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摘      要  ：  �健康医疗大数据的快速发展为疾病预测、个性化治疗、药物研发等医学应用场景带来新的可能，但也由此引发诸如算

法歧视、隐私泄露、伦理失范等系统性风险。传统数据素养侧重于数据分析与利用的技术能力，难以应对数据化背景

下日益凸显的权力不对称与伦理困境等问题。为此，本文聚焦批判性数据素养，研究其在健康医疗应用场景下的内涵

结构，构建了涵盖“数据情境意识、算法批判能力、数据解释能力、伦理法律意识与行动参与能力”的五维框架。研

究表明，健康医疗领域的批判性数据素养不仅关乎数据技能，更是一种涉及权力识别、伦理判断及公共参与的复合素

养。本文所提出的批判性数据素养内涵框架可为医学院校的课程设计、医疗机构的伦理培训及公共卫生领域的数据治

理提供理论参考。
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Abstract  :  � The rapid development of health care big data has brought new possibilities for medical application 

scenarios such as disease prediction, personalized treatment, and drug research and development, 

but it has also triggered systemic risks such as algorithm discrimination, privacy disclosure, and ethical 

anomie. Traditional data literacy focuses on the technical ability of data analysis and utilization, which 

is difficult to deal with the increasingly prominent problems of power asymmetry and ethical dilemma 

in the context of data. Therefore, this paper focuses on critical data literacy, studies its connotation 

structure in the health care application scenario, and constructs a five-dimensional framework 

covering data context awareness, algorithm criticism ability, data interpretation ability, ethical and legal 

awareness and action participation ability. Research shows that critical data literacy in the field of 

health care is not only related to data skills, but also a composite literacy involving power identification, 

ethical judgment and public participation. The connotation framework of critical data literacy proposed 

in this paper can provide a theoretical reference for the curriculum design of medical colleges, the 

ethical training of medical institutions and the data governance in the field of public health.

Keywords  : � health care big data; critical data literacy; data ethics; algorithm bias; data governance

引言

大数据、人工智能等信息技术的快速发展和广泛应用，给健康医疗领域带来深刻变革，但也使得该领域的伦理与安全问题日益凸

显，比如数据泄露、未经授权访问的风险问题等。近年来医疗数据泄露事件的数量和频率大幅增加，由此也引发了广泛的伦理担忧 [1]。

另外，算法偏见导致医疗资源分配不均或种族偏见，以及当前的数据伦理规范难以跟上技术迭代的速度等问题同样不容忽视 [2]。

面对健康医疗大数据带来的伦理风险与挑战，传统的“数据素养”（Data Literacy）表现出明显的局限性。因为传统的数据素养

主要强调数据采集、清理、分析等全流程中的的相关技能 [3]，往往忽略了数据背后的政治经济属性。在健康医疗领域这种局限性更为突
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出，算法偏见、隐私侵犯等问题不仅破坏了数据的公平性，更持续加剧了数据主体（包括公民、医疗从业者等）与数据处理者（如大型

医疗平台、医疗公司、医保机构等）之间的权力失衡。因此，亟需构建一种批判性数据素养（Critical Data Literacy），以使利益相关

者能够识别医疗数据实践中的权力不对称，质疑算法决策的公正性，并在伦理困境中做出审慎判断。

批判性数据素养是一种能够促进对数据实践进行批判性审视，能够将数据置于平台、网络基础设施和社会背景中加以理解的复合能

力 [4,5]。但在健康医疗这一特殊敏感领域，批判性数据素养的内涵尚缺乏系统性梳理。本研究将梳理数据素养从工具性技能向批判性实践

的概念演进脉络，分析健康医疗大数据面临的核心伦理风险，在此基础上构建批判性数据素养在医疗情境下的内涵维度，以期为医学院

校的课程设计、医疗机构的伦理培训及公共卫生领域的数据治理提供理论参考。

一、批判性数据素养的形成及相关研究

数据素养作为一个学术概念，其内涵在近几十年中经历了持

续演变。从最初聚焦于对统计信息的解读与评估，到后来扩展为

涵盖数据全流程的综合性能力，再到近年来在批判性视角下被重

新审视，这一概念的每一次转向都与技术环境的变迁和社会需求

的更替密切相关。在健康医疗领域，数据素养的研究同样经历了

从技术能力向批判性实践的渐进式拓展。

（一）数据素养的概念演进与局限

有关数据素养的学术研究可追溯至统计素养与信息素养两个

源头。Gal（2002）将统计素养定义为对统计数据进行解读和批判

性评估，以及对其中的信息和观点开展讨论或交流的能力 [6]。随着

信息技术普及，信息素养的概念逐渐兴起，其核心观点包括如何

识别信息需求、如何获取和评估信息、以及如何合乎伦理地使用

信息。

进入大数据时代，数据素养的内涵经历了显著扩展，其核心

不仅包括审视统计数据，还要能遵循严谨的数据探究流程来思考

和处理数据 [7]。在健康医疗领域，数据素养最初表现为医疗工作

者对电子健康档案的操作以及对医疗统计数据进行分析等基础技

术能力。随着医疗信息化的深入，这一概念逐渐延伸至对数据质

量、数据安全与数据伦理等问题的关注。数据素养对于医疗工作

者而言，不仅意味着能够使用数据，更意味着能够理解数据的来

源、评估数据的可靠性并在临床决策中审慎地运用数据 [8]。但这仍

然没有跳出数据的技术性操作范畴。

事实上，传统的数据素养框架往往默认数据是客观、中立且

价值无涉的，其关注焦点集中在个体层面的技能培养。这在数据

规模较小、应用场景相对单纯的场景下或许是够用的。但当大数

据系统被广泛应用于医疗诊断等涉及公民基本权益的领域时，传

统数据素养便难以应对数据化社会中比较突出的权力不对称或结

构性不公等问题。

（二）批判性数据素养的兴起与核心主张

批判性数据素养的兴起，与批判教育学及批判性数据研究的

学术脉络密切相关，它更强调要理解数据的社会情境性与权力依

赖性 [9]。Tygel 与 Kirsch（2016）提出批判性数据素养的四项基

本能力，包括数据阅读（理解数据如何生成及其背景）、数据处

理（将数据转化为信息）、数据沟通（选择恰当方式传达信息）

以及数据生产（以合乎伦理的方式创建和发布数据）[10]，他们还

强调数据素养不应止步于技术层面的数据操作，而应服务于社会

正义与公民赋权。

Sander（2024）提出的“批判性数据化素养”框架 [3]，则

包含了三个核心目标，包括促进对数据化的系统性理解、鼓励批

判性思维、使学习者能够采取不同形式的行动。在方法论层面，

Dangol 与 Dasgupta（2023） 等人的研究结果表明， 将批判性

数据素养与建构主义学习理论相结合，能够有效帮助学生在数据

项目的实践中理解数据的起源与局限，并发展出质疑与行动的能

力 [4]。这对健康医疗领域的数据素养教育具有重要启示，因为医疗

工作者在接触临床数据时，同样需要理解这些数据是如何在特定

的诊疗规范、制度安排和价值取向中被生产出来的。

（三）健康医疗大数据伦理挑战对批判性数据素养的呼唤

健康医疗大数据因其敏感性与复杂性而面临多重伦理挑战，

这些挑战恰恰凸显了批判性数据素养的紧迫性与必要性。隐私泄

露风险是最为直观的伦理问题。传统的研究伦理框架往往假定研

究者与研究对象之间存在直接的互动关系，但大数据研究中的数

据处理者与数据主体之间往往并无直接接触，这使得知情同意等

传统保护机制面临失效的风险 [2]。在健康医疗领域，这一问题尤为

突出，例如患者可能完全不知晓自己的诊疗数据被用于何种研究

或商业目的。算法偏见问题同样不容忽视。有研究表明算法决策

往往会对来自低收入家庭和社区的人群产生不利影响 [11]。在医疗

场景中，这意味着某些群体可能因算法偏见而被系统性地排除在

先进诊疗资源之外，或者只能获得质量较低的医疗服务。而想要

在健康医疗大数据应用场景中保持技术中立原则，就要求医疗相

关工作者不仅能够使用算法工具，还需要具备识别和质疑算法偏

见的能力。伦理监管滞后构成了第三重挑战。由于制度更新难以

跟上技术迭代的速度，使得监管真空与伦理失范现象同时存在。

伦理审查委员会在面对大数据研究时普遍存在专业知识不足和审

查标准难以统一的问题 [2]。

正是由于上述挑战的存在，批判性数据素养在健康医疗领域的

价值就显得格外突出。因此，构建面向健康医疗大数据应用的批判

性数据素养内涵框架，进而提升相关主体的批判性数据素养水平，

就成为应对该领域众多伦理风险挑战的迫切需求和重要途径。

二、健康医疗领域批判性数据素养的五维内涵阐释

基于对批判性数据素养形成脉络的梳理，以及对健康医疗大
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数据伦理挑战的分析，本文提出面向健康医疗领域的批判性数据

素养五维内涵框架，五个维度各有侧重又相互关联，共同构成一

个从认知到行动、从个体到集体的素养体系。

（一）数据情境意识

数据情境意识是批判性数据素养的认知基础，要求医疗从业

者要能够认识到数据的非中立性及其对情境的依赖性。数据伦理

的核心要求之一便是批判性地理解技术环境及其与数据中权力层

次的交织关系，而这种理解必须建立在对数据产生和流通情境的

深度把握之上 [12]。在健康医疗领域，数据情景意识意识具体体现

在以下两个层面。

（1）数据产生的情境性。作为医疗工作者，应能够认识到电

子健康档案中的数据并非客观中立的“原始记录”，而是夹杂着

临床工作规范、制度安排与权力关系的产物。技术本身也并非价

值中立，因其在实际运用中所产生的效果，取决于其所嵌入的社

会环境和使用方式 [13]。也就是说医疗数据的形成过程实际上嵌入

了临床诊疗的制度流程与特定价值倾向，如果忽视这一情境性，

而将医疗数据视为纯粹的“客观事实”，便可能忽略数据本身所

携带的偏见与局限。

（2）数据流通的系统性。医疗数据在医院、医疗公司、保险

公司及第三方平台之间持续流动，但各方对数据的掌握和理解存

在显著的信息不对称。例如，数据处理者可以掌握数据流通的全

貌，而数据主体（患者乃至一线医疗工作者）往往对数据被用于

何种目的以及流向何处等知之甚少 [12]。因此，培养批判性数据素

养的第一步，是帮助医疗从业者建立对数据情境的敏感意识，即

是要让他们既看到数据“呈现了什么”，也要有意识去追问数据

“遮蔽了什么”。

（二）算法批判能力

算法批判能力是批判性数据素养的核心维度，主要是要求医

疗从业者能够对医疗 AI 系统进行审慎评估，而非盲目信任算法输

出的结果。这一能力重点体现在偏见识别和黑箱质疑两个层面。

（1）偏见识别。医疗 AI 的训练数据集往往来源于特定医疗

机构在特定时期内的临床记录，这些数据可能天然缺失某些人群

的样本，比如缺少罕见病患者、低收入群体、少数民族等的数据

记录，使得算法本身存在结构性偏见 [11]。想要防范算法偏见，就

要求医疗从业者具备审查训练数据代表性，以及识别固化在数据

中的社会不平等的能力。

（2）黑箱质疑。首先需要认识到算法并非客观中立的“计算

器”，其设计与训练过程往往嵌入了开发者的价值选择、目标设

定与利益倾向。有研究揭示，大型科技公司常以“黑箱”为由掩

盖其数据实践中的权力运作，而且与算法相关的信息往往模糊、

碎片化且难以理解 [14]。在健康医疗领域，这一问题的严重性在于

算法的内部运算逻辑对临床从业者和患者而言高度不透明，而医

疗决策的后果又直接关乎患者的生命健康。因此，医疗工作者在

算法逻辑、数据来源与决策依据等维度保持审慎的质疑态度就显

得至关重要。

（三）数据解释能力

数据解释能力关注的是医疗从业者如何在数据与分析结果之

间建立有意义的关联，并将这种理解有效传递给非专业受众。具

体从以下两个方面加以阐释。

（1）可视化批判。数据可视化是医疗大数据呈现的主要方

式之一，但图表也并非全是中立的，其设计选择（如色彩编码、

坐标轴刻度、数据聚合方式）本身就包含着特定的呈现逻辑与意

图。这意味着医疗工作者还需要具备对可视化结果的批判性阅读

能力，也就是不仅要能看懂图表“说了什么”，还要能去追问图

表是“如何说的”，以及“可能遗漏了什么”。

（2）对数据不确定性的识别与沟通。医疗数据很少是完全确

定的，因为样本偏差、测量误差、数据缺失等问题普遍存在于临

床数据之中，这些不确定性因素直接影响着数据分析结果的可靠

性与适用范围，这也使得基于医疗数据的分析结果往往带有相当

程度的不确定性 [1]。医疗工作者需要能够识别这些不确定性，并在

临床决策中加以考量，而不是将数据分析的结果就视为是确定无

疑的决策依据。

（四）伦理法律意识

伦理法律意识要求医疗工作者要跳出“合规即合格”的浅层

认识，并将伦理原则与法律规范深度融入到数据全生命周期的每

一个环节。

（1）全周期伦理合规。医疗数据的处理涉及数据采集、存

储、分析、共享、发布等多个环节，每一个环节都面临特定的伦

理与法律要求。传统的伦理审查框架往往把主要关注点放在研究

启动前对方案进行审核，而忽视了对后续环节的监管。但大数据

研究是动态的、不可预测的，这使得上述“一次性”审查的框架

难以覆盖数据全生命周期的伦理风险 [2]。在健康医疗领域，这意味

着医疗工作者不仅需要在数据收集前要验证其来源的合法性，还

要在数据分析过程中持续审查是否可能存在算法偏见，以及在数

据发布前确保数据充分标识化，从而将伦理考量嵌入数据处理的

每一个环节。

（2）对数据使用边界的判断。数据的使用边界，包括什么数

据可以被使用、用于什么目的、在什么条件下使用等，是数据伦

理实践中的核心问题 [11]。而健康医疗领域中数据的二次使用同样

较为常见，比如将临床诊疗数据用于研究或商业目的等，但这一

做法往往超出患者最初同意数据被使用的范围。因此，医疗工作

者需要具备判断数据使用是否超出合理边界的能力，避免因数据

使用不当而损害患者的权益与信任。

（五）行动参与能力

批判性数据素养仅仅具备上述认知和判断仍然是不够的，还

需要将批判性理解转化为具体的参与实践，这一维度强调从个体

反思走向集体行动，主要内容包括以下两个层面。

（1）开放数据赋能。开放数据为公众参与数据治理提供了

具体载体，但在数据被少数主体垄断的情况下，公民往往只能被

动地提供数据，却对数据的流通路径、使用目的及潜在风险等问

题知之甚少 [15]。健康医疗领域的开放数据，如医疗资源分布数

据、公共卫生监测数据等，可以为公众提供知情的前提。通过接

触和分析这些数据，公众有望识别数据实践中可能存在的不公平

现象，从而打破信息壁垒，真正参与到数据价值的创造与监督
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中来。

（2）参与性数据治理实践。批判性数据素养还应当激发医

疗工作者参与数据治理制度建设的意愿与能力。Tygel 与 Kirsch

（2016）在阐述批判性数据素养时特别强调“数据生产”这一能

力，即个人或群体能够主动创造和发布数据，而非仅仅作为数据

的被动提供者 [10]。在健康医疗语境下，这意味着医疗工作者可以

参与伦理委员会的审查工作，参与算法审计的实践，参与医疗数

据标准的制定，或通过专业组织对数据政策提出建议。这种参与

性的实践将批判性认知转化为制度层面的影响力。

三、结论与展望

本文在梳理数据素养概念演进脉络和健康医疗大数据伦理挑

战的基础上，整合批判性数据研究的相关理论资源，构建了面向

健康医疗大数据应用的批判性数据素养五维框架，涵盖数据情境

意识、算法批判能力、数据解释能力、伦理法律意识与行动参与

能力。五个维度从认知到行动逐层递进，共同构成一个相对完整

的素养体系。与传统数据素养侧重于数据操作技术不同，批判性

数据素养的核心关切在于揭示数据实践中的权力结构与价值预

设。本文所提出的五维框架主要是基于文献整合与理论推导得

出，尚未通过实证研究加以检验，另外框架的普适性也有待进一

步讨论。后续也将基于该框架进一步开发评估工具，通过质性研

究方法深入考察不同岗位从业者在实际工作中面临的数据伦理困

境，并探索将批判性数据素养融入医学教育的具体教学策略。
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