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〔摘要〕　采用问卷调查方法，分析居民对健康医疗数据共享意愿的影响因素，提出相关建议，包括出台健
康医疗大数据法规以细化数据保护制度、发展隐私安全计算技术以保障数据安全、做好宣传普及工作以建

立数据共享信心等。
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１　引言

健康医疗数据是指在疾病防治、健康管理等过

程中产生的［１］，贯穿一个人全生命周期，与个人健

康、医疗服务、疾病防控和养生保健有关的数

据［２］，包括身高、体重、血型、基因、电子病历、

电子健康档案、药物服用以及生活中的饮食、运

动、睡眠等数据［３］。健康医疗数据是国家重要的基

础性战略资源，其共享和开放已成为世界各国的普

遍共识。数据共享将健康医疗信息系统和公众健康

医疗数据互联融合，有利于提高医疗服务效率，增

加研究价值、验证研究结果，促进取得新发现，实

现个性化健康管理与监测等［４］。健康医疗数据涉及

个人基因、家族史、疾病史、药物史等敏感信息，

随着公众隐私安全意识的提高，其对健康医疗数据

的共享意愿需要给予关注，以保障健康医疗数据共

享进程顺利进行。本文通过对居民进行健康医疗数

据共享意愿调查，分析影响数据共享因素，了解居

民对数据共享的认识及态度，以期为推动数据共享

提供参考。

２　资料与方法

２１　研究对象

本研究在２０２０年１２月—２０２１年２月采用随机
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整群抽样和便利抽样选取不同地区的居民作为研究

对象，运用线上问卷调查法对其健康医疗数据共享

意愿进行调查。共回收８２９份合格问卷。

２２　调查内容及方法

通过查阅文献总结当前各国健康医疗数据共

享现状以及共享策略，归纳影响居民健康医疗数

据共享意愿的因素，在问卷星中编制问卷。调查

内容包括居民基本情况 （包括性别、年龄、学历、

共享顾虑），对健康医疗数据的共享要求 （包括是

否需要数据脱敏、是否需要签署知情同意书、是

否需要法律保护），对共享健康医疗数据的价值认

知 （包括是否有利于科学研究、是否能实现健康

管理、是否应当给予物质回报），是否愿意共享健

康医疗数据。将是否愿意共享健康医疗数据作为

因变量，进行单因素分析和多因素回归分析，见

表１。

表１　变量及赋值

变量 变量描述 变量赋值

Ｘ１ 性别 男＝１；女＝２

Ｘ２ 年龄 １８岁以下 ＝１；１８～４０岁 ＝

２；４１～６０岁 ＝３；６０岁以

上＝４

Ｘ３ 学历 本科以下 ＝１；本科及以上

＝２

Ｘ４ 顾虑 有＝１；无＝２

Ｘ５ 数据脱敏需求 是＝１；否＝２；不清楚＝３

Ｘ６ 签署同意书需求 是＝１；否＝２；不清楚＝３

Ｘ７ 法律保护需求 是＝１；否＝２；不清楚＝３

Ｘ８ 回报需求 是＝１；否＝２；不清楚＝３

Ｘ９ 利于科学研究 同意＝１；不同意 ＝２；不清

楚＝３

Ｘ１０ 利于健康管理 同意＝１；不同意 ＝２；不清

楚＝３

Ｙ 居民健康医疗数据共享意愿 愿意＝１；不愿意＝０

２３　统计学处理与分析

将收集的数据录入 Ｅｘｃｅｌ，建立数据库，运用
Ｒ语言进行统计分析，通过卡方检验进行单因素

分析，以健康医疗数据共享意愿为因变量，将单

因素分析中有统计学意义的变量纳入方程进行多

元线性 Ｌｏｇｉｓｔｉｃ回归分析，Ｐ＜００５为差异有统计

学意义。

３　结果

３１　基本情况

在８２９份有效问卷中，女性较多，年龄集中在

１８～４０岁之间，学历较高。其中８４％的被调查者表

示愿意共享健康医疗数据。９１０７％的被调查者有

共享顾虑，其中有隐私泄露顾虑的约占 ６３４４％，

数据去向和用途顾虑约占３０６０％，能否得到回报

顾虑仅占４３７％。在数据敏感程度调查中，８４２％

的被调查者认为个人信息较为敏感，其次是病史记

录、基因信息、体检记录。

３２　单因素分析

采用卡方检验对居民的共享意愿进行单因素分

析，结果显示学历、数据脱敏需求、签署同意书需

求、法律保护需求、回报需求、利于科学研究、利

于健康管理是影响健康医疗数据共享意愿的相关因

素 （Ｐ＜００５）。性别、年龄、顾虑对数据共享意愿

的影响无统计学意义 （Ｐ＞００５），见表２。

３３　Ｌｏｇｉｓｔｉｃ回归分析

以居民健康医疗数据共享意愿为因变量 （愿

意 ＝１，不愿意 ＝０），将卡方检验有差异的变量

（学历、数据脱敏需求、签署同意书需求、法律保

护需求、回报需求、利于科学研究、利于健康管

理）作为自变量，采用二分类 Ｌｏｇｉｓｔｉｃｓ向前逐步

回归构建回归方程，进入水平 Ｐ＜００５。分析结

果显示签署同意书需求、数据脱敏需求、利于科

学研究、利于健康管理 ４个因素对数据共享意愿

的影响有统计学意义。其中对于健康医疗数据共

享要求签署同意书和进行数据脱敏的人群共享意

愿更高，认为健康医疗数据共享有利于科学研究

和健康管理的人群更愿意实现健康医疗数据共享，

见表３。
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表２　居民健康医疗数据共享意愿单因素分析

变量 类别
愿意 不愿意

人数 百分比 （％） 人数 百分比 （％）
ｘ２ Ｐ值

性别 男 １９５ ８３３３ ３９ １６６７ ００４ ０８４

女 ５０１ ８４２０ ９４ １５８０

年龄 １８岁以下 ３７ ７８７２ １０ ２１２８ ４０３９６ ０２５

１８～４０岁 ６１８ ８４８９ １１０ １５１１

４１～６０岁 ２３ ７６６７ ７ ２３３３

６０岁以上 １８ ７５００ ６ ２５００

学历 本科以下 １１０ ７７４６ ３２ ２２５４ ４７９５ ００２

本科及以上 ５８６ ８５３０ １０１ １４７０

顾虑 有 ６３１ ８３５８ １２４ １６４２ ０６１９ ０４３

无 ６５ ８７８４ ９ １２１６

数据脱敏需求 是 ６３９ ８５２０ １１１ １４８０ ９７９ ０００７

否 ３１ ７５６１ １０ ２４３９

不清楚 ３６ ７５００ １２ ２５００

签署同意书需求 是 ６５９ ８４７０ １１９ １５３０ １５７５１ ＜０００１

否 ２５ ８３３３ ５ １６６７

不清楚 ９ ５０００ ９ ５０００

法律保护需求 是 ６７５ ８４６９ １２２ １５３１ ９０６２ ００１

否 １４ ７０００ ６ ３０００

不清楚 ７ ５８３３ ５ ４１６７

回报需求 是 ３５５ ８４９３ ６３ １５０７ １５ ＜０００１

否 １６０ ９０９１ １６ ９０９

不清楚 １８１ ７７０２ ５４ ２２９８

利于科学研究 同意 ６５８ ８７０４ ９８ １２９６ ６５３９６ ＜０００１

不同意 ５ ３３３３ １０ ６６６７

不清楚 ３３ ５６９０ ２５ ４３１０

利于健康管理 同意 ６２３ ８８１２ ８４ １１８８ ６５３８４ ＜０００１

不同意 １５ ４８３９ １６ ５１６１

不清楚 ５８ ６３７４ ３３ ３６２６

表３　居民健康医疗数据共享意愿多因素Ｌｏｇｉｓｔｉｃ分析

影响因素 β Ｐ ＯＲ
９５％ＣＩ

下限 上限

签署同意书需求 －０９３４ ００２８ ０３９３ ０１６ ０８５９

数据脱敏需求 －０３８５ ００４６ ０６８１ ０４７１ １００６

利于科学研究 －０５９０ ＜０００１ ０５５４ ０４０２ ０７６８

利于健康管理 －０５７２ ＜０００１ ０５６４ ０４３３ ０７４２

常量 ５４１６ ＜０００１ ２９３ － －

４　讨论与建议

４１　出台健康医疗大数据法规，细化数据保护制度

２０２１年１１月１日起正式施行的 《个人信息保

护法》［５］明确规定，任何组织、个人不得非法收

集、使用、加工、传输他人个人信息，不得非法买

卖、提供或者公开他人个人信息；除规定情形以
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外，处理个人信息应取得个人同意，并有权撤回同

意。处理敏感个人信息应当取得个人的单独同意，

而只有在具有特定目的和充分必要性并采取严格保

护措施的情形下才可处理敏感信息；个人对其信息

的处理享有知情权、决定权，有权限制或者拒绝他

人对其个人信息进行处理。 《个人信息保护法》的

出台为数据共享提供法律保障。但我国健康医疗数

据共享相关管理办法和实施细则尚不健全，今后应

紧密结合医疗健康行业发展特点出台具有我国特

色、针对性、系统性的健康医疗大数据法，细化个

人健康医疗数据保护制度，解决数据界定、责权、

加工、共享、交易等问题，真正实现数据共享，充

分发挥健康医疗大数据的利用价值。

４２　发展隐私安全计算技术，保障数据安全

公众隐私保护意识日益增强，如对个人信息保

护过于敏感将会影响个人信息的合法有效利用。利

用隐私安全计算技术如数据脱敏、匿名化、差分隐

私、同态加密和联邦学习等［６］，实现在共享个人健

康医疗数据的同时保证个人隐私和信息安全，有助

于建立公众对敏感信息安全的信心，保障数据共享

顺利开展。对于匿名处理医疗数据的立法，可以借

鉴日本 《医疗大数据法》，制定基本方针并认定匿

名加工医疗信息的制作者，对匿名加工医疗信息的

交易等进行规定，促进健康医疗相关尖端研究开发

及新产业创造，进而推动全面大健康的实现［７］。

４３　做好健康医疗数据宣传，激发共享积极性

为了推动健康医疗事业快速发展，健康医疗数

据的产生者有义务提供健康医疗数据用于科学研究

和临床实践。目前广大居民对于数据共享了解程度

较低，有关部门应做好健康医疗数据知识和相关法

律条例普及，宣传数据共享在科研、临床实践以及

健康管理方面的作用，建立公众数据共享信心，激

发其数据共享积极性。

５　结语

本研究针对居民健康医疗数据共享意愿进行

调查，分析影响共享意愿的关键因素，并为推动

居民对健康医疗大数据的积极共享提出相关建议。

健康医疗大数据发展面临着平衡数据应用与隐私

安全保障的需求，随着法律法规逐步完善、隐私

保护技术提升，健康医疗大数据将得以更加有效

的利用，支持医学科学研究，促进医疗健康事业

快速发展。
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