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〔摘要〕　阐述个人健康记录概念、系统功能、系统类别、集成模式和发展问题，提出相关发展建议，包括
提升个人健康记录系统功能易用性、推进互操作性标准采用、加强隐私与安全法律保护。

〔关键词〕　个人健康记录；互操作性；标准；隐私与安全
〔中图分类号〕Ｒ－０５６　　 〔文献标识码〕Ａ　　 〔ＤＯＩ〕１０３９６９／ｊｉｓｓｎ１６７３－６０３６２０２１０２００６

ＡｎＯｖｅｒｖｉｅｗｏｆＰｅｒｓｏｎａｌＨｅａｌｔｈＲｅｃｏｒｄｓａｎｄＤｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔＳｕｇｇｅｓｔｉｏｎｓ　ＹＡＮＧＺｈａｏｈｕｉ，ＰＡＮＧＪｉｎ，ＳＨＥＮＨｕａｊｉｅ，ＴｉａｎｊｉｎＭｅｄｉ
ｃａｌＣｏｌｌｅｇｅ，Ｔｉａｎｊｉｎ３００２２２，Ｃｈｉｎａ

〔Ａｂｓｔｒａｃｔ〕　Ｔｈｅｐａｐｅｒｅｘｐｏｕｎｄｓｔｈｅｃｏｎｃｅｐｔ，ｆｕｎｃｔｉｏｎｓｏｆｓｙｓｔｅｍ，ｔｙｐｅｓｏｆｓｙｓｔｅｍ，ｉｎｔｅｇｒａｔｉｏｎｍｏｄｅａｎｄｄｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔｉｓｓｕｅｓｏｆＰｅｒ

ｓｏｎａｌＨｅａｌｔｈＲｅｃｏｒｄｓ（ＰＨＲ），ｐｕｔｓｆｏｒｗａｒｄｒｅｌｅｖａｎｔｄｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔｓｕｇｇｅｓｔｉｏｎｓ，ｉｎｃｌｕｄｉｎｇｉｍｐｒｏｖｉｎｇｔｈｅｆｕｎｃｔｉｏｎａｌｕｓａｂｉｌｉｔｙｏｆｔｈｅＰＨＲ

ｓｙｓｔｅｍ，ｐｒｏｍｏｔｉｎｇｔｈｅａｄｏｐｔｉｏｎｏｆｉｎｔｅｒｏｐｅｒａｂｉｌｉｔｙｓｔａｎｄａｒｄｓ，ａｎｄｓｔｒｅｎｇｔｈｅｎｉｎｇｔｈｅｌｅｇａｌｐｒｏｔｅｃｔｉｏｎｏｆｐｒｉｖａｃｙａｎｄｓｅｃｕｒｉｔｙ．

〔Ｋｅｙｗｏｒｄｓ〕　ＰｅｒｓｏｎａｌＨｅａｌｔｈＲｅｃｏｒｄｓ（ＰＨＲ）；ｉｎｔｅｒｏｐｅｒａｂｉｌｉｔｙ；ｓｔａｎｄａｒｄ；ｐｒｉｖａｃｙａｎｄｓｅｃｕｒｉｔｙ

〔收稿日期〕　２０２０－０５－１９

〔作者简介〕　杨朝晖，硕士，讲师，发表论文２０余篇；通

讯作者：庞津，副教授。

〔基金项目〕　２０２０年度教育部人文社会科学研究青年基金

项目 “大数据时代基于个人健康记录隐私和

安全的法律规制研究” （项目编号：２０ＹＪＣＺ

Ｈ２０５）；中华医学会医学教育课题 “信息生

态领域下课堂教学模式的构建研究” （项目

编号：２０１８Ｂ－Ｎ０５０４４）。

１　引言

个人健康数据整合和流通是我国医药卫生体制

改革的重要部分之一。个人健康记录 （Ｐｅｒｓｏｎａｌ
ＨｅａｌｔｈＲｅｃｏｒｄｓ，ＰＨＲ）作为具有发展前景的个人医
疗健康数据自我管理工具，与电子健康档案 （Ｅｌｅｃ
ｔｒｏｎｉｃＨｅａｌｔｈＲｅｃｏｒｄｓ，ＥＨＲ）、电子病历 （Ｅｌｅｃｔｒｏｎｉｃ

ＭｅｄｉｃａｌＲｅｃｏｒｄｓ，ＥＭＲ）共同构成个人健康数据的

核心内容。目前国内有关ＰＨＲ研究较少，缺乏系统

梳理。笔者从概念、功能、类别、集成模式、发展

问题５个方面对 ＰＨＲ进行系统述评，对推动 ＰＨＲ

采用与发展提出建议，旨在为今后ＰＨＲ相关理论与

技术研究提供参考与借鉴。

２　个人健康记录及相关概念

２１　定义

美国卫生与公众服务部民权办公室将ＰＨＲ定义

为个人健康信息的电子记录，个人可通过其控制对

健康信息的访问，能够参与、管理自身健康保

健［１］。ＩＳＯＥＮ１３６０６－１定义 ＰＨＲ中护理主体或护

理主体的法定代理人是健康记录的数据控制者［２］。

ＩＳＯ概念数据库定义ＰＨＲ为个人维护的电子的、普

遍可用的、终生的健康信息资源［３］。上述定义虽不
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尽相同，但核心皆强调个人消费者，即接受医疗健

康服务的主体或第３方代表可以控制其健康记录，
其应用体现患者赋权的理念。

２２　ＥＭＲ、ＥＨＲ和ＰＨＲ之间的差异

ＥＨＲ是国家认可的互操作性标准，由医疗健康
服务机构授权的专业人员创建、收集、管理、咨询的

个人健康相关的电子记录［４］。ＥＭＲ与ＥＨＲ关键区别
在于ＥＨＲ具有互操作性。ＰＨＲ和 ＥＨＲ的区别在于
ＰＨＲ由个人消费者管理个人健康记录，ＥＨＲ由医疗
健康提供者创建、管理。在某时间段内个人消费者可

能有多种 ＥＨＲ，但只有 １个 ＰＨＲ。ＥＭＲ、ＥＨＲ、
ＰＨＲ使用群体、功能和组件对比［３］，见表１。

表１　ＥＭＲ、ＥＨＲ、ＰＨＲ对比

概念 使用群体 功能和组件

电子病历　　 医疗健康提

供者：专 业

人员 （医生、

护士和其他

卫生专业人

员）或机构

电脑订单输入

结果检索

安排和注册

与小组中其他医疗健康提供者

的电子通讯

注意文件

电子处方

疾病管理方案

用于计费的临床编码

将扫描的文档转换为电子文档

电子健康档案 医疗健康提

供者：专 业

人员 （医生、

护士和其他

卫生专业人

员）或机构；

个人消费者

患者人口统计资料

进度记录

问题清单

药物

生命体征

既往病史

免疫记录

实验室数据

放射学报告

电子处方

疾病管理方案

用于计费的临床编码

将扫描的文档转换为电子文档

个人消费者可以通过患者入口

访问部分ＥＨＲ

续表１

个人健康记录 个人消费者 患者人口统计信息

家族史

过敏症

药物

既往手术史

既往病史

免疫记录

实验室数据

放射学报告

将扫描的文档转换为电子文档

个人消费者决定要贡献多少信

息并拥有记录的所有权

２３　ＰＨＲ系统功能

ＰＨＲ系统是以个人消费者为中心的多功能健康
管理系统，管理和存储用于各种目的的终身个人医

疗健康数据。ＰＨＲ系统功能可概括为５方面［５］：一

是收集医疗健康数据，不受地点和时间限制通过多

终端接口获取个人消费者医疗健康数据；二是整合

现有医疗健康数据，集成ＰＨＲ系统通过聚合来自各
种医疗健康系统的数据，为个人消费者创建纵向健

康史；三是解释医疗健康数据，可将临床术语和代

码转化为个人消费者能理解的信息；四是针对个人

消费者定制个性化健康建议；五是提高医疗健康服

务质量。ＰＨＲ数据还可用于公共卫生和科学研究等
领域。

３　个人健康记录系统类型

３１　独立ＰＨＲ

个人消费者负责创建、维护或由第 ３方 （如

Ｗｅｂ服务提供商）维护个人健康数据。独立ＰＨＲ保
存在个人终端设备或互联网上，用于监测和跟踪个

人健康相关数据，如体育锻炼和食物消耗等数据。

独立 ＰＨＲ主要包括基于 Ｗｅｂ的 ＰＨＲ（如 Ｇｏｏｇｌｅ
Ｈｅａｌｔｈ），基于个人计算机或便携式设备的 ＰＨＲ
（包括ＵＳＢ设备）［６］。
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３２　系留ＰＨＲ

允许个人消费者链接到特定医疗健康提供者建立

的ＥＨＲ。ＰＨＲ数据与ＥＨＲ同步取决于个人消费者的
许可。个人消费者能够输入数据，但无法完全控制记

录。由于个人消费者往往曾在多个医疗健康提供者处

就诊，其数据可能分散在多个医疗健康提供者处，

因此不能实时形成完整、最新的医疗健康记录［７］。

３３　集成或统一ＰＨＲ

可以实现从多个医疗健康提供者处集成和检索

个人消费者数据。部分集成ＰＨＲ允许个人消费者对
部分个人数据进行修改、删除及限制处理。通过互

操作性标准实现各种 ＥＨＲ系统之间的自动集成是
影响集成ＰＨＲ可行性的关键因素。功能齐全的集成
ＰＨＲ是综合的医疗健康管理系统，系统中个人消费
者住院、门诊、康复和家庭健康服务与公共卫生实

践相关的疾病预防、人口健康促进等服务相协调并

相辅相成［８］。

４　实施集成ＰＨＲ的模式

４１　自上而下

由政府主导实施，采用符合正确标准的系统替

换现有不符合标准的 ＥＨＲ系统，以实现在全国范
围内可访问的国家集成 ＰＨＲ系统［９］。如英国自

２００２年开始启动国家 ＩＴ计划 （ＮＰｆＩＴ），旨在全国
范围内建立集成的 ＥＨＲ系统。新系统取代原系统
将引发相应障碍，包括新系统是否满足当地医疗环

境需求、员工培训所需成本增加以及改变工作流程

引起的工作量增加［１０］。

４２　自下而上

医疗健康提供者有责任确保现有 ＥＨＲ系统或
购买的新系统符合互操作性标准。各种本地 ＥＨＲ
系统通过系统集成实现相互访问数据。本地医疗健

康提供者无需购买新系统和开展员工培训，但其使

用的ＥＨＲ软件可能不符合必要的互操作性标准，
难以在ＥＨＲ系统之间交换数据［１１］。在美国，为解

决上述问题，健康信息技术认证委员会 （Ｃｅｒｔｉｆｉｃａ

ｔｉｏｎＣｏｍｍｉｓｓｉｏｎｆｏｒＨｅａｌｔｈＩｎｆｏｒｍａｔｉｏｎＴｅｃｈｎｏｌｏｇｙ，
ＣＣＨＩＴ）制定ＥＨＲ认证标准，认证涉及对 ＥＨＲ集
成功能、互操作性和安全性的检查［１１］。

４３　中间模式

由政府建立国家互操作性标准，由地方医疗健

康提供者采用实施。如澳大利亚国家电子健康过渡

局 （ＮａｔｉｏｎａｌＥ－ＨｅａｌｔｈＴｒａｎｓｉｔｉｏｎＡｕｔｈｏｒｉｔｙ，ＮＥ
ＨＴＡ）制定互操作性标准，用于指定的国家规模的
健康信息系统 （ＮａｔｉｏｎａｌＨｅａｌｔｈＩｎｆｏｒｍａｔｉｏｎＳｙｓｔｅｍ，
ＮＨＩＳ）［１１］。该模式中政府通过为地方医疗健康提供
者提供激励和支持来确保本地系统符合国家互操作

性标准，具体目标是实现国家一体化ＰＨＲ系统。自
上而下或自下而上模式也可转向中间模式［９］。

５　发展问题与建议

５１　问题

目前在一些国家尽管个人消费者普遍认同 ＰＨＲ
的优势，但推广速度仍然较慢［１２］。美国一项针对用

户ＰＨＲ采用态度的调查显示７５％的受访者在接受
采访前都知道ＰＨＲ，但只有２０％受访者使用过［１２］。

影响ＰＨＲ推广使用因素包括：系统功能易用性、互
操作性、隐私和安全保护等［１３］。

５２　建议

５２１　提升系统功能易用性　ＰＨＲ成功使用的关
键因素是系统功能易用性［１４］。个人消费者健康数据

输入应以便于操作的方式设计，家用血压计等设备

的自动化接口应与 ＰＨＲ系统无缝集成；简化 ＰＨＲ
与ＥＨＲ系统间交互，以便个人消费者可以轻松浏
览个人检查检验结果、用药等信息；实施个性化定

制，考虑个人消费者人口统计学特征和健康素养水

平，在此基础上建立干预措施；ＰＨＲ系统设计、开
发和实施应具有与ＥＨＲ系统相同的优先级［５］。

５２２　推进互操作性标准应用　ＰＨＲ和 ＥＨＲ系
统之间数据交互能使ＰＨＲ更加有效，而缺乏有效的
互操作性仍然是 ＰＨＲ推广的主要障碍之一［１５］。我

国尚未发布涉及 ＰＨＲ相关标准。建议 ＰＨＲ服务提
供者采用基本、全面的技术中立标准，允许各种
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ＰＨＲ系统被独立评级和比较。ＨＬ７个人健康记录系
统功能模型 （ＰＨＲ－ＳＦＭ）是 ＰＨＲ设计和实施的
参考框架。根据 ＰＨＲ－ＳＦＭ信息基础结构，ＰＨＲ
必须支持基于标准的互操作性 （ＩＮ２１），以便与
遵守互操作性的其他系统 （内部或外部）无缝运

行。目前 ＡＴＳＭ ＣＣＲ、ＨＬ７ＣＣＤ、ＨＬ７ＣＤＡ、ＤＩ
ＣＯＭ等标准采取以文档 （如报告、病历、出院摘

要、保险、索赔等）为中心的方式，侧重于开发指

南以对复杂的临床文档结构进行建模，不侧重捕捉

原子健康数据实体 （如心率、血压、体重、葡萄糖

等）。ＰＨＲ通常侧重于捕捉和共享个人消费者健康
数据实体，与 ＨＬ７ＦＨＩＲ资源 （如患者、药品等）

的设计保持一致。建议适当约束和扩展 ＨＬ７ＦＨＩＲ
以实现ＰＨＲ系统结构互操作性［１５］。

５２３　加强隐私和安全法律保护　个人消费者对
数据安全和隐私保护功能的质疑是ＰＨＲ发展的最主
要障碍［１６］。我国 ＰＨＲ隐私与安全保护相关法规散
见于各类法律，存在数据权属不明确、监管机制不

健全、责任制度不完善等问题。建议建立负责监管

ＥＨＲ、ＰＨＲ服务的专门机构促进标准采用和适当的
立法。应鼓励ＰＨＲ软件工程师、计算机程序员和应
用程序设计人员与医疗健康提供者合作，自愿遵守

“通过设计保护隐私”的原则和最小化原则，将符

合法律和道德标准的精确指令合并到系统中，如对

收集的健康相关数据进行分类，按照数据隐私敏感

度级别控制输入输出授权，根据其性质和数量描述

适当的算法参数以实现隐私和安全保护的目的。
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