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【摘要】目的  分析儿童肝移植术后经济负担，为开展相关卫生经济评估提供

数据支持，为优化我国器官移植医疗资源配置提供依据。方法  回顾性收集 2017—

2021 年首都医科大学附属北京友谊医院儿童肝移植受者的基本信息和缴费数据分析

直接医疗成本，并采用便利抽样法对门诊及住院随访的儿童肝移植受者的监护人进

行问卷调查，通过问卷获得的信息和人力资本法计算直接非医疗成本和间接成本，

同时调查患儿家庭主观经济负担感受。分析 2017—2021 年直接医疗成本变化趋势、

构成及相关影响因素。结果  共纳入 683 例患儿，问卷调查部分共收到有效问卷 234

份。2017—2021 年儿童肝移植术后直接医疗成本呈先增高后降低的趋势，其中药费

占比最高，门诊患者药费占比 45.27%~57.33%。2021 年人均疾病经济负担 17 870.12

元（95%CI：16 370.87~19 369.37）， 其 中 直 接 医 疗 成 本 13 321.65 元（95%CI：

11 818.46~14 824.85），直接非医疗成本 2 248.05 元（95%CI：2 169.86~2 326.24），间

接成本 2 300.42 元（95%CI：2 253.43~2 347.40）。疾病经济负担与移植术后时长呈负相

关。从全社会的角度分析，特病医保患儿较其他保险类型支出更多（P ＜ 0.05）。结论  

儿童肝移植术后家庭和社会的经济负担较重，药费是重要组成部分。期待国家持续优化

医保资源配置，通过免疫抑制药物集中采购等政策减轻儿童肝移植受者的疾病经济负担。

【关键词】儿童肝移植；疾病经济负担；直接医疗成本；间接成本；免疫抑制药；
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【Abstract】Objective  To analyze financial burden after pediatric liver transplantation 
(PLT). By providing data, it will contribute to health economic evaluations and optimization 
of the allocation of medical resources for organ transplantation in China. Methods  The basic 
information and payment data of PLT cases from 2017 to 2021 in Beijing Friendship Hospital, 
Capital Medical University were retrospectively collected to analyze the direct medical cost. 
Convenience sampling method was used to select guardians of PLT case in outpatient and 
inpatient follow up for a questionnaire-based survey. Direct non-medical costs and indirect costs 
were obtained by questionnaire survey and human capital method. The subjective feelings of the 
patients’ families about the financial burden were investigated. The changing trend, composition 
and influencing factors of financial burden in the 5 years were analyzed. Results  A total of 683 
children were included, 234 valid questionnaires were collected. In the 5 years, the direct medical 
costs of follow-up patients after PLT exhibited a trend first increasing and then decreasing. And the 
drug costs accounted for the highest proportion, accounting for 45.27%-57.33% of outpatients. In 
2021, the per capita financial burden of pediatrics after PLT was 17 870.12 yuan (95%CI 16 370.87 
to 19 369.37), of which the direct medical cost was 13 321.65 yuan (95%CI 11 818.46 to 14 824.85), 
the direct non-medical cost was 2 248.05 yuan (95%CI 2 169.86 to 2 326.24), and the indirect cost 
was 2 300.42 yuan (95%CI 2 253.43 to 2 347.40). The economic burden was inversely correlated 
with the duration of follow-up after transplantation (P<0.05). From the whole society view, the 
financial burden of pediatric patients with special medical insurance was heavier than other types 
of medical insurance (P<0.05). Conclusion  PTL brings a heavy financial burden for families and 
society. The cost of medicine is the major factor. It is expected that the government will continue to 
optimize the allocation of medical insurance resources and pharmaceutical centralized purchase of 
immunosuppressive agents to reduce the economic burden of pediatric liver transplantation.

【Keywords】Pediatric liver transplantation; Financial burden of disease; Direct 
medical cost; Indirect cost; Immunosuppressant; Follow up; Long-term survival

儿童肝移植（pediatric liver transplantation, PLT）

是儿童终末期肝病有效的治疗手段。近年活体

PLT 手术在我国迅速发展，相关移植中心超过 20

家，年手术量超过 1 000 例，跃居世界首位 [1-2]。 

活体 PLT 技术日益成熟，10 年生存率已达 90%[3]。

国外研究 [4] 显示，66% 的肝移植受者认为自己

承受着沉重的疾病经济负担。与成人患者相比，

PLT 受者多因先天性疾病，如胆道闭锁、遗传代

谢性疾病，导致不得不接受肝移植，在生命早期

接受移植手术可以大幅延长生存时间和改善生命

质量。但与之相对，PLT 受者术后维持治疗时间

更长，家庭照护负担更重，所带来的疾病经济负

担也随之增加。目前，我国各地区器官移植医保

政策不一致，有必要开展成本核算，完善补偿机

制 [5]，解决移植患者的后顾之忧。现有研究主要

着眼于肝移植围手术期的医疗成本，针对术后患

者疾病经济负担评估的研究较少。首都医科大学

附属北京友谊医院（以下简称“我院”）为我国

三大 PLT 中心之一，活体 PLT 病例数居北京市首

位，术后患者远期生存率达国际先进水平。本研

究从全社会的角度，基于我院 2017—2021 年 683

例 PLT 受者术后花费情况，对 PLT 受者术后的直

接医疗成本、直接非医疗成本和间接成本进行测

算，为优化我国医保补偿机制提供数据支持，减

轻 PLT 患者家庭和社会的经济负担，使更多终末

期肝病患儿通过 PLT 获益。

1  资料与方法

1.1  研究对象 
回顾性调查在首都医科大学附属北京友谊医
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院接受 PLT 手术，且 2017—2021 年在该院就医

的患儿，纳入标准：①手术年龄≤ 18 岁；②诊

断中包含“肝移植术后”；③在该院定期复查，

并长期随访。排除标准：①病历资料不全；②无

法获取相关费用信息。2021 年采用便利抽样法对

门诊及住院随访 PLT 受者进行问卷调查，纳入标

准同回顾性调查，排除无法理解问卷内容及拒绝

参加调查者。本研究通过首都医科大学北京友谊

医院伦理委员会审查通过（审批件编号：2021-

P2-249-01），回顾性调查获得豁免知情同意，

问卷调查对象的监护人均签署知情同意书。

1.2  研究方法 
本研究使用自下而上的微观成本法对 PLT 受

者术后复诊的经济负担进行估算。疾病经济负担

包括直接医疗成本、直接非医疗成本和间接成本。

研究者自行设计调查问卷，由儿童的监护人填写，

调查内容包括：患儿家庭 2021 年与肝移植术后

就医相关的住宿费、交通费等直接非医疗成本、

误工天数、家庭收入情况及主观家庭经济负担感

受等，借助问卷星平台收集问卷。

1.2.1  直接医疗成本
直接医疗成本指与提供治疗直接相关的资源

投入。本研究中直接医疗成本包括 PLT 术后就医

产生的化验费、检查费、药费、诊疗费、耗材费、

操作费和其他医疗费用（不包括移植手术当次住

院产生的费用）。利用医院信息系统调取 2017—

2021 年该院 PLT 术后患者的基础信息、门诊、急

诊和住院的就诊信息和缴费信息，计算并观察直

接医疗成本变化情况，以 2021 年直接医疗成本计

算疾病经济负担。原发病类型依据术前诊断确定，

根据国际疾病分类第十一次修订本（International 

Classification of Diseases 11th Revision, ICD-11）将

诊断信息分为 5 类：5C90 代谢性或转运性肝病；

LB20 胆囊、胆管或肝脏结构发育异常；DB96 自

身免疫性肝病；DB93.Z 未特指的肝纤维化或肝

硬变；其他组为不在上述 4 类中的诊断。分析不

同原发病类型患儿的直接医疗成本。为排除价格

因素的影响，使用居民消费价格指数（consumer 

price index, CPI）对人均直接医疗成本进行调整，

其中，CPI 来自国家统计局（https://data.stats.gov.

cn/）。

1.2.2  直接非医疗成本
直接非医疗成本指患者因寻求医疗服务而直

接消耗的医疗资源以外的资源。本研究中 PLT 受

者复诊的直接非医疗成本包括交通费、住宿费等。

1.2.3  间接成本
间接成本是指患者及陪护人员因疾病导致劳

动时间减少而造成的经济损失，可采用人力资本

法计算。劳动力价值用日人均国内生产总值（gross 

domestic product, GDP）作为中间指标，结合目前

国际通用的生产力权重值 [6]，将患儿及陪护人员

年龄分为 0~14 岁、15~44 岁、45~59 岁、 60 岁

及以上 4 组，分别赋予 0，0.75，0.8 和 0.1 的权

重值，以均衡不同年龄组间因劳动力差别所致的

生产力差异。将误工天数作为劳动力价值损失的

测量标准，通过将平均误工天数代入公式。计算

公式为：间接成本 = 误工天数 × 日人均 GDP×

生产力权重。以此估算 PLT 受者复诊的间接成本。

1.2.4  家庭主观经济负担感受
患儿家庭对当前经济负担的主观感受，分为

依次递增的 5 个水平：无压力、较轻、一般、较重、

非常重。同时调查 2021 年 PLT 术后就医相关支

出占家庭收入的比例。

1.3  统计学分析
采用 SPSS 26.0 软件进行统计分析。偏态分

布的计量资料以 M（P25，P75）表示，组间比较

采用 Kruskal-Wallis H 检验。计数资料以 n（%）

表示，组间比较采用 Pearson χ2 检验或 Fisher 确

切概率法。采用 Spearman 相关评估疾病经济负担、

直接医疗成本与患儿特征的相关性。P ＜ 0.05 为

差异有统计学意义。

2  结果

2.1  患儿一般资料
共 纳 入 683 例 PLT 受 者， 中 位 年 龄 为 6.71

（4.72，9.51）岁，最小年龄 7.8 个月；中位手术

年龄为 1.09（0.17，4.90）岁，中位术后时长为 4.51

（2.76，5.97）年；男性患儿 364 例（53.3%），

异地就诊患儿 519 例（76.0%），502 例（73.5%）

为活体肝移植，10 例接受过二次肝移植，术前诊

断遗传代谢性肝病 161 例（23.6%）；有医疗保

险（包括城镇医保和新农合）患儿 283 例（41.4%），

自费患儿 298 例（43.6%），见表 1。术后前 2 年

平均门诊就诊 7~11 次 / 年，后降至 2~5 次 / 年，

住院次数无明显变化，住院天数由第 1 年平均

37.4 d，降至 5.69~16.89 d。
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2.2  直接医疗成本
2017—2021 年我院 PLT 受者人均直接医疗成

本呈先增后降的趋势，与 2017 年相比，2021 年

人均直接医疗成本下降了 19.0%。调整后人均直

接医疗成本同为下降趋势，见表 2。

2021 年，我 院 PLT 受 者 直 接 医 疗 成 本 为

692.73 万元，人均 13 321.65 元（95%CI：11 818.46~ 

14 824.85）。2021 年门诊次均费用 1 655.26 元，其

中 次 均 药 费 917.89 元（55.45%）；2021 年 住 院

日 均 费 用 1 494.21 元， 其 中 日 均 药 费 373.66 元

（25.01%），见表 3、表 4。PLT 术后直接医疗成

本与术后时间呈负相关（rs=-0.275，P ＜ 0.05），

见图 1；与手术年龄呈正相关  （rs=0.102，P ＜ 0.05），

见表 5。胆囊、胆管或肝脏结构发育异常患儿的

直接医疗成本明显低于未特指的肝纤维化或肝硬

化（Z=8.837，P=0.003）和其他诊断（Z=8.892，

P=0.017）的患儿。特病医保患儿的直接医疗成本

显著高于医疗保险（Z=59.486，P ＜ 0.001）和自

费（Z=63.914，P ＜ 0.001）的患儿。其他因素的

不同亚组患儿直接医疗成本差异均无统计学意义

（P ＞ 0.05）。

2.3  直接非医疗成本、间接成本和主观经
济负担感受
2.3.1  问卷调查PLT受者的基本信息

共发放问卷 350 份，收到有效答卷 234 份。

其中关于本地就医患儿 34 例（14.5%），异地就

医患儿 200 例（85.5%），男性患儿 106 例 （45.3%），

女性患儿 128 例（54.7%），中位年龄为 5.00（4.00，

8.00） 岁， 中 位 手 术 年 龄 为 0.75（0.11，3.02）

岁，中位术后时长为 3.96（2.19，5.63）年，174 

例（74.4%）为亲体肝移植，5 例（2.1%）接受

过二次肝移植，术前诊断遗传代谢性肝病 32 例

（13.7%），胆囊、胆管或肝脏结构发育异常 181

例（77.4%）。

表1  儿童肝移植受者样本人群基本特征
Table 1. Basic characteristics of sample 

population of pediatric liver transplant recipients 
项目 例数 构成比（%）

患者来源 　 　

 本地就诊患者 164 24.0

 异地就诊患者 519 76.0

性别 　 　

 女 319 46.7

 男 364 53.3

年龄（岁） 　

 0~ 432 63.2

 8~ 206 30.2

 ≥15 45 6.6

手术年龄（岁） 　

 0~ 340 49.8

 1~ 216 31.6

 ≥6 127 18.6

术后时长（年） 　

 0~ 31 4.5

 1~ 71 10.4

 2~ 308 45.1

 ≥5 273 40.0

术前诊断 　 　

 遗传代谢性肝病 161 23.6

 自身免疫性肝病 161 23.6

 胆囊、胆管或肝脏结构发育异常 146 21.4

 未特指的肝纤维化或肝硬化 135 19.8

 其他 80 11.7

肝源a 　 　

 尸体供者 174 25.5

 活体供者 502 73.5

二次肝移植 　 　

 否 673 98.5

 是 10 1.5

医保类型b 　 　

 特病医保 83 12.2

 医疗保险 283 41.4

 自费 298 43.6
注：a信息缺失7例；b信息缺失19例

表2  2017—2021年儿童肝移植受者直接医疗成本及其变化情况
Table 2. Direct Medical cost and its changes of pediatric liver transplantation recipients from 2017 to 2021

年份 病例数
总直接医疗

成本（万元）

人均直接医疗

成本（元）

人均直接医疗成本增长速度
CPI

CPI调整后人均直接

医疗成本（元）定基增长速度（%） 环比增长速度（%）

2017年 269 442.45 16 448.05 - - 101.6 16 189.03

2018年 389 716.71 18 424.48 12.0 12.0 102.1 17 761.34

2019年 470 769.92 16 381.18 -0.4 -11.1 102.9 15 346.53

2020年 384 466.13 12 138.71 -26.2 -25.9 102.5 11 094.66

2021年 520 692.73 13 321.65 -19.0 -9.7 100.9 12 067.25
注：定基增长速度=一定时间累计增长量/基期水平×100%；环比增长速度=逐期增长量/前期水平×100%
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图1  疾病经济负担、直接医疗成本与

儿童肝移植术后时长的关系

Figure 1. Relationship between economic 

burden of disease, direct medical costs, and 

length of time after pediatric liver transplantation

表5  疾病经济负担、直接医疗成本与术后时长、

患者现年龄、手术年龄的相关性分析

Table 5. Analysis of the correlation between 

disease economic burden, direct medical cost 

and postoperative time, current age of patients 

and surgical age of patients

患者特征
疾病经济负担 直接医疗成本

rs P rs P

年龄 -0.034 0.441 -0.085 0.051 

手术年龄 0.132 0.003 0.102 0.020 

术后时长 -0.234 ＜0.001 -0.275 ＜0.001

2.3.2  直接非医疗成本和家庭主观疾病经
济负担感受

本地就医患儿及陪护人员平均交通费 512.71

元 / 年，平均住宿费 123.53 元 / 年；异地就医患

儿及陪护人员平均交通费 1 933.37 元 / 年，平均

住宿费 824.75 元 / 年。根据 2021 年我院 PLT 受

者就诊信息估算，2021 年我院 PLT 受者家庭的

直接非医疗成本为 116.90 万元，人均 2 248.05 元

（95%CI：2 169.86~2 326.24）。

218 名（93.2%）监护人认为肝移植给家庭带

来了经济负担，其中 44 名（18.8%）认为家庭经

济负担非常重，84 名（35.9%）认为家庭经济负

担较重。99 名 （42.3%）家庭肝移植相关经济支

出占家庭年收入 40% 以上。基于问卷调查结果，

不同主观经济负担感受的家庭中患儿原发病类型

分布差异有统计学意义（P=0.006），而保险类型

分布差异无统计学意义（P ＞ 0.05）。

2.3.3  间接成本
根据《中华人民共和国 2021 年国民经济和

社会发展统计公报》[7] 全年人均 GDP 为 80 976 元，

日人均 GDP 为 221.85 元。统计得患儿陪护人员年

平均误工时长为 13 d。根据 2021 年我院 PLT 受者

就诊信息估算，2021 年我院 PLT 受者家庭的间接

成本为 119.62 万元，人均 2 300.42 元（95%CI：

（2 253.43~2 347.40）。

2.4  疾病经济负担
2021 年我院 PLT 术后复诊的疾病经济负担

为 929.25 万 元， 人 均 17 870.12 元（95%CI：

16 370.87~19 369.37）。PLT 术 后 复 诊 的 经 济 负

担与术后时长呈负相关，相关性有统计学意义

（rs=-0.234，P ＜ 0.05），术后前两年的复诊经

济负担约 2.5 万元，之后维持治疗每年约 1.5 万

元；与手术年龄呈正相关，相关性有统计学意

义（rs=0.132，P ＜ 0.05）， 见 表 5。 结 构 发 育

异常和遗传代谢病患儿的疾病经济负担显著低

于其他诊断的患儿（Z=10.978，P ＜ 0.05）；特

病医保患儿的疾病经济负担显著高于医疗保险

（Z=55.807，P ＜ 0.001） 和 自 费（Z=59.486，P
＜ 0.001）患儿。其他因素的不同亚组患儿直接

医疗成本差异均无统计学意义（P ＞ 0.05）。

3  讨论

器官移植带来的经济负担始终是国家、社会

和患者家庭的关注热点。2007 年北京市将肝移植

术后免疫抑制治疗纳入医保报销，同一时期全国

多地出台地方政策将免疫抑制治疗纳入医疗保险

报销范围。2020 年国家医疗保障待遇清单中指明

器官移植术后免疫抑制治疗可参照住院管理和支

付 [8]。《2022 年国家基本医疗保险、工伤保险和

生育保险药品目录调整工作方案》[9] 优化了申报

范围，向罕见病患者、儿童等特殊人群适当倾斜。

本研究从全社会角度，分析近 5 年我院 PLT 受者

术后就医的疾病经济负担，以期为完善医保补偿

政策、开展相关卫生经济学评估提供数据支持。

目前全国共有 114 家医疗机构具有肝脏移植资格，

均为三级甲等医院，手术、治疗、检查、药品、

耗材等各项费用遵循国家统一定价，本研究所得

数据在全国范围内具有参考价值。

近年推出的各项政策有效降低了 PLT 术后就
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医花费，使近 5 年人均支出呈下降趋势。但对于

患者家庭仍是沉重的经济负担。2021 年我院 PLT

受者疾病经济负担为人均 17 870.12 元，占 2021

年 人 均 可 支 配 收 入（35 128 元）[7] 的 50.87%。

42.3% 的家庭认为肝移植相关经济支出占家庭年

收入 40% 以上，属于家庭灾难性医疗支出。北美

移植人群中存在类似情况，Khera 等 [10] 对 190 例

慢性移植物抗宿主病患者的调查结果显示，仅 1

例患者无医疗保险，但有 66% 的患者存在经济

负担。

PLT 术后并发症主要有细菌或病毒感染、排

异反应、胆道并发症、血管并发症等。随着术后

时间增长，患儿复诊频率下降，移植肝功能稳

定，免疫抑制方案逐渐由多药联合转变为他克莫

司或环孢素单药治疗，直接医疗成本随之下降。

近 5 年，门诊和住院患儿的药费支出始终是占比

最高的一项，2019 年以来，门诊药占比始终大于

50%。PLT 术后常用药物包括免疫抑制药物，如

他克莫司、环孢素、吗替麦考酚酯、霉酚酸钠、

甲泼尼龙等；预防不良反应的药物，如奥美拉唑、

骨化三醇等。长期使用免疫抑制药物会引起药物

不良反应，并造成沉重的经济负担。目前国际上

部分学者希望通过停用免疫抑制药物来降低经济

负担，提高患儿生活质量。Mohammad 等 [11] 建立

Markov 模型，在胆道闭锁的 PLT 受者中模拟了停

用免疫抑制药物对生存、成本和质量调整生命年

的影响，结果显示撤除免疫抑制药物可能具有成

本 - 效益优势，但当前证据不足以支持这一临床

决策。Feng 等 [12] 对儿童和成人停用免疫抑制药

物的研究进行综述，认为儿童术后生存期更长，

潜在的未知风险更多，难以制定儿童安全撤药标

准。因此，免疫抑制药物仍将是 PLT 术后的主要

经济负担。

从全社会的角度考虑，享受特病医保的患儿

疾病经济负担和直接医疗成本更高。一方面，这

表示特病补偿机制使患儿得到更充分的治疗，有

效缓解了患儿家庭的顾虑和经济压力；另一方面，

也需要警惕是否因报销比例提高导致医疗资源浪

费。Harries 等 [13] 提出对成人肝移植受者实施药

师指导的药物治疗计划可以减少二次移植和错误

用药的发生，从而降低药费支出。国内外均有研

究 [14-16] 显示，临床药师参与慢性疾病药物治疗具

有成本 - 效益优势，开展移植儿童门诊随访管理

是非常有必要的 [17]。推动临床药师参与 PLT 术后

长期药物治疗，制定个体化治疗方案，可能有助

于避免医疗资源浪费，从社会层面减轻 PLT 术后

就医的经济负担。

本研究也存在一些局限性：①直接医疗成本

仅调取了本院数据，患儿监护人在其他医疗机构

或网络上购药的支出未能计入，这是微观成本法

难以避免的固有弊端；②肝移植直接非医疗成本

和间接成本问卷调研数据有限，回收率一般，可

能存在应答偏倚，尚待进一步扩大样本量。本院

患儿来自全国各地，数据结果具有一定的代表性，

但不同移植中心治疗方案可能存在差异，导致最

终费用不同，仍然需要进一步开展多中心研究，

扩大样本量，提高数据可靠性。

综上，2017—2021 年 PLT 受者术后直接医疗

成本呈先增后降趋势，PLT 术后经济负担会随着

时间延长而降低，但对于患儿家庭仍是较重的负

担。药费始终是 PLT 术后就医中占比最高的医疗

负担，2022 年吗替麦考酚酯胶囊成功进入第 7 批

集中采购药品目录，单价由 300~400 元降至 44.5

元，期待更多免疫抑制药物进入集中采购药品目

录，并通过优化器官移植医疗资源配置，减少全

社会和 PLT 受者家庭经济负担。
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