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摘 � 要: 本文在总结国内外关于出生缺陷疾病经济负担研究的基础上, 分析了出生缺陷经济负担的特

点和进一步研究面临的挑战。我们认为, 出生缺陷具有经济负担较重、构成变异度大、敏感度高的特

点, 因此在估算经济负担时必须考虑出生缺陷分类、精神负担量化以及如何进行预测等问题。
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Abstract: The paper summarizes the research on cost of birth defects. Based on it, the characteristics of the

costs and the challenges of estimating them are discussed. Birth defects have the features of heavy economic

burden, strong changing structure, and highly sensitivity. It is proposed that we should take re�categories of

birth defects, quant ifying psychology burden and forecasting the costs into account when we estimate the costs.
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� � 近些年来, 人口出生缺陷的问题越来越

引起学术界和政府的高度重视。出生缺陷不但

给人们的健康带来了影响, 同时也给个人和家

庭带来沉重的经济和精神负担。目前关于出生

缺陷的负担已有了一些研究, 主要集中在数据

资源比较丰富、出生缺陷问题相对突出的发达

国家。但随着人口数量的减少、家庭规模的缩

小以及婴儿死亡率的下降, 出生缺陷及其带来

的负担必然会逐步引起包括中国在内的发展中

国家的更多关注。

一、出生缺陷的经济负担研究现状

疾病的经济负担是指由于疾病、伤残、死

亡给患者、社会带来的经济损失以及为了防治

疾病而消耗的卫生资源。通常被分为直接经济

负担、间接经济负担和精神负担。
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对出生缺陷经济负担的估算最早见于美国

疾病控制中心的研究
[ 1]
。该研究表明, 美国每

年用于所有脊柱裂存活人群的医疗和手术费用

超过 2亿, 对于一个严重的脊柱裂一生的费用

(包括医疗费用、长期护理费用、失能、教育

等直接费用和间接的生产力损失及双亲收入损

失) 就达到25万美金。

至今为止, 比较权威的出生缺陷经济负担

研究要属美国学者进行的一项研究
[ 2]
, 不但涉

及到的出生缺陷种类多, 而且经济负担评估内

容相对全面。他们利用美国加州 1988 年出生

缺陷监测、国家健康询问调查等 11个数据库

对美国 18种主要出生缺陷的经济损失进行了

估算。根据这项估计, 美国 1992年出生的 18

种出生缺陷儿所造成的终生经济损失为 80 亿

美元, 其损失占到美国 1992年国内生产总值

( 63377亿) 的 1�3� (本文作者计算)。造成

经济损失较多的出生缺陷是那些需要长期照顾

的, 如脑瘫、唐氏综合征、脊柱裂。该研究对

于费用的界定比较清晰, 而且采取了病例和对

照比较得到增量成本, 更真实地反映了出生缺

陷所带来的经济负担; 研究还考虑了出生缺陷

并发症所带来的经济损失, 这在同类研究中是

经常被忽略的。由于该研究中没有涉及照顾出

生缺陷儿童导致家庭其他成员经济的损失和一

些无形损失, 并且也没有估算 1992 年以后通

货膨胀对这个成本的影响, 所以这个研究低估

了出生缺陷的经济负担, 但它毕竟是至今为止

有关出生缺陷疾病经济负担研究的相对完善

的、系统的研究成果, 因此这一成果在出生缺

陷研究领域被广泛引用。

1997年, 约翰�哈里斯等人利用上述的研

究结果, 结合加州监测资料和大城市的先天畸

形监测项目数据推测了美国各州出生缺陷儿的

终身费用
[ 3]
。同时该研究组也估算了在食品中

强化叶酸预防神经管畸形的效益成本比为 4�3
~ 6�1�1

[ 4]
。学者安东尼等从社会的角度, 分

析了 1998年产前筛查唐氏综合征的英国模式

和美国模式在美国的效益和成本, 其中计算效

益时也用到了这一分析结果
[ 5]
。

我国对出生缺陷所造成的经济损失研究不

多, 但也有一些报道。在中国, 每年因为神经

管畸形死亡而造成的经济负担达 2亿元, 用于

先天愚形的治疗康复费约 20亿元。而如果所

有先天性心脏病患儿都得到诊治, 每年的费用

则要高达120亿元
[ 6]
。还有数据表明, 山东省

用于抚养先天病残儿童和痴呆儿童的费用支出

每年高达 5亿多人民币
[ 7]
。最近张洁等学者针

对唐氏综合征的经济负担的研究表明, 2003

年我国所有的唐氏综合征患者整个生命周期的

费用为 52�44~ 81�69 亿元, 每新发一个病例

的费用是39�06万元[ 8]
。

除了以上论及的直接费用和间接费用外,

出生缺陷的发生还给患者及其家庭带来精神负

担。我国已有的关于出生缺陷患儿父母心理健

康状况调查表明, 出生缺陷患儿父母心理状况

要差一些
[ 9~ 10]

, 表明出生缺陷患儿严重影响了

父母的工作、生活, 造成心理障碍。国外也开

展了很多类似的研究, 证明出生缺陷儿童父母

的精神压力显著高于一般儿童的父母
[ 11~ 13]

。

综上可见, 出生缺陷已经不仅仅是一个严

重的公共卫生问题, 而且已成为影响经济发展

和人们正常生活的社会问题。虽然已有这些研

究成果, 但目前我国还缺少比较系统的研究,

尤其是那些可预防的、对人们生活影响比较大

的出生缺陷的经济负担研究。

二、出生缺陷经济负担的特点

由于出生缺陷是病种繁多、特点各异的一

类疾病, 它不仅决定了其疾病经济负担的特

点, 同时也决定了我们对于经济负担研究所面

临挑战的性质。

1�经济负担规模的特点
出生缺陷是一类发生概率小而经济负担重

的疾病。虽然目前出生缺陷总体的发生水平比

较高, 据估计可以达到出生人口的 4% ~ 6% ,

但因为出生缺陷包含的种类繁多, 具体到某个

病种的发生率并不比当前的一些主流的慢性病

高。但是, 出生缺陷发生在出生时, 终其一

生, 所带来的经济负担通常比那些发病率高的

疾病高很多。美国对 4种疾病 (智力低下、脑

瘫、耳聋、失明) 与哮喘经济负担的比较研究

发现, 哮喘的患病率是这 4种疾病的 6倍, 但

是直接费用是这 4种疾病的 3/ 4
[ 14]
。

2�经济负担构成的特点
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不同类型的出生缺陷特点各异, 导致其经

济负担构成也各不相同。出生缺陷既有那些非

常严重、出生后存活率很低、婴儿很快死亡的

病种, 如无脑儿; 也有那些存活率很高, 但没

有能够根治方法的病种, 如唐氏综合征; 还有

一些疾病可以通过一些治疗基本恢复正常或者

能够通过治疗维持基本正常, 如某些先天性心

脏病。不同疾病的特点决定了直接、间接费用

以及精神负担在疾病的经济负担构成中的比重

不同。

第一种类型费用构成中, 必然是以间接经

济负担 (即患儿劳动力的损失) 为主。但由于

此种情况下, 家庭可以通过再次生育来降低损

失, 所以通常很难见到此类出生缺陷的经济负

担分析。第二种类型也是以间接经济负担为

主。例如, 美国 2000年出生的患有智力低下、

脑瘫、耳聋或失明的一批人, 终生的间接费用

是直接费用的 2~ 5倍
[ 15]
。我国关于唐氏综合

征的经济负担研究表明, 间接负担占到总负担

的98�01% [ 16]
。第三种类型主要以直接经济负

担为主, 例如法鲁氏四联症、小肠闭锁等
[ 17]
。

与此同时, 不同时期相同类型的出生缺陷

可能会出现经济负担构成的变化。例如, 随着

医疗技术的进步和术后死亡率的降低, 先天性

心脏病的直接经济负担和劳动力损伤在减少。

而由其引起的神经精神发育障碍逐渐引起关

注, 成为精神负担的一个突出方面
[ 18]
。

由此可见, 我们在估算出生缺陷疾病经济

负担时要充分注意到: 不同的疾病估算的重点

应该略有所不同。

3�经济负担的高敏感度
经济负担的大小对一些因素非常敏感。我

们可以从几个方面来分析:

疾病种类是影响出生缺陷经济负担的显而

易见的原因。不同的疾病, 造成的直接负担、

间接负担和精神负担都有所不同; 同时, 同一

种疾病不同的严重程度也会影响经济负担大

小。

如果说, 疾病种类和严重程度是自然的影

响因素, 那么社会因素对疾病经济负担的影响

更是不容忽视, 也是我们通过一些方法可以干

预和减少的。

首先, 医疗技术的水平和成本决定着出生

缺陷的经济负担大小, 尤其是直接医疗费用的

大小。一个比较典型的例子就是先天性心脏病

治疗费用的中美差异。目前, 先天性心脏病的

矫正治疗通常可以选择手术治疗和介入导管治

疗, 前者技术比较成熟, 但损伤大、住院时间

长; 后者是新技术, 损伤小、住院时间短。在

美国, 介入治疗的费用是手术治疗费用的一

半, 人们通常会选择介入法治疗
[ 19]

, 而在中

国介入治疗的费用高出手术治疗的费用一倍还

多
[20~ 21]

, 属于比较先进的技术, 两种情况下

造成的疾病经济负担显然是不同的。

第二, 干预措施的选择和就诊行为也会显

著地影响出生缺陷经济负担。当出生缺陷发生

后, 家庭在一定承受能力下会采取一系列措施

降低家庭的经济负担。首先, 生育第二个孩子

是人们能够想到的最直接的补救方法, 如果第

二个孩子是健康的, 则家庭的经济负担可以由

于第二个孩子对第一个孩子的替代作用而得到

降低。其次, 是否选择就诊是影响家庭经济负

担的重要因素。第三次卫生服务利用调查
[ 22]

已经证明有相当的患者医疗需要没有转换成需

求, 我们认为出生缺陷也不例外。不发生就诊

行为可以减少出生缺陷的直接医疗费用, 但由

于不能够及时诊断和治疗疾病, 可能会造成其

他费用的升高。

第三, 其他因素如生活的社区、家庭的环

境和氛围、社会的宣传和政策导向, 也会影响

到出生缺陷的经济负担。有研究证明, 家庭的

态度对于残疾孩子的发展很重要
[ 23]

, 家庭支

持可以降低出生缺陷的经济负担。更值得一提

的是, 社会氛围和政策更显著地影响着间接负

担。如社会就业率、人们对残疾人就业的态度

等。学者艾德森认为医学模型中把疾病的痛苦

归结为疾病, 而在社会学模型中, 痛苦是来源

于人们的观念。他在对一些缺陷儿, 特别是唐

氏综合征患者定性研究后认为, 当一个社会过

分强调产前筛查时, 无形中反而增加了人们对

患儿的歧视。所以, 艾德森阐述了减轻唐氏综

合征的负担应该是提供生活、就业、教育的机

会, 减少歧视, 冲破传统观念等, 因为很多畸

形儿不是因为没有能力无法工作, 更多的是社

会的歧视和没有机会
[24]
。另一项研究也证明

了社会和文化因素对疾病负担的影响。在马来
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西亚智力低下的儿童中, 中国人的母亲感受的

压力最大
[ 25]

, 有人推测这可能是由于中国人

文化和信仰的差异、性格及家庭支持等因素所

造成的
[ 26]
。

三、出生缺陷经济负担研究面临的挑战

开展出生缺陷经济负担研究面临着巨大的

困难和挑战, 目前已有的出生缺陷负担研究都

存在着一些不足和可以完善的地方, 在未来的

研究中, 我们必然要考虑以下一些问题:

( 1) 按照经济负担的类型进行疾病和年龄

的分类

关于疾病, 国际上目前有比较统一的标

准, 如 ICD�10 分类法, 这种分类方法更多的

是从疾病发生的系统和机制进行划分, 适用于

临床工作。但在不同的研究目的下, 按照这种

疾病分类就略显不足。现在已有为了进行流行

病学的病因研究而打破以往疾病分类方法并建

立新的分类方法, 这提示了我们也可以根据疾

病经济负担的特点进行疾病的重新分类。也曾

有研究进行了这方面的初步尝试
[ 27]
。这样的

分类有利于分析, 减少费用变异很大带来的不

稳定性影响。

与此同时, 分类中需要考虑到人口学因

素, 如年龄对疾病经济负担的影响, 可以将生

命周期中费用近似的阶段进行划分, 如学龄

前、学龄期和劳动力时期, 不同时期的负担构

成和特点各异, 这样更有利于疾病经济负担的

队列和时期分析。

( 2) 有清晰的经济负担估算的视角和层面

出生缺陷在国家、家庭和个人不同层面造

成的经济负担略有不同。根据不同的研究目

的, 可以采用患病率方法和发病率方法。这都

需要在研究前有清晰的认识。

目前我们对出生缺陷的经济负担的分析,

还是倾向于在家庭水平的研究, 而没有从国民

经济发展的整个系统角度去看待这个问题。而

对艾滋病的研究中, 已有从宏观的角度用道格

拉斯模型将疾病通过影响劳动力和资本投资而

导致对宏观经济发展的影响清晰地表示出

来
[ 28]
。这种分析视角展示出疾病对国家宏观

经济发展的影响, 也是值得我们借鉴的。

( 3) 加强对精神负担的研究

精神负担在出生缺陷这类疾病中还是不容

我们忽视的, 因此虽然精神负担量化存在很多

困难, 但还是非常必要的。同时, 有关出生缺

陷患儿父母精神负担的研究相对多, 而患儿自

身精神负担的研究相对较少。随着出生缺陷患

儿的存活率的增加, 这些患者自己感受到的精

神压力应该逐步引起学者的关注。

( 4) 出生缺陷经济负担的预测研究

跟其他人口预测一样, 出生缺陷的经济负

担也是可以预测到的。就目前已知的影响出生

缺陷经济负担的因素, 如产前筛查率、终止妊

娠率、出生时的发生率、患者就诊率、患者生

存率等等因素都是可以预见的。将这些因素纳

入经济负担计算的模型, 就可以得到未来出生

缺陷经济负担变化的趋势, 这些信息对国家资

源的分配有重要的参考价值, 是值得我们去进

一步深入开展研究的。

总之, 从全球的角度来讲, 出生缺陷经济

负担的研究也是刚刚起步, 虽然有很多困难和

不足, 但人们已经得到了一些有意义的结果,

并有很多可以进一步完善和改进的空间。开展

出生缺陷经济负担研究, 不但使得我们更清晰

地认识到该疾病给我们带来的负担, 而且还为

我们采取怎样更有效的预防措施提供参考信

息, 是值得我们深入开展的一项研究。
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