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〔摘要〕　对美国、欧盟等发达国家和地区的大数据研究计划中健康相关部分进行调研，分析其特色，最后
提出我国医疗大数据建设发展建议，包括建立数据统一监管体系、统一数据标准与结构、开放共享数据资

源以及开展多学科数据科学人才培训。
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１　引言

随着社会生活数字化进程的加快，海量数据源

源不断产生并呈现爆炸性的增长，预计 ２０３５年全
球数据总量达到１９２６７ＺＢ，见图１。大数据分析最
初是在计算生物学、生物医学工程以及医学等领域

发展起来的，通常是将大量的数据通过模型训练转

换为 “关于数据的数据”，用以预测趋势、发现关

系以及检测异常。２０１２年联合国全球脉动倡议

（ＵＮＧｌｏｂａｌＰｕｌｓｅ）组织发布 “大数据促进发展：挑

战与机遇”（ＢｉｇＤａｔａｆｏｒＤｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔ：Ｃｈａｌｌｅｎｇｅｓ＆
Ｏｐｐｏｒｔｕｎｉｔｉｅｓ）［１］，用来推动各国政府机构以及各行
各业认识到数据科学是消除贫困、饥饿与疾病强有

力的工具。其后许多国家纷纷发布一系列大数据研

究计划，大力推进大数据技术研究和应用。本研究

主要对国外大数据研究计划中医学部分进行综述，

以期对我国大数据研究计划的制定提供借鉴参考。

图１　新摩尔定律主导下２０１５－２０３５年

全球数据总量增长态势［２］
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２　国外大数据研究计划

２１　美国

２１１　早期研究计划概述　美国作为较早的发布
国家层面大数据计划的国家，对我国大数据未来的

发展规划和监管具有较好的借鉴意义。早在 ２００９
年，美国发布 《利用数字数据的力量》（Ｈａｒｎｅｓｓｉｎｇ
ＴｈｅＰｏｗｅｒｏｆＤｉｇｉｔａｌＤａｔａ）［３］提出发展大数据，之后
发布 《大数据研究和发展计划》确立大数据发展的

国家战略，接着陆续发布 《数据一知识一行动》［４］、

《大数据：把握机遇，维护价值》、《大数据和隐私：

技术视角》［５］、 《精准医疗计划》、 《大数据报告：

算法系统、机会与公民权利》以及 《联邦大数据研

发战略计划》等文件。

　　２０１２年３月美国政府发布 《大数据研究和发展

计划》 （ＢｉｇＤａｔａＲｅｓｅａｒｃｈａｎｄＤｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔＩｎｉｔｉａ
ｔｉｖｅ）［６］并成立大数据高级指导小组，计划中６个联
邦政府部门发布其重点项目，其中卫生与公众服务

部 （ＵｎｉｔｅｄＳｔａｔｅｓＤｅｐａｒｔｍｅｎｔｏｆＨｅａｌｔｈａｎｄＨｕｍａｎ
Ｓｅｒｖｉｃｅｓ，ＨＨＳ）的内容涉及３个部门：疾病控制中
心 （ＣｅｎｔｅｒｓｆｏｒＤｉｓｅａｓｅＣｏｎｔｒｏｌａｎｄ Ｐｒｅｖｅｎｔｉｏｎ，
ＣＤＣ）建立疫情与细菌快速检测反应网络；医疗保
险和医疗补助服务中心 （ＣｅｎｔｅｒｓｆｏｒＭｅｄｉｃａｒｅａｎｄ
ＭｅｄｉｃａｉｄＳｅｒｖｉｃｅｓ，ＣＭＳ）开发基于 Ｈａｄｏｏｐ的医疗
保险和医疗补助数据库以期为ＣＭＳ决定优先项目提
供参考；食品和药品管理局 （ＦｏｏｄａｎｄＤｒｕｇＡｄｍｉｎ
ｉｓｔｒａｔｉｏｎ，ＦＤＡ）开发虚拟实验室，使任何地点都能
在１小时内实现虚拟实验室功能。美国国立卫生研
究院 （ＮａｔｉｏｎａｌＩｎｓｔｉｔｕｔｅｓｏｆＨｅａｌｔｈ，ＮＩＨ）建立提供
共享服务的癌症影像档案 （ＴｈｅＣａｎｃｅｒＩｍａｇｉｎｇＡｒ
ｃｈｉｖｅ，ＴＣＩＡ）并建成心血管研究网络 （ＴｈｅＣａｒｄｉｏ
ｖａｓｃｕｌａｒＲｅｓｅａｒｃｈＧｒｉｄ，ＴＣＲＧ）用于分析、匿名化
和共享数据，另外还包括神经成像信息工具和资源

交流中心 （ＴｈｅＮｅｕｒｏｉｍａｇｉｎｇＩｎｆｏｒｍａｔｉｃｓＴｏｏｌｓａｎｄ
ＲｅｓｏｕｒｃｅＣｌｅａｒｉｎｇｈｏｕｓｅ，ＮＩＴＲＣ）、可扩展神经影像
档案工具包 （ＴｈｅＥｘｔｅｎｓｉｂｌｅＮｅｕｒｏｉｍａｇｉｎｇＡｒｃｈｉｖｅ
Ｔｏｏｌｋｉｔ，ＸＮＡＴ）以及计算机解剖学和多维建模资源
洛杉矶神经成像实验室 （ＴｈｅＬｏｓＡｎｇｅｌｅｓＬａｂｏｒａｔｏｒｙ
ｏｆＮｅｕｒｏＩｍａｇｉｎｇ，ＬＯＮＩ）等项目［７］。

２０１４年美国政府发布白皮书 《大数据：把握机

遇，维护价值》 （ＢｉｇＤａｔａ：ＳｅｉｚｉｎｇＯｐｐｏｒｔｕｎｉｔｉｅｓ
ＰｒｅｓｅｒｖｉｎｇＶａｌｕｅｓ）［８］，其中指出电子病历的普及以
及医疗保险偿付机制的转变正在促进学习型医疗系

统的形成，推动按患者康复程度而非治疗次数收费

模式的发展。白皮书中同时指出将基因数据与医疗

保健数据链接的生物医学数据库成为隐私保护的重

点，因此建议构建国家层面统一的数据标准和结构

使外部在受控的方式下访问数据。作为大数据白皮

书的延续，２０１６年美国政府发布 《大数据报告：算

法系统、机会与公民权利》（ＢｉｇＤａｔａ：ＡＲｅｐｏｒｔｏｎ
Ａｌｇｏｒｉｔｈｍｉｃ Ｓｙｓｔｅｍｓ， Ｏｐｐｏｒｔｕｎｉｔｙ， ａｎｄ Ｃｉｖｉｌ
Ｒｉｇｈｔ）［９］。在２０１４年的白皮书中提到数据隐私暴露
之后的基因歧视问题，而在 ２０１６年的白皮书中重
点阐述关于歧视的问题，在贷款、就业、教育以及

刑事司法４个方面进行剖析。
２０１５年美国政府宣布 《精准医疗计划》（Ｐｒｅｃｉ

ｓｉｏｎＭｅｄｉｃｉｎｅＩｎｉｔｉａｔｉｖｅ，ＰＭＩ），致力于治愈癌症和
糖尿病等疾病，目的是让研究人员、医疗保健提供

者和患者共同合作发展个性化护理。ＰＭＩ于２０１６年
启动，１３亿美元被分配给 ＮＩＨ用于建立一个全国
性的大型研究参与者群体，称为队列，７０００万美
元被分配给国家癌症研究所，作为肿瘤 ＰＭＩ的一部
分，领导癌症基因组学的工作。

２１２　未来研究战略　２０１６年５月美国政府发布
《联邦大数据研发战略计划》 （ＴｈｅＦｅｄｅｒａｌＢｉｇＤａｔａ
ＲｅｓｅａｒｃｈａｎｄＤｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔＳｔｒａｔｅｇｉｃＰｌａｎ）［１０］，该计划
指出美国下一代大数据研究的７大战略包括通过促
进数据共享和管理的策略提高数据价值、安全的大

数据收集共享和使用、改善国家层面大数据教育和

培训的格局以及建立和加强国家大数据创新生态系

统的联系。计划中提到 ＮＩＨ于 ２０１５年开始提供
“大数据到知识 （ＢＤ２Ｋ）”［１１］机构培训拨款，为本
科生和研究生提供计算机科学、信息学、统计学、

数学以及生物医学科学的综合培训［１２］。

２２　欧盟

２２１　早期研究计划概述　欧盟作为世界最大的
经济体之一，其大数据研究计划的导向性对欧洲整

体的未来发展以及我国大数据相关领域的发展具有

重要指导性。２０１１年欧盟正式发布 《开放数据：创

新、增长和透明治理的引擎》 （Ｏｐｅｎｄａｔａ：ａｎｅｎ
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ｇｉｎｅｆｏｒｉｎｎｏｖａｔｉｏｎ，ｇｒｏｗｔｈａｎｄｔｒａｎｓｐａｒｅｎｔｇｏｖｅｒｎ
ａｎｃｅ）［１３］报告，其围绕开放数据这一主题内容，致
力于调整法律框架以适用数据、动员融资工具支持

开放数据以及促进成员国之间的协作和经验分享。

此后先后发布 《数据价值链战略计划》、《释放欧洲

云计算服务潜力》、 《迈向繁荣的数据驱动经济》、

《大数据价值战略研究和创新议程》以及 《欧盟资

助的健康、福利和老龄信息与通信技术领域的研究

与创新》等计划。

　　２０１２年欧盟发布 《数据价值链战略计划》 （Ａ
ＳｔｒａｔｅｇｙｏｎＴｈｅＤａｔａＶａｌｕｅＣｈａｉｎ）［１４］，围绕３个价值
主张，首先是培育一个协调一致的欧洲数据生态系

统，其次是促进跨部门、跨语言和跨国界的数据服

务和产品开发，最后是改善从数据中提取价值的框

架条件，包括基础设施、标准以及有利的政策和法

律环境。同年 ９月 《释放欧洲云计算服务潜力》

（ＵｎｌｅａｓｈｉｎｇｔｈｅＰｏｔｅｎｔｉａｌｏｆＣｌｏｕｄＣｏｍｐｕｔｉｎｇｉｎＥｕ
ｒｏｐｅ）［１５］报告发布，称若政策干预成功，到２０２０年
欧盟的云计算收入会增加到近８００亿欧元，欧盟国
内生产总值将实现１６亿欧元的净增长，产生３８０
万个就业岗位，同时提到整合各国的云计划如法国

的Ａｎｄｒｏｍèｄｅ、英国的Ｇ－Ｃｌｏｕｄ以及德国的Ｔｒｕｓｔｅｄ
Ｃｌｏｕｄ等。２０１４年欧盟发布 《迈向繁荣的数据驱动

经济》（ＴｏｗａｒｄｓａＴｈｒｉｖｉｎｇＤａｔａ－ｄｒｉｖｅｎＥｃｏｎｏ
ｍｙ）［１６］，概述未来数据驱动经济发展的特点，其中
提到 “灯塔数据倡议” （ＬｉｇｈｔｈｏｕｓｅＤａｔａＩｎｉｔｉａｔｉｖｅｓ）
个性化医疗［１７］，其目的是建立欧洲范围的个性化医

疗数据生态系统，致力于实现提供癌症基因组，建

立激励数据贡献者的机制；提供先进的生物信息学

工具，同时优化基因组管道的性能和准确性，为基

因组学的临床部署提供环境；为公共卫生基因组学

基础设施提供平台，同时满足系统、数据格式和互

操作性的多样性；通过使用数据相关技术在家中

“治疗”和监测患者而非住院等。此外还提出基于

个性化医疗的数据生态系统结构需要实现数据收

集、管理集成、共享、分析、可视化以及决策支持

的功能，以包括软件、网络、存储、高性能计算以

及云计算在内的技术设施建设为基础，收集５大类
数据包括患者／公民数据 （如移动医疗、营养数据

等）、科学数据 （如生物库、ＯＭＩＣ数据库、临床试
验、文献等）、医学数据 （如基因组学、影像学

等）、公共健康数据以及医保数据［１８］。同年４月发
布的 《大数据价值战略研究和创新议程》 （Ｅｕｒｏｐｅ
ａｎＢｉｇＤａｔａＶａｌｕｅＳｔｒａｔｅｇｉｃＲｅｓｅａｒｃｈ＆ＩｎｎｏｖａｔｉｏｎＡ
ｇｅｎｄａ）［２０］总结实施数据驱动经济的４项战略包括 Ｉ
－Ｓｐａｃｅｓ、灯塔项目、技术项目以及合作与协调项
目。在２０１７年１０月更新的议程中提到未来发展的
５个优先技术领域：数据分析以提高对数据的理解；
优化用于分析静态和动态数据的架构；确保数据保

护和匿名化的机制；高级可视化和用户体验；数据

管理工程。

２０１８年６月欧盟更新 《欧盟资助的健康、福利

和老龄信息与通信技术领域的研究与创新》（ＥＵ－
ｆｕｎｄｅｄＲｅｓｅａｒｃｈ＆ＩｎｎｏｖａｔｉｏｎｉｎｔｈｅｆｉｅｌｄｏｆＩｎｆｏｒｍａｔｉｏｎ
ａｎｄＣｏｍｍｕｎｉｃａｔｉｏｎｓＴｅｃｈｎｏｌｏｇｙｆｏｒＨｅａｌｔｈ，Ｗｅｌｌｂｅｉｎｇ
＆Ａｇｅｉｎｇ）［２０］报告，提出资助４类项目：帮助患者
和医疗保健专业人员预防性地帮助人们保持健康；

创新医疗保健系统及其工作方式，提高组织协同工

作能力；健康老龄化的 ＩＣＴ解决方案；由中小企业
资助的项目，以加速健康、福利和老龄化 ＩＣＴ解决
方案的市场引进。

２２２　未来研究战略　 “地平线２０２０”（Ｈｏｒｉｚｏｎ
２０２０）［２１］计划在７年 （２０１４－２０２０年）期间将提供
近８００亿欧元用于欧洲保持一流的科学水平。２０１４
－２０１７年间该项目在健康、人口变化和福祉领域投
入２０亿欧元，在其２０１８－２０２０年计划文件中列出
６项目标：将个性化医疗方法有效整合到医疗保健
服务和系统中；对抗传染病和抗微生物耐药性日益

增长的威胁；满足最弱势群体的需求和控制慢性

病；探索环境 （包括气候变化和空气质量）对健康

的作用，制定缓解措施；探索健康创新和医疗保健

的数字化潜力，包括建立欧洲健康研究和创新云；

通过探索先进技术的应用，促进欧洲医疗领域和行

业的创新，改善劳动力健康，促进监管科学发展。

２３　其他发达国家

瑞士国家重点科研计划 （ＮＦＰ）大数据专项
（ＢｉｇＤａｔａ，ＮＦＰ７５）［２２］于２０１７年正式启动，计划投
入资金２５亿瑞士法郎，２０１７－２０２０年为期４年。
该计划在健康领域目前公布的项目主要涉及为卫生

部门大数据使用的道德评估。新加坡智慧国家

（ＳｍａｒｔＮａｔｉｏｎ）［２３］倡议于２０１４年正式启动。在医疗
·０１·
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领域主要有４部分投入，包括医疗保健中的辅助技
术如机器人技术、ＨｅａｌｔｈＨｕｂ一站式在线健康信息
和服务门户网站、国家步行挑战健康３６５应用程序
以及远程医疗。日本于２０１４年对 《创建最尖端ＩＴ国
家宣言》［２４］进行更新，其中提到通过提供适当的地域

医疗、看护等以实现健康长寿社会。其关于健康的内

容主要有两点，首先是提供高效的医疗护理服务，构

建远程医疗、家庭看护以及生活支援服务为主体共享

合作的医疗护理结构，其次是推进医疗健康信息数据

的利用，基于个体生活方式数据进行适当且持续性的

健康促进和重症化预防的方案建议。综上所述，许多

发达国家在发布或前瞻性布局未来医疗大数据研究计

划时会优先考虑建立独立机构，此机构具有监管、引

导以及协调等功能，作为医疗大数据研究的引导者，

辅助延展传统医疗部门功能，实现医疗部门的功能升

级。其次结合本国目前研究现状，优选重点领域进行

重点投资，如欧盟着重于跨国医疗大数据的研究发展

建设，而日本老龄化较严重，则比较注重健康管理数

据的研究计划。最后是配套设施的建设，医院、诊

所等医疗场所的硬件设施往往不能满足医疗大数据

收集与处理需求，因此硬件设备的配套更新是医疗

大数据发展的重要支撑。

３　对现阶段我国医疗大数据发展的启示

３１　我国现阶段医疗大数据建设存在的问题

大数据标准化方面我国与国外差距较大。美国

医疗机构的电子病历已经是强制执行，我国包括三

甲医院在内的所有医院尚未完全普及。美国在推广

结构化的电子病历时，对首先使用结构化电子病历

的机构给予奖励，待使用率达到一定程度，政府开

始对未使用机构进行惩罚。我国则可通过试点的方

式来普及。医疗数据中心建设方面，国内现存大大

小小的数据中心，中心之间数据互通工作的开展不

尽如人意，数据孤岛不利于医疗大数据的应用发

展。并且数据中心的专业性并不能满足所有专业团

队的需求，因此有很多专业团队与生物信息技术公

司合作建立各自的数据库，这就导致更多数据孤岛

的产生，形成恶性循环。伦理方面涉及数据安全、

个人隐私保护问题。保护信息安全有几个层面，信

息是国家的资源，对于国外研究机构的数据要协议

使用不能无偿使用，这方面的政策需要及时跟进。

人才培养方面，在医疗大数据研究发展过程中，独

立培养的计算机技术人才与医学人才之间的知识壁

垒较高，造成研究结果往往达不到预期效果，因此

交叉学科人才的培养体系亟需建立。

３２　建设国家数据统一监管体系

２０１７年全国信息安全标准化技术委员会发布
《信息安全技术个人信息安全规范》，但其只是推荐

性质的标准，国家层面并未出台具有法律效力的数

据监管文件。建议设立独立且专业的监管机构促进

相关法律的出台并对数据在全社会的流动进行有序

控制，同时要平衡好开放与隐私间的关系。

３３　构建国家层面统一的数据标准和结构

统一的数据标准有利于形成统一的访问管控，

对于数据隐私保护以及存储较为有利。需要构建的

标准包括医学术语、临床路径、电子病历、健康档

案标准等。统一的数据标准有利于消除信息壁垒，

形成统一的数据理解，更好地促进机构之间的业务

协同，消除信息孤岛。统一的数据标准有利于快速

整合不同数据源数据，进行高效、高质量分析，为

数据共享开放奠定基础。

３４　开放共享数据资源

多个国外政府都在推动数据的开放共享，借助

更多的非本机构专业人员实现数据的最大化利用。

较为成熟的如英国ＮＨＳ网站提供大量开放数据并为
访问者提供免费科普性质的资料，形成统一的健康

共享门户。我国亟待建设权威的健康资源门户，在

其中开放共享健康数据。

３５　开展多学科数据科学人才培训

数据科学人才是医学大数据发展的重要支撑。

政策制定者需要考虑在教育层面加大对统计学、计

算机科学以及生物医学等多学科人才的培养，如对

生物医学人才加大数据学科的培训力度，使其成长

为生物医学领域的数据科学人才。

４　结语

随着医疗行业的快速发展，通过对各层次的健
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康大数据进行挖掘和分析，提高行业运营效率与质

量，为人民健康提供保障。
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