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〔摘要〕　目的／意义 提出生物医学科学数据开放共享的策略性建议，为科学数据可持续发展提供理论支
撑。方法／过程 采用多案例研究方法，分析英国生物样本库 （ＵＫＢｉｏｂａｎｋ）、美国国家生物技术信息中心
（ＮＣＢＩ）、全球流感共享数据库 （ＧＩＳＡＩＤ）、Ｃｏｒｔｅｌｌｉｓ药物研发情报平台 （ＣＤＤＩ）４个国际典型生物医学科
学数据平台的开放共享实践。结果／结论 基于数据共享前、中、后３个环节提出建议，数据资源建设方面应
确定数据权利和权利主体的划分，数据开放使用方面应依据数据属性实行差异化管理，数据生态营造方面

应制定促进数据增值的机制和措施。
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１　引言

２１世纪以来，科学数据与数据科学相互促进
发展，共同推动科学数据的建设与开放使用。

２０２２年１２月 《中共中央 国务院关于构建数据基

础制度更好发挥数据要素作用的意见》创新性地

提出数据资源持有权、数据加工使用权、数据产

品经营权等 “三权分置”的中国特色数据产权制

度［１］，进一步推动数据要素化发展。２０２３年３月
《党和国家机构改革方案》提出组建国家数据局，

负责协调推进数据要素基础制度建设，表明中国

将加快数据资源整合共享和开发利用，统筹数字

经济高质量发展［２］。

生物医学是科学数据每日产出量最多的领域

之一，数据具有类型多样、数量巨大、应用价值

高等特点。我国生物医学科学数据建设仍处于政

府牵头的 “量的堆积”阶段，尽管规模已相当可

观，但数据质量、数据使用以及数据牵引的学术

活跃度仍不足，仅依靠财政资金的建设模式难以

实现科学数据中心的可持续发展。借鉴国外典型

数据平台的发展经验，建设我国高质量生物医学

科学数据中心是一种可操作的方法，为此，本研

究分析国外典型生物医学科学数据平台的开放共

享管理与服务，总结其成功经验，提出我国数据

开放共享的策略性建议。

２　研究设计

２１　研究方法

本研究采用多案例嵌入式研究方法。案例数量

方面，多案例研究提供比单案例研究更多的数据

量，有利于挖掘普遍性规律，增加结果说服力［３］。

本研究中多案例提供了更多的研究素材，便于归纳

不同类型科学数据平台的共性或个性经验。案例分

析层次方面，不同于整体式案例研究以揭示整体属

性为目的，嵌入式案例研究通过簇群技术抽取出次

级分析单位，通过考察主分析单位和次级分析单位

开展研究［３］。本研究围绕科学数据的开放共享，选

取合适的维度 （次级分析单位）拆解分析所选案

例，使研究框架更清晰，研究目的更聚焦。

根据多案例研究的复制原则和研究目的，选取

案例满足以下标准。一是生物医学领域具有较大学

术影响力、数据资源丰富、知名度较高的科学数据

平台。二是平台收录不同类型的特色科学数据。三

是在科学数据开放共享方面具有共性化或差异化的

特点。基于此，选取４个科学数据平台作为案例分
析对象：英国生物样本库 （ＵＫＢｉｏｂａｎｋ）、美国国
家生物技术信息中心 （ＮａｔｉｏｎａｌＣｅｎｔｅｒｆｏｒＢｉｏｔｅｃｈｎｏｌ
ｏｇｙＩｎｆｏｒｍａｔｉｏｎ，ＮＣＢＩ）、全球流感共享数据库
（ＧｌｏｂａｌＩｎｉｔｉａｔｉｖｅｏｎＳｈａｒｉｎｇＡｌｌＩｎｆｌｕｅｎｚａＤａｔａ，ＧＩ
ＳＡＩＤ）、Ｃｏｒｔｅｌｌｉｓ药物研发情报平台 （ＣｏｒｔｅｌｌｉｓＤｒｕｇ
ＤｉｓｃｏｖｅｒｙＩｎｔｅｌｌｉｇｅｎｃｅ，ＣＤＤＩ），见表１。

表１　所选案例基本情况

科学数据平台 主管机构 数据资源 典型特点

英国生物样本库 英国生物样本库有限

公司

英国５０万受试者的基线信息、生物样本、

生活方式、健康记录等队列数据

世界上规模最大的前瞻性人类遗传队

列样本库，自己产生和管理数据

美国国家生物技术信息中心 美国国立卫生研究院、

美国国家医学图书馆

文献、基因、基因组、蛋白质、遗传学、

化学物质共６类生物医学数据

第三方管理的多来源数据中心，学界

知名度高

全球流感共享数据库 ＧＩＳＡＩＤ注册伙伴关系

协会

流感病毒、呼吸道合胞病毒等病毒数据 学界牵头建立的国际性病毒数据库，

为研发提供数据支撑

Ｃｏｒｔｅｌｌｉｓ药物研发情报平台 科睿唯安信息服务有

限公司

有生物活性的化学药和生物药、实验药理

学数据、实验模型数据、专利等药物数据

商业化的运营模式，提供从药物研发

到商业化的数据服务和技术支持
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２２　分析维度

基于文献研究，特别是以下两个标准，自行制

定分析维度。一是董瑞玉等［４］将数据共享机制分为

资源整合机制、信息安全保障体系、信息访问机

制、奖励激励及配套管理制度。二是孙小康［５］分析

国外数据共享政策时选取共享时间、共享范围、共

享模式、共享流程、认可或引用５个维度。结合研
究目的，基于数据共享前、中、后３个环节，选取
资源整合、开放级别、共享方式、数据增值４个维
度构建案例分析框架，见表２。

表２　案例研究分析维度

数据共享环节 分析维度 含义

数据共享前 资源整合 数据来源及数据整合机制

数据共享中 开放级别 基于数据安全需求面向不同人群的开

放分级

共享方式 数据共享具体方法、流程及相关要求

数据共享后 数据增值 数据价值的表现形式和保障机制

３　研究结果

３１　资源整合

３１１　数据来源　数据资源整合发生在数据的产
生、收集、加工过程中，据此可将数据来源分为内

部产生数据、外部汇集数据、内部加工编辑数据和

混合模式。ＵＫＢｉｏｂａｎｋ数据来源于世界上规模最大
的人类遗传队列研究，数据由区域分中心收集处理

后汇总到平台［６］，属于内部产生数据的数据库。依

托队列研究获得数据有助于数据来源的稳定性和可

持续性，还能以平台的形式助力数据的下游研究和

成果追踪。汇集外源数据的数据中心不产生原始数

据，仅承担数据管理和维护职能，ＮＣＢＩ、ＧＩＳＡＩＤ
和ＣＤＤＩ均属于这类数据中心。相较ＧＩＳＡＩＤ由各研
究机构和组织直接汇交，ＮＣＢＩ的数据来源更多
元［７］，包括数据产生方直接汇交、与数据提供者和

研究联盟的合作或协议、内部人工筛选和梳理。

２０２０年美国国立卫生研究院发布的 《数据管理与共

享政策》要求所有其资助研究产生的科学数据应汇

交到已建立完备、声誉良好的开放存储库［８］，使其

资助产生的项目数据成为ＮＣＢＩ数据来源之一。ＣＤ
ＤＩ数据来源于临床试验、药物管线、政府文件、经

销信息等渠道，同时吸纳了许多经典的药物数据库

和补充信息［９］，ＣＤＤＩ没有专门的外部数据汇交，

而是基于商业竞争性和客户需求，以资源整合和数

据搜索为业务职能自主收集信息，如梳理行业新

闻、整合政策规范、报道学术会议等［１０］。

ＮＣＢＩ和 ＣＤＤＩ存在不止一种数据来源：ＮＣＢＩ
的参考序列数据库 （ＲｅｆＳｅｑ）来源于对国际核苷酸
序列数据库的二次筛选［７］，是内部加工形成的精选

数据库；ＣＤＤＩ存在大量人工编辑、整合形成的数
据情报，如Ｃｏｒｔｅｌｌｉｓ竞争情报数据库 （ＣＣＩ）由５００

多名拥有４～７年生化、医药学经验的专业人士编
辑而成［９］。

３１２　数据资源整合机制　指科学数据平台以何
种方式保障数据来源稳定和可持续，４个数据平台
既有共性又有差异，见表３。

表３　数据资源整合机制

科学数据平台 数据资源整合机制

英国生物样本库 依托队列产生数据，数据产生者和管理

者一体

美国国家生物技术信

息中心

生物医学界普遍认可的权威性和学术影

响力

全球流感共享数据库 学界认可度高，资金流多元，合作者遍

布全球

Ｃｏｒｔｅｌｌｉｓ药物研发情报

平台

基于营利需求的商业化数据收集，资源

丰富且合作者众多

３２　开放级别

当前生物医学科学数据平台开放级别主要分为开

放、限制、关闭３种。开放指用户可以无障碍访问数
据平台；限制指外部用户满足一定条件后可访问，如

注册、付费等方式；关闭指仅面向内部用户［１１］。３

种开放级别并不完全独立，部分数据平台同时包含开

放数据和限制数据，实行不同的管理方式。

根据开放级别，ＮＣＢＩ平台收录的大部分数据
库对使用者几乎无任何限制，属于完全开放式，仅
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对涉及人类信息数据的受控访问数据库采取分级模

型：无法进行个人识别的数据不采取任何限制措

施；能进行个人识别的数据采用审核制并限时访

问［１２］。ＵＫＢｉｏｂａｎｋ、ＧＩＳＡＩＤ和ＣＤＤＩ均属于限制级
别，但开放方式和程度各异，见表 ４。ＵＫＢｉｏｂａｎｋ
仅面向科研人员开放，用户需要通过身份认证才能

访问数据资源［６］。ＧＩＳＡＩＤ数据面向通过身份一次
性认证、遵守 《ＧＩＳＡＩＤ数据库访问协议》条款的
所有自然人，无论是否是科研工作者［１３］。ＣＤＤＩ具
有商业性质，面向支付注册费的用户，受众主要为

医药企业、科研机构等大型群体对象。

表４　数据平台开放级别及面向人群

科学数据平台 开放级别 主要面向人群

英国生物样本库 限制　　 全球科研人员

美国国家生物技术信息中心 　开放、限制 全球用户 （受控访问

数据库除外）

全球流感共享数据库 限制　　 实名制且遵守数据访

问协议的自然人

Ｃｏｒｔｅｌｌｉｓ药物研发情报平台 限制　　 付费的注册用户

３３　共享方式

３３１　共享方法　早期数据共享方法通常包括数
据档案、数据飞地、数据管理人员传播、混合模式

等［５］。近年来开放存储库的建设和发展越来越普

遍，期刊纷纷强调论文关联数据的提前共享，科研

资助机构也陆续出台政策促进数据共享，将数据汇

交到开放的公共存储库已成为数据共享的主流方

式。ＵＫＢｉｏｂａｎｋ、ＮＣＢＩ、ＧＩＳＡＩＤ均属于科学数据
公共存储库，生产／汇交的数据经平台审核、清洗
或加工后，按发布期限要求对外开放共享。ＣＤＤＩ
是企业所有的私有数据平台。在生化药物类数据领

域，企业出资建立非公共存储库也是常见的共享方

法之一。

３３２　共享流程　数据共享流程主要指用户需要
遵循怎样的流程才能获取数据，以及数据使用协议

和要求。涉及人类数据的科学数据平台如 ＵＫ
Ｂｉｏｂａｎｋ和ＮＣＢＩ常采用 “申请 －审核”访问机制。
ＵＫＢｉｏｂａｎｋ在用户注册并提供身份证明后，还需要

提交一份阐述研究项目的申请书，经数据访问分委

会审核通过后才能获取其数据和生物样本［６］。ＮＣＢＩ

绝大部分数据库可以直接访问，但其基因型和表型

数据库 （ＤａｔａｂａｓｅｏｆＧｅｎｏｔｙｐｅｓａｎｄＰｈｅｎｏｔｙｐｅｓ，ｄｂ

ＧａＰ）需要受控访问，采用 “申请 －审核”并 “限

定使用期限”保障数据安全［１２］。不涉及人类数据

的ＧＩＳＡＩＤ通过自行制定的 《ＧＩＳＡＩＤ数据库访问协

议》规范平台的数据共享和使用行为，并明确数据

访问的流程和要求。该协议通过保证数据提供者的

所有权并承认其贡献鼓励数据共享积极性，并要求

数据提交方不附加任何限制［１４］，确定了 “身份认

证＋贡献认可”的共享机制，通过实名制为病毒数

据的共享使用提供良好范式。其他数据平台也有相

应的数据访问和使用协议，研究人员使用 ＵＫ

Ｂｉｏｂａｎｋ数据须与平台签订访问协议，详细说明使

用数据目的等相关条款，并承诺不识别任何数据和

样本提供者［１５］；ｄｂＧａＰ要求数据申请者严格遵守

《数据使用行为准则和协议》，包括不复制和保存数

据、不主动识别个体参与者、主动通报数据泄漏事

件等［１２］。ＣＤＤＩ通过提供数据资源和服务获取利益，

不以 “无偿”“公益”的数据共享为目的，缴纳注

册费后用户可享受平台提供的全研发周期的数据和

技术工具，而不需要提交额外的数据使用申请。

３４　数据增值

科学数据平台确立成果反馈机制追踪数据转化

结果。ＵＫＢｉｏｂａｎｋ规定所有数据使用应出于公益目

的，且研究者应将数据二次分析结果及时反馈以用

于未来研究［１６］。此外，ＵＫＢｉｏｂａｎｋ还会给予受试

者有限的反馈。该反馈机制确保ＵＫＢｉｏｂａｎｋ数据资

源愈加完整丰富，数据可利用性增强，确保价值链

条完整可追踪。

数据平台可通过支撑科技创新和成果转化提升

科学价值和经济价值。ＮＣＢＩ除 ｄｂＧａＰ外的３０余个

数据库完全开放共享，产生数据资源 “虹吸效

应”［１７］，进一步增加来源广度、提高更新速度、助

推平台建设发展和数据的深度利用。ＧＩＳＡＩＤ支撑数
据高通量提交、突发公共卫生事件监测、疾病风险

评估和流感界创新研发的下游分析等工作［１８］。
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数据平台积极促进科学数据的共享使用，营造

数据良好生态。ＧＩＳＡＩＤ建立了一套独特的病毒数据

共享机制以鼓励数据的快速共享，通过 《ＧＩＳＡＩＤ

数据库访问协议》明确数据访问和使用规范，非匿

名化提交、访问和使用数据有效保障科学家识别并

承认数据提供者，为数据贡献者提供使用数据的额

外保护，确保其固有权利 （如知识产权）不会丧

失。协议还要求数据使用者积极寻求与数据提供者

的合作，增强数据提供者与使用者之间的信任，巩

固对各自互补贡献的尊重［１９］。

４　策略性建议

４１　共享前———数据资源建设：确定数据权利和
权利主体的划分

　　科学数据的确权问题尚未达成共识，开放共享

过程中数据权利主体的博弈阻碍数据开放共享。科

学数据共享是将数据从持有者转移到使用者的过

程，核心问题是数据所有权和使用权的分离［２０］。当

前国际上的典型做法是依靠外部或内外混合型渠道

获取资源，由数据平台专职行使建设权和／或管理

权，而不享有使用权，表明数据持有者和建设者角

色或可重叠，但从共享角度必须将数据持有权／建

设权与数据使用权分离， “自产自用”的模式本质

上还是对数据资源的垄断。在数据资源建设阶段应

以书面形式对数据确权分权，划分存在哪些数据权

利并明确各权利主体，避免后续职责边界不清，造

成数据管理效率低下，阻碍数据流通和使用。

４２　共享中———数据开放使用：依据数据属性实
行差异化管理

　　分类开放使用的模式可有目的地推动科学数据

的精细化管理，依照 “谁投入、谁贡献、谁受益”

的数据要素收益分配原则［１］，可将公共和企业投资

产生的数据分为公共数据、企业数据、涉及个体的

个人数据，３种数据属性分别为公益性数据、产业

性数据和保密性数据。具体管理方式：一是公益性

数据应在不涉及保密原则时尽早面向公众开放共

享，体现其公益目的和普惠性；二是产业性数据依

法由投资企业持有、使用、获利，同时鼓励企业在

达成一定营利目的后自愿公益性共享；三是保密性

数据可分级管理，不可识别的数据可经匿名化后共

享，易识别的数据可采用去识别化、受控访问或不

对外等方式。

４３　共享后———数据生态营造：制定促进数据增
值的机制和措施

　　生物医学科学数据的价值来源于数据共享流通
和开发利用，当前科学数据平台通过追踪成果转

化、创建数据共享环境、支撑产品和技术研发、认

可数据贡献等手段促进科学数据共享和数据增值，

营造良好的数据共享使用生态。数据价值转化过程

中存在较多机制体制问题，从政策角度有以下４个
切入点：一是建立合适的数据引用机制，承认数据

提供者在数据采集过程中付出的努力和贡献，保证

数据提供者权利不受侵犯；二是制定数据共享使用

的激励或补偿措施，如给予数据提供者优先发表相

关成果的保护机制，促进数据二次利用，形成数据

和科研相互支撑的良性循环；三是明确科学的数据

利益分配方式，以政府为主导，同时积极探索市场

化分配，兼顾个体效益和公众效益的平衡；四是出

台科学数据共享的赏罚制度，尤其是科学数据不良

使用行为的追责体系，监督科学数据的共享行为。

５　结语

本研究基于国际上４个典型的生物医学科学数
据共享平台案例进行研究分析，总结其在开放共享

方面普遍性和差异性的经验，并提出中国科学数据

开放共享方面可供借鉴的策略性建议：确定数据权

利和权利主体的划分，剥离数据所有权和使用权；

依据数据属性和特征对科学数据进行个性化管理和

利益分配；制定促进数据增值的机制和措施，规范

数据引用行为，完善赏罚制度。未来生物医学科学

数据的开放共享仍应平衡处理好数据保护与数据共

享使用的关系，尽可能使科学数据开放共享效益最

大化，营造数据开放共享的良好生态。

利益声明：所有作者均声明不存在利益冲突。
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