
临床科研——态度决定结果 
上海岁荣 阿中 2020-03-03 

 前不久和苏州大学附属医院的贺教授谈起数据库软件的功能，对我的启发很大。他很
推崇我们的数据库软件，说工作已经离不开它了。我知道，贺教授除了把数据库软件用于
病例资料的常规收集，还安排学生去病案科做查阅和整理，并且以拍照的形式把以往的有
价值的病例资料批量归档到了数据库中。而且更厉害的是门诊时候把数据库打开，把来复
查的病例及时随访，把历次用药信息调出来，修改后，成为本次就诊的用药情况，保持了
随访的连贯性。数据资料也及时录入，避免了另外安排时间来专门整理。 
 贺教授曾经留学加拿大和美国，懂得病例收集的重要性，希望建立自己的数据库。之
前曾经多次搜索好用的软件未果，最后购买了一款美国人开发的数据库软件，也因为许多
功能不适用，无法按照自己的需要来改进而作罢。直到联系上我们，才开启了正式的病例
收集和科研利用之旅。 

 

 当然，贺教授一开始接触我们的软件，除了有相见恨晚的感觉外，软件本身也有许多
不符合他的需求的地方。好在我们能够听懂他的需求，并且很快的就表达出来。此前，我
们是为某军队医院的皮肤科设计的，以手术照片和手术录像等资料归档为主，后来在其他
部队医院深入开发，增加了许多来自妇科、儿科、骨科、普通外科、口腔科、耳鼻喉科等
科室的功能。即便如此，还是有许多功能值得改进。尤其是数据的导入。之前主要考虑了
临床资料从 his 导入，因此录入功能和从文件导入功能相对较弱，即便有，也不够操作方
便。为此，贺教授指导我们做了不少优化。这几年，在贺教授和长海医院李教授以及复旦
大学儿科医院等多家医院的用户需求基础上，做了许多个性化开发，通过字典和选项的配
置来满足不同学科的个性化设计。 
 CRF 表的指标设计，是我们的数据库软件的精华之一。一开始只考虑了单个学科的指
标设计，虽然可以定制指标的分组和名称，可以定制下拉框内容，但只能条目化输入，也
不能做指标关联。贺教授提出专科指标需要结合指标值来做图形化展示，于是设计了【图
形指标】，只要把不同病变的图片按照指标名称和值相结合，就可以满足这个需要。李教授



提出时间和日期类型指标的输入不仅要考虑格式化输入，还要考虑日期之间的计算，于
是，在此基础上增加了规范输入工具，而且增加了量化指标的质控功能，能够用网页方式
统计和展示每个医生收治病例的质控与国家标准和国际标准的对照。在帮复旦大学儿科医
院建立中国新生儿协作网的时候，考虑到许多指标的关联和排版需要，增加了格式化输入
界面，满足指标居首显示、双击多选、禁止编辑以及指标关联等需求。尤其是指标关联，
当一个指标的值是某个情况，后续的指标是否隐藏或者禁用？都可以通过指标设计来满足
了。而指标的居首显示，可以满足相同组的指标排列整齐。比如：父亲情况和母亲情况，
左眼情况和右眼情况，左耳情况和右耳情况。多个指标可以排列整齐了。 

 
 手术照片管理的功能，后来拓展到了附件的管理。也就是说，不仅手术照片和录像资
料可以归档，来自影像科室的 pacs 资料也可以归档，特殊格式采用专用工具软件打开即
可。这样，包括随访表单、谈话录音、mp4 录像等 word 格式，ppt 格式、excel 格式等都
可以归档进来了。福州总医院普通外科提出，不同医生的手术照片可能需要限定本人才能
访问，因此增加了【私有属性】，分【公开和私有】两个类别。 

 



 还有许多的功能，比如：当日随访的记录红色显示、从文件导入后逆向删除操作、从
his 导入按照科室或按照自己想要的清单来进行、科研标本的管理、课题库、基因库等等，
都是集成了不同学科临床科研工作者的需求。借助于一句广告词：我们不做临床科研，我
们不产生病例，也不产生需求，我们只是技术支持，是临床科研工作者的帮手。 
 
 接下来说说这几年和临床科研工作者打交道过程中的一些体会。 
 许多医生接触到我们的数据库软件信息后很开心，都相当认可它的价值。但总会遇到
各种各样的问题。 

 首先是期望值的问题。 
 大家都知道病例收集是一个苦力活，需要收集的资料方方面面。收集多了需要花费的
的时间也很多。收集少了，要用的时候就会觉得没意思，不够用。因此，都很看重 his 导
入。我给他们说，his 导入取决于医院的支持。如果不能获得医院信息科的授权和技术支
持，再厉害的人也不能做。这不是技术问题，而是权限问题。我们的软件已经在军队医院
做过 HIS 对接。去另一个军队医院，同样要获得医院信息科的授权才可以做。对地方医院
而言，技术上更不是问题。但依然有很多医院的信息科会以不安全为由拒绝支持。 
 我们只能给予参考意见和方法，沟通还得临床科室去做。我们认为，HIS 对接是目前
医院普遍存在的事情，很少有医院由一家软件供应商百分百垄断，总有需要用第三方软件
的时候。部队医院已经是 HIS 系统一家独大的非常独特的模式了，但依然有不足的地方。
我们的软件在军队医院都可以对接，地方医院的【安全性】难道比部队医院还要高？况
且，科研数据库是建立在内网或自己电脑上，不存在数据外泄的可能。帮助医生做科研资
料收集，相当于把左边口袋的资料放到右边口袋而已，哪有不安全之说？ 
 所以，即便是有些医院因此出现过资料外泄的事故，也不能因噎废食而拒绝其他软件
的对接。信息科之所以不支持 his 对接，根本问题不是第三方软件不安全，而是利益问题
和动力问题。重要的事情说三遍：是利益问题，是利益问题，是利益问题。 

 
 信息科，有些医院称为计算机中心，或网络中心，或电脑室。他们的存在经历过二十
年的演变。一开始就是一个被骂的科室，每上一个软件，都要被使用者骂几年，不好用，
没有人维护，干什么吃的。骂什么的都有。信息科的人养成了坚忍的性格，终于熬过来
了。慢慢的，his 系统相关的软硬件维护服务中越来越凸显信息科的价值和地位。有些人遇



到停电都会首先打电话给信息科，哈哈。 
 ·十几年、二十几年下来，医院的信息科地位发生了根本性的改变。尤其是大数据时
代，精准医疗、区域医疗、人工智能、虚拟医院、移动医疗等，对信息化的需求越来越
高，依赖性越来越多。院长决策需要、科室奖金核算需要、人员考勤评估需要、课题统计
也需要……医院对信息化的投入也是越来越多，标的越来越大：HIS、Lis、Pacs、RIS、
EHRS、临床路径、智慧用药、在线挂号、医保结算、电子病历、病理、感染防控、临床随
访系统、临床数据中心、集成信息平台……原本一套 HIS 也不过几百万，现在一套电子病历
系统动不动就上千万，更别说许多外来 OEM 的临床数据中心，集成信息平台等，都号称
有采用微软的架构、IBM 的中控云台什么的，招标标的都是越来越大，没有个几千万都不
好意思说自己医院上了这个系统。这里的水太深了，中国的医改之所以一直失败，估计与
这个水太深有关系，本文不多说。 
 但这些年信息科的地位越来越高，那是非常肯定的了。所以，信息科如果要拒绝 his
对接，那是太容易了，“HIS 对接如果让医院 his 不安全不稳定，你承担责任？”这样的反问
等随便一个理由都可以让你百口莫辩，即便是副院长，如果不是分管信息科的，要获得信
息科的支持也不是那么容易的事情。 

 
 科室主任都知道这个难度，普通医生更是知道自己的分量，即便是海归博士，也不愿
意随便去碰信息科的（壁）鼻子。所以，所以想要建立专科数据库的人，常常以难以获得
HIS 对接支持为由，不愿意建立，那就等待吧，等待医院会统一考虑建立医院级别的科研
数据库的。于是，一等就是很多年，院长换了好几次了，依然遥遥无期等待中…… 
 医院不支持 HIS 对接，所以我们的数据库无法建立，因为我们的医生太忙，没有时间
去收集病例。——很多科室都是这样期望的。 
 这样的科室是不能建立数据库的，也无法建立，因为他们没有刚性需求。他们全心全
意为人民（币）服务，因此，经济利益可能会比较好，哈哈。 
 贺教授不愿意等待，更不愿意依赖，所以他自己建立了数据库。和贺教授一样的人很
多，不能获得 his 支持，那就自己建立数据库；不依赖 HIS 导入，自己用 excel 整理后导入
到科研数据库中。这样也能获得大量数据，也能减少录入工作。条条大路通罗马——自己
的临床科研自己重视。所以，对 his 导入期望越低，自己动手丰衣足食就越靠谱。什么事
情不都是这个道理吗？ 



 当然，我们还是建议，尽可能去争取信息科和医院方的支持。最好利益上能够有所考
虑，人家才有动力。比如经济利益，课题顾问、发表文章时候关联署名一下？等等。真正
厉害的临床研究者，应该是一个善于沟通，擅长资源整合的人。把信息科关系搞好，把院
长、主任、导师、院士等资源纳入自己的课题项目顾问名单，都可能有利于自己的课题开
展和结题。 
 

 其次是不会用的问题 
 许多用户朋友，初次接触软件后，觉得功能很多，软件不错。但用起来才发现许多不
熟悉、感觉不方便，或者没有思路，不知道从哪入手。然后发现录入一个病例需要花费很
多时间，慢慢的就不用了。总之，不会用。这其实是一个伪命题。 
 手机，尤其是新买的手机，也会有一个不熟悉的阶段，。但使用者愿意花时间去折腾，
久而久之，就熟悉了。再智能的手机都会得心应手。 

 

 数据库软件也是一样，需要你去花时间使用、摸索，折腾。您看看 his 系统或者其他
业务软件，不都是这个道理？初次接触也会无可适从，也会觉得繁琐。但不得不用，慢慢
得也就适应了。科研数据库要熟悉起来，其实特别容易。因为它其实没有什么业务流程，
主要围绕四个方面来展开： 
 【入】：怎么样把资料录入或者导入进来。【找】：研究的时候如何把资料找到；【看】：
如何浏览和对比某些资料；【出】：如何把需要的资料按照某种格式导出来，放到其他统计
分析软件做计算或作图。 
 本文只说说【入】，因为，如果资料入不进来，后面都白说。 
 临床资料的入是因资料的不同而不同。首先要建立病例档案吧，也就是主记录，也称
为人口学资料，对应到 his 是病案首页上的栏目。其次，临床资料有诊断、治疗、手术、
用药、检验、检查、护理、病程、评估、随访等多个类别。有的可以和医院系统对应，有
的需要完全手工录入。此外，手术照片、手术录像等附件的管理，也是因人而异。有价值
的病例，可能需要导入的资料就多一些，普通病例，需要收集的资料可能少一些，有的甚
至可以忽略不计。因此，收集一个病例需要录入多少资料，不取决于软件本身，而取决于



使用者自己对病例的评估和研究意愿。录入的时长，也取决于使用者精力的投入。当然，
软件是否好用，也有关系。不好用的地方我们愿意改进，但您得用起来不是？有些人用了
之后遇到某些问题，有的是自己的理解和操作问题，如果没有及时解决，就会停足不前，
就会返璞归真，然后说软件不好用。 
 这依然是没有刚性需求的问题。做科研其实也是如此，没有刚性需求，发表的文章可
用价值也可想而知。真正有含金量的文章和科研成果，一定是投入了不少精力和代价获得
的，没有谁会随随便便成功。好比打仗，如果遇到敌人就撤，怎么能打胜仗？病例收集阶
段都没有耐心，如何做科研？ 

 

 最后是钱的问题。 
 贺教授建议我们免费推广，可以开放免费几百例后再收费。我们目前还没有采纳。一
方面因为之前尝试过了没有效果，另一方面我们发现，凡是没有付出就得到的东西没有人
会在乎。数据库软件也是如此，免费的东西不值钱，谁会用心去做？所以，我们不仅要收
费，而且还有点小贵，我们只愿意为真正有需求、有动力、有付出的高端用户服务。这样
的用户很容易成为朋友，因为大家能够聊到一起去。人生能够拥有一些这样的朋友，同样
是一件让人愉快的快事。 
 有些朋友拿不出钱。有的医院需要招标，有的需要立项审批，周期很长。 
 我们建议能够自己出钱的尽量自己出钱，毕竟自己的事情自己做主。有条件的尽量向
医院和上级部门申请，争取立项获得经费支持。如果有合作厂家的，也可以考虑合作共
建，让第三方医药厂家赞助也好，支持也好，先帮助解决数据库建设问题，再考虑其他回
报。只要有利于临床科研的，相信能够得到有关帮助。 
 
 要不要建立自己的数据库，如何建立，什么时候建立？ 

我们认为，态度决定结果！ 


