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山东省某三级综合医院罕见病患者住院费用
结构变动情况及影响因素
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摘要:目的　 分析罕见病患者住院费用的变化趋势、结构变动情况及影响因素ꎬ为控制住院费用、减轻患者经济负

担提供依据ꎮ 方法　 采用结构变动度分析法、灰色关联度分析法和分位数回归法分析山东省某三级综合医院

２０１９—２０２３ 年罕见病住院患者病案首页数据ꎮ 结果　 近 ５ 年样本医院罕见病患者住院费用呈现整体下降趋势ꎮ
检查检验费、药费和耗材费是住院费用结构变动的主要因素ꎬ其中检查检验费呈正向变动ꎬ药费和耗材费呈负向

变动ꎬ三者累积贡献率 ９４.４１％ꎻ治疗费和检查检验费与住院费用关联度排在前两位ꎮ 首次住院、手术、医疗付款方

式、疾病类型与住院天数在住院费用 ３ 个分位点(Ｐ５ꎬ Ｐ５０ꎬ Ｐ９５)上的差异均有统计学意义(Ｐ<０.０５)ꎮ 结论　 罕见

病住院费用结构有待进一步优化ꎮ 应强化多学科间协作诊疗ꎬ探索新型治疗手段ꎬ控制住院时间ꎬ减少住院费用

增长ꎻ并结合地方罕见病流行病学特点ꎬ逐步完善多层次医疗保障体系ꎬ减轻患者的经济负担ꎮ
关键词: 罕见病ꎻ住院费用ꎻ结构变动度ꎻ影响因素ꎻ分位数回归
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　 　 罕见病是新生儿发病率小于万分之一、患病率

小于万分之一、患病人数小于 １４ 万的疾病总称[１]ꎮ
截至 ２０１９ 年ꎬ我国已有 ２ ０００ 余万罕见病患者ꎬ且
每年新增超 ２０ 万[２]ꎮ 罕见病因其种类多、病因复

杂、确诊周期长及治疗药物昂贵等特点ꎬ给患者及其

家庭乃至整个社会带来了沉重的经济负担[３]ꎮ
近年来ꎬ罕见病研究受到了越来越多的关注ꎬ但

仍处于起步阶段ꎮ 既往研究多集中在分析罕见病的

收治现状、单一或多个病种的医疗费用以及相关医

疗保障体系[４￣６]ꎬ对整体费用结构变化和影响因素

的研究较少ꎮ 本研究以山东省某大型三级综合医院

近五年罕见病住院患者为研究对象ꎬ采用结构变动

度分析法、灰色关联度分析法和分位数回归法分析

其病案首页数据ꎬ为优化住院费用结构ꎬ控制医疗费

用ꎬ减轻患者经济负担和完善罕见病保障机制提供

依据ꎮ

１　 资料与方法

１.１　 资料

资料来源于山东省某三级综合医院 ２０１９—
２０２３ 年住院患者病案首页ꎮ 纳入标准:２０１９—２０２３
主要诊断符合国家颁布的«第一批罕见病目录» [７]

的住院患者ꎮ 排除标准:住院费用数据存在逻辑错

误的患者ꎮ 最终纳入罕见病患者 ４ ７８０ 例ꎬ收集其

基本信息、诊疗信息及费用信息ꎮ 将住院费用分为

药费、耗材费、检查检验费、治疗费和其他医疗服务

费用五大类ꎮ 为消除通货膨胀影响ꎬ以 ２０１９ 年为基

准ꎬ根据«中国统计年鉴» [８]中全国医疗保健类居民

消费价格指数校正处理 ２０２０—２０２３ 年住院费用ꎮ Ｙ
表示实际住院费用ꎮ 见表 １ꎮ 本研究已获得山东大

学齐鲁医院科研伦理委员会的批准(编号:ＫＹＬＬ￣
２０２４１０￣０３５)ꎮ
１.２　 研究方法

１.２.１　 结构变动度分析法

结构变动度分析法[９￣１０] 通过结构变动值(ｖａｌｕｅ
ｏｆ ｓｔｒｕｃｔｕｒｅ ｖａｒｉａｔｉｏｎꎬ ＶＳＶ)、结构变动度(ｄｅｇｒｅｅ ｏｆ
ｓｔｒｕｃｔｕｒｅ ｖａｒｉａｔｉｏｎꎬ ＤＳＶ)和结构变动贡献率(ｃｏｎｔｒｉ￣
ｂｕｔｉｏｎ ｒａｔｅ ｏｆ ｓｔｒｕｃｔｕｒｅ ｖａｒｉａｔｉｏｎꎬ ＣＳＶ)三个指标反

映住院费用结构的动态变化趋势和整体特征ꎮ
ＶＳＶ 指各分项费用期末与期初构成比的差值ꎬ

反映构成比变化的程度和方向ꎮ 公式为

ＶＳＶ＝Ｘ ｉ１－Ｘ ｉ０ꎬ
其中 Ｘ ｉ１为第 ｉ 项费用期末时占总费用的构成

比ꎬＸ ｉ０为期初时的构成比ꎮ ＶＳＶ > ０ 时为正向变

动ꎬ表明分项费用构成比增加ꎻ<０ 时为反向变动ꎬ
表明构成比降低ꎮ

表 １　 住院费用调整换算公式
Ｔａｂｌｅ １　 Ｃｏｎｖｅｒｓｉｏｎ ｆｏｒｍｕｌａ ｆｏｒ ａｄｊｕｓｔｉｎｇ ｈｏｓｐｉｔａｌｉｚａｔｉｏｎ ｅｘｐｅｎｓｅｓ

年份
全国医疗保健类

居民消费价格指数
实际住院

费用
调整后住院费用

２０１９ １０２.４０％ Ｙ１ Ｙ１ ′＝Ｙ１

２０２０ １０１.８０％ Ｙ２ Ｙ２ ′＝Ｙ２ / １０１.８０％
２０２１ １００.４０％ Ｙ３ Ｙ３ ′＝Ｙ３ / (１０１.８０％×１００.４０％)
２０２２ １００.６０％ Ｙ４ Ｙ４ ′＝Ｙ４ / (１０１.８０％×１００.４０％×１００.６０％)
２０２３ １０１.１０％ Ｙ５ Ｙ５ ′＝Ｙ５ / (１０１.８０％×１００.４０％×１００.６０％×１０１.１０％)

　 　 注:全国医疗保健类居民消费价格指数来源于«中国统计年鉴»

　 　 ＤＳＶ 反映各分项费用构成的综合变动情况ꎮ
公式为

ＤＳＶ＝􀰐 ｜ Ｘ ｉ１ － Ｘ ｉ０ ｜ ꎬ
其值与期间内费用结构变动程度正相关ꎮ

ＣＳＶ 反映各分项费用构成比变化对总费用结

构变动的贡献程度ꎮ 公式为

ＣＳＶ＝ ｜ＶＳＶ ｜ / ＤＳＶ×１００％ꎬ
其值与影响程度正相关ꎮ
１.２.２　 灰色关联分析法

灰色关联分析法[１１￣１２] 可通过分析住院费用与

各分项费用发展趋势的相似度(即“灰色关联度”)
衡量因素间的影响关系ꎮ 灰色关联度越大ꎬ表明影

响关系越大ꎮ
计算步骤如下:①确定参考数列和比较数列ꎬ以

２０１９—２０２３ 年平均住院费用为参考数列 Ｘ０(ｋ)ꎬ各
分项次均费用为比较数列 Ｘ ｉ(ｋ)ꎮ

②计算绝对差数列ꎬ构建绝对差矩阵ꎮ 绝对差

数列式

Δ ｉ(ｋ)＝ ｜Ｘ ｉ(ｋ)－Ｘ０(ｋ) ｜ ꎬ
ｋ 依次代表 ２０１９—２０２３ 年各年份ꎬ并找出绝对差的

最大值 Δｍａｘ和最小值 Δｍｉｎꎮ
③计算关联系数

Ｒ ｉ(ｋ)＝ (Δｍｉｎ＋ρΔｍａｘ) / (Δ ｉ(ｋ)＋ρΔｍａｘ)ꎬ
其中分辨系数 ρ 取 ０.５ꎮ
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④计算关联度ꎬ并根据关联度大小列出关联序ꎮ
公式为

γｉ(ｋ)＝ １ / ｎ􀰐Ｒ ｉ(ｋ)ꎬ
其中 ｎ＝ ５ꎬ代表 ５ 个自然年ꎮ 关联度越接近 １ꎬ其关

联性越强ꎮ
１.２.３　 分位数回归

分位数回归是基于因变量条件分布拟合自变

量线性函数的回归方法ꎬ可以选任一分位数点进

行参数估计ꎬ分析自变量对因变量不同条件分布

的影响ꎮ 与传统线性回归相比ꎬ其受极端值影响

较小ꎬ可以提供更全面的条件分布信息ꎬ结果更加

稳健可靠[１３￣１５] ꎮ 本研究选取住院费用 Ｐ５、Ｐ５０ 和

Ｐ９５三个分位数点构建分位数回归模型ꎬ分析罕见

病住院费用在不同分位数点上的影响因素ꎮ
１.３　 统计学处理

采用 ＳＡＳ ９.４ 统计软件对罕见病患者基本情

况、费用信息及病种分布进行描述性统计分析ꎮ
计量资料采用 Ｍ(Ｐ２５ꎬＰ７５)进行描述ꎻ两组组间比

较采用 Ｍａｎｎ￣Ｗｈｉｔｎｅｙ Ｕ 检验ꎻ３ 组及以上比较采

用 Ｋｒｕｓｋａｌ￣Ｗａｌｌｉｓ Ｈ 检验ꎮ 计数资料采用 ｎ(％)
进行描述ꎮ 采用结构变动度和灰色关联度分析

法分析罕见病患者住院费用结构变动趋势和关

联情况ꎮ 采用 ＳＰＳＳ ２７ .０ 软件分位数的回归模型

多因素分析罕见病患者住院费用有关影响因素

以确定各因子对不同水平住院费用的影响程度

及重要性ꎮ 检验水准α ＝ ０ .０５ꎮ

２　 结　 果

２.１　 罕见病住院患者基本情况

２０１９—２０２３ 年收治罕见病住院患者占医院总收

治患者的 ０.５１％ꎮ 根据国际疾病分类第十次修订本

(Ｔｈｅ Ｉｎｔｅｒｎａｔｉｏｎａｌ Ｓｔａｔｉｓｔｉｃａｌ Ｃｌａｓｓｉｆｉｃａｔｉｏｎ ｏｆ Ｄｉｓｅａｓｅｓ
ａｎｄ Ｒｅｌａｔｅｄ Ｈｅａｌｔｈ Ｐｒｏｂｌｅｍｓ １０ｔｈ Ｒｅｖｉｓｉｏｎꎬ ＩＣＤ￣１０)
编码疾病分类ꎬ共涉及 ９ 个系统疾病ꎻ排在前三位

的分别是神经系统疾病ꎬ内分泌、营养和代谢疾病

及先天性畸形、变性和染色体异常ꎮ 前十位病种

分别为自身免疫性脑炎、视神经脊髓炎、全身型重

症肌无力、糖原累积病(Ⅰ型、Ⅱ型)、肌萎缩侧索

硬化、黑斑息肉综合征、脊髓型肌萎缩症、脊髓小

脑性共济失调、朗格汉斯组织细胞增生症和特发

性肺动脉高压ꎬ占比 ６８.１０％ꎬ其中以神经系统疾

病居多ꎮ 见表 ２ꎮ

表 ２　 罕见病住院患者基本情况
Ｔａｂｌｅ ２　 Ｂａｓｉｃ ｃｈａｒａｃｔｅｒｉｓｔｉｃｓ ｏｆ ｒａｒｅ ｄｉｓｅａｓｅ ｉｎｐａｔｉｅｎｔｓ

项目 人次 构成比 / ％
性别
　 男 ２ ４１２ ５０.４６
　 女 ２ ３６８ ４９.５４
年龄 /岁
　 ≤１７ １ ２２２ ２５.５６
　 １８~３９ １ ４４８ ３０.２９
　 ４０~５９ １ １３３ ２３.７０
　 ≥６０ ９７７ ２０.４４
患者来源
　 本省外埠患者(济南市外) ３ ４０５ ７１.２３
　 济南市患者 １ ２６４ ２６.４４
　 省外患者 １１１ ２.３２
民族
　 汉族 ４ ７２４ ９８.８３
　 其他民族 ５６ １.１７
医疗付款方式
　 城镇职工医疗保险 １ ０４３ ２１.８２
　 城镇居民医疗保险 １ ９６６ ４１.１３
　 全自费 ６００ １２.５５
　 全公费 ４３ ０.９０
　 其他 １ １２８ ２３.６
入院途径
　 急诊 ６６０ １３.８１
　 门诊 ４ ０７０ ８５.１５
　 其他医疗机构转入 ５０ １.０５
住院天数 / ｄ
　 ≤５ １ ７４１ ３６.４２
　 ６~１０ １ ６４２ ３４.３５
　 １１~１５ ７４５ １５.５９
　 １６~３０ ５５９ １１.６９
　 ≥３１ ９３ １.９５
是否首次住院
　 是 ２ ７９５ ５８.４７
　 否 １ ９８５ ４１.５３
是否有合并症
　 有 ３ ６５４ ７６.４４
　 无 １ １２６ ２３.５６
是否手术 /操作
　 是 ２ ２９６ ４８.０３
　 否 ２ ４８４ ５１.９７
疾病分类( ＩＣＤ￣１０ 分类代码)
　 神经系统疾病(Ｇ００￣Ｇ９９) ２ ９５５ ６１.８２
　 内分泌、营养和代谢疾病 ( Ｅ００￣
Ｅ９０) ６３１ １３.２０

　 先天性畸形、变性和染色体异常
(Ｑ００￣Ｑ９９) ３１４ ６.５７

　 血液及造血器官疾病和涉及免疫
机制的某些疾患(Ｄ５０￣Ｄ８９) ３０３ ６.３４

　 肌肉骨骼和结缔组织疾病(Ｍ００￣
Ｍ９９) １８０ ３.７７

　 肿瘤(Ｃ００￣Ｄ４８) １７８ ３.７２
　 循环系统疾病( Ｉ００￣Ｉ９９) １４１ ２.９５
　 呼吸系统疾病(Ｊ００￣Ｊ９９) ７２ １.５１
　 消化系统疾病(Ｋ００￣Ｋ９３) ６ ０.１３
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２.２　 罕见病患者住院费用及其结构变动度分析

Ｋｒｕｓｋａｌ￣Ｗａｌｌｉｓ Ｈ 秩和检验结果表明不同年份

罕见病患者住院费用中位数的差异有统计学意义

(Ｐ < ０. ０００１)ꎻＭａｎｎ￣Ｗｈｉｔｎｅｙ Ｕ 检验结果表明除

２０１９ 与 ２０２０ 年、２０２１ 与 ２０２３ 年和 ２０２２ 与 ２０２３ 年

三组外ꎬ其他年份费用之间的差异均有统计学意义

(Ｐ<０.０５)ꎮ
住院费用构成占比从大到小依次为药费、检查

检验、耗材费、治疗费和其他医疗服务费ꎮ 见表 ３ꎮ

２０１９—２０２３ 年住院费用 ＤＳＶ 为 ２０.６９％ꎬ检查检验

费变动幅度最大(９.１９％)ꎬ为正向变动ꎻ药费和耗材

费其次ꎬ均为负向变动ꎬ表明二者占比呈逐渐下降趋

势ꎻ治疗费和其他医疗服务费变动幅度较小ꎮ 分年

度分析结果表明ꎬ２０２２—２０２３ 年变动最大ꎬ原因为

耗材费变动值降低和检查检验费升高ꎻ２０２０—２０２１
年变动最小ꎮ 见表 ４ꎮ ＣＳＶ 计算结果表明ꎬ检查检

验费、药费和耗材费是影响住院总费用结构变动的

主要因素ꎬ累计贡献率 ９４.４１％ꎮ 见表 ５ꎮ
表 ３　 罕见病患者住院费用构成

Ｔａｂｌｅ ３　 Ｃｏｍｐｏｓｉｔｉｏｎ ｏｆ ｈｏｓｐｉｔａｌｉｚａｔｉｏｎ ｅｘｐｅｎｓｅｓ ｏｆ ｒａｒｅ ｄｉｓｅａｓｅｓ ｐａｔｉｅｎｔｓ

年份
平均住院费用 /元
[Ｍ(Ｐ２５ꎬ Ｐ７５)]

药费
占比 / ％

耗材费
占比 / ％

检查检验费
占比 / ％

治疗费
占比 / ％

其他医疗服务
费占比 / ％

２０１９ １３ ０５０.２９(６ ８７２.７２ꎬ２７ ６３７.１５) ３９.４９ １４.６７ ２４.０６ １２.１９ ９.５９
２０２０ １２ ３７３.０３(７ １３７.３７ꎬ３０ ６２３.５９) ４１.７８ １２.５１ ２５.１２ １０.９５ ９.６４
２０２１ １１ ３２３.５５(５ ５９４.８８ꎬ２６ ４０６.２０) ４０.４６ １２.０９ ２５.７８ １０.９１ １０.７６
２０２２ １０ ６５０.５２(２ ９２２.２１ꎬ２２ ５１０.７５) ３１.３３ １７.１９ ２５.９２ １３.５７ １１.９９
２０２３ １１ ０４４.８９(５ ２４６.１５ꎬ２２ ９３４.２１) ３３.５０ １０.３２ ３３.２５ １３.１８ ９.７５

表 ４　 罕见病患者住院费用 ＶＳＶ 和 ＤＳＶ
Ｔａｂｌｅ ４　 ＶＳＶ ａｎｄ ＤＳＶ ｏｆ ｈｏｓｐｉｔａｌｉｚａｔｉｏｎ ｅｘｐｅｎｓｅｓ ｏｆ ｒａｒｅ ｄｉｓｅａｓｅｓ ｐａｔｉｅｎｔｓ

年份
ＶＳＶ / ％

药费 耗材费 检查检验费 治疗费 其他医疗服务费
ＤＳＶ / ％

２０１９—２０２０ ２.２９ －２.１６ １.０６ －１.２４ ０.０６ ６.８１
２０２０—２０２１ －１.３３ －０.４２ ０.６６ －０.０３ １.１２ ３.５６
２０２１—２０２２ －９.１３ ５.１０ ０.１４ ２.６５ １.２３ １８.２６
２０２２—２０２３ ２.１７ －６.８７ ７.３３ －０.３９ －２.２４ １９.００
２０１９—２０２３ －６.００ －４.３５ ９.１９ ０.９９ ０.１６ ２０.６９

表 ５　 罕见病患者住院费用 ＣＳＶ 分布情况 / ％
Ｔａｂｌｅ ５　 Ｄｉｓｔｒｉｂｕｔｉｏｎ ｏｆ ＣＳＶ ｏｆ ｈｏｓｐｉｔａｌｉｚａｔｉｏｎ ｅｘｐｅｎｓｅｓ ｏｆ ｒａｒｅ ｄｉｓｅａｓｅｓ ｐａｔｉｅｎｔｓ / ％

年份 药费 耗材费 检查检验费 治疗费 其他医疗服务费

２０１９—２０２０ ３３.６７ ３１.７６ １５.５１ １８.２４ ０.８２
２０２０—２０２１ ３７.３３ １１.７０ １８.５２ ０.９７ ３１.４９
２０２１—２０２２ ５０.００ ２７.９２ ０.７８ １４.５４ ６.７６
２０２２—２０２３ １１.４２ ３６.１６ ３８.５８ ２.０３ １１.８１
２０１９—２０２３ ２８.９８ ２１.０２ ４４.４１ ４.８０ ０.７９

２.３　 罕见病患者住院费用灰色关联度分析

２０１９—２０２３ 年罕见病患者住院费用与各分项

费用关联度由大到小依次为治疗费用、检查检验费、
其他医疗服务费、药费和耗材费ꎮ 见表 ６ꎮ

表 ６　 罕见病患者住院费用灰色关联度分析结果
Ｔａｂｌｅ ６　 Ｇｒｅｙ ｃｏｒｒｅｌａｔｉｏｎ ｄｅｇｒｅｅ ｏｆ ｈｏｓｐｉｔａｌｉｚａｔｉｏｎ ｅｘｐｅｎｓｅｓ ｏｆ ｒａｒｅ ｄｉｓｅａｓｅ ｐａｔｉｅｎｔｓ

年份 药费 耗材费 检查检验费 治疗费 其他医疗服务费

２０１９ ０.７１４ ０ ０.５８７ ７ ０.５７４ １ １.０００ ０ ０.６４７ ９
２０２０ ０.５５５ ３ ０.６７９ １ ０.７２７ ７ ０.５９５ ９ ０.６９１ ９
２０２１ ０.６６４ １ ０.６０６ １ ０.８４７ ８ ０.６０５ ８ ０.７９７ ８
２０２２ ０.４７５ ５ ０.３４５ ４ ０.８７２ ２ ０.５６１ ０ ０.４７９ ０
２０２３ ０.６１０ ２ ０.４０９ ８ ０.３９２ ７ ０.６６１ ６ ０.７５９ ０

关联度 ０.６０３ ８ ０.５２５ ６ ０.６８２ ９ ０.６８４ ９ ０.６７５ １

２.４　 罕见病患者住院费用单因素分析

对罕见病患者住院费用潜在影响因素进行单因

素分析的结果显示ꎬ不同性别、年龄、民族、患者来源、

医疗付款方式、入院途径、是否首次住院、是否有合并

症、是否手术 /操作、住院天数和疾病分类的患者住院

费用的差异均有统计学意义(Ｐ<０.０５)ꎬ见表 ７ꎮ
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表 ７　 罕见病患者住院费用单因素分析结果
Ｔａｂｌｅ ７　 Ｕｎｉｖａｒｉａｔｅ ａｎａｌｙｓｉｓ ｒｅｓｕｌｔｓ ｏｆ ｈｏｓｐｉｔａｌｉｚａｔｉｏｎ ｅｘｐｅｎｓｅｓ ｏｆ ｒａｒｅ ｄｉｓｅａｓｅｓ ｐａｔｉｅｎｔｓ

项目 住院费用 /元[Ｍ(Ｐ２５ꎬ Ｐ７５)] χ２ Ｐ
性别 ８.６５ <０.０１
　 男 １０ ５４４.１５(４ ９５５.４０ꎬ２４ ８５８.０６)
　 女 １２ １４２.６６(６ ０８８.１５ꎬ２５ ２２２.３０)
民族 ４.５３ ０.０３
　 汉族 １１ ３６５.２６(５ ５３８.８４ꎬ２４ ９３３.９０)
　 其他民族 １６ ８０９.２２(８ ３１３.５１ꎬ２９ ９３４.２２)
年龄 /岁 ３０８.６９ <０.０１
　 ≤１７ １１ ８５８.４９４(４ ９５２.８４ꎬ２８ ９４９.８１)
　 １８~３９ ８ ５２２.３１(１ ４４９.０６ꎬ１７ ２０５.８４)
　 ４０~５９ １１ ４９４.９１(６ ６３３.６７ꎬ２３ ２８３.７８)
　 ≥６０ １５ ５１２.３８(８ ８４７.６３ꎬ３６ ９６９.４１)
患者来源 ２１.９８ <０.０１
　 本省外埠患者(济南市外) １１ ０８７.０５(５ ３２７.３５ꎬ２３ １０８.０２)
　 济南市患者 １２ ２７２.０２(６ １１４.５８ꎬ３１ ８４９.９１)
　 省外患者 １３ １８７.４３(７ ０４５.９２ꎬ２６ ７８２.３１)
医疗付款方式 ４９６.１８ <０.０１
　 城镇职工医疗保险 １１ ６８２.４８(６ ０７７.５４ꎬ２９ ６５５.２３)
　 城镇居民医疗保险 １２ １５３.５５(６ ３０５.７４ꎬ２６ ４１０.２３)
　 全自费 １ ３８１.１ ８３０(２６２.６２ꎬ９ ９８４.２８)
　 全公费 ２２ ６５４.１６(２０ ７１２.１０ꎬ３０ ０２２.５３)
　 其他 １３ ０３９.３３(７ ７５２.３３ꎬ２７ ５８８.２３)
入院途径 １７１.９５ <０.０１
　 急诊 １８ １３５.８９(９ ８５６.４９ꎬ３８ ４８１.７２)
　 门诊 １０ ５１２.１６(４ ８３３.３５ꎬ２２ ３７２.７６)
　 其他 １３ ４１９.５１(８ ８６７.３９ꎬ２８ ０４７.９５)
住院天数 / ｄ ２ ６８９.１８ <０.０１
　 ≤５ ３ ９４６.８６(１ ０２８.６２ꎬ８ ４２３.２８)
　 ６~１０ １１ ５６５.５１(８ ０３４.９３ꎬ１９ ３１７.９１)
　 １１~１５ ２１ ３７９.０８(１３ ５５６.０２ꎬ３８ ２０１.６５)
　 １６~３０ ４８ ０７１.５３(２９ ８４６.６７ꎬ７４ ５６８.２４)
　 ≥３１ １２８ ５６２.４０(７９ ４８８.６０ꎬ２３３ ６６６.４)
是否首次住院 ３６５.６４ <０.０１
　 是 １３ ４０７.５１(７ ９７０.２０ꎬ３０ ７６４.０６)
　 否 ８ ０２５.７８(１ ４１７.００ꎬ１９ ０３９.４９)
是否有合并症 ２２６.０８ <０.０１
　 有 １２ ５２４.７４(６ ７０５.１３ꎬ２８ ７９５.４１)
　 无 ７ ５３８.４０(１ ２１０.４０ꎬ１６ ８９４.９８)
是否手术 /操作 ５７９.９５ <０.０１
　 是 １７ １９７.１０(９ ２９７.０５ꎬ３８ ２３２.１２)
　 否 ８ ０６８.６３(４ ０７４.４２ꎬ１４ ７６８.５１)
疾病分类( ＩＣＤ￣１０ 分类代码) ８６６.１２ <０.０１
　 神经系统疾病(Ｇ００￣Ｇ９９) １２ ６５９.１８(６ ９８１.９９ꎬ３２ ２９８.５２)
　 内分泌、营养和代谢疾病(Ｅ００￣Ｅ９０) ５８９.８７(２６７.５５ꎬ６ ６７２.２２)
　 先天性畸形、变性和染色体异常(Ｑ００￣Ｑ９９) １７ ６５２.９９(６ ０６３.１４ꎬ２５ ３２６.３５)
　 血液及造血器官疾病和涉及免疫机制的某些疾患
(Ｄ５０￣Ｄ８９) １６ １４９.９４(６ ３１８.９８ꎬ２８ ３３３.５８)

　 肌肉骨骼系统和结缔组织疾病(Ｍ００￣Ｍ９９) ８ ７４０.４２(６ １５３.７９ꎬ１３ ５５９.１３)
　 肿瘤(Ｃ００￣Ｄ４８) １９ ４８６.２５(１０ ４８５.７７ꎬ３５ ６７６.１７)
　 循环系统疾病( Ｉ００￣Ｉ９９) １１ ００５.２４(９ ０８９.８４ꎬ１５ ９０９.１０)
　 呼吸系统疾病(Ｊ００￣Ｊ９９) １３ ２４１.７８(９ ２１１.４３ꎬ２１ ４０２.４４)
　 消化系统疾病(Ｋ００￣Ｋ９３) １５ ９０３.５０(１２ ６６０.６０ꎬ１８ ９５４.１０)



　 １１６　　 山　 东　 大　 学　 学　 报　 (医　 学　 版) ６３ 卷 ５ 期　

２.５　 罕见病患者住院费用分位数回归分析

分位数回归分析结果表明ꎬ是否首次住院、是否

手术 /操作、医疗付款方式、疾病种类与住院天数对

住院费用三个分位数点影响的差异均有统计学意义

(Ｐ<０.０５)ꎻ性别、患者来源、是否有合并症对三个分

位数点的影响差异无统计学意义(Ｐ>０.０５)ꎻ年龄和

民族在低、中分位数点上的影响差异有统计学意义

(Ｐ<０.０５)ꎻ入院途径在中、高分位数点上的影响差

异有统计学意义(Ｐ<０.０５)ꎮ 其中ꎬ首次住院患者相

较于再住院患者、住院期间实施手术 /操作患者相较

于仅内科治疗患者及住院时间较长患者相较于时间

较短患者的住院费用有所增长ꎬ且影响程度在低分

位数点时大于高分位数点ꎬ见表 ８ꎮ

表 ８　 罕见病患者住院费用分位数回归结果
Ｔａｂｌｅ ８　 Ｑｕａｎｔｉｌｅ ｒｅｇｒｅｓｓｉｏｎ ｒｅｓｕｌｔｓ ｏｆ ｈｏｓｐｉｔａｌｉｚａｔｉｏｎ ｅｘｐｅｎｓｅｓ ｏｆ ｒａｒｅ ｄｉｓｅａｓｅｓ ｐａｔｉｅｎｔｓ

潜在影响因素
Ｐ５

β Ｐ
Ｐ５０

β Ｐ
Ｐ９５

β Ｐ
性别(以男性为对照)
　 女 －１１８.５０ ０.１３ ６５.３５ ０.７５ －３７８.９１ ０.５６
民族(以汉族为对照)
　 其他民族 １ ３１６.４９ <０.０１ ２ ６６７.５４ <０.０１ ５ ４０１.３０ ０.０７
年龄 /岁(以≥６０ 为对照)
　 ≤１７ －９７６.７９ <０.０１ －２ ５３４.２０ <０.０１ －１ ３７３.８３ ０.２２
　 １８~３９ －３８６.４４ <０.０１ －２ ０１７.４５ <０.０１ －６９０.１２ ０.５０
　 ４０~５９ －２９６.９７ ０.０１ －１ ８６１.７１ <０.０１ －７５６.３４ ０.４５
患者来源(以本省外埠患者为对
照)
　 省外患者 ２８７.５５ ０.２５ ６１７.６２ ０.３４ －２ １７４.７１ ０.３０
　 济南市患者 ２１.９０ ０.８２ －５６.２９ ０.８２ －３４３.８８ ０.６７
医疗付款方式(以其他付款方式
为对照)
　 城镇职工医疗保险 ７０.２０ ０.５６ ６０１.９６ ０.０６ ２ ２７６.４６ ０.０３
　 城镇居民医疗保险 －１３９.１６ ０.１９ ２７６.０１ ０.３１ ２ ４１６.０２ <０.０１
　 全自费 －６０６.０２ <０.０１ －５０９.０１ ０.１９ －１ ５１４.８３ ０.２３
　 全公费 ８ １０９.２０ <０.０１ ３ ３９０.２７ <０.０１ －５ ２２８.３２ ０.１４
是否有合并症(以有合并症为对照)
　 无 －１２２.４２ ０.２０ ９０.２０ ０.７２ －８２.１６ ０.９２
是否首次住院(以首次住院为参照)
　 否 －９９０.８６ <０.０１ －７３２.８８ <０.０１ －４ １０４.５９ <０.０１
是否手术 /操作(以手术为对照)
　 否 －１ ３０９.７１ <０.０１ －２ ４９２.５９ <０.０１ －８ ３０９.８３ <０.０１
入院途径(以其他医疗机构转入
为参照)
　 急诊 ３１.３１ ０.９４ ３ １８８.４４ <０.０１ －３４ ３２５.８３ <０.０１
　 门诊 －６５８.９７ ０.０８ ６８６.８２ ０.４７ －４４ ８７３.２１ <０.０１
疾病种类(以先天性畸形、变性
和染色体异常为对照)
　 肿瘤 ５２７.８７ ０.０３ －１ １１５.９３ ０.０８ －１０ ３８９.３７ <０.０１
　 血液及造血器官疾病和涉及
免疫机制的某些疾患

－９１６.５１ <０.０１ －４ ２５１.６３ <０.０１ ６ １５２.２４ <０.０１

　 内分泌、营养和代谢疾病 －１６１１.４７ <０.０１ －８ ８５７.２５ <０.０１ －２１ ９９３.７２ <０.０１
　 神经系统疾病 －１ ３２１.８６ <０.０１ －６ ４７３.８０ <０.０１ －６ ２６６.６４ <０.０１
　 循环系统疾病 ６５６.７３ ０.０２ －２ ８１７.４２ <０.０１ －２１ ４８１.０４ <０.０１
　 呼吸系统疾病 －１ ０３４.２４ <０.０１ －８ ２３８.７２ <０.０１ －２０ ４２０.４５ <０.０１
　 消化系统疾病 ８７２.１５ ０.４２ －４ ５２９.５１ ０.１０ ２０ ７６７.３７ ０.０２
　 肌肉骨骼和结缔组织疾病 －１ ３５７.１２ <０.０１ －８ ４４４.４６ <０.０１ －２０ ２２５.５５ <０.０１

住院天数 / ｄ(以≥３１ 为对照)

　 ≤５ －４６ ７８６.００ <０.０１ －１２３ ３６４.６９ <０.０１ －３６７ ９８６.０５ <０.０１
　 ６~１０ －４２ ７９７.３７ <０.０１ －１１７ ８５８.０９ <０.０１ －３５５ ４６９.８２ <０.０１
　 １１~１５ －３９ ０６２.６９ <０.０１ －１０９ ３８６.５５ <０.０１ －３３８ ２９０.７８ <０.０１
　 １６~３０ －３２ ８３７.５９ <０.０１ －８２ ６５２.９１ <０.０１ －２７３ ５２０.５１ <０.０１
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３　 讨　 论

本研究覆盖«第一批罕见病目录»中 １２１ 种罕

见病中的 ７６ 种ꎬ涉及 ９ 个疾病分类系统ꎬ收治数量

较多ꎬ病种覆盖面较广ꎮ 收治患者数量前三位的疾

病为神经系统疾病ꎬ内分泌、营养和代谢疾病以及先

天性畸形、变性和染色体异常ꎬ与国内其他研究有所

差异:如钭丰等[１６]对甘肃省罕见病住院患者进行的

相关研究中发现ꎬ排前三位的疾病分别为神经系统

疾病、血液及造血器官疾病和涉及免疫机制的某些

疾患及肌肉骨骼和结缔组织疾病ꎻ刘晓[１７] 对中国八

个省份的罕见病住院患者进行了研究ꎬ排前三位的

疾病分别为先天性畸形、变性和染色体异常ꎬ内分

泌、营养和代谢疾病及神经系统疾病ꎻ李倩等[１８] 对

陕西省某三甲综合医院收治的罕见病住院患者的研

究中发现ꎬ排前三位的疾病依次为神经系统疾病、呼
吸系统疾病、血液及造血器官疾病和涉及免疫机制

的某些疾患ꎮ 原因可能与各地区罕见病的流行病学

特点以及样本医院的优势临床专科和影响力不同

有关ꎮ
本研究发现ꎬ样本医院近五年收治的罕见病患

者住院费用整体呈下降趋势ꎬ可能与取消药耗加成、
药耗集采等国家医改政策的出台[１９￣２１]ꎬ以及医院的

对应举措ꎬ如开展科室药耗占比目标考核、落实耗材

带量采购、加大药耗合理使用监管力度、加强高值医

用耗材监管、开展处方点评和抗菌药物使用通

报[２２￣２３]等有关ꎬ从而缓解患者的经济负担ꎮ 其中药

费、耗材费及其占比大幅下降ꎬ二者对住院费用结构

波动的贡献率达 ５０％ꎬ但对住院费用的影响与其他

费用相比较低ꎮ 说明该医院在药耗管控方面取得一

定成效ꎬ但药费所占比重仍较高ꎬ可能与多数孤儿药

的研发成本高、药价昂贵有关[２４￣２５]ꎮ
本研究发现ꎬ２０１９—２０２３ 年检查检验费及其占

比呈现上升趋势ꎬ变动幅度最大ꎬ与住院费用关联度

较高ꎬ表明其是住院费用结构波动的最主要因素ꎬ且
对住院费用影响程度较大ꎮ 原因可能为:①罕见病

精准诊断技术的广泛应用ꎬ导致诊断费用增加[６]ꎻ
②药耗占比下降必然导致检查检验费等其他费用占

比的增加 [１１ꎬ２６]ꎮ 检查检验费升高ꎬ虽然可能在短期

内增加患者的经济压力ꎬ但有助于罕见病的早期发

现与后续治疗ꎬ进而减少总体住院费用ꎮ 同时ꎬ医院

也应开展不合理检查专项治理行动ꎬ并强化医疗机

构间检查检验结果互认与资料共享ꎬ避免过度检查ꎮ
本研究发现ꎬ治疗费和其他医疗服务费占比较

低ꎬ且波动幅度较小ꎬ累计贡献率远低于检查检验费

和药费ꎬ表明现阶段的罕见病治疗仍以药物治疗为

主ꎬ治疗手段比较局限[２７]ꎮ 但灰色关联分析结果显

示ꎬ治疗费与住院费用的关联度最高ꎬ是影响罕见病

患者住院费用的最关键因素ꎬ印证了罕见病患者治

疗周期长及治疗的复杂性ꎮ 因此ꎬ医疗与科研机构

应当增加对罕见病研究的资金投入ꎬ深入研究罕见

病的致病机理ꎬ探索新的治疗方法和手段ꎬ并做好相

关知识的普及工作ꎬ提高诊疗水平[２８]ꎻ政府部门应

通过提高医疗服务价格和医保支付额度等方法ꎬ逐
步建立公立医院新型补偿机制ꎬ在充分体现医务人

员技术和劳动价值的同时优化住院费用结构ꎮ
钭丰[２４]研究发现ꎬ首次住院、住院期间手术与

较长的住院天数均会对住院费用产生正向影响ꎬ本
研究与其结果一致ꎮ 主要原因为首次住院需完善各

类检查检验ꎬ手术会产生相关手术治疗费和耗材费ꎬ
且手术患者住院时间相对较长ꎬ进而导致药费、床位

费、治疗费等费用的增加ꎮ 医院应在确保患者安全

和医疗质量的前提下ꎬ优化诊疗流程ꎬ减少检查和术

前等待时间ꎬ从而控制住院费用ꎬ并提高医疗资源利

用率ꎮ
本研究发现ꎬ医疗付款方式在三个分位点上均

影响住院费用ꎬ且在不同分位点的影响不同ꎮ 自费

患者在低分点的住院费用相对较低ꎬ这可能与罕见

病确诊困难ꎬ治疗周期长且花费大有关ꎮ 患者可能

因医疗费用无法报销而选择放弃治疗ꎮ 政府部门应

注重基本医疗保险的覆盖面ꎬ完善多方支付医疗保

障、重大疾病医疗保险和高额费用补充保险制度ꎬ从
而减轻患者的经济负担ꎮ 疾病类型在三个分位点上

均影响住院费用ꎬ原因可能为不同疾病的危害、治疗

周期和诊疗方案的差异影响了住院费用ꎮ 内分泌、
营养和代谢疾病ꎬ神经系统疾病ꎬ呼吸系统疾病及肌

肉骨骼系统和结缔组织疾病的住院费用较低ꎬ可能

与这四类疾病需要周期性住院治疗ꎬ无需反复检查ꎬ
且平均住院日较短及次均住院费用相对较低有关ꎮ

本研究存在一定的局限性ꎮ ①样本医院仅有一

家ꎬ无法全面分析不同地区和医疗机构间罕见病患

者住院费用结构及变动情况的差异ꎻ②样本数据来

自住院患者病案首页ꎬ未包括门诊治疗费用ꎬ无法从

整体层面反映罕见病患者的经济负担ꎻ③研究未纳

入 ２０２３ 年 ９ 月公布的«第二批罕见病目录»ꎬ无法

整体反映所有罕见病病种的情况ꎮ
综上所述ꎬ虽然近年来罕见病患者住院费用整

体下降ꎬ费用结构有所优化ꎬ但药费和检查检验费占

比仍较高ꎮ 医疗机构应强化多学科间协作诊疗ꎬ提
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高罕见病诊疗能力ꎬ并建立罕见病诊疗数据库ꎬ为费

用结构优化及政策制定提供依据ꎻ政府部门应完善

多层次医疗保障体系ꎬ支持罕见病药物研发和前沿

技术创新ꎬ探索新型治疗手段ꎬ从而提高用药可及

性、减轻患者经济负担ꎮ
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