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基于 ].1的罕见病患者健康需求研究!!!

以血友病为例

梁娟芳"张军伟"师成虎"加妙丽"王雅婧"贺培风

!山西医科大学管理学院"太原 (&(((!"

"摘要# "目的0意义 揭示以血友病为代表的罕见病患者群体潜在健康需求" 为制定更精准有效的罕见病保

障支持措施提供参考# 方法0过程 以百度 &血友病吧' 帖子文本为数据来源" 分析用户关注热点及情感倾

向# 结果0结论 获取有效帖子文本共 / )*# 条" 得出血友病患者关注的 ) 大主题# 网络用户对血友病相关问

题的态度不容乐观# 建议强化诊疗能力建设! 构建多维度社会支持网络! 持续完善医药保障体系! 加强用

药管理#
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!"引言

血友病是罕见病领域的 /大病种0! 是凝血因

子缺乏导致凝血功能障碍的遗传性疾病! 患病率逐

年攀升*!+

$ 与大多数罕见病相似! 血友病患者分布

零散! 其群体及家属的健康需求难以被社会广泛认
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知和有效整合$

健康需求是个人或群体为达到) 维持或改善健康

状态! 在生理) 心理) 社会方面的要求! 包括疾病管

理) 心理社会) 经济保障等需求$ 目前健康需求分析

方法以社会调查访谈为主! 存在样本量有限) 主观偏

差大等弊端$ 随着互联网普及! 血友病患者及其家属

将在线健康平台作为寻求支持) 分享经验) 交流信息

的重要途径$ 此类平台中的海量文本! 蕴含着血友病

患者多方面的深层次需求与情感倾向$ 目前网络健康

文本信息研究主要采用不同文本挖掘和分析技术! 通

过凝练知识主题及特征规律挖掘深层次需求*%+

$ 万

欣等*&+以百度 /乙肝吧0 为数据来源! 采用 c,

J<E:9聚类算法与[;@̂=,3;>8C主题模型! 解释传染

病社区用户病耻感根源及情绪反应多样性$ 叶艳

等*'+利用UIAB;: 爬取 /好大夫在线0 高血压评论数

据! 借助].1,a8]Q34模型! 得到 * 大医疗服务质

量主题并进行情感分析! 剖析服务质量差的原因$ 周

欢等*#+搜集在线健康社区评论数据! 运用3Y,2.Y)

3<=A5E:P和隐含狄利克雷分布 %?EA<:A.8@8CB?<AE??;N

CEA8;:! ].1& 共 & 种方法揭示评论主题和情感分布

特征! 帮助用户和管理者识别虚假评论$

本研究借鉴上述研究思路! 采用].1主题模型

与 Q:;SX]U情感分析技术! 以百度 /血友病吧0

用户帖子文本为数据源! 剖析帖子文本中蕴含的复

杂语义信息! 揭示以血友病为代表的罕见病患者群

体的潜在健康需求! 为制定更精准有效的罕见病保

障支持措施提供参考$

#"资料与方法

#*!"数据获取与预处理

登录百度 /血友病吧0! 爬取 %(!! 年 ! 月 ! 日

.%(%# 年 # 月 !& 日用户发表的所有主帖! 共计

%* +// 条$ 经过去重) 删除无效帖子) 填充缺失

值) 剔除小于 # 字的短文本! 得到有效帖子文本

/ )*# 条$ 根据帖子内容构建 /血友病用语0 自定

义词典" 在哈尔滨工业大学停用词表基础上! 结合

帖子内容添加无意义词至停用词表$ 采用 UIAB;: 的

78<KE库对文本进行分词$

#*#"研究方法

!"!"$%()*主题模型分析"].1主题模型可将非

结构化文本数据转化为具备内在规律的结构化数

据! 在此基础上挖掘文档中隐藏的核心主题! 并分

析主题的具体内容构成及其动态变化趋势**+

$ 采用

困惑度指标确定文档主题数量! 再用 >I].1L89软件

对抽取主题动态可视化$

!"!"!%+,-./(0情感分析"情感分析是对文本蕴

含的情感信息进行分析) 处理) 归纳和推理的过

程! 可了解网络用户隐藏的情感态度) 观点和情

绪*)+

$ Q:;SX]U是用于中文文本情感分析的 UIAB;:

库! 自带中文正负情感训练集! 能根据输入文本特

征计算情感值$ 利用 Q:;SX]U计算 / )*# 条帖子文

本的情感值$ 情感值区间为 *(! !+! 设定 *(!

(6'+ 为消极情感! * (6'! (6* + 为中性情感!

*(6*! !+ 为积极情感*)+

$

$"结果

$*!"主题分析结果

&"$"$%()*主题提取"利用 UIAB;: 调用 $<:98J

软件包! 超参数设为默认值! 进行].1主题模型分

析$ 主题数量,困惑度折线图! 见图 !$ 主题数量

为 ) 时模型效果较好! 主题间关系分明! 因此将主

题数量确定为 )$

图!"主题数量E困惑度折线

""血友病用户帖子文本的].1主题可视化! 见图

%$ 左侧每个圆圈代表不同主题! 圆圈大小代表主

医学信息学杂志!"#"$年第%&卷第'#期!!!!!!!!!!!!()*+,-.)/01234-.3,/)+0-5346!"#"$!789:%&!,8:'#



')"""

题所占比重**+

$ 对评论文本进行].1主题分析后得

到主题,词汇矩阵和文档 ,主题矩阵$ 根据主题 ,

词汇矩阵提取 ) 个主题及前 !( 个主题关键词! 各主

题占比相当! 见表 !$

图#"血友病用户贴子文本的9(%主题可视化

表!"基于9(%主题模型的血友病用户贴子文本主题内容

序号 主题名称 前 !( 个主题关键词 占比 %d&

! 基因遗传 血友病) 医院) 患者) 基因) 宝宝) 报销) 检测) 携带者) 经验) 血管性血友病 !'6/

% 护理处置 凝血因子) 注射) 止血) 护理) 经验) 拔牙) 输液) 疫苗) 小孩) 处置 !'6#

& 症状表现 出血) 关节) 膝盖) 淤青) 尿血) 牙龈) 脚踝) 肿胀) 疼痛) 伸不直 !'6'

' 预防治疗 因子) 治疗) 膝关节) 置换) 手术) 预防) 百因止) 髋关节) 效果) 血友病 !'6&

# 医保报销 医院) 医保报销) 援助) 比例) 申报) 慢性病) 异地) 门诊) 负担) 沉重 !'6!

* 药物可及 买药) 甲型血友病) 当地) 买不到) 县城) 断药) 进药) 国产) 拿药) 疗效 !&6/

) 生活就业 生活) 工作) 入职) 不敢) 隐瞒) 甲型血友病) 大学) 公务员) 歧视) 放弃 !&6/

&"$"!%主题内容分析"根据文档 ,主题概率分布

矩阵! 选取每个帖子文本主题概率分布最大值对应

的主题作为该文档所属主题! 此文本即为主题支持

文档$ 参照各主题关键词及对应文档! 归纳 ) 个主

题含义$ 主题 !# 基因遗传$ 聚焦血友病患者及基

因携带者降低该病遗传给后代风险的方法$ 当前可

通过基因检测技术! 在胎儿出生前识别其是否携带

特定罕见病基因$ 主题 %# 护理处置$ 主要涉及血

友病患者面对疫苗接种) 拔牙或输液等操作的护理

经验$ 由于体内凝血因子不足! 上述操作后可能出

血不止! 必要时须提前注射凝血因子$ 主题 &# 症

状表现$ 血友病患者常出现皮肤淤青) 牙龈出血)

鼻出血) 尿血等自发性出血症状$ 长期反复出血会

导致关节病变或残疾! 多数成人患者伴有关节肿

胀) 疼痛) 伸不直现象$ 主题 '# 预防治疗$ 主要

关于血友病的预防和治疗! 目前通过凝血因子替代

进行预防和按需治疗$ 预防治疗是在无症状时规律

补充凝血因子! 按需治疗是出现症状后补充凝血因

子止血! 常伴并发症须治疗$ 主题 ## 医保报销$

主要内容是不同地域与政策下! 血友病患者医保报

销比例不同$ 患者需长期药物治疗! 虽有医保和企

业援助! 但治疗直接和间接成本依然很高$ 主题 *#

药物可及$ 讨论新药陆续上市但全国普及程度不一

的问题$ 一些医院血友病治疗药品供应不连续! 时

有断药情况! 偏远地区患者拿药更困难$ 主题 )#

生活就业$ 聚焦血友病患者在日常生活和职场就业
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中遭遇的困境与歧视$ 病情有效控制的患者可正常

生活! 病情控制差的患者可能面临工作障碍$

&"$"&%主题演化分析"计算各主题在当年总体研

究中的相对重要性! 即各主题每年的主题强度! 通

过主题强度变化趋势分析血友病患者及家属健康需

求的演变特征! 见图 &$ 基因遗传主题强度 %(!#.

%(!* 年明显增强" 医保报销主题 %(!+.%(!/ 年关

注度最高" 护理处置) 症状表现) 预防治疗 & 个主

题强度 %(!/.%(%% 年显著提升$ 原因可能为# 技术

迭代) 市场竞争) 规模效应和政策支持推动下!

%(!# 年基因检测价格大幅下降! 血友病患者对基因

检测关注度走高" %(!+ 年 # 月国家卫生健康委员会

将血友病纳入 ,第一批罕见病目录-! 释放医保倾

斜信号" %(!/ 年国家医保谈判大幅降低重组凝血因

子价格! 部分省市试行罕见病专项基金或大病保

险" %(%(.%(%% 年突发公共卫生事件期间! 医院就

诊受限! 患者更依赖家庭护理和自我管理! 自我注

射技巧) 出血判断等信息需求激增$

图$"血友病用户帖子文本主题强度演化

$*#"情感分析

对文本数据进行情感分析! 获积极情感文本

% *'(条! 消极情感文本 # (&/ 条! 中性情感文本

% (+*条$ 总体来看! 积极情感占比 %!d p&!d! 消

极情感占比 '+dp#)d! 中性情感占比 !)d p%#d!

见图 '$ 各主题消极情感占比均高于积极和中性情

感! 网络用户对血友病相关问题态度不容乐观$

图+"各主题不同类别情感占比

根据分词结果! 取频率最高的前 !(( 个词制作

情感词云图! 见图 #$ 词出现频率越高! 字越大!

离中心越近$ 前 %( 个高频词及相对词频! 见表 %$

结合词云图与高频词表! /血友病0 和 /因子0 词

频远高于其他关键词! 表明血友病和因子是最受关

注的对象! 也是影响患者及家属情感的重要载体$

出血) 关节问题) 基因检测) 医保报销) 手术治疗

是患者及家属情感评价的主要内容$

图,"整体情感词云图
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表#"前#F个高频词及相对词频

序号 "关键词 词频 %d&

! "血友病 &6!)

% 因子 %6!&

& 医院 (6/!

' 出血 (6+!

# 关节 (6*!

* 病友 (6*(

) 治疗 (6#/

+ 孩子 (6#*

/ 基因 (6#'

!( 报销 (6'#

!! 宝宝 (6'&

!% 患者 (6'%

!& 手术 (6'!

!' 抗体 (6'(

!# "膝关节 (6&+

!* 检测 (6&#

!) 置换 (6&'

!+ 携带 (6&&

!/ 检查 (6&!

%( 预防 (6%/

+"讨论

+*!"医疗防治

按血友病用户健康需求内容! 将 ) 个主题归纳

为 ' 大类$ 医疗防治大类包含主题 ! /基因遗传0)

主题 % /护理处置0) 主题 ' /预防治疗0! 共占比

'&6)d! 是患者及家属最关注的主题$ 基因遗传是

血友病根源! 基因检测虽能评估风险! 但高遗传风

险仍使患者家庭焦虑$ 血友病患者接受预防性治疗

后可维持正常生活) 工作和学习! 但防治面临多重

挑战! 如拔牙) 输液等业务需特殊护理处置$ 此类

主题中! 积极情感文本占比 %'6%)d! 血友病虽是

终身伴随疾病! 但积极治疗和预防! 尤其是对儿童

患者的预防性治疗! 能保证患儿正常生活质量! 患

儿心态整体相对平和$ 消极情感文本占比 #&6#&d!

基层医疗体系中! 许多医生对血友病了解有限! 误

诊) 误治现象频发! 甚至延误病情$

+*#"公共支持

该主题包括主题 & /症状表现0 和主题 ) /生

活就业0! 共占比 %+6&d$ 血友病是需终身用药的

罕见病! 症状多样且严重! 从轻微淤青到危及生命

的出血! 患者常伴身体不便及残疾! 公共卫生服务

机构应加强知识普及! 引导患者理性认知疾病! 构

建包容性就业环境! 减轻患者心理负担$ 该主题积

极情感评论文本占比 %+6%+d! 残疾人联合会) 社

工) 志愿者等社会组织提供的有效支持! 对血友病

患者生活就业帮助很大$ 消极情感评论文本占比

'/6'%d! 血友病群体身体特殊性给生活和工作带

来不便! 影响生活质量! 引发自卑与病耻感$

+*$"医保报销

该主题占比 !'6!d$ 多数成人血友病患者有关

节严重变形并发症! 需理疗) 康复甚至关节置换!

医保报销比例各地差异大$ 虽血友病已纳入 ,第一

批罕见病目录-! 但诊疗支持) 报销比例及社会支

持仍不足$ 该主题支持文档中! 积极情感评论文本

占比 %/6'%d! 国家近年来对罕见病群体关注度提

升! 制定相应医疗保障政策! 对此患者群体较满

意$ 消极情感评论文本占比 #%6)*d! 该病间接成

本高且须长期用药! 医保报销不能大幅缓解患者家

庭经济负担$

+*+"药物可及

该主题占比 !&6/d$ 长期注射凝血因子是血友

病预防治疗的关键! 但药物可及性问题显著影响患

者治疗体验$ 患者普遍反映县级及社区医院药物短

缺! 要到省级三甲医院购药$ 同时药物品牌) 剂量

及患者个体差异影响疗效! 保障优质药品供应稳定

与经济性至关重要$ 该主题支持文档中! 积极情感

评论文本占比 &(6)#d! 陆续上市的新药及政策支

持可使患者获得更好的治疗效果$ 消极情感评论文

本占比 '+6/(d! 该病属罕见病! 许多基层医院缺

乏治疗药物! 药物供应不及时! 缺医少药加剧患者

困境$
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" #("""

,"建议

,*!"强化诊疗能力建设% 使罕见病患者便捷就医

一是降低罕见病遗传概率$ 通过家族基因检

测) 婚检) 试管婴儿) 产检等技术预防出生缺陷!

实现优生优育$ 二是加强基层医务人员罕见病诊疗

培训$ 将服务下沉! 确保患者在基层医疗机构得到

有效指导和治疗! 满足便捷就医需求! 减轻负担$

三是建立完善的罕见病诊疗协作机制*++

$ 多数罕见

病患者须终身服药及定期评估机体组织受损程度!

可在基层医院完成! 同时进行双向转诊! 提升综合

协同服务能力$

,*#"建立全方位社会支持网络% 使罕见病患者不

再孤单

""一是搭建罕见病患者交流平台$ 在线健康社区可

聚集不同地区患者! 方便同类罕见病群体学习交流!

提升归属感$ 二是为罕见病患者提供更多就业机会$

拓展就业渠道! 帮助其实现自我价值$ 三是进行罕

见病宣传教育! 提高公众认知! 消除歧视偏见$

,*$"持续完善医药保障体系% 降低罕见病患者经

济负担

""一是进一步扩大罕见病药物种类和并发症医治

覆盖范围! 提高报销比例! 降低自付比例$ 二是建

立罕见病多层次医疗保障制度! 罕见病用药多为高

值药物! 单一医保制度难以承担! 建议财政支持)

大病医保) 医疗救助) 商业保险) 慈善保障等多方

参与*/+

$ 三是出台罕见病专项保障政策$ 参照先进

地区经验! 创新保障机制*!+

$

,*+"加强用药管理% 使罕见病患者有药可用

一是加大罕见病领域创新药物研发力度! 优化

药物准入流程! 支持新治疗方式及产品$ 二是通过

建立不同罕见病病种患者信息数据库! 结合生物信

息学) 基因组与蛋白质组学) 物联网医学等新技

术! 开发更多惠及患者的治疗药物或器械**+

$ 三是

扩大罕见病定点医院数目! 督促医院及时提供药

品! 确保患者有药可用$

-"结语

与传统研究依赖调查访谈不同! 本研究采用

].1主题模型与情感分析方法! 基于网络文本挖掘

血友病患者健康需求! 并以血友病为罕见病代表提

出建议$ 未来可结合多模态数据! 深入分析患者行

为轨迹! 构建动态需求演变模型! 提升健康服务精

准性与实时性$

作者贡献% 梁娟芳负责数据分析! 论文撰写与修订$

张军伟! 师成虎负责数据分析! 论文撰写$ 加妙丽!

王雅婧负责数据分析$ 贺培风负责提供指导#
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