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〔摘要〕　目的／意义 探讨我国卫生健康科学数据权属问题，为科学数据开放共享与流通政策制定提
供参考。方法／过程 按照数据类型对数据权利进行探讨，初步构建数据权利体系，提出数据权利分
配模式，在数据价值链视角下梳理权利转移过程。结果／结论 构建以数据财产权、人格权和监管权
为核心的权利体系，提出 “固有权利 ＋转移权利”的数据权利分配模式，明晰数据主体享有的数据
权利。

〔关键词〕　科学数据；卫生健康；数据权利
〔中图分类号〕Ｒ－０５８　　 〔文献标识码〕Ａ　　 〔ＤＯＩ〕１０３９６９／ｊｉｓｓｎ１６７３－６０３６２０２４０８００２

ＤｉｓｃｕｓｓｉｏｎｏｎＤａｔａＯｗｎｅｒｓｈｉｐＩｓｓｕｅｓｉｎＨｅａｌｔｈＳｃｉｅｎｃｅＤａｔａ　
ＲＯＮＧＺｈｕｙａｏ１，ＪＩＡＸｉａｏｆｅｎｇ２，ＨＵＺｈｉｍｉｎ１

１ＳｃｈｏｏｌｏｆＨｅａｌｔｈＰｏｌｉｃｙａｎｄＭａｎａｇｅｍｅｎｔ，ＣｈｉｎｅｓｅＡｃａｄｅｍｙｏｆＭｅｄｉｃａｌＳｃｉｅｎｃｅｓ＆ＰｅｋｉｎｇＵｎｉｏｎＭｅｄｉｃａｌＣｏｌｌｅｇｅ，Ｂｅｉｊｉｎｇ１００７３０，Ｃｈｉ

ｎａ；２ＣｈｉｎａＮａｔｉｏｎａｌＨｅａｌｔｈＤｅｖｅｌｏｐｍｅｎｔＲｅｓｅａｒｃｈＣｅｎｔｅｒ，Ｂｅｉｊｉｎｇ１０００４４，Ｃｈｉｎａ

〔Ａｂｓｔｒａｃｔ〕　Ｐｕｒｐｏｓｅ／ＳｉｇｎｉｆｉｃａｎｃｅＴｏｄｉｓｃｕｓｓｔｈｅｉｓｓｕｅｓｏｆｓｃｉｅｎｔｉｆｉｃｄａｔａｏｗｎｅｒｓｈｉｐｉｎｔｈｅｒｅａｌｍｏｆｈｅａｌｔｈｉｎＣｈｉｎａ，ｓｏａｓｔｏｐｒｏｖｉｄｅ

ｔｈｅｏｒｅｔｉｃａｌｒｅｆｅｒｅｎｃｅｓｆｏｒｔｈｅｐｏｌｉｃｙｆｏｒｍｕｌａｔｉｏｎｏｆｏｐｅｎｓｈａｒｉｎｇａｎｄｆｌｏｗｏｆｓｃｉｅｎｔｉｆｉｃｄａｔａ．Ｍｅｔｈｏｄ／ＰｒｏｃｅｓｓＢｙｅｘｐｌｏｒｉｎｇｄａｔａｒｉｇｈｔｓ

ｂａｓｅｄｏｎｄａｔａｔｙｐｅｓ，ｔｈｅｓｔｕｄｙｐｒｅｌｉｍｉｎａｒｉｌｙｃｏｎｓｔｒｕｃｔｓａｄａｔａｒｉｇｈｔｓｓｙｓｔｅｍ，ｐｒｏｐｏｓｅｓａｄａｔａｒｉｇｈｔｓｄｉｓｔｒｉｂｕｔｉｏｎｍｏｄｅｌ，ａｎｄｅｘａｍｉｎｅｓｔｈｅ

ｒｉｇｈｔｓｔｒａｎｓｆｅｒｐｒｏｃｅｓｓｆｒｏｍｔｈｅｐｅｒｓｐｅｃｔｉｖｅｏｆｔｈｅｄａｔａｖａｌｕｅｃｈａｉｎ．Ｒｅｓｕｌｔ／ＣｏｎｃｌｕｓｉｏｎＡｒｉｇｈｔｓｓｙｓｔｅｍｃｅｎｔｅｒｅｄｏｎｄａｔａｐｒｏｐｅｒｔｙｒｉｇｈｔｓ，

ｐｅｒｓｏｎａｌｒｉｇｈｔｓａｎｄｒｅｇｕｌａｔｏｒｙｒｉｇｈｔｓｉｓｅｓｔａｂｌｉｓｈｅｄ．Ａｎ“ｉｎｈｅｒｅｎｔｒｉｇｈｔｓ＋ｔｒａｎｓｆｅｒａｂｌｅｒｉｇｈｔｓ”ｄａｔａｒｉｇｈｔｓｄｉｓｔｒｉｂｕｔｉｏｎｍｏｄｅｌｉｓｐｒｏｐｏｓｅｄ

ａｎｄｉｔｈａｓｂｅｅｎｉｍｐｌｅｍｅｎｔｅｄｗｉｔｈｉｎｔｈｅｄａｔａｖａｌｕｅｃｈａｉｎ．

〔Ｋｅｙｗｏｒｄｓ〕　ｓｃｉｅｎｔｉｆｉｃｄａｔａ；ｈｅａｌｔｈ；ｄａｔａｒｉｇｈｔｓ

〔修回日期〕　２０２４－０６－２４

〔作者简介〕　荣注瑶，硕士研究生；通信作者：胡志民，

贾晓峰。

〔基金项目〕　中国医学科学院医学与健康科技创新工程项

目 （项目编号：２０２１－Ｉ２Ｍ－１－０５７）。

１　引言

我国卫生健康领域已积累大量数据，其种类繁

多，涉及领域广，涵盖临床医疗、公共卫生及医疗

保障等多个方面。卫生健康领域科学数据具有较高

的数据质量和较好的重复利用性，在数据开放共享

和流通过程中十分重要。当前我国数据权利政策法

规缺位，导致卫生健康科学数据开放共享中出现数
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据权责不清、权属不明等现象［１］。同时，由于卫生

健康科学数据涉及多方利益主体，面临数据权利与

相关主体难以清晰界定的问题［２］，各主体对数据开

放共享的积极性不高［３］，制约了数据开放共享。鉴

于此，本文在梳理现有数据政策法规的基础上，结

合现实数据主体持有情况，构建卫生健康科学数据

权利体系，并提出数据权利分配模式。在数据价值

链视角下，明确各数据主体享有的数据权利，平衡

多方利益主体，以期为我国卫生健康科学数据开放

共享政策法规制定提供理论参考。

２　卫生健康科学数据概念界定

卫生健康科学数据尚无明确概念界定。根据

深圳市卫生健康委员会发布的 《深圳市卫生健康

数据管理办法》［４］，卫生健康数据是指在疾病防

治、健康管理、医学教学和科研、医疗管理、行

业管理等过程中产生的与卫生健康相关的数据。

２０１８年国务院办公厅印发的 《科学数据管理办

法》［５］明确了科学数据的定义，即在自然科学、工

程技术科学等领域，通过基础研究、应用研究、

试验开发等产生的数据，以及通过观测监测、考

察调查、检验检测等方式取得并用于科学研究活

动的原始数据及其衍生数据。参考以上政策文件，

本文将卫生健康科学数据定义为：在疾病防治、

健康管理、医学教学和科研、医疗管理、行业管

理等过程中产生的，用于卫生健康领域科学研究

的数据及其衍生数据。

３　卫生健康科学数据权利分类分析

２０２２年 《关于构建数据基础制度更好发挥数据

要素作用的意见》［６］ （以下简称 《数据二十条》），

指出要建立公共数据、企业数据、个人数据的分类

分级确权授权制度，根据数据来源和数据生成特

征，分别界定数据在生产、流通、使用过程中各参

与方享有的合法权利。本文参考 《数据二十条》将

卫生健康科学数据分为个人数据、企业数据和公共

数据，分别探讨不同类型数据涉及的权利，见图１。

图１　卫生健康科学数据分类

３１　卫生健康科学数据中的个人数据权利

卫生健康个人数据主要包括以下４类：一是在

医疗机构接受医疗服务过程中产生的医疗数据；二

是个人在接受政府相关部门 （如卫生健康部门、教

育部门、体育部门等）组织的疾病或体质监测后所

记录的数据；三是个人作为研究对象参与医药企业

或科研院所研究活动所产生的数据；四是个人使用

电子设备进行健康监测时所产生的数据。这些数据

包含大量个人信息和健康隐私，但通常不处于个人

的直接控制之下。《个人信息保护法》［７］对个人信息

安全和个人隐私进行了充分且明确的表述，充分保

护个人信息权益。但个人信息并不等于个人数据，

个人信息是以电子或者其他方式记录、与已识别或

者可识别的自然人有关的各种信息；而个人数据则

是以代表特殊含义的数字将个人信息呈现出来的一

种形式，作为信息的载体［８］。个人数据能通过识别

其特殊数字含义的方式反推出个人信息，因此未经

匿名化处理的个人数据仍与个人信息密切相关，凝

聚着个人信息的在先权利［９］。因此，在个人数据

中，个人也拥有对其个人隐私的权利。

随着技术革新和大数据经济飞速发展，卫生健

康个人数据的商品价值越来越突显。学术界对于个

人是否应享有数据财产权持不同观点。有观点［１０］认

为由于治理成本高昂，不应将数据财产权配置给个

人，也有观点［１１］认为个人应当拥有其数据的处分和

收益权利。《数据二十条》强调要探索个人数据分

享价值收益的方式，促进公众共享数字经济发展红

利，间接确定了个人对其数据产生价值的权益。从
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数据贡献的角度来看，个人数据伴随个人行为而产

生，没有个人行为便无法产生数据，若个人仅享有

数据人格权而没有其数据财产权，将忽视个人对数

据的贡献；从社会福利分配角度考虑，赋予个人数

据财产权有利于增进社会福祉和提高社会保障能

力，因此应当赋予个人数据财产权。

３２　卫生健康科学数据中的企业数据权利

卫生健康企业数据是指能够反映卫生健康相

关领域企业基本情况的数据，主要包括企业运营

数据、企业财务数据以及企业通过个人知情同意

授权后获得的个人数据［１２］，一般由企业持有。

《数据二十条》提出 “对各类市场主体在生产经营

活动中采集加工的不涉及个人信息和公共利益的

数据，市场主体享有依法依规持有、使用获取收

益的权益”。企业作为数据主体，享有企业运营数

据和企业财务数据的财产权。而对于包含个人信

息的数据，企业需要匿名化处理后才享有相应数

据财产权。

３３　卫生健康科学数据中的公共数据权利

卫生健康公共数据是指国家行政部门及企事业

单位在依法履行职责或提供公共服务过程中形成的

有关卫生健康的数据，一般由国家行政部门及企事

业单位持有，具有公共属性［１３］。《中华人民共和国

民法典》第２４６条规定，国家所有权指的是法律规

定属于国家所有的财产，这些财产属于国家所有，

即全民所有。在对公共数据进行赋权过程中，应当

更多从国家安全和社会公益属性方面考虑。参照国

家所有权制度，应将国家作为公共数据的所有主

体，由国家行政部门及企事业单位作为数据持有主

体，代替国家行使相关数据权利［１４］。

除此之外，《数据二十条》指出要推动用于公

共治理、公益事业的公共数据有条件无偿使用，

探索用于产业发展、行业发展的公共数据有条件

有偿使用，因此卫生健康行政部门及企事业单位

只有在非公益目的下才享有公共数据收益权。财

政部于２０２４年２月５日发布 《关于加强行政事业

单位数据资产管理的通知》［１５］，相关部门在进行

资产管理审批流程和资产权益评估后，可对外有

偿授权数据资产的加工使用权和数据产品经营权，

但不得利用数据资产进行担保，新增政府隐性债

务。综上所述，卫生健康公共数据的权利包括所

有权、持有权、加工使用权以及数据产品经营权。

国家享有数据的所有权，相关国家行政部门及企

事业单位拥有持有权、加工使用权以及数据产品

经营权，并可在法律允许范围内授权给其他主体。

４　卫生健康科学数据权利体系构建

４１　数据人格权

当前 《个人信息保护法》对个人信息权利有清

晰的呈现，如个人信息的知情同意权、撤回同意

权、保密权、决定权、查阅复制权、更正权以及删

除权，为个人信息提供了全面的法律保护。尽管个

人数据中蕴含大量个人隐私信息，但相关个人隐私

权利还未在法律法规中有充分体现。为加强对个人

数据中信息隐私的安全保护，有必要设立数据人格

权，明确个人数据权利边界，在科学数据开放共享

过程中维护个人主体利益，打通落实 《个人信息保

护法》的 “最后１公里”。

４２　数据财产权

《数据二十条》使用数据持有权、数据加工使

用权、数据产品经营权的 “三权分置”产权运行机

制，这一创新观念淡化了所有权，强调了使用权。

首先，数据持有权确保权利所有者享有对数据占有

和处分的基本权利，具体可以体现在对数据保存、

管理以及将数据权利授权和转让的权利。其次，数

据加工使用权赋予所有者处理和分析数据的权利，

这不仅促进了数据的高效利用，也通过数据处理和

分析产生了经济收益，体现了数据的使用和部分收

益功能。最后，数据产品经营权则允许所有者享有

由数据加工形成的数据产品相关财产权利，实现了

数据的市场流通和经济收益。 “三权分置”机制完

整地体现数据财产权占有、使用、收益和处分４项

核心权利。因此数据财产权可以由数据持有权、数

据加工使用权以及数据产品经营权体现。
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４３　数据监管权

《数据安全法》［１６］规定卫生健康主管部门承担

本行业、本领域数据安全监管职责，同时要求建立

数据安全审查制度，对影响或者可能影响国家安全

的数据处理活动进行国家安全审查。此外， 《数据

二十条》强调要完善数据全流程合规与监管规则体

系，强化市场主体数据全流程合规治理，确保流通

数据来源合法、隐私保护到位、流通和交易规范。

因此，卫生健康行政部门应当被赋予科学数据监管

权，负责数据共享流通全过程监管，包括规范数据

收集、加工处理以及权利转移等，以维护国家安

全、公平竞争的市场秩序和数据主体的合法权益。

４４　卫生健康科学数据权利体系及实现模式

综合上述分析，构建数据人格权、数据财产权

和数据监管权３大权利组成的数据权利体系，见表
１。在数据共享与流通过程中，应遵循 “固有权利

＋转移权利”的权利分配模式，固有权利包括数据
人格权、数据监管权、公共数据所有权及其持有

权，是法律法规赋予个人和卫生健康行政部门的固

有权利，与数据主体绑定无法进行权利转移。转移

权利指除固有权利外的数据权利，这些权利可以在

自由市场通过合同等方式进行转让和授权。这种权

利分配模式优势在于：一方面通过固定核心数据权

利，保障国家以及弱势群体利益，增强其对数据的

控制力，减少数据滥用风险；另一方面允许其他数

据权利灵活转移，根据自由市场供需关系合理配置

数据资源，提高数据利用效率，更有效地发挥数据

经济价值。

表１　数据权利体系

数据类型 数据主体 数据权利 具体权利体现 权利类型 权利配置方式

个人数据 个人 数据人格权 个人信息在个人数据中的衍生权利 固定权利 法律赋有的固有权利

个人数据财产权 有偿授权个人知情同意的权利 非固定权利 可通过合同等转移

企业数据 医药企业 企业数据财产权 数据持有权、加工使用权、数据产

品经营权

非固定权利 可通过合同等转移

公共数据 卫生健康行政部门 数据监管权 在数据共享流通中进行监管和干预

的权利

固定权利 法律赋有的固有权利

涉及卫生健康科学数据的

行政部门

公共数据财产权 数据所有权、数据持有权 固定权利 法律赋有的固有权利

数据加工使用权、数据产品经营权 非固定权利 可通过合同等转移

５　数据权利在数据价值链中的实现

５１　数据价值链构建及数据利益主体确定

数据在不同阶段具有不同形态和性质，相应的

数据权利也各不相同。因此，要清晰界定不同主体

的数据权利，就必须针对数据各阶段详细讨论。采

用数据价值链作为分析框架，探讨如何在不同阶段

匹配数据权利与数据主体。数据价值链最早由 Ｍｉｌｌ
ｅｒＨＧ等［１７］提出，将数据管理与价值链相结合，形

成全面的数据管理框架，以协调数据利益相关者，

为企业数据管理决策提供参考。参考李海舰等［１８］与

马费成等［１９］两种视角的数据价值链体现形式，将卫

生健康科学数据价值链总结为 “原始数据 －科学数

据－数据产品”，分别对应数据收集阶段、组织阶

段和利用阶段。

卫生健康科学数据领域涉及多方利益主体，包

括卫生健康行政部门、高校、科研机构、医疗机

构、公共卫生机构、数据中心、医务人员、科研人

员、卫生健康产业企业、患者、医学试验参与者以

及卫生健康产业相关企业的用户等主体。为简化分

析流程，聚焦数据权利问题，参考盛小平等［２０］的分
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类方式，按照其功能定位将利益主体分为数据生产

者、数据处理者、数据使用者以及数据监管者。

５２　数据收集阶段

在数据收集阶段，数据处理者在征得数据生

产者同意后，收集分散的个人信息或数据，将其

汇集成有价值的原始数据。数据生产者指能产生

数据的组织或个人，其作为数据来源主体，是数

据权利的起源，包括卫生健康行政部门、高校、

科研机构、医疗机构、公共卫生机构、数据中心、

医务人员、科研人员、卫生健康产业相关企业、

患者、医学试验参与者以及卫生健康产业相关企

业的用户等主体。

数据生产者中的个人主体在该阶段拥有数据人

格权和数据财产权。个人与数据处理者均对最终形

成的科学数据有一定贡献。个人贡献在于其行为产

生了数据，而数据处理者则为数据加工处理提供支

持。考虑到二者贡献难以量化和直接比较，可能会

导致双方权利界定不清，建议在收集数据阶段通过

有偿授权方式完成个人数据价值转换，确保个人数

据经济利益得到体现。具体方法为有偿授权个人知

情同意，通过签订合同明确收集数据用途、规定保

密措施，确保数据人格权不受侵犯。该方式增强了

个人数据人格权和财产权的保护力度，同时提高了

数据收集和使用的合法合规性，激励个人自愿参与

数据共享。实施过程可能面临挑战，如个人不具备

数据控制力以及数据管理人力、物力和时间成本较

高等问题［２１］，对此可以成立国家级个人数据管理平

台，与国家税务系统建立联通机制，实现纳税人信

息共享。个人可以在平台自主与数据使用方签订有

偿知情同意，个人所得税系统可以将数据红利作为

“负税收”，依据个人税务情况，以退税形式返还至

个人账户或用于抵扣税额，在给予个人对其数据一

定控制力的同时，也节约了平台建设成本。

数据生产者中的卫生健康产业相关企业主体拥

有包括数据持有权、加工使用权以及数据产品经营

权在内的数据财产权，可以通过签订合同，选择向

数据处理者转让或授权其部分或全部数据财产权。

数据生产者中的相关行政部门及企事业单位主

体持有的公共数据具有特殊属性，只能在确保数据

安全的前提下授权数据处理者部分财产权，包括数

据加工使用权和数据产品经营权，但不能转让数据

及其权利。

５３　数据组织阶段

在该阶段数据处理者通过对原始数据进行分

类、清洗、匿名化处理以及分析提高数据质量，浓

缩数据价值，将其转化为科学数据。《数据安全法》

规定数据处理包括数据的收集、存储、使用、加

工、传输、提供、公开等。数据处理者是指出于各

种目的对相关数据进行收集和加工处理的个人或组

织，包括卫生健康行政部门、高校、科研机构、医

疗机构、公共卫生机构、数据中心、医务人员、科

研人员、卫生健康产业企业等主体。

对于个人数据，数据收集阶段的原始数据仅是

个人信息的机械累积，更多体现个人对数据的贡

献。但在数据组织阶段，数据处理者对原始数据匿

名化处理后，消除了个人特征和敏感信息，通过数

据的重组和清洗提升数据质量，从而更突出数据处

理者的劳动价值，并实现了从原始数据到科学数据

的转变。根据 《个人信息保护法》规定，经匿名化

处理且无法恢复的信息不再属于个人信息范畴，因

此，经过匿名化处理的科学数据不再适用于 《个人

信息保护法》。数据处理者对原始数据进行不可逆

的匿名化处理后，便享有数据的财产权，包括数据

持有权、加工使用权以及数据产品经营权。

对于企业数据以及公共数据，在数据处理者合

规合法获得加工使用权和数据产品经营权后，对数

据进行加工处理形成科学数据，享有科学数据的持

有权、加工使用权以及数据产品经营权。

５４　数据利用阶段

在数据监管者的监督管理之下，数据处理者通

过合同形式将数据权利转让或授权给数据使用者，

数据使用者将科学数据转化为数据产品，挖掘卫生

健康科学数据价值。

数据监管者是指以保证国家安全、维护社会

和个人利益、推进卫生健康科学数据开放共享为

·２１·

医学信息学杂志　２０２４年第４５卷第８期　　　　　　　　　　　ＪＯＵＲＮＡＬＯＦＭＥＤＩＣＡＬＩＮＦＯＲＭＡＴＩＣＳ　２０２４，Ｖｏｌ．４５，Ｎｏ．８



目标的卫生健康行政部门及企事业单位。根据

《科学数据管理办法》规定，所有政府资助及社会

资金资助的科学数据，尤其是涉及国家秘密或公

共利益的，必须提交给国家相关单位。数据监管

者的核心职能体现为审查数据来源的合法性和合

规性，登记注册数据及其持有主体，并提供数据

持有和汇交凭证。通过上述监管，不仅确保了数

据的合规共享，还通过建立数据资源目录减少重

复收集，避免资源浪费。

数据使用者是指在合法获得的前提下，出于

科学研究、临床应用、公共卫生监测或政策制定

等目的对卫生健康科学数据进行分析、研究以及

应用的个人或组织，包括卫生健康行政部门、高

校、科研机构、医疗机构、公共卫生机构、数据

中心、医务人员、科研人员、卫生健康产业企业

等主体。例如，医药企业利用科学数据开发数字

医疗技术，辅助临床医生诊断；科研人员利用健

康体检数据构建疾病预测模型；卫生健康行政部

门根据卫生健康科学数据制定政府卫生政策等。

在此阶段，数据处理者有权将数据权利全部或部

分授权或转让给数据使用者，具体包括３种情况：

一是完全转让数据持有权，二是授权或转让加工

使用权，三是授权或转让加工使用权和数据产品

经营权。

６　结语

明晰科学数据权利体系以及数据主体权利是我

国卫生健康科学数据开放共享和流通的前提。本文

从数据类型出发，初步构建卫生健康科学数据权利

体系，提出 “固有权利＋转移权利”的数据权利分

配模式。在数据价值链视角下，以数据权利体系和

权利分配模式为基础，梳理数据权利转移过程，将

数据主体与数据权利进行匹配，以期为完善和制定

我国卫生健康科学数据开放共享和流通政策提供参

考。然而，本文主要是理论分析，尚需在实践中进

一步验证数据权利体系和分配模式的有效性和可行

性。未来研究将关注该权利体系和分配模式在具体

案例中的应用，以及如何通过技术创新支持权利分

配模式的实现。
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出可能存在的问题，例如文件描述的不准确、数

据元目录与值域代码及数据集的一致性等问题。

基于这些问题，建议可以发布多版本标准，构建

数据元管理平台；同时利用现有的信息模型或本

体进行更深层次的语义建模与表示，以期简化数

据元的使用并提高管理的规范性。随着信息技术

和医疗卫生领域的持续进步，数据元标准需要不

断更新，融入新技术元素，以满足数字化和智能

化的卫生服务需求。此外，还应密切关注国际标

准和国内实践的最新动态，并加强与国际标准化

组织、行业协会以及医疗机构的合作与交流，共

同推进数据元标准的制定、修订和实施，为提升

医疗卫生服务的质量、促进健康事业的发展提供

坚实的支撑。
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