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〔摘要〕　目的／意义 了解罕见病相关信息的公众关注特征，以期为今后研究及政策制定提供思路。
方法／过程 以 “罕见病”为关键词，采集２０１２年以来搜索指数数据，按年份、月份汇总并进行二次分析；
采集２０２２年９月人群画像、２０１３—２０２１年各年度罕见病网络关注度排名前１０位的地区信息，并进行二次
分析。结果／结论 公众对罕见病关注度整体呈增长趋势，时间分布、性别、年龄和地区差异影响罕见病关注
度，其中新闻媒体宣传、政策发布以及儿童占比高可增加罕见病关注度。为了增加公众对罕见病关注度，

应加强罕见病相关宣传教育。
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１　引言

罕见病是指发病率极低的一组疾病的总称，属

于公共卫生问题。目前已知的罕见病有７０００多种。
据估计，罕见病约占人类疾病数量的 １０％［１］。据

２０２１年数据统计，我国有 ２０００万左右罕见病患
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者［２］。罕见病对人体的影响通常累及多系统多脏

器，病程多呈慢性、进行性，甚至造成残疾或危及

生命，误诊误治率高，但公众对其关注甚少，高达

６５％的医师对罕见病认知有限［３］，罕见病诊治形势

严峻。２０１９年国家卫生健康委员会发布的 《关于建

立全国罕见病诊疗协作网的通知》和２０２２年国家

医疗保障局、人力资源和社会保障部印发的 《国家

基本医疗保险、工伤保险和生育保险药品目录

（２０２２年）》表示向罕见病患者倾斜。罕见病日益

受到重视，而目前针对罕见病相关信息公众关注特

征的研究尚较缺乏。

随着５Ｇ技术应用不断普及和深化、数字适老

化及信息无障碍服务持续推进，我国网民规模稳步

增长。截至 ２０２２年 ６月，我国网民规模达 １０５１

亿。同期，我国搜索引擎用户规模达 ８２１亿，占

网民整体的７８２％［４］。因此，借助网络搜索引擎分

析公众对疾病的关注情况，有助于了解其关注特征

及关注点。目前网络搜索引擎的社会数据分享平台

被越来越多地应用于疾病监测领域［５－７］，本文将利

用网络搜索相关数据分析公众对罕见病的关注特

点，以期为提高罕见病关注度以及相关政策的制定

提供参考。

２　资料与方法

２１　数据来源

２１１　指数数据　在社会数据分享平台 （ｈｔ

ｔｐｓ：／／ｉｎｄｅｘｂａｉｄｕｃｏｍ／ｖ２／ｉｎｄｅｘｈｔｍｌ）首页搜索

关键词 “罕见病”。选用数据包括搜索指数和人群

画像。（１）搜索指数。根据使用搜索来源不同，搜

索指数分为ＰＣ搜索指数 （电脑端）和移动搜索指

数 （手机端），查询其每日搜索指数。（２）人群画

像。对罕见病人群属性进行聚类，分析性别比例、

年龄分布、地域分布等社会属性信息。

２１２　年度网民搜索率　数据来源于 《中国互联

网发展状况统计报告》 （ｈｔｔｐｓ：／／ｗｗｗｃｎｎｉｃｎｅｔ

ｃｎ／６／８６／８８／ｉｎｄｅｘｈｔｍｌ），查 询 年 度 网 民 数 量

（万），计算年度网民搜索率 （关键词年度累计搜索

指数与当年年度网民数量的比例），以百分比表示。

２１３　少年儿童抚养比　少年儿童抚养比 （ｃｈｉｌｄ

－ａｇｅｄｅｐｅｎｄｅｎｃｙｒａｔｅ，ＣＤＲ）又称少年儿童抚养系

数，数 据 来 源 于 国 家 统 计 局 （ｈｔｔｐｓ：／／ｄａｔａ

ｓｔａｔｓｇｏｖｃｎ／ｅａｓｙｑｕｅｒｙｈｔｍ？ｃｎ＝Ｃ０１），查询各年

度０～１４岁、１５～６４岁人口数量，计算 ＣＤＲ（０～

１４岁人口数量与１５～６４岁人口数量比例），以百分

比表示。

２２　时间范围

采集２０１２年１月１日—２０２１年１２月３１日罕见

病每日搜索指数，２０１２—２０２１年各年度网民数量，

２０１２—２０２１年各年０～１４岁、１５～６４岁人口数量，

截取２０２２年９月１日—３０日时间段人群画像 （性

别和年龄分布），２０１３—２０２１年各年度罕见病网络

关注度排名前１０位的地区 （省份和城市）。

２３　统计学方法

采用 ＳＰＳＳ２６０进行统计学分析。各年度搜索

指数为 “罕见病”每日搜索指数的算术和；各月份

搜索指数为各年度该月的搜索指数平均值，以均数

±标准差表示； “罕见病”的年度累积搜索指数、

年度网民搜索率、ＣＤＲ与年份的相关性以及年度网

民搜索率、ＣＤＲ与搜索指数的相关性采用皮尔森相

关系数分析；各月份搜索指数的差异采用单因素方

差分析；检验水准取Ｐ＜００５。

３　结果

３１　时间分布特征

３１１　罕见病年度搜索指数变化趋势　罕见病的

ＰＣ＋移动搜索指数 （以下简称搜索指数）变化趋势

整体呈波浪状上升趋势，２０２１年搜索指数约为２０１２

年搜索指数的２倍，且分别在２０１４年和２０２０年呈

两个波峰。罕见病的搜索指数、移动搜索指数与年

份分别呈正相关 （ｒ＝０６６２，Ｐ＝００３７＜００５）、

（ｒ＝０７８６，Ｐ＝０００１＜００５），ＰＣ搜索指数与年

份不相关 （ｒ＝－０４０３，Ｐ＝０２４８＞００５）。随着

智能手机的普及，罕见病的搜索指数主要随移动搜

索指数趋势而变化，见图１。截至２０２２年６月，我
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国网民使用手机上网的比例为 ９９６％，可见使用智
能手机搜集信息已经成为主导手段。

图１　各年度累积搜索指数、少年儿童抚养比和

年度网民搜索率变化

３１２　罕见病月搜索指数变化趋势　罕见病的
月搜索指数整体呈勺状，月份之间搜索指数无显

著差异 （Ｐ＝０４４７＞００５）。２月搜索指数均值最
高，占比最大，见图２。每年２月最后一天为国际
罕见病日，分析其前后近 １０日的日搜索指数发
现，随着国际罕见病日的到来，搜索指数增加，

于国际罕见病日当天搜索指数达高峰，之后逐渐

下降，表明国际罕见病日增加了公众对罕见病的

关注，热度褪去则关注度下降，见图 ３。２０１３年
国际罕见病日搜索指数最高，达１３９８０次，约为
其他年份国际罕见病日搜索指数的 ５～２０倍。进
一步调查发现，２０１３年２月２８日是第六届国际罕
见病日，为国际罕见病日中国区宣传月。该年２—
３月期间，近２０家罕见病公益组织共同发起宣传
月活动，中央电视台主持人张泉灵女士担任宣传

大使，钟南山院士、王志珍院士等专家为罕见病

患儿发声，引起社会各界关注。

图２　２０１２—２０２１年罕见病月均搜索指数及占比

图３　国际罕见病日前后近１０日罕见病日搜索指数变化

注：２０１３年搜索指数较高，未在图中显示。

３１３　年度网民搜索率　年度网民搜索率表示网
民对罕见病的关注度。近１０年年度网民搜索率呈
Ｍ型，年度网民搜索率与年份无明显相关性 （Ｐ＝
０５１６＞００５），年度网民搜索率与搜索指数无明显
相关性 （Ｐ＝００９６＞００５），见前文图１。据第５０
次 《中国互联网发展状况统计报告》，我国网民数

量逐年上升，截至２０２２年６月，我国网民规模达
１０５１亿。虽然罕见病搜索指数较前相比增加，年
度网民数量逐年增加，但网民数量基数增长较大，

年度网民搜索率并未随网民数量增加，表明我国网

民对于罕见病的关注度不足。

３１４　ＣＤＲ　ＣＤＲ代表每１００劳动年龄人口负担
多少名儿童，反映社会经济负担情况，随时间变化

逐年上升。２０１２年和２０１３年 ＣＤＲ最低，为２２２，
２０２０年最高，为 ２６２。ＣＤＲ与年份存在显著相关
关系 （ｒ＝０９１０，Ｐ＝００００＜００１），搜索指数与
ＣＤＲ呈明显相关关系 （ｒ＝０６７１，Ｐ＝００３４＜
００５），见前文图１。

３２　人群画像

通过分析搜索罕见病群体属性，进一步了解关

注罕见病人群特征，从年龄和性别两方面进行分

析。目标群体指数 （ｔａｒｇｅｔｇｒｏｕｐｉｎｄｅｘ，ＴＧＩ）是反
映目标群体在特定研究领域内呈强势或弱势的指

数，其值等于目标群体中具有某一特征的群体所占

比例与总体中具有相同特征的群体所占比例的比值

再乘以标准数 １００。ＴＧＩ指数等于 １００表示平均水
平，高于１００代表该类群体对某类问题的关注程度
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医学信息学杂志　２０２３年第４４卷第９期　　　　　　　　　　　　ＪＯＵＲＮＡＬＯＦＭＥＤＩＣＡＬＩＮＦＯＲＭＡＴＩＣＳ　２０２３，Ｖｏｌ．４４，Ｎｏ．９



高于整体水平，反之亦然。

３２１　年龄　２０～４０岁中青年群体占比最高，合
计为６９１４％，其中２０～２９岁ＴＧＩ指数最高，表明
该群体更关注罕见病。５０岁及以上群体占比最低，
为５０７％，见图４。

图４　搜索罕见病人群年龄分布比例

３２２　性别　女性搜索量 （６３７６％）高于男性
（３６２４％），而全网男性占比稍高于女性。搜索罕

见病群体的ＴＧＩ指数女性明显大于男性，说明女性
比男性更关注罕见病相关情况，见图５。

图５　搜索罕见病人群性别分布比例

３３　地区分布

罕见病关注度较高的地区主要集中在北京、上

海、广州等，见表１。

表１　２０１３—２０２１年罕见病网络关注度排名前１０位的城市

排名 ２０１３年 ２０１４年 ２０１５年 ２０１６年 ２０１７年 ２０１８年 ２０１９年 ２０２０年 ２０２１年

１ 北京 北京 北京 北京 北京 北京 北京 北京 北京

２ 上海 上海 上海 上海 上海 上海 上海 上海 上海

３ 广州 广州 广州 广州 广州 杭州 杭州 杭州 济南

４ 杭州 杭州 成都 成都 杭州 广州 广州 成都 杭州

５ 天津 成都 天津 宜春 深圳 深圳 成都 　哈尔滨 广州

６ 郑州 西安 武汉 杭州 成都 成都 深圳 广州 成都

７ 成都 深圳 杭州 天津 宜春 重庆 武汉 济南 深圳

８ 深圳 武汉 深圳 深圳 天津 南京 苏州 深圳 南京

９ 南京 郑州 苏州 武汉 南京 武汉 重庆 武汉 郑州

　１０ 西安 天津 西安 　石家庄 武汉 苏州 天津 重庆 长沙

４　讨论与建议

罕见病作为严重危害公众健康的重大疾病之

一，公众重视程度远远不够。世界卫生组织将罕见

病定义为病例数占总人口 ０６５‰ ～１００‰的疾
病［８］。我国对罕见病的最新定义是 ２０２１年李定国
等［９］从流行病学角度提出的，将 “新生儿发病率低

于１／１００００或患病率低于１／１００００或单病种患病人

数低于１４００００的疾病”定义为罕见病。虽然罕见
病发病率极低，但我国是人口大国，仍有２０００万
左右罕见病患者。而目前罕见病误诊误治率高、诊

断周期长、诊治困难。且罕见病是相对概念，随着

医学技术进步，新的罕见病被发现，有的罕见病可

能演变为常见病［３］。一个领域的关注通常会带动该

领域的创新与发展，故提高关注度有助于提高罕见

病的诊疗水平。本研究发现，罕见病的关注度受多

种因素影响。

·１７·
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４１　新闻媒体和政策发布对罕见病关注度的影响

新闻发布、媒体宣传以及政策法规的出台对增

加罕见病的关注度具有重要作用。罕见病搜索指数

逐年升高至２０１４年后逐渐下降，在２０２０年又达到

最高。为提高罕见病诊疗水平， 《第一批罕见病目

录》于２０１８年发布，使罕见病逐渐进入大众视野；

２０１９年 《罕见病诊疗指南 （２０１９年版）》 《关于建

立全国罕见病诊疗协作网的通知》等相关政策法规

相继出台，２０１８—２０２０年罕见病相关政策发布达高

峰［１０］，该时间段罕见病的关注度逐渐升高。此外，

本研究发现在国际罕见病日当天罕见病的关注度达

到高峰。在国际罕见病日，伴随着相关新闻、媒体

宣传，罕见病关注度有所提高。在新媒体时代，媒

体在传播疾病信息方面具有不可或缺的作用［１１］。建

议媒体增加罕见病相关报道，力求推送信息准确、

集中，及时引导人们正确就医。各大医院也应充分

利用网络传播信息，包括短视频制作、打造疾病专

区、权威专家发声等［１２］，科学有效开展罕见病科普

工作。

４２　年龄、性别对罕见病关注度的影响

４２１　年龄及性别因素　约８０％的罕见病由遗传

因素引起，超过５０％的患者在儿童期发病［１］，２０～

４０岁中青年女性是关注罕见病的主要群体，这一群

体是家庭的主要承担者，子女正处于儿童期，其作

为母亲更关心孩子的健康情况，且女性相比男性情

感更细腻，往往会花费大量时间和精力来关注和照

料孩子。５０岁以上群体搜索量最低，随着年龄的增

长，身体机能逐渐衰退，认知老化进程加快，影响

该群体网络使用能力进而导致搜索量最低［１３］。

４２２　医疗负担因素　儿童患病后的医疗负担也

是影响罕见病关注的重要因素。本研究发现罕见病

搜索指数与ＣＤＲ呈明显相关关系，说明公众对罕见

病的网络关注度受儿童在社会人群中所占比例的影

响。儿童在社会人群中所占比例越高，意味着社会

及家庭对儿童的付出和负担越大，罕见病越受群体

关注。

４３　不同地区罕见病制度对罕见病关注度的影响

本研究发现，罕见病网络关注度较高的地区多

集中在东部沿海地区及一线城市。为加强全国罕见

病诊疗协作网组织管理，２０１９年２月１５日，国家

卫生健康委员会发布 《关于建立全国罕见病诊疗协

作网的通知》，依托北京协和医院组建由３２４家医

院参与的全国罕见病诊疗协作网。２０２１年四川大学

华西医院建立罕见病诊疗与研究中心［１４］，整合各类

资源，为罕见病患者探索全方位服务。在医保政策

方面，我国一些地区已经将罕见病纳入医疗保障范

围。２０２１年佛山市出台的 《佛山市罕见病医疗救助

药品、治疗性食品及医疗机构目录 （２０２１版）》

中，覆盖罕见病种１２０个［１５］；２０２２年 ５月江苏省

医疗保障局采取一系列重要举措，扩大罕见病用药

保障范围。浙江、山东、安徽等地区都制定了相应

医保制度［１６］。可见，罕见病优质医疗资源以及相对

健全的医疗保障多分布于发达地区及一线城市，导

致大部分罕见病患者需异地就医。建议牵头医院充

分发挥带头作用，帮助提高罕见病整体诊疗水平，

加强上下级医院的联动效应、医疗资源共享，地级

医院主动学习经验，努力提高本地区罕见病诊疗水

平，改善医疗资源区域分布不均的现状。

此外，患者社群一直是推动罕见病政策制定、

科研、制药、社会及媒体宣传的中流砥柱。截至目

前国内已有５２家罕见病患者组织在各地民政部门

注册，其中有 １６家在北京市注册，数量最多；其

次是上海市与广东省，各有６家［１７］。这与本研究罕

见病网络关注度排名前３位的城市区域基本一致，

间接反映公众关注罕见病较多的为患者社群，也进

一步提示公众对该群体关注甚少，罕见病群体亟需

社会各界的关注和支持。

５　结语

本研究的局限性为仅收集１个月内的人群画像

数据，未分析较长时间段的人群分布特征，可能存

在偏差。公众对罕见病的关注度虽整体呈逐年上升趋

势，但１０年间网络关注度有较大幅度波动，受相关
·２７·
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政策、新闻发布和媒体宣传影响较大。建议各地区政

府建立健全相关制度法规，新闻媒体增加对罕见病的

报道，对公众加强罕见病的相关宣传教育。
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２６　赵璐，王晓雯，孔祥金，等基于计划行为理论的三甲

医院患者基层首诊意愿影响因素研究 ［Ｊ］．中国医院管

理，２０２１，４１（４）：３０－３４．

２７　ＡＳＡＲＥＡＯ，ＳＨＡＯＹＦ，ＡＤＪＥＩ－ＢＵＤＵＫＷＡｄｏｐｔｉｏｎｏｆｅｌｅ

ａｒｎｉｎｇｉｎｈｉｇｈｅｒｅｄｕｃａｔｉｏｎ：ｅｘｐａｎｓｉｏｎｏｆＵＴＡＵＴｍｏｄｅｌ［Ｊ］．Ｅｕ

ｒｏｐｅａｎａｃａｄｅｍｉｃｒｅｓｅａｒｃｈ，２０１６，３（１２）：１３２３６－１３２５９．

２８　ＥＳＴＩＦＩＴＲＩＡＮＩＷ，ＨＩＤＡＹＡＮＴＯＡＮ，ＳＡＮＤＨＹＡＤＵＨＩＴＡＰＩ，

ｅｔａｌＤｅｔｅｒｍｉｎａｎｔｓｏｆｃｏｎｔｉｎｕａｎｃｅｉｎｔｅｎｔｉｏｎｔｏｕｓｅｏｐｅｎｄａｔａｗｅｂ

ｓｉｔｅ：ａｎｉｎｓｉｇｈｔｆｒｏｍｉｎ－ｄｏｎｅｓｉａ［Ｊ］．ＰａｃｉｆｉｃＡｓｉａｊｏｕｒｎａｌｏｆｔｈｅ

ａｓｓｏｃｉａｔｉｏｎｆｏｒｉｎｆｏｒｍａｔｉｏｎｓｙｓｔｅｍｓ，２０１９，１１（２）：９６－１２０．

２９　ＳＣＨＥＰＥＲＳＪ，ＷＥＴＺＥＬＳＭＡｍｅｔａ－ａｎａｌｙｓｉｓｏｆｔｈｅｔｅｃｈ

ｎｏｌｏｇｙａｃｃｅｐｔａｎｃｅｍｏｄｅｌ：ｉｎｖｅｓｔｉｇａｔｉｎｇｓｕｂｊｅｃｔｉｖｅｎｏｒｍａｎｄ

ｍｏｄｅｒａｔｉｏｎｅｆｆｅｃｔｓ［Ｊ］．Ｉｎｆｏｒｍａｔｉｏｎ＆ｍａｎａｇｅｍｅｎｔ，２００７，

４４（１）：９０－１０３．

３０　蒋蓉，杨姿锐，邵蓉计划行为理论框架下药品患者援

助项目中患者参与意愿研究 ［Ｊ］．医学与社会，２０２２，

３５（１）：１５－２０，２５．

·３７·
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