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Abstract：The development of information technology in the field of health brings an opportunity for chronic -disease management. This paper

introduces the application status, development trend and function of patient portal system (PPS), an information tool at home and abroad, as well as

the content and requirements of intelligent chronic disease management based on this system, analyzes the current situation and existing problems of

chronic disease management in China, and puts forward the telemedicine service mode and mobile intervention scheme conducive to chronic disease

management in China, in order to provide reference for the development and prevention and control of chronic disease information.
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为积极推进《“健康中国 2030”规划纲要》和《国

务院关于积极推进“互联网+”行动的指导意见》，国

家鼓励医疗机构利用大数据、云计算、人工智能等技

术加快实现健康信息系统互通共享、居民电子健康

档案的查询和使用、个人健康实时监测与评估、疾病

预警、慢病筛查、主动干预，进行有效的数字化慢性

病服务管理[1]。对比发达国家，信息技术已广泛应用

于健康领域，通过一系列举措建成具有各卫生应用

系统之间互通协作能力和业务模型的网络设施，实

现了覆盖全国的电子病历（electronic health record，

EHR）系统，有效提高了卫生医疗服务水平 [2]。在此

基础上患者门户（patient portals，PPS）做为将 EHR

进一步“有意义使用”的内容之一（赋权患者和家庭

的参与）、被各级医疗机构运用于加强出院后医患之

间的联系和对慢病患者的自我居家管理，在各个方

面取得较好效果，值得借鉴[2]。本文将对发达国家与

我国信息化建设、个人电子健康档案（personal

health record，PHR）发展现状进行比较，通过探讨发

达国家的慢病管理经验，提出我国远程监测和数字

化慢病管理服务的可行性方法、建立全病程信息化

慢病管理服务平台和移动干预方式，旨在改善现阶

段我国慢病患者对疾病的认知较浅、积极防治观念

较差、出院后与医疗机构联系较少的问题，促进疾病

的早期筛查、干预，提高慢病患者的生活质量。

1患者门户系统的概念和应用

PPS 作为 EHR 的一部分，是患者可以和医疗机

构进行病史资料链接和沟通交流的一个门户，是随

着 EHR 和 PHR 技术的不断发展而出现的[2]。通过该

门户，患者可在私人、安全和保密的环境中访问、上

传、下载、管理和共享其健康信息，实时为后续到诊

机构提供连续的、科学的、有参考价值的基础性支撑

材料，还可以此作为信息管理工具参与到自我疾病

的管理、接受远程在线指导中去[3-6]。一个典型的患
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者门户功能模块还包括留言、在线交流和指导、查

询、预约、电子处方、记账报销和管理等功能，与

PHR 电子化管理一起提高医疗护理服务质量。可应

用于对高血压、糖尿病、高血脂、慢阻肺、小儿哮喘、

风湿、溃疡性结肠炎等多种慢病甚至包括成瘾性疾

病的管理，是一个新型有效的医患沟通门户和信息

化慢病管理工具[7]。

2患者门户系统的作用

2.1 构建个人连续电子健康档案 首先患者通过患

者门户在医疗机构医务人员的远程指导下增加了对

自身疾病的认知并积极自主管理；其次在卫生医疗

条例的监督下通过门户系统授权患者后，能对多家

医院和健康机构的数据实现权限范围内的实时提

取、获取连续的健康病历，以此构建全生命周期的患

者端健康数据 PHR、使患者无论在哪里就诊都能保

证病史资料的实时交互；通过门户系统患者进入远

程慢病管理页面，不但可以获得在线医疗、辅助用

药、续方、物联网和医保服务，还可实时上传智能终

端监测数据（血压、血氧饱和度、体温、心率、血糖、血

脂、睡眠、运动轨迹、电子围栏）、营养和锻炼数据、日

常健康笔记等以延续个人健康记录[8]。

2.2 发展数字化慢病管理技术 20 世纪 90 年代到

21 世纪初，PHR 系统在发达国家开始被使用后，

PHR 做为重要个人健康资料也由患者门户系统将

其元素得以丰富，例如在门户系统里的人口统计学

和就诊信息基础上增加了预警、个性化管理目标设

定、疾病预防以及智能检测生命体征等[9]；高度信息

化的远程技术结合智能终端和可穿戴设备的使用

目前正成为家庭和社区提升患者慢病管理能力的

方式[10]。在此基础上，对居民健康信息进行计算机

化、网格化管理，构建大数据健康档案、获得优质

远程在线健康教育、构建海量慢病大数据平台和

人群健康画像、促进慢病的数字化管理和慢性病

防治[7，8]。

3患者门户的国内外应用现状

以美国为代表的发达国家医疗信息化水平处于

领先地位，信息化技术被最大程度应用到 PHR 和慢

病管理当中。从 1950 年开始，经过了 70 年的衍变

和发展，PHR 技术在患者中逐渐流行和被普及[2]。此

后，在全面构建 EHR 信息基础设施的基础上，美国

和加拿大发展了若干成熟的 PHR 共享政策和标准

操作程序，在此基础上，各个医疗机构也随之建立自

己与院外患者沟通的门户，使患者可进入一个 24 h

提供自身 PHR 的安全网站、参与到疾病的管理[2]。发

达国家目前通过应用此项技术加大了患者与医疗机

构的远程联系，产生了非常积极的影响：使患者可以

更好地监测健康状况、提高自身健康意识、提高服药

依从性和医疗质量；在慢病管理方面明显降低了患

者到访急诊和需要住院的次数，也减少了到访医院

获取个人健康信息的次数（对边远地区慢病患者尤

其便利）、减少了误工时间等[7]。英国、日本、澳大利

亚等发达国家也都于本世纪初前后积极推进基于患

者门户和 PHR 慢病管理、预测可能会出现的健康风

险，对全民实施健康管理并结合远程监控以实现个

性化、有效的护理[11，12]。

在我国，个人健康管理的概念起步较晚，有关

PHR 的理念也缺乏。一方面，目前国家层面实现全

面统一的电子病历系统需要对“信息孤岛”和“信息

荒岛”进行较大的改造和整合，需要一定时间和经济

的投入[13]。另一方面，我国个人档案管理还停留于实

体档案与电子档案“双轨制”[14]。推进建设电子化个

人健康档案仍然需要寻求适宜性途径。目前，国内医

院都建立了各自学科和专业的慢病管理，开始探索

线上和线下相结合的管理路径，但已有的线上慢病

管理软件模块和服务大多不能延续医院的 EHR 或

形成有效的慢病管理技术（如住院病历不能线上获

得、以及未完成患者从家-医院-家的全面信息互联

互通的在线闭环管理和 5G 应用场景），造成数字化

慢病管理的滞后[15]。在我国还未全面建成覆盖全国

的电子病历系统和将个人健康档案全面数字化的现

实条件下，患者门户技术虽有被提及，但还鲜见有报

道基于患者门户和个人健康档案构建远程慢病管理

平台的完整理论及其应用内容，故可在已具备电子

病历系统和条件的医疗机构进行开发和尝试。

4借鉴经验发展我国智慧慢病管理

4.1 鼓励和促进标准电子病历体系建设 美国卫生

信息技术协调员办公室（The Office of the National

Coordinator for Health Information Technology，ONC）

是负责建立健康信息互操作性的政策、程序、协议和

标准的美国联邦机构，一直致力于让所有参与方能

进行互操作性的研究并资助了全国卫生信息网络

（The Nationwide Health Information Network，

NwHIN）的开发，定义和规定一套标准计算机服务协

议和政策，使健康信息能在互联网上得到安全共享。
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该 IT 生态系统参与方包括患者、医务工作者、医疗

机构、技术开发人员、保险和社保、研究人员、政策制

定机构，既能全面赋能患者又能保证以患者为中心

的各项服务得以落实，还可将数据用于建立或更新

临床指南[2]。在执行初期，联邦政府就委托医疗保险

和医疗补助服务中心（Centers for Medicare & Medi原

caid Services，CMS）执行奖励和监督计划，执行合格

者将被支付相应的医疗保险报销补偿，对没有执行

EHR 的医疗机构从 1%~5%逐年递减医疗报销经费

（2011-2015 年）。通过一系列举措，到 2016 年 9 月，

几乎所有的医院和 4/5 的医生都使用了电子病历系

统[2]。针对我国国情，目前各医疗单位使用的业务系

统大多由不同的生产厂商提供，数据格式不统一，无

法互联互通的情况还将持续存在；近两年我国已在

全国医疗机构实施电子病历评审等级和有效使用

EHR 的相关认证工作，可在此基础上建立激励和惩

罚制度，成立国家专设卫生信息协调组织负责统一

的信息技术的建立和开发并组建支持健康信息技术

的地方实施机构，使已制定的全国卫生信息系统的

战略计划得以有效落实、并逐年推进，尽快实现全国

互联互通的健康信息平台。

4.2 实现医患双方数据实时提取 实现健康信息的

访问和共享有助于提升医疗服务的质量、安全和研

究分析，是实现高质量健康管理的前提，连续的电

子健康记录是有效进行社区慢性病干预的根本和

基石[8]。然而，目前由于各医疗机构对患者信息无法

通识和互认，造成患者重复检测、治疗；同时患者个

人健康记录大都零散地被保存，居民电子健康档案

缺少统一管理系统，给慢病的管理造成一定难度[16]。

医疗机构应当进一步按统一格式加大对外来数据信

息的提取并充分应用电子化、标准信息的共享。可考

虑使用患者门户做为中间件软件在医患之间或多家

机构之间提供健康数据实时交互、包括病史资料、第

三方体检信息、患者日常自我管理和监测数据。

针对以上问题，具体实践方法如下：淤可由医院

和企业联合开发，利用 WebSoket 技术和区块链技术

将物联设备、患者管理端和 PPS 链接形成整体健康

管理监测平台，建立与 HIS、LIS、PACS 等内部系统联

通的医院专用云（图 1）；于建立网站并设计用户登录

端，可通过微信公众号作为用户端的表现层，患者出

院后可线上完成住院病历下载，同时可从任意位置

通过智能终端跟踪、更新并上传个人的病史和医疗

信息，拓展已有的门诊线上服务，发展出院后的线上

服务项目；盂构建院内信息系统、医生管理平台和医

生/患者移动端 3 个部分的工作，对接医院 HIS、LIS、

PACS 建立数据 ETL 互联互通渠道，包含建立筛查与

确诊以及临床决策支持模块、医患实时交流，医生管

理平台实现对患者的建档管理、跟踪随访、发送生活

和健康指导建议；榆患者通过点击慢病管理软件界

面完成预约，包括出院后复诊和检查检验项目、查看

已完成的辅助检查、发送续方请求、向医生提出疑

问、进行慢病服务的结算支付、享受送药到家服务。

图 1 野互联网+冶结合人工智能尧基于 PPS的个人健康记录及慢病管理通用工作模式
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4.3 建立高效、精准、智慧的远程慢病管理平台 我

国传统的慢病管理和数据收集局限于单次或间断的

个体记录，数据质量低、延迟、缺乏有效质控和院外

监测，异常情况无法得到及时有效的干预[17]。首先，

基于患者门户的智慧慢病管理平台使用物联网、智

能传感器及可穿戴设备等技术的应用降低了慢病数

据采集难度，提升了数据采集的精度和速度；与此同

时，将分布式存储及并行化计算技术引入慢病数据

管理，通过云计算解决大量采集数据的存储及分析

难题；以医疗服务云为基础，设计多模态健康数据服

务平台，利用云存储、云计算 5G+物联等技术实现区

域内慢病医疗服务协作。其次，建立基于患者门户

系统的个人健康记录，使数字化采集后的信息通过

标准接口、安全协议等手段，实现与多家医疗机构的

信息接口对接和共享，为建设开放性数据共享存储

及统一的慢病管理平台创造可能[18]。最后，建立医疗

机构基于患者门户的医护端整体健康监测平台，可

根据多源异构临床大数据的融合（临床数据包括常

规病历数据、药物管理数据和患者行为表现、药品购

买记录等行为与情绪数据统一汇集）、国际最新指

南、研究、临床路径等综合进行评估，分析慢病趋势

和并发症出现几率，进行医患沟通和建议；对于异常

情况系统自动捕捉、弹窗告知责任医师并在监测大

屏和医师移动终端连续告警，管理团队通过人工审

阅后，根据病情需要主动转接 120 出诊、将医院的功

能和职能向社区辐射和转化[7，18]。

与发达国家相比，我国慢病及危险因素检测

系统还存在样本量大、信息量小、应用价值不足的

特点[17]。患者门户可在延续院内 EHR 的同时，精准

定向患者群体，各级医疗机构根据自己的临床管理

路径建立患者门户系统加强与患者的联系。可从出

院或门诊患者 EHR 中甄选诊断符合的慢病患者，成

立多学科慢病管理团队（医、药、护、技等）、授权患者

进入该平台实时传输自动化日常检测记录（如为动

态血压、无创血糖监测等提供精确数据）、利用大数

据分析技术、诊疗方案分类模型、危险因素分析模型

及效果评价模型协助管理和控制、进行疾病高危筛

查，具有高效、精准、可度量的特点。

4.4 提高慢病素养、提供个案服务 我国传统的慢病

管理模式中患者对疾病的认知较少。据资料显示我

国沿海和内地城市常住居民慢性病防治素养水平普

遍偏低[19]。慢性病防治素养是健康素养的主要内容，

可对个体的慢性病防治产生积极影响[20]。一方面，患

者门户系统的应用可针对性地提升患者自身慢病防

治核心知识知晓水平，使患者主动参与自身疾病的

日常管理[2]。系统及时预警患者、增加患者对自身疾

病的重视度和参与度；通过对日常行为和选择的提

取，实现用药智能方案和服药提醒推送，提高依从

性；运用针对性强和形象的可视化视频进行疾病健

康知识宣教，患者更易接受和掌握；另一方面，我国

的慢病管理模式还欠缺个性化诊疗方案和服务[20]。

通过患者门户使可穿戴设备通过 Wi-Fi 自动上传

管理数据、不断修正为患者量身定制的个性化照护

计划；患者通过自我健康追踪主动参与到治疗、护

理、调整饮食、规律运动、心理咨询等生活一体化健

康管理方案中去，并自动生成随访，体现了以患者为

中心的个性化慢病管理服务（图 2）。

图 2 野互联网+冶结合人工智能尧基于 PPS制定标准高血压慢病管理路径
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4.5 加强数据安全和隐私管理 信息安全一直是健

康信息系统令人担忧的问题，相比发达国家，我国在

健康隐私保护上还需要在制度和细节上做出更多努

力。制度上应规定：健康信息的收集原则、明确收集

原因、通过严格的角色管理和职责授权明确不同人

的使用权限范围，严格限制不相关人员对健康信息

的使用，防止运营商将个人健康信息用于商业目的；

建立患者隐私侵权投诉机制和高额的健康信息泄露

惩罚制度；尊重患者对自身健康信息的知晓权和处

置权，加强医务人员对隐私保护的培训。

5总结

借鉴发达国家先进的健康信息化建设理念和进

程，积极响应国家“十三五规划”中每个居民拥有一

份动态管理的电子健康档案的号召，奠定实现慢病

大数据智慧化管理的基石；在此基础上，以患者门户

系统做为中间件软件紧密连接出院后慢病患者的管

理，建立信息化、全病程的智慧移动监测干预平台；

通过多学科、跨专业的交叉合作再以患者门户系统

做为载体推动慢病诊治的业务模式转变，使医疗部

门的职能向社区远程医疗服务方向发展、开展慢病

疾病风险因素监测和早期筛查；加强院外慢病患者

健康教育、提升患者满意度和其疾病参与度、慢病防

控素养、提高生活质量。
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