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【摘要】 脑卒中发病具有致残率高、死亡率高的特点，给社会和个人带来巨大的疾病负担。在全

球卫生系统高度信息化的今天，各国纷纷搭建与完善公共卫生信息平台，通过平台中的公共卫生信息

实现收集、整理、挖掘、分析、共享一体化，研究脑卒中的疾病负担，为卫生决策提供支撑。本研究通过

对国内外文献资料进行检索复习，概述了我国脑卒中疾病负担的研究方法及其公共卫生信息来源，评

价了各个疾病负担研究方法的公共卫生学意义以及局限性，描述了全球以及我国脑卒中疾病负担大

数据平台的应用及发展情况，并通过总结我国现有的脑卒中疾病负担评价系统的局限性，对我国建立

更加现代化以及信息化的脑卒中疾病负担评价系统提供建议。
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【Abstract】 Stroke has high disability rate and high mortality rate, resulting in huge disease
burden to society and individuals. In the context of highly informationization of global health system,
countries have built and improved various public health information platform to provide support for
health decision-making through public health information collection, classification, extraction,
analysis and sharing in the research of disease burden of stroke. Based on the retrieval of domestic
and foreign literatures, this paper summarizes the research methods of stroke-caused disease
burden and its public health information sources in China, evaluates the significance of public health
as well as the limitations of each research method of disease burden and describes the application
and development of stroke-caused disease burden big data platform in the world, and provide
suggestions for establishing a more modern and information-based stroke-caused disease burden
evaluation system in China by analyzing the limitations of the existing stroke-caused disease burden
evaluation system.
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脑卒中是临床上常见的急性脑血液循环障碍性疾病，

患者在发病后，常出现以偏瘫、失语、交叉性瘫痪为主的临

床表现，病情严重者可丧失自主生活能力，生活质量急剧下

降［1］。 2017 年全球疾病负担（Global Burden of Disease，
GBD）研究结果显示［2-5］，心脑血管疾病是我国居民死亡原因

之首，其中脑卒中更是全球第二大死亡原因，也是造成残疾
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的主要原因。由于全球人口老龄化加速，脑卒中发病率正

在上升［6］。我国脑卒中的发病率正在以每年 8.7%的速率递

增［7］，每年新发脑卒中患者中有 70%~80%的幸存者失去独

立生活的能力［8］。疾病负担的一些指标已经成为评估脑卒

中患者生存质量和寿命损失的有效公共卫生学指标，同时

也是各国政府制定卫生政策、分配卫生资源的重要决策依

据。本文对基于大数据背景下的脑卒中疾病负担的评价方

法、数据来源进行综述，并评价这些研究方法的优点与局限

性，为利用大数据手段建立脑卒中疾病负担评价体系及为

政策制定提供依据。

1.脑卒中疾病负担概念及大数据背景下的评价方法：

疾病负担是指因患病、伤残和过早死亡给个人、家庭和社会

造成的经济、健康和寿命损失，研究领域涉及流行病学、卫

生经济学和社会医学等多个学科［9］。疾病负担大数据平台

从多个数据源采集公共卫生信息，清洗与集成数据，对数据

仓库元数据进行管理，构建数据模型并分析数据，最终将分

析结果共享并投入应用。美国华盛顿大学卫生计量与评估

研究所牵头的GBD项目，评估了全球 195个国家和地区的

300余种疾病、伤害和危险因素的疾病负担，其中包含了脑

卒中的疾病负担。该项目利用数据网络建立科学的评价体

系，运用多个指标，定量、客观、全面地综合评价脑卒中患

病、伤残和死亡对个人、家庭和社会的影响，有着十分积极

的公共卫生学意义。

（1）数据来源及方法：GBD研究项目用于计算脑卒中

疾病负担的数据主要来自美国华盛顿大学牵头研发的电子

数据捕获系统（REDCap）［10］，该系统具有输入数据、导出数

据、自动跟踪数据并进行统计学分析以及导入外部数据等

功能，其数据来源广，综合计算患病率、发病率、伤残率、死

亡率、死因构成比等脑卒中流行状况评价指标的能力较强［11］。

现阶段，我国脑卒中疾病负担计算模式遵从危险因素

识别与风险评估，数据收集与校正，最终通过相关数据计算

有关流行病学指标的流程。其中脑卒中患病情况及其相关

危险因素数据主要来自中国慢性病及其危险因素监测系

统［12-13］，死亡率和死因构成主要通过死因监测系统结合生

命登记资料、人口普查资料进行分析。伤残指标数据主要

来自对医院或者康复机构的患者进行的问卷调查或国外的

文献。在提取相关的监测资料及人口学资料后，研究者需

要根据数据特征对数据进行清理。当数据存在缺失值或收

集数据时漏报情况较为严重而导致研究结果存在较大偏倚

时，通常需要在分析时用贝叶斯元回归模型（Dismod-MR）
或时空高斯过程回归（ST-PGR）等机器学习手段进行流行

病学指标校正［14］。这两种模型属于混合效应模型，它们的

优势是可以整合多源数据，并对需要测算的流行病学指标

进行估计。在清理数据并使用机器学习方法后，研究者可

较为精准地对脑卒中的危险因素进行风险评估，并对相关

流行病学指标进行计算。

我国的脑卒中数据收集系统的优势在于资料易于收

集、计算方便、结果直观，但是各种信息之间相对孤立与静

止，难以综合利用多源数据掌控全周期的脑卒中疾病负担

情况。其研究结果可代表某一特定人群的患病状况或者死

亡状况，但难以反映脑卒中对人群寿命损失影响及脑卒中

随时间趋势的变化。为了克服这些缺陷，更全面的评估出

脑卒中对病患带来的寿命损失以及生活质量的影响，流行

病学家在分析脑卒中疾病负担时引入了疾病负担时间趋势

分析以及生存分析的手段。

（2）生存分析与时间趋势分析评价方法：随着时代的发

展，潜在寿命损失年（years of potential life lost，YPLL）、伤残

所致健康寿命损失年（years lived with disability，YLD）、因早

死所致寿命损失年（years of life lost，YLL）、伤残调整寿命年

（disability adjusted life years，DALY）等指标被引入脑卒中疾

病负担的评价指标体系，所用的死亡数据来自于死因监测

系统，患病及相关后遗症以及危险因素数据来自我国历年

中国慢性病及其危险因素监测、中国居民营养与健康状况

调查、国家卫生服务调查等调查［15-16］，以及已发表的相关研

究结果。在计算脑卒中的DALY时，脑卒中的患病数、死亡

数、伤残权重、贴现率等指标较易从监测系统或相关文献中

获得，但是患者的患病时间和平均病程通常不易直接获得。

根据WHO提供的Dismod模型［17］，可以利用疾病发生率、患

病率、缓解率、病死率和死亡率这几个变量进行交互分析，

最终求得脑卒中患者的平均病程，进行脑卒中的生存分析。

在测算完脑卒中的相关流行病学指标和生存分析指标后，

可以建立 Joinpoint回归模型，计算率的年度变化百分比

（annual percent change，APC）［18］，分析脑卒中的流行及疾病

负担趋势，为指导阶段性脑卒中防控提供理论依据。

在对脑卒中疾病负担进行生存分析与时间趋势分析

时，研究者综合利用大数据手段，不仅考虑了致命性结果指

标或者患病指标，更引入了时间来测算患者的健康生存影

响指标以及寿命损失等指标及其变化，有利于进行成本效

益分析，量化疾病负担，帮助决策者制定更有意义的卫生政

策［19］。但是，研究中引入的伤残权重、贴现率、年龄权重等

指标往往来自国外研究，不一定完全反映我国国情，也难以

反映当地人群脑卒中的实际疾病负担；而且，在计算时，期

望寿命的引用常常不能客观地代表研究地区的人群健康情

况。因此，在健康资料不完整的国家和地区，此项研究往往

难以进行。

2.我国脑卒中疾病经济负担及大数据背景下的评价方

法：疾病经济负担是指由于疾病发病、伤残（失能）和过早死

亡给患者、家庭、社会带来的经济损失和资源消耗［20］。按疾

病对社会和人群的影响分为直接经济负担、间接经济负担

和无形经济负担。直接经济负担包括直接医疗费用和直接

非医疗费用［21］。间接经济负担是指由患病使有效劳动时间

减少和劳动能力降低造成的社会和家庭的价值损失［22］。无

形经济负担是指患者及其家属因疾病所遭受的痛苦、忧虑、

悲伤和社会隔离等导致生活质量下降，而无法用货币衡量

的损失［23］。

（1）直接经济负担计算方法：目前计算疾病直接经济负
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担的常用方法有上下法、分步模型法、直接法以及自下而上

法。其中上下法以及直接法是在获取全国或研究地区脑卒

中总医疗费用的基础上，根据住院天数或发病（患病）率得

出相应的系数，再带入相关公式进行医疗费用计算的方法。

其中医疗费用资料大多利用研究地区医院信息系统

（Hospital Information System，HIS）或医疗保险信息系统中

的数据进行计算［24］，有时也会结合卫生服务调查中脑卒中

的医疗卫生服务数据，如中国健康与养老追踪调查（China
Health and Retirement Lngitudinal Study，CHARLS）数据库或

特殊设计的有关医疗卫生费用的问卷中的数据进行分

析［25］。脑卒中患病率或发病率来自监测或调查资料。这些

方法数据虽然便于收集，但数据不全面，往往忽视了非医疗

费用支出，患病率或发病率需要考虑地区差异才更有公共

卫生学意义。

利用分步模型法及自下而上法计算脑卒中的疾病负担

时，研究者需要将医疗费用分成人均门诊费用以及人均住

院费用，再乘以对应范围内的总居民数和该模型的系数，才

可以求出该地区的总医疗费用［26］。这两种方法的患病资料

常来自国家或者某地区的卫生服务调查数据库，人口学资

料来自《中国卫生统计年鉴》以及部分典型调查数据，研究

者往往对脑卒中患者采用面对面访谈或电话采访，结合医

院的成本计算系统获取脑卒中规定时间内初始住院费用

（包括药物、住院护理、外科手术、实验室和影像检查），门诊

费用（包括药物、亚专科诊所、康复治疗、实验室和影像检

查）及其他医院诊治费用，最终获取每一位患者的实际资源

消耗，计算出每一位患者的平均治疗成本［27-29］。由于这些

方法将医疗费用划分的较为细致，所以测算的结果精度较

高，但对资料的要求高，需要详细而精确的调查数据，收集

资料具有一定的难度［30］。

将上下法与自下而上法相结合，从宏观角度获得某地

区的脑卒中医疗总费用，再通过对脑卒中患者的调查计算

平均治疗成本，可以运用现有资源弥补数据的缺漏，从总体

上准确评估脑卒中直接经济负担［31］。我国目前鲜有将这两

种方法结合的研究，但是我国的医保数据系统及医院信息

系统较为完善，在未来的研究中可以考虑结合脑卒中发病

登记报告及病案首页信息，得到精度更高的疾病负担结果。

（2）间接经济负担计算方法：脑卒中间接经济负担一般

可分为生产力损失、非正式护理费用和缴纳的医疗保障金

等，一些发达国家还包含一定程度的政府支出［32-33］。使用

这些方法研究疾病负担时，一般数据来源于当地的卫生服

务调查，抽取少量医院对其患者及家属进行调查收集相关

信息。间接经济负担需要结合生存分析的相关指标、人均

国民生产总值以及生产力权重进行计算，其中伤残权数可

以在GBD伤残权数项目表获得，人均国民生产总值可以通

过国家统计局的资料获得。此外，由于脑卒中康复周期长、

致残率高，所以寿命周期成本也是计算间接经济损失时不

可缺少的部分，主要包括脑卒中发生后 3年内花费的多余

经济成本，所以在研究时常常需要随访患者及其家属，计算

较为复杂。

（3）无形经济负担计算方法：无形经济负担研究包括定

量与定性研究方法。定量研究方法主要有支付意愿法、人

群健康综合测量指标法和生命量表法等。定性研究方法主

要有访谈法［34］。支付意愿法是目前较为主流的一种计算无

形经济负担的方法，其原理是通过观察或询问人们对健康

损害的减少（或增加）所愿支付（或补偿）的货币金额来反映

健康损失的价值［35］。该方法常通过人群抽样调查，收集人

们愿意支付多少钱来替换或降低影响健康的危险因素等信

息，定量估算出疾病造成的痛苦、悲伤和不便等导致的无形

负担。利用该方法进行研究时常常需要利用相关卫生服务

调查中的访谈材料以及问卷资料，但是由于调查条件的限

制以及被调查的人群文化程度差异较大，对疾病的认识不

同，调查的质量往往难以控制。

3.大数据背景下的脑卒中疾病负担研究的发展：在大

数据全球共享与发展的大背景下，脑卒中疾病负担研究的

形式变得愈发多元化与合作化。GBD研究项目连接了多国

的公共卫生监测系统，定期更新各国的脑卒中疾病负担状

况，为全球公共卫生系统信息共享构建了便捷的交互网络。

自 2009年以来，中国CDC慢性非传染性疾病预防控制中心

（慢病中心）与美国华盛顿大学健康测量与评估中心

（IHME）合作建立了中国疾病负担合作研究中心，通过对我

国慢性病相关监测、大规模流行病学调查数据、发表的论文

和报告以及社会、经济、人口学数据进行整合，研究分析了

我国和各省脑卒中疾病负担［13］。在各国政府和研究机构均

已认识到医疗大数据作为国家基础性战略资源的重要性的

今天，如何完善脑卒中疾病负担数据平台，建立适合中国国

情的脑卒中疾病负担研究指标与体系，并根据研究结果指

导推动卫生政策的实施，显得尤为重要。

（1）搭建高效多源的大数据疾病负担分析平台：目前，

云计算凭借其强大的计算和存储能力已经发展成为主流的

医疗大数据分析处理支撑平台，但是医疗大数据平台资源

大部分用于传染病的预测或者健康管理，我国还没有搭建

起适合我国国情的疾病经济负担研究系统。相较发达国

家，我国现阶段脑卒中疾病负担的研究数据来源较为单一，

对数据的处理与应用还不够深入，并未有效整合多源数据

并进行疾病负担的高效评估。并且，我国脑卒中疾病经济

负担研究大多为特定医疗卫生机构的临床或流行病学相关

研究，或多利用现成的病例登记或者问卷随访资料自行设

计的计算方法进行测算，这些测算方法的适用性尚未得到

公认，国内也无统一的测算方法和标准进行比照，测算结果

有局限性，且真实性和可靠性尚难认定。因此，在脑卒中流

行趋势全球化的今天，我国卫生信息在抽取、转化、装载时

应该更有针对性［36］。在统计就诊次数、就诊费用以及住院

费用等数据时，应该多利用各种网络医疗平台的数据，结合

医保平台或者医疗服务机构提供的数据，构建电子健康档

案、电子病历数据库，建设医疗健康管理和大数据应用服务

体系，加强大数据基础研究。在利用医疗卫生数据的同时，
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综合利用环境、交通、金融、教育、科技、农业等各个行业的

相关数据进行全面的疾病负担分析，重点完善健康领域信

息资源建设，整合多种监测系统外的数据，提升疾病负担系

统对数据的追踪能力与处理能力，构建出适合我国的慢性

病疾病负担信息平台。

（2）进一步完善理论框架：除了建立高效多源的数据平

台外，我国对脑卒中疾病负担的相关研究理论也需要不断

深入。WHO以及GBD推荐在计算疾病负担相关流行病学

指标时通过机器学习模型或其他统计学手段进行校正，但

是我国现有的研究鲜有涉及；在脑卒中经济负担评价方面，

除了常规的计量指标，相关量表和理论框架难以标准化，而

且也无法完全适应我国的脑卒中疾病负担情况，缺乏统一

的衡量标准。在计算DALY和QALY时，我国研究者依然只

能套用国外研究者研究出的伤残系数以及多种量表，缺乏

适合我国国情的一套计算工具。因此，国内相关研究尚需

在脑卒中疾病负担的评估方法和各种疾病负担评估的质量

控制方面进一步完善。我国可以仿照国外学者的相关研

究，建立机器学习模型，模拟不同人群的脑卒中的自然史，

根据不同的疾病状态（如初次脑卒中发病、发病后存活和死

亡）计算分配给每种疾病状态的成本，得出每种状态转换的

概率，再乘以相应的倍数，计算出脑卒中的总体预期成本。

这种方法可以有效整合卫生内部成本与卫生部门外患者的

自付费用。通过加强卫生部门信息系统、医疗保险系统、交

通部门、财政系统等多部门的协作，计算出较为精确的估计

出脑卒中的经济负担［37］。

（3）疾病负担研究向政策的转化：在数据平台和理论框

架的支撑下，大数据背景下的疾病负担研究以挖掘和分析

为手段，以医疗大数据技术为基础，能够提供更加全面客观

的决策依据。我国脑卒中患者群体基数大、治疗率低、卫生

资源短缺，并且脑卒中的发病风险因素较多且复杂，政府在

改进心脑血管卫生服务体系、减轻疾病负担方面面临更大

的挑战。因此，充分利用脑卒中疾病负担的研究成果，制定

符合本地实际发展的健康医疗大数据战略政策，做好基础

建设与安全监管，确保各项任务措施落到实处，是十分重要

的；将脑卒中疾病负担数据反映到多个部门，例如环保部

门、爱国卫生运动组织部门等，加大一级预防甚至零级预防

政策的力度，出台有关条例，根据相关危险因素对高危人群

进行针对性的健康教育，使脑卒中的发病关口前移，避免人

群暴露于脑卒中的危险因素中。对于卫生行政管理部门，

脑卒中疾病负担的研究成果有助于指导有关部门合理进行

医疗资源配置，促进各地加大康复机构的建设力度，培养更

多康复医学的相关人才。对于因病致贫、因病返贫的家庭，

财政部门应该出台有关政策保障患者的生活水平，将因脑

卒中带给社会及个人的影响降到最低。

与全球相比，我国的脑卒中疾病负担问题更为严

峻［2-5］。本文通过概述大数据背景下我国的脑卒中疾病负

担现有研究方法，结合大数据环境下全球脑卒中疾病负担

研究应用情况，为今后我国脑卒中疾病负担研究提供了新

的方向。在合理利用多方脑卒中疾病负担研究数据，充分

搭建并且完善脑卒中疾病负担研究网络体系的情况下，才

能获得更全面、更精确的公共卫生数据，使合理配置公共卫

生资源并制定公共卫生决策成为可能，并客观地体现我国

疾病负担的真实情况，为解决有关公共卫生问题提供新的

思路。
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