方便，患者复印病历时需填写申请表，只有通过医务科审批后，才能病

案室办理相关手续并复印。2012年，一项对某地 9所医院的调查显示，67.1%的患者复印病历所

花的时间在 2天或以上，69.4%的患者感觉等候复印病历的时间久，70%的患者觉得医院复印服务

质量不高[93]。 

 

2. 医疗机构机器自助打印 

中国医疗资源缺乏，就诊人群数量较大，就医高峰较为集中，报告单领取窗口成为病人就医

过程中人流最为集中的场所之一。在具备实施医疗自助服务的条件下，为提高效率、提升就医体

验，医院开始提供自助式检查检验报告打印服务。 

自助报告打印平台具有运行成本低，使用方便快捷，保护病人隐私等特点，是人工发放窗口

的一个重要补充，具有良好的应用价值。目前医疗机构中较多使用的是“一站式自助服务系统”，

患者通过刷卡或扫描条形码连接院内的自助终端，即可同步打印所有的检查报告。 

然而，目前自助打印的内容仍然以检验检查报告为主，最主要的目的是提高医疗机构的管理

效率，用机器替代一部分人工。因此，尽管一部分客观的病历资料患者可以获得，但是缺乏全面

性，病历信息的不完整和纸质版的形式导致信息的可再利用率低。 

 

3. 医疗机构在线查询平台 

互联网信息技术的发展提供了更高的管理能力和更大的创新空间，医疗领域也是如此，患者

获得自己的病历信息逐步从纸质版步入电子化。当然，目前医疗机构的分散开放仍是主要的模式，

通过医疗机构的门户网站查询个人数据的模式开始兴起。 

 

1) 医疗机构门户网站在线查询 

随着互联网的普及，越来越多的医疗机构开始通过新媒体、微平台等途径发布相关诊疗信息，

利用移动设备的在线查询，减少患者排队次数、缩短排队时间。北京、上海、杭州三地医疗信息

化的基础较好，通过互联网提供了多渠道的病历信息获取方式。因此，我们调研了北京、上海、

杭州 66家三甲医院提供的查询检查检验报告的情况（见图 5）。 

总体看出，部分医疗机构逐渐尝试结合 App、微信服务号、支付宝服务窗等移动互联网途径

让患者能够获得部分信息，以满足传统医疗体系下患者对高效就医流程的需求。但是，患者获得

碎片化的数据依旧未能从根源上改变病历信息再利用的现状。 

在这些三甲医院的开放平台上，可查询的具体项目有检验结果（血液检验、体液与排泄物检

验、生化检验、免疫检验、病原检验等实验诊断）、检查结果（CT、MRI、X线、B超等影像诊断），
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一般查询数据不包括急诊报告、住院报告、病理报告、穿刺报告等。 

 

图 5：北上杭三甲医院各门户网站在线查询个人病历信息情况 

 
 

2) 院内机器自助查询 

2008年解放军第二五一医院、2011年西安长安医院相继在全国范围内率先实行了主、客观病

历公开。患者只需使用就诊 IC卡与密码，就可以在遍布于医院门诊楼、住院楼的电子触摸显示屏

上查询自己的电子病历内容——除了基本病历、检查检验等所谓客观病历外，术前讨论、会诊记

录、术前小结、查房记录等主观病历也都能即时查询到。患者在就医过程无障碍、随时可获得病

历信息，既可实时了解病历内容，又可督促医师及时、客观、真实地记录医疗过程中所发生的行

为。此举为医疗质量提供了有力保障，使医患关系更加和谐[94]。 

尽管在线查询病历的方式有利于减少医患信息不对称，然而，病历信息仅局限于院内查询，

只能满足对患者的知情和告知义务，仍无法有效地解决患者对病历信息及时获取和交换的需求。 

 

4. 区域卫生信息平台的病历信息在线查询通道 

2009 年 4 月,中共中央和国务院在《关于深化医药卫生体制改革的意见》中把“建立实用共享

的医药卫生信息系统”列为“八大支柱”之一。截至 2015年，我国 134个地市和 397个县区不同程

度地建立了区域卫生信息平台，然而，目前医疗机构对于区域卫生信息化系统的建设尚处于起步

阶段，全国仅 11.04%三级医院及 5.53%三级以下医院实施了区域卫生信息系统[95]。上海、浙江率

先实现公共卫生信息系统与医院信息系统、区域卫生信息平台的互联互通（见表格 8）。 

但是，尽管目前已经有个别城市建立了区域卫生信息平台，逐渐在开展医疗数据的整合，但

是还是面临许多问题，数据无法被有效利用。就开放个人健康医疗数据的内容和形式上看，仅限

于在线查询的检查检验数据，无法做到数据再利用。 
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表格 8：上海和杭州区域卫生信息平台项目的比较 

 

(二) 病历开放的评价 

病历信息向个人开放需满足个人在不同场景中对于自身健康或疾病管理的共性需求，病历的

获取条件需支持患者随时随地可以通过互联网的方式一次性完整下载病历档案，且满足病历的全

面性、连续性、机器可读的要求。 

然而，分析比较目前的几种让患者获得自身病历信息的途径，通过病案室打印或复印纸质版

住院资料依旧是当前个人获取自身病历信息的主要途径；在线查询的内容局限于检查检验结果，

既不完整也不能下载整合，对后期患者对个人数据分析和再利用造成了障碍。基于“向个人开放病

历信息”的定义，归纳出对于开放的三个评价维度（见表格 9），发现目前尚无符合“开放”标准的模

式出现。 

 

表格 9：国内患者获取个人病历信息途径的开放评估 

开放的评估维度 
医疗机构病案室 

复印/打印 

医疗机构 

机器自助打印 

医疗机构 

在线查询平台 

区域 

卫生信息平台 

随时随地可通过互

联网的方式下载 
不满足 不满足 不满足 不满足 

可一次性完整下载

病历档案 
不满足 不满足 不满足 不满足 

数据的格式 

支持机器可读 
不满足 不满足 不满足 不满足 

“开放”标准 不满足 不满足 不满足 不满足 

 

(三) 病历开放的主要障碍和挑战 

美国、英国、港台地区等不同程度向个人开放病历信息，个人可登陆网站，随时随地下载到

既往史、就诊记录、用药情况、检查结果等数据，方便患者进行后期的自我健康管理、就医和健

康咨询。尽管不同国家因卫生系统组织结构、司法环境、历史和政治环境的不同，各国医疗卫生

领域的数据开放各有侧重，但最终目标是一致的，即提高医疗卫生服务的透明度、为病人提供便

利服务、鼓励公共和私营卫生机构的创新等。 

根据病历信息开放的定义，目前国内并没有医疗机构真正地做到向患者开放个人病历信息。

造成国内外开放环境差异的根本原因是国内还没有形成完善有序的医疗服务体系生态链，具体因

素如下： 

 

 

 

项目 上海医联工程 杭州区域卫生信息平台 

信息平台 上海申康医院发展中心 杭州市卫生与计划生育委员会 

覆盖范围 上海 38家三级甲等医院 杭州 10家市属医院 

获取内容 实验室检验报告 实验室检验报告、体检报告 

报告时间范围 2010年 1月 1日至今 2013年 5月 1日至今 
 

获取途径 网站查询、“医联云健康”App 网站查询、“杭州智慧医疗”App 

系统供应商 万达信息 创业软件 
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1. 我国病历开放的利益相关方均缺乏动力和能力。 

 

医疗机构 

· 医疗机构忽略患者参与，忽视数据开放对医患友好度提升的帮助。居民健康档案和区域卫生

平台等数据平台的建立大多是出于有效地管理医疗机构、信息统计和互通，却忽略了“个人是

健康的主体”，忽略了医疗质量和健康管理的重要性，导致个人在整个环节中一贯处于弱势地

位，信息极度不对称。但其实，就患者角度而言，病历开放代表着患者知情同意权的更深层

次升华，患者配合度将会大幅度提高；就医疗服务提供者而言，由于实时监督，促使医护人

员提高业务能力，提高诊疗水平；就医院而言，在一定程度上促进医德医风建设，医院整体

实力提升；就社会角度而言，缓和了当前严峻的医患矛盾。然而，目前整体医患关系紧张的

情况下，医疗机构决策者较少以积极的一面来看待，对信息开放的益处理解不够。 

· 电子病历的质量不高，导致医疗服务提供方对病历开放的抵触。国内医院建立电子病历的初

衷，更多是为了满足自身信息化管理的需求，并不能给患者本人带来附加价值。2014年在上

海一所三级甲等医院对医务人员及患者进行的调查显示，70.81%的医务人员不同意开放电子

病历信息[96]。目前鉴于医院电子病历记录不及时、存在简单复制粘贴记录、用药不规范、缺

少重要记录等现实情况，院方担心开放病历后，患者了解过多的诊疗信息和病历的缺陷，既

可能增加医患纠纷，又极易让医方在处理纠纷过程中陷于被动局面。 

· 医疗机构的临床诊疗结果缺乏相互包容和互认机制。医疗行业缺乏标准化的流程和标准，检

验检查报告单、电子病历等，从格式到类目，各家医院很难做到一致性，检验检查、医学影

像结果很少有医院是互认的。再加上实际的利益问题，即使医疗机构提供给患者有关病历信

息，也难以实现跨机构的信息认可和再利用，重复检查现象严重。 

 

患者/个人 

· 患者尚未体会到“个人参与”的重要性。收集自己的数据首先是一种意识，是“病人要参与到治

疗中”的意识。目前公认的是WHO对健康素养的定义: 即人们获取、理解、采纳健康信息和

服务,并利用这些信息和服务做出正确判断和决定,促进自身健康的过程[97]。2008年对中国居

民健康素养的首次调查报告指出: 中国居民健康素养的总体水平为 6.48% ,其中慢性病预防素

养最低，仅为 4.66%[98]。尽管很多患者对于查看自己的医疗档案很感兴趣，但事实上因为获

取的健康信息有限、缺乏相应的服务，很少有患者会主动要求获取他们的医疗档案。感兴趣

又缺乏必要信息这一矛盾提示公众健康素养的提高还有巨大空间。 

 

医疗保险 

· 医疗服务支付方难以管控医疗服务的过程，缺乏话语权。支付方的根本目的是对医疗费用的

控制和管束，而实现这一目的的基本途径是提高医保对医疗服务的监管水平。然而，目前无

论是社会保险，还是商业保险，都难以做到对医疗过程的有效控制。一方面，医保基金由地

方经办，管理机构主要从事对费用进行基础管理，缺乏对临床诊疗的理解，难以构建起一套

科学的疗效与费用之间的评估模式。另一方面，住院和门诊医保患者的诊疗过程、检查记录、

用药信息等数据量巨大，数据缺乏基础标准，多数是无序或碎片化，且很多地区仍停留在以

人工为主的监管手段，医保审核工程量浩大。因此，目前支付方尚未发挥对医疗过程有效的

监管，付费与医疗服务的质量脱节。患者的病历信息公开透明是保证医疗服务质量的基本，

而最大的利益相关方未在此环节中起到应有的作用。 
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医疗信息技术提供商 

· 医疗信息标准化是各个医疗信息系统互联互通的基础，标准的缺失造成医院内外诸多的信息

孤岛和兼容故障。当前国家还未形成成熟的医疗信息化建设和运行的标准体系12，加上市场准

入门槛不高，对企业标准无强制性要求，与美国相比，行业集中度处于较低水平（见图 6），

在市场竞争尚处于区域分散竞争的阶段下，企业更关注对资源的掌握，缺乏联通共享、协同

合作的协商机制和服务体系。同时，受限于各家医疗机构系统分割、业务流程不统一，企业

进驻医疗机构需要完全按照医院的流程进行客户化改造，碎片化的信息管理使得医院运行效

率与质量均不乐观。医疗信息技术提供商缺乏根本的动力来构建以医疗数据互操作性为核心

的医疗服务生态系统，始终无法形成时效性高的患者数据集中。 

 

图 6：美国和中国医疗信息化市场的企业集中度对比（前 7位） 

 
 

2. 我国与病历开放相关的配套支持和卫生信息化能力均与发达市场存在差距。 

 

政策支持 

· 缺乏相应的法律法规保护患者隐私和数据安全。美国《HIPAA法案》、英国《数据保护法》、

德国《个人资料保护法》等明确规定：个人有权获得基因数据、医疗记录、检查、诊断、治

疗等个人健康医疗信息，除直接治疗和护理的医生外，其他医生、专家、学术机构、商业机

构等如果需要查看，需得到患者的授权。我国的《医疗事故处理条例》虽规定了患者通过合

法手续，有权复印或者复制其病历资料，但涉及电子病历隐私的相关法律法规与政策保障目

前缺失或存在不足，无法保障医疗信息系统中隐私信息的真实性、完整性和可用性，不足以

支撑有序的病历开放环境。 

 

                                                             
12

 国内制订医疗信息标准和法规相对滞后。1997年 7月卫生部颁布《医院信息系统软件评审管理办法 (试行)》； 2002年 4月发布《医

院信息系统基本功能规范》，2009年 1月公布《电子病历基本架构与数据标准(试行)》，其内容包括电子病历数据结构、电子病历临床文

档信息模型、数据组与数据元标准、基础模板与数据集标准。虽然为进一步规范技术标准提供了相关依据，但在资源公开与管理方面还

有待完善，后续监督和相应成果没有跟踪和保证，决策顺利执行难。 
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· 电子病历法律效力不明确。2005年 4月施行的《电子签名法》第二条指出：“电子签名是数

据电文中以电子形式所含、所附用于识别签名人身份并表明签名人认可其中内容的数据。”

第十四条又明确规定：“可靠的电子签名与手写签名或盖章具有同等法律效力。”明确了可靠

的电子签名与传统病历中的手写签名或盖章具有同等法律效力，而按照《民事诉讼法》证据

规则的相关规定，病历作为证据材料应当具备真实性、合法性、关联性，但目前基于电子病

历的 CA认证技术还不完善，电子病历的真实性、安全性难以确认。由此可见，目前电子病历

虽有了合法身份，但其相应的法律地位仍难以实现。 

 

HIT基础设施水平 

· 患者个人信息的集成度低。为确保患者信息的完整性，患者的病历应包括就诊、住院等各方

面信息，集成 HIS、LIS、RIS、PACS 系统数据，形成一个整体。但当前医院内各个系统大多数

为分散建设，信息集成度低，不利于医院管理，不能统筹规划也不利于信息的共享和交换，

从而形成信息孤岛。 

· 医疗信息技术未标准化。电子病历强调的是在医院内部以及医疗机构之间以患者为中心的信

息集成。目前医院的各种信息系统往往来自于不同厂家，采用的基础技术不同，而只有通过

信息的标准化，才能实现不同平台的电子病历管理系统与医用仪器设备的无缝连接和医学数

据信息的无障碍交换，实现数据交换和资源共享。目前国内外有关的信息标准如 HL7、CDA、

DICOM 等，这些标准在国内的本地化和应用情况并不容乐观[99]。 

· 信息缺乏有效的安全保障。医疗信息系统中,为了确保信息的真实性、完整性和不可否认性，

所有电子化的医疗信息应根据所有者属性加密，使其能够安全的存储、传输和访问。目前身

份认证还是采用“用户名＋口令”的传统方式，安全性较弱且用户口令易被窃取，信息系统也

无法验证操作人员是否是经过认证的合法用户。局域网上的 CIS 终端与服务器间的信息传输

安全被忽视，信息的储存多数以明文的方式保存在数据库服务器，敏感、机密信息和数据在

传输过程中可能被非法用户截取或篡改[100]。 

 

3. 医疗数据的禁锢与数据应用产业的发展相互抑制。 

· 缺乏直接有效的数据应用，导致数据产业的生态未成形，配套能力落后。我国医疗大数据积

累不足，重要的医疗数据信息数据库都处于刚刚建设阶段，缺乏有吸引力的基于数据分析的

健康服务解决方案来驱动个人获得和管理自身健康医疗信息的意愿。 

- 数据储存平台：医疗信息数量大，格式复杂，对安全性要求非常高，目前国内缺乏专业

的能够存储海量医疗数据的平台和应用模式。企业云和个人云平台能够满足普通数据的

储存，但目前仍然难以满足健康医疗数据的特殊需求，例如隐私安全、服务器性能、运

行维护能力等技术要求都需要达到更高级别的标准。而对于专门的健康医疗数据储存平

台，缺乏后端的场景应用来激发产品的互动性是关键的瓶颈。2007 年微软最早推出

HealthVault，用户可将不同的来源的健康进行整合，包括既往史、检查检验结果、药物

治疗及其他类型的健康保健数据，并安全存储在云端 [101,102]。2008 年谷歌上线

Google Health，用户可以通过手动或登录合作医疗机构的账户来提供医疗记录，从而将

独立的记录合并集中到 Google Health平台。然而，由于产品本身没有社交性，加上未能

获得足够多的保险公司、医院等合作伙伴[103]，没有广泛影响用户群体，2011 年 6 月

Google Health宣布暂停提供服务。 

- 数据处理技术：健康数据来源于医疗机构信息系统，经过大数据处理和分析挖掘，产生

新的知识用以支撑决策或业务的自动智能化运转。由于数据开放的环境未形成，新兴技

术难以得到应用和验证。因此，大数据从数据源经过分析挖掘到最终获得价值的过程中，

每个环节都面临不同程度的技术挑战，抑制下游产业的发展。 
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- 数据服务平台：针对个人的健康医疗数据应用可能是盘活数据的有效途径，然而现阶段

这条道路能否开启医疗数据紧闭的大门仍然未知。苹果公司先后发布面向个人用户的

Healthkit和 Carekit应用，同时 iOS 10能够支持 HL7 CCD文档格式，不仅帮助收集和分析

用户的健康数据，还提倡赋权于个人，辅助医疗诊断的决策制定。然而，至少目前来看，

此类面向个人的数据应用服务或工具还难以形成有效的倒逼机制，对促进医疗机构数据

开放环境的形成起到的作用有限，未来具有一定的想象空间，需要时间的验证。 

· 医疗数据在行业缺乏直接和有效的应用，应用产业发展受限，陷入恶性循环，使得封闭的医

疗数据依旧禁锢，难以盘活和拉动产业的开放发展。纵观国际市场，信息开放已经有长远的

历史，对于业务应用模式的探索和数据的应用相对成熟；基于数据开放，可衍生出很多高价

值的应用，然而目前数据的封闭导致很多优秀的应用难以施展；相关的开放应用主要有： 

- 临床决策支持系统的应用辅助疾病诊断； 

- 个人的智能用药管理； 

- 人群的健康评估和疾病筛查； 

- 基于科学模型的医疗保险控费应用； 

- 新药和新型治疗方案的研发等。 

 

(四) 病历开放的未来趋势 

尽管病历开放存在来自各方的重重阻力，但随着推动民主化的互联网和移动终端的普及、信

息技术在医疗领域的发展、患者话语权的提升和能力的提高，未来患者必定会成为自己健康的主

人，来用数据主导自己的身体管理。 

从目前医疗机构关于向患者信息开放的一些举措来看，正在逐渐以“围绕业务流程”为重心向

“围绕患者体验”转移。就个人获得病历信息来看，未来的演变可能将经历如下趋势： 

· 信息流：从被动到主动。作为医疗服务提供方，医疗机构开始由被动转向主动的方式向患者

提供个人医疗数据。尽管患者通过病案室复印获得病历信息的方式还会持续一段时间，但手

续和流程势必会进一步简化；同时随着病历信息的电子化，互联网获得信息的方式将从根本

上促成信息由医疗机构向个人的主动流动。未来，随着患者健康意识的提高，也会一定程度

上推动医疗机构以更主动的方式将信息开放给个人。 

· 信息形式：从分散到集中。尽管一些大型综合医院为了提高患者就医流程，开始运用自助服

务系统，但目前阶段内容只限于检查检验报告单的打印，其他病历资料还是需要到病案科进

行复印。随着院内电子病历的互联互通、患者健康意识增强，医疗机构为了优化就医流程、

提高患者就医体验，将开始通过集中式的一站式形式向患者提供全面完整的医疗数据。目前

数据存在不完整、不能下载整合产生再利用价值，未来随着数据的聚集能力加强，以及适当

的行政手段，个人病历信息的完整性将得到大大提升。 

· 信息价值：从信息的获取到信息的利用。基于互联网进行的信息分享不受时间、空间限制。

随着我国医疗信息化标准的统一、相关法律法规的健全、隐私安全保障体系的建立等，患者

对医疗信息获取的速度、内容、质量要求越来越高，医疗机构、地方区域卫生平台将以个人

为中心地开放医疗信息，构建个人健康档案，让患者不仅对自我健康状态的充分知晓，并让

数据产生有效再利用的高价值，从而真正提高个人的健康管理能力。 
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四、 关于开放病历信息的建议 

 

与美国、英国、丹麦等国家相比，我国缺乏与个人获得健康医疗信息相关的政策支持，信息

资源再利用程度较低。基于我国病历信息开放的现状，国家、医疗机构、医疗信息企业应采取相

关策略推动医疗领域开放运动的发展。因此，就医疗机构向患者开放个人医疗信息，对于国家层

面和医疗机构层面，OMAHA提出如下的一些具体建议。 

 

(一) 国家层面 

向个人开放病历信息的服务有效开展离不开政府的支持，需要国家层面提供一些共性服务和

支持来助力医疗机构进行开放，主要包括： 

· 病历信息开放相关的法律、法规和政策的支持。第一，病历信息开放的实施者为各医疗机构，

政府应当建立相关法规政策来保障患者对个人健康医疗信息的获取权利和高可及性。第二，

开放病历信息面临信息安全、隐私以及数据质量等诸多挑战，亟需制定一套信息的风险审核

和安全审查制度，建立起银行级别的患者信息隐私和安全保护机制。 

· 推进开放相关的标准制定和推广。病历信息开放的目录、格式、类型、应用规则以及相关流

程等均需要标准化，一方面参考国外的成功经验，将 HIT 厂商、医疗服务提供方、药师、患

者等集合起来，一同协商制定标准；另一方面，鼓励规模较大的医疗机构进行向患者开放病

历信息的试点，在开放过程中发现难点和问题并及时处理，依据实际经验提供相关准则和最

佳做法。 

· 加强对小型医院、社区、农村偏远地区的卫生信息化建设。目前我国的医疗卫生信息化发展

的不均衡主要体现在医院级别越高、医院所处地区经济越发达、医院的信息化水平越高。从

国家层面上，需要对我国健康医疗信息化进行总体统筹和资源配臵，利用信息技术实现基层

医疗机构与三甲医院之间的区域医疗资源共享，尽力填平“数字鸿沟”。 

· 建立全社会统一的患者身份主索引。患者/居民在社区建有健康档案，在多家医院就诊，并与

相关公卫机构存在关系，而每个机构或机构内各个系统都有各自的身份标识。当各个机构向

患者开放各自病历信息时，不同来源的信息需要对应到同一个患者，这时需要提供唯一的身

份标识，与医疗机构的病案号、就诊号、检查编号等进行关联，为每个人建立完整的信息视

图。 

· 建立医务人员和医疗机构的统一身份认证。病历信息在医疗机构内流转过程中，涉及到各级

医务人员对电子病历、门诊记录、患者信息记录的创建、修改、删除等操作。鉴于医患纠纷

的普遍性及社会关注度，需建立有效的医务人员和医疗机构统一认证来确保病历信息的有效

性、可靠性和合法性。 

 

(二) 医疗机构层面 

医疗机构是医疗行为发生的主体，所产生的病历信息储存在各个医疗机构中，个人健康医疗

数据中，最重要的信息之一即是病历信息，因此开放的落地离不开医疗机构的支持和积极参与。

根据国内外对于病历信息开放的情况，OMAHA对医疗机构提出以下具体建议： 

· 鼓励开放：医疗机构积极推进向个人开放病历信息，提高医疗服务质量。通过互联网的方式，

让患者获得电子的完整的病历资料，同时重视开放数据的质量，帮助信息和数据的再利用。 

- 加强与政府、科研机构、企业以及非营利性社会组织的合作。政府是数据开放服务政策

的制定者，科研机构、企业和非营利组织在推进数据开发再利用和促进创新方面发挥着

重要作用，医疗机构可加强与不同团体的合作，高效推动病历信息开放。 
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- 开放过程应以用户需求为导向。结合实际医疗环境并依据反馈及时进行调整开放的内容、

形式、流程等，强调基于用户需求的产品开发，提供真正有价值的工具。 

· 开放内容：从基于患者需求出发的关键病历信息开始。根据国家发布的《卫生信息共享文档

规范》、《健康档案基本架构与数据标准》、《电子病历基本架构与数据标准》的内容，结合国

外健康医疗数据的开放情况，建议医疗机构先从健康档案中关于医疗服务的内容开放做起，

充分满足患者对于个人病历信息的需求，结合具体的场景，例如转诊、出院、体检等，设定

病历开放的目录。初期阶段建议从病历摘要、门诊病历、病案首页、住院医嘱、检查检验报

告、出院记录、体检记录做起；逐步向个人开放所有的电子病历内容（见表格 10）。 

 

表格 10：初期阶段建议医疗机构向个人开放病历信息的内容 

以患者为中心的病历信息开放内容 内容所对应的医疗机构电子病历中的文档 

疾病史 病历摘要、病案首页 

就诊记录 门诊病历、出院记录 

出入院总结 入院记录、出院记录、病案首页 

用药史 处方记录、住院医嘱 

实验室检查结果 检验报告、体检记录 

影像检查结果 检查报告、体检记录 

 

· 开放格式：从非结构化到结构化。基于数据使用的便捷性，对于开放格式，仍可参考蒂姆伯

纳斯李对数据开放格式的分级，建议医疗机构开放的数据格式同样分为 5级（见表格 1），从

非结构化逐渐到结构化、从无规范标准逐渐到有统一的规范标准进行开放。在初期阶段，保

证患者能够下载并可查看自己的病历文档即可。 

 

综上，建议医疗机构分步向患者开放个人的病历信息，从初期的探索逐渐向最终愿景靠拢，

不断提升患者体验和患者的参与度，具体阶段和目标见图 7。 

 

图 7：医疗机构向个人开放病历信息的初期目标和最终愿景 

 



OMAHA白皮书                                  《关于医疗机构向个人开放病历信息的研究》 

2016年 7月  第 1期                                    

 

36 

五、 结束语 

 

OMAHA鼓励医疗机构积极向患者开放个人的病历信息，提高患者对个人数据的可及性和管理

能力，从而使得个人的健康管理得到提升。为此，OMAHA可义务向有愿意开放的医疗机构提供以

下支持，帮助机构将数据开放落地，打造真正以患者为中心的医疗服务体系，同时提高医患友好

度： 

1. 对医疗机构 IT基础设施进行详细评估，协助医疗机构定制可执行的开放方案； 

2. 结合 OMAHA市场调研结果，协助医疗机构确定开放病历信息的目录、范围和规则； 

3. 向社会宣传和推广医疗机构的开放平台，提高机构的品牌和形象等。 

 

感谢您对健康医疗数据开放事业的支持！ 

 

 

 

 

 

OMAHA数字医疗研究团队 

（朱烨琳、胡红林、查裕忠、吴垚、王雨晗）
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秘书处：确定联盟的核心理念、宗旨和发展方向；制定联盟的管理机制和运作模式。优化联盟的内部管理，开展和组织与开放事业相关的各

项工作和活动，并协调和配合各个工作组的事务。同时，建立联盟与外部生态之间的合作，构建有序的开放环境；

文化推广工作组：促进个人医疗健康数据的可及性、完整性和可交换性，倡导相关医疗健康服务机构面向患者的数据开放；通过行业调研、

文化宣教、医院开放度评价等活动，推动以个人为中心的医疗健康数据共享；

术语和数据工作组：结合国内外已有标准以及行业应用现状，跟踪国内国际相关医疗健康标准组织，协作定义个人医疗健康相关术语与数据

的标准，建立动态维护与更新机制，为开放文档格式工作组提供基础标准服务；

开放文档工作组： 整合碎片化的个人健康信息，充分借鉴欧洲Open EHR开源项目，协作制定开放个人健康档案格式，推动该文档格式在行业

内的推广与应用；

隐私和安全工作组：协作研究与制定个人健康数据在传输、交换过程中的身份认证、文档加解密等隐私与安全机制；跟踪国内外信息安全与

隐私保护领域的法律法规，积极参与国内外相关标准的制定；

开源工作组：支持医疗健康领域的开源（Open Source）活动，促进行业内医疗健康开源项目的交流、展示和应用，推动与其他工作组相关的

基础共用件的开源化，重点支持开放个人健康档案编辑器（Open PHR Editor）开源项目。

进一步了解我们

网站：www.omaha.org.cn

微信公众号：china-omaha

联系我们：us@omaha.org.cn

加入我们：hr@omaha.org.cn

地址：杭州市文三路90号东部软件园1号楼1122室

电话：0571-88937994




