
《心血管专病标准数据集》编制说明 

（意见征集稿） 

1 工作简况 

心血管疾病作为常见且发病率居高不下的疾病，有着极高的病死

率，严重影响着中国民众的健康状况。虽然针对心血管疾病诊疗的临

床研究已广泛开展，但各项研究或各个机构之间数据元结构并不统一，

变量的定义和值域范围千差万别，导致多项研究或多个机构之间的数

据共享、数据汇交和整合分析难以实现，这不仅浪费了已有的临床宝

贵数据资源，更严重阻碍了基于临床诊疗数据的真实世界研究的发展，

特别是限制了大数据技术在该领域的广泛应用。使用统一、标准的数

据元是推进心血管疾病高效、科学的数据管理的基础，并且在心血管

疾病临床疾病管理、预后风险评估及临床科学研究等方面均具有十分

重要的作用。因此，建立一套科学的、标准化的且能对接科研的数据

集迫在眉睫。本标准的建立将有助于规范心血管专病临床诊疗和研究

信息采集，促进数据共享，在临床和科研中发挥更大的科学价值。 

1.1 任务来源 

2024 年 4 月北京医学会发布了“关于北京医学会 2024 年团体标

准编制工作的通知”，北京首都医科大学附属北京安贞医院（以下简

称安贞医院）迅速组织相关专家，商议制定团体标准的必要性以及可

行性。于 2024 年 5 月向北京医学会提交团体标准研制方案及项目立

项申请书，期间经过北京医学会初审、终审答辩以及专家激烈讨论评



估，于 2024 年 12 月完成立项。 

本标准由安贞医院牵头，联合全国多家医院及防治机构等共同起

草了《心血管专病标准数据集》，本标准共包含了 8 个部分，分别为

通用数据集、冠心病、先天性心脏病、高血压、主动脉疾病、心力衰

竭、心律失常、心脏瓣膜病。《心血管专病标准数据集》从数据集元

数据范围、数据元名称、定义、数据元值的数据类型、表示格式、数

据元允许值等方面制定规范，对心血管专病的临床诊疗与科研核心环

节中所需的数据元进行梳理和定义，充分体现心血管专病的特点，为

推进标准化专病数据与信息的交换、协同及共享提供基础。 

1.2 协作单位 

本标准由首都医科大学附属北京安贞医院牵头起草，由北京市心

肺血管疾病研究所、北京生命科学园生物科技研究院有限公司共同参

与起草。 

1.3 主要工作过程 

1.3.1 立项申请阶段 

2024 年 4 月成立标准编制组，确定了该项目由首都医科大学附

属北京安贞医院牵头负责，成立了由多家医疗卫生机构、高等院校和

医疗信息企业共同组成的编制组。编制组成员由各参加单位长期从事

卫生信息标准化、病案统计、临床、医院管理以及信息技术等领域工

作的专家组成。于 2024 年 5 月向北京医学会提交团体标准研制方案

及项目立项申请书。 



1.3.2 项目立项阶段 

立项答辩汇报。经过学会严格的初审筛选，于 2024 年 11 月 18

日接到学会终审答辩通知。评审专家听取了标准编制的必要性、可行

性、适用范围、解决的主要问题、先进性、创新性、与国内外标准的

关系、主要技术内容等方面的汇报，评审采取专家质疑和答疑、投票

等形式，根据评审结果认为本标准前期工作扎实、围绕行业痛点问题

提出了可行、先进的解决方案，编制组成员涵盖了心血管领域专家、

流行病学专家、数据信息化管理专家等，保证了本标准的科学性。经

过评审专家的充分讨论与评估，于 2024 年 12 月 11 日收到学会立项

通知，完成项目立项。 

1.3.3 标准撰写阶段 

2025年2月，编制组根据标准基本框架，参考相应的国际/国家/行

业标准与规范，对范围、规范性引用文件、术语和定义、缩略语等内

容进行规范，并按照实际调研和前期基础要求。2025年5月初步完成

了团体标准文本初稿。 

1.3.4 内部专家意见征集阶段 

2025年3月-2025年4月，编制组内部组织专家对标准文件第1部分

和第2部分初稿的数据元范围、名称、定义、值域范围、表示格式等

内容进行意见征集并讨论，编制组针对意见进行初稿修改，形成标准

数据集外部专家意见征集稿。 

1.3.5 外部专家意见征集阶段 

2025年8月至2025年10月期间，北京医学会组织相关领域专家，



通过邮件形式开展《《心血管专病标准数据集》第1、2、4、6、8部分的

外部专家意见征集。目前已完成第一部分和第二部分的意见征集意见

反馈及处理，其中，《心血管专病标准数据集 第1部分 通用数据集》

累计征求29位专家意见，9位专家反馈无修改意见，其余20位专家共

提出意见建议46条，经编制组研究论证，采纳29条，部分采纳5条，

未采纳12条；《《心血管专病标准数据集 第2部分 冠心病》累计征求8

位专家意见，共收集意见建议19条，经编制组研究论证，采纳18条，

部分采纳1条。编制组严格按照专家反馈的合理意见，对两项标准进

行了系统性梳理与认真修订完善，最终形成标准送审稿。其余部分陆

续进行意见的征集与反馈工作。 

1.4 编制组成员及其主要工作 

1.4.1 编制组成员 

本标准总起草组成员：张宏家、侯晓彤、李海洋、周玉杰、聂绍

平、宋现涛、刘静、岳花兰、严研、吴涛、翁洁琼、戴泽琦、屠琛琛、

刘愚勇、张海波、齐玥、曾哲淳、孙佳艺、蒋宏峰、张雷、张俊丽、

王超、茹意、李汝红、杨爱荣、刘子由、李勇；冠心病起草组成员：

董然、曾勇、高海、吴小凡、钱海燕、曹玲玲、曹勇、凤玮、高伟、

郭彩霞、何鹏程、李建平、李浪、李悦、凌云鹏、刘斌、陆炜、吕树

志、欧书豪、乔锐、邵一兵、苏丕雄、王瑾、王进、卫海松、杨海慧、

于雪、张芬芳、张希全、赵诚、赵强；先天性心脏病起草组成员：王

强、何怡华、张军、王霄芳、丁文虹、李嘉晨、顾燕、张豪锋、阮燕

萍、徐茁原；高血压起草组成员：程文立、马琳琳、刘桂新；主动脉



疾病起草组成员：朱俊明、刘永民、葛翼鹏、李建荣、姜文剑、李海

洋、陈苏伟、罗伟、戴路、李东杰、李磊、周晨阳；心力衰竭起草组

成员：贡鸣、杜昕、韩杰、吕强、姜文剑、刘彤、贾一新、符浩、熊

然、陈晨、孙玉青、张妍、贾立昕；心律失常起草组成员：马长生、

龙德勇、桑才华、王云龙、汤日波、方冬平、刘晓霞、冯莉；心脏瓣

膜病起草组成员：王坚刚、宋光远、卢志南、李杨、张海波、罗天戈、

白田宇、孟斐。 

1.4.2 编制组成员主要工作内容 

总起草组成员负责标准各阶段的编制工作，并协调其他起草组专

家讨论、修改标准编写格式、标准内容、技术手段、文字修订等工作，

同时负责与北京医学会进行标准申报各阶段的工作对接；其他起草组

成员负责各专病数据元内容、格式、数据元允许值等信息整合，并参

与术语、定义、缩略语等部分的审阅与修改。 

2  标准编制原则和确定标准主要内容的依据 

2.1 标准编制的原则 

本标准旨在制订一套术语规范、定义明确、语义语境无歧义的数

据集，从数据集数据元、数据元属性等方面对心血管专病主要业务环

节数据结构设计进行指导，促进数据的互联互通，对心血管专病的数

据专业管理起到了极大的推动作用。本标准遵照以下原则： 

一致性原则：本标准在制定前期调研了全国多省市（包括北京、

上海、河北、陕西、山东、福建、沈阳、安徽等）多家医疗机构对心



血管专病临床数据的需求，并查阅了相关国家及行业的相关标准与规

范，保证了本标准的一致性。 

标准化原则：按照相关的卫生信息数据元标准，规范标准的应用

范围、术语和定义、缩略语、数据集元数据和数据元属性。 

实用性原则：综合全面调研各医疗机构在心血管专病临床预防、

诊断、治疗、预后评估等方面的数据需求，以医院各业务系统为基础

进行内容整合，贯穿了心血管专病临床业务全流程，能够满足心血管

专病临床与科学研究活动的需求。 

前瞻性原则：综合考虑心血管专病发展趋势及相关数据需求，满

足未来心血管专病临床诊疗、疾病管理和科学研究的数据需求，保障

《心血管专病标准数据集》内容的丰富性。 

2.2 标准主要内容确定  

2.2.1 数据集技术指标 

（1）制订依据：本标准依据国家和行业标准《GB/T1.1 标准化

工作导则第 1 部分：标准的结构和编写》、《WS/T363 卫生信息数

据元目录》、《WS/T364 卫生健康信息数据元值域代码》、《WS/T303 

卫生信息数据元标准化规则》、《WS/T305 卫生信息数据集元数据规

范》等相关标准规范，参考近几年国内已发布的心血管疾病相关数据

标准，制订一套术语规范、定义明确、语义语境无歧义的心血管专病

标准数据集。 

（2）资料收集与调研：了解心血管疾病患者诊断、治疗和管理

工作流程，以及卫生信息系统建设情况，系统调研各临床科室和职能



部门对各专病的数据需求；根据临床诊疗流程确定心血管专病临床数

据产生的各环节，确保标准符合实际诊疗情况，为标准草案的确定提

供依据，并能够实现数据互通共享，以便在区域内以及全国推广应用

时具有可操作性和可比较性。 

（3）标准的制定与修订：邀请国内心血管专病防治、心血管专

病临床诊疗、信息技术等领域专家，对数据元的筛选和标准化等进行

研讨，制定冠心病、先天性心脏病、主动脉疾病、心衰、心脏瓣膜病、

心律失常、高血压7种心血管病切实可行的数据集的设计方案，经过

专家充分论证修订，形成《心血管专病标准数据集》。 

2.2.2 数据集制定 

本标准的核心内容经过精心设计与审慎考量，旨在为医疗专业人

员提供一套全面而细致的操作指南。在这一框架下，以临床科研课题、

医院各业务系统等为基础，整合心血管专病临床业务全流程数据信息，

制定《心血管专病标准数据集》以确保各医疗机构数据采集的一致性

与准确性，为实现各机构间数据共享提供基础。标准包含了心血管专

病发病、诊断及治疗的关键数据，使心血管专病的各发展过程数据更

加清晰；同时，标准还包含患者的人口学信息，如年龄、性别、职业

等关键信息，这不仅保障了数据的可靠性，也为研究的有效性提供了

支撑。通过这些详细的记录能够更好地体现疾病分布的社会因素，从

而为公共卫生政策的制定及心血管专病的科学研究提供坚实的数据

支撑。 



2.2.3 数据集修订 

在标准草案稿形成后，邀请国内心血管专病防治、心血管专病临

床诊疗、信息技术等领域专家对数据元的筛选和标准化等进行研讨，

并根据研讨结果对标准内容进行修订。 

2.2.4 数据集试点与评估 

本标准的检验规则主要体现在数据集最终定稿之前，通过在实际

医疗环境中进行严格试点测验来确立。结合诊疗实际业务需要，紧紧

围绕标准的业务应用开展定稿前试点工作，采用试点使用法、经验总

结法、培训推广法、组织实施法、案例研究法、比较分析法、专家研

讨法对标准进行探讨与评估。这一过程不仅涉及对数据集内容的准确

性和完整性的验证，还包括对其在临床诊断、治疗决策以及疾病监测

等方面的实用性和有效性的评估。通过在医院试点测验阶段与临床医

生紧密合作，收集和分析数据集在临床诊疗环节中的实际应用，确保

其能够准确反映心血管专病的特征，并为医疗专业人员提供可靠的信

息支持。此外，试点测验还会关注数据集的用户友好性，确保其在不

同医疗场景中的易用性和通用性，以便广泛推广应用。通过这一系列

的科学严谨的检验步骤，《心血管专病标准数据集》的质量得以保证，

从而为提高心血管专病的诊断效率和治疗水平奠定坚实基础。 

2.2.5 数据集定稿 

根据试点与评估结果，对标准进行修订，完成修订后报送北京医

学会。 



3 试验报告 

3.1 试验分析 

目前我国多数基于临床的心血管专病大数据平台建设面临着应

用导向不明确，来源于不同系统的临床诊疗数据之间缺乏有效的多源

数据协同机制等问题，呈现数据统一标准缺乏、维度不足、互通性差

等特点，无法适应我国规范化心血管疾病临床研究和创新的需求，对

我国的科研资源造成了一定的浪费。如何进行信息串联贯通，实现动

态、连续、一体化的心血管疾病预防诊治服务数据链条，成为当前心

血管疾病信息化工作的痛点和难点。建立《《心血管专病标准数据集》，

不仅能保证临床数据“数出有源”，还能有助于规范临床路径、实现医

疗过程监管，促进提高医疗服务质量和紧急医疗救治能力。《心血管

专病标准数据集》从心血管专病数据标准化、临床系统数据处理的实

际应用场景以及科学研究核心需求出发，基于专病数据平台基本架构

开展数据集、数据元和数据元允许值等研究制定工作，为规范心血管

专病临床数据采集的各个环节，促进心血管专病临床、科学研究的顺

利开展和综合决策能力的提升，提供参考依据。 

3.2 经济价值 

《心血管专病标准数据集》具有重要的经济价值。首先，标准化

数据可以提高医疗信息的准确性和一致性，从而优化治疗方案，减少

不必要的医疗资源浪费。其次，统一的数据标准有助于实现跨医疗机

构的数据共享和交换，促进医疗资源的有效配置，降低整体医疗成本。

此外，通过数据分析和挖掘，可以揭示心血管专病的流行趋势和治疗

效果，为公共卫生决策提供科学依据，进一步节约社会医疗开支。最



后，高质量的临床数据还能吸引更多的科研投资，推动新药研发和技

术创新，带来长期的经济效益。综上所述，制定《《心血管专病标准数

据集》不仅能够提升医疗服务质量，还能够为社会经济带来显著的价

值回报。 

4 标准涉及的相关知识产权说明 

该标准不涉及相关知识产权说明。 

5 采用国际标准的程度与水平的简要说明 

本标准未采用国际标准。 

6 重大意见分歧的处理经过和依据 

无重大意见分歧。 

7 其他应予说明的事项 

无。 

 


