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Ｍｅｄ Ｊ ＰＵＭＣＨꎬ ２０２１ꎬ１２(３):２８７－２９０

　 　 手术是大多数先天性心脏病 (下文简称 “先心

病” ) 的最终治疗手段ꎮ 经过近几十年的发展ꎬ 我

国先心病诊疗水平已取得显著进步ꎬ 外科和介入技术

均趋于成熟ꎮ ２０１９ 年发布的 «中国心外科手术和体

外循环数据白皮书» 显示ꎬ 我国先心病手术量为

８１ ２４６例ꎬ 在所有心脏手术类别中占比 ３２％ꎬ 位居第

一[１] ꎮ 人群死亡率方面ꎬ ２０１７ 年我国先心病标化死

亡率为 ２􀆰 ６３ / １０ 万ꎬ 较 １９９０ 年下降了 ５０􀆰 ４％ꎬ 与北

美地区的差距已大幅缩小[２] ꎬ 然而ꎬ 我国先心病人

群的整体预后仍不理想ꎮ 根据 ２０１８ 年 Ｌａｎｃｅｔ 公布的

医疗服务可及性和质量指数 (Ｈｅａｌｔｈｃａｒｅ Ａｃｃｅｓｓ ａｎｄ
Ｑｕａｌｉｔｙ Ｉｎｄｅｘꎬ ＨＡＱ) 结果ꎬ 中国先心病 ＨＡＱ 仅为 ３６
分ꎬ 远低于西方发达国家[３] ꎮ 此外ꎬ 由于我国经济

发展不均衡、 医疗资源分布不均匀ꎬ 先心病人群死亡

率存在巨大的地域差异ꎮ ２０１１ 至 ２０１３ 年ꎬ 我国农村

地区 ５ 岁以下儿童先心病死亡率为 １５８􀆰 ２ / １０ 万ꎬ 是

城市地区的 ２􀆰 ３ 倍[４] ꎮ 因此ꎬ 笔者认为即使在医疗技

术高度发达的今天ꎬ 我国先心病诊疗体系仍然具有很

大的改善空间ꎮ

１　 我国外科医疗资源可及性

１􀆰 １　 外科服务能力

据统计ꎬ 目前我国小儿心脏外科注册医师总数仅

为 ３５０ 人 (以 １３ 亿人口计算ꎬ 约相当于每百万人口

０􀆰 ２６ 人) [５] ꎬ 儿科注册医师总数为 １１８ ０００ 人 (以

２􀆰 ２７ 亿名 ０ ~ １４ 岁儿童计算ꎬ 约相当于每千名儿童

０􀆰 ５３ 人) [６] ꎮ 而在美国、 英国、 新加坡ꎬ 每百万人

口小儿心脏外科医师数量均>２ 人[７] ꎬ 美国每千名

１７ 岁以下儿童中ꎬ 儿科注册医师数量约为 １􀆰 ０１
人[８] ꎬ 远高于我国ꎮ 在我国 ７２３ 家提供心脏外科手

术的医院中ꎬ 年手术量不足 １００ 例的比率为 ５３％ꎬ
不足 ３００ 例的比率则为 ７９％ [５] ꎮ 与此同时ꎬ 美国 ３６
个州共 １５３ 家医院可提供先心病外科手术ꎻ 其中ꎬ
７３％可行高危先心病外科手术ꎬ ４２％的医院年手术

量在 １５１ 例以上[９] ꎮ 以上数据提示ꎬ 在先心病外科

服务能力供给方面ꎬ 我国与发达国家仍存在较大

差距ꎮ
１􀆰 ２　 地域分布

我国先心病外科医疗资源存在明显的地域分布

不均衡问题ꎬ 具备丰富经验的治疗团队较为稀缺ꎬ
且多集中于经济发达的东部地区ꎮ 进一步分析 «中
国心外科手术和体外循环数据白皮书» 发现ꎬ 北方

地区超过 ５０％的先心病外科手术集中于手术量排名

前 １０ 的医院ꎻ ２０１７ 年北京地区的先心病外科手术

量为 ３６７ 例 / １００ 万ꎬ 远高于陕西 (１２４ 例 / １００ 万)、
河南 (６９ 例 / １００ 万) 等其他省份ꎬ 存在大量京外

地区先心病患者进入北京手术治疗的情况ꎮ 优质医

疗资源的集中ꎬ 有助于提升效率、 减少资源浪费ꎻ
然而ꎬ 这往往加剧了资源分布的不均衡ꎬ 导致医疗

可及性进一步下降ꎬ 具体反映在患者的就医难度方

面ꎮ 如果以就医路程和时间成本进行衡量ꎬ 我国北

方地区所有 ５ 岁以下儿童中ꎬ 仅 １２􀆰 ９％居住在通勤

时间为半天、 距离心脏中心 ３０ ｋｍ 以内的区域ꎻ 而

在中部和西部地区ꎬ ７０％ 以上 的 患 者 需 要 通 勤

１８０ ｋｍ以上才能在高水平心脏中心就诊[１０] ꎮ 在美

国等发达国家ꎬ 先心病患者距离最近的心脏中心的

中位距离约为３２ ｋｍꎬ 仅 ２５％的患者就医通勤距离

在 １６０ ｋｍ 以上[９] ꎬ 就医时间成本明显低于我国ꎮ
因此ꎬ 在外科医疗资源地域分布方面ꎬ 我国与发达

国家的差距仍然较大ꎮ
１􀆰 ３　 医疗资源可及性差带来的影响

及时的诊断和治疗是决定先心病患者存活和长期

预后的关键ꎮ 对于医疗可及性较差的先心病患儿ꎬ 如

缺乏制度上的弥补措施ꎬ 可能会耽误最佳治疗时机ꎮ
研究发现ꎬ 对于家庭经济状况较差的复杂先心病患

儿ꎬ 其接受手术治疗时的年龄整体大于家庭经济条件

较好的患儿[１１] ꎮ 一项来自中国医学科学院阜外医院

横跨 ９ 年的病例研究显示ꎬ ５２５ 例行全腔静脉肺动脉

连接术患儿的中位手术年龄为 ６ 岁[１２] ꎬ 比美国行同

类手术的患儿晚近 ３ 年[１３] ꎬ 说明我国复杂先心病患

者存在普遍的治疗延误问题ꎮ 治疗时机会影响先心病

患儿尤其是低龄患儿的存活ꎮ 在患有左心发育不全综

合征的新生儿中ꎬ 与距离最近心脏外科手术中心车程

<１０ ｍｉｎ 的患儿相比ꎬ 车程>９０ ｍｉｎ 患儿的死亡率增

加 １０８％ [１４] ꎮ 一项来自美国的人群研究发现ꎬ 家庭住

址和全美排名前 ５０ 心脏中心的距离与婴儿先心病死

亡率独立相关ꎮ 在校正年龄、 性别、 种族等因素后ꎬ
家庭住址远离心脏中心婴儿的死亡率比接近心脏中心

的婴儿人群高 ２８％ [１５] ꎮ 以上数据提示ꎬ 医疗可及性
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对先心病患儿的疾病转归和预后可能产生直接影响ꎮ
更为重要的是ꎬ 由于资源分布不均衡导致的医疗可及

性差异也可能影响患者远期手术预后ꎮ 我国许多先心

病患儿来自农村家庭ꎬ 家庭经济地位处于劣势的患儿

即使接受相同的外科手术ꎬ 其死亡风险或非计划再入

院的风险均显著增加[１１] ꎬ 且在身体活动、 人际交往、
学业成绩等生活质量相关的评价维度方面表现更

差[１６] ꎮ 因此ꎬ 应当思考如何改进目前的先心病诊疗

体系ꎬ 以提高医疗可及性ꎬ 全方位改善患者的远期

预后ꎮ

２　 思考与建议: 先心病外科区域化诊疗体系
的建立

　 　 先心病外科具有技术要求高、 患者管理复杂 /
精细等特点ꎬ 需多学科团队参与诊治ꎮ 研究表明ꎬ
先心病外科的医疗质量与医院手术量密切相关ꎮ 美

国胸外科医师学会先心病外科数据库的分析显示ꎬ
对于复杂先心病ꎬ 年手术量 >３５０ 例的心脏中心的

死亡率和并发症发生率显著低于年手术量<１５０ 例

的心脏中心ꎻ 而对于简单先心病手术ꎬ 大中心和小

中心的表现则较为接近[１７] ꎮ 来自欧洲心胸外科协

会先心病外科数据库的研究显示ꎬ 手术量较大中心

的病例复杂程度和手术难度更高ꎬ 整体表现优于手

术量较小的中心[１８] ꎮ 在美国ꎬ １ 岁以内先心病外科

手术的地域分布与先心病患病情况分布有所不

同[１９] ꎬ 说明美国先心病的治疗存在地域差异ꎮ 在

此背景下ꎬ ２０２０ 年美国先心病外科专家发文倡议ꎬ
先心病外科应当实现区域化治疗ꎬ 以进一步改善美

国先心病人群的整体预后[２０] ꎮ 该策略的核心是设

置年手术量 ３００ 例为最低标准ꎬ 根据各中心目前情

况进行资源重组并裁减年手术量不达标的先心病外

科项目ꎮ 实行该策略后ꎬ 虽然美国开展先心病外科

手术的医院减少了一半以上ꎬ 但每年可减少 １１６ 例

先心病相关死亡ꎬ 且患者的平均就医路程仅增加约

５０ ｋｍ[２０] ꎮ 因此ꎬ 先心病外科区域化治疗体系的建

立需以患者利益为中心ꎬ 在保证患者获得最佳医疗

服务的同时ꎬ 还要考虑患者就医路程和时间成本问

题ꎬ 减少出院后的长期经济负担ꎬ 进而降低治疗中

断、 患者失访等风险ꎮ
建立我国先心病外科区域化治疗体系需深入分

析治疗现状ꎬ 然而目前关于现状的研究仍处于空白

阶段ꎮ 我国先心病外科手术量超过 ８ 万例 / 年ꎬ 但

遗憾的是ꎬ 这部分临床资源尚未被充分整合和利

用ꎮ 最近ꎬ 由中国医学科学院阜外医院牵头建设的

中国首个先心病外科国家数据库即将投入使用ꎬ 未

来有望为深入了解我国先心病外科的病种分布、 手

术难度、 手术预后等提供更全面的信息ꎮ 在此基础

上ꎬ 我们不仅可以制定开展先心病外科手术和治疗

的规范及标准ꎬ 且可进一步结合我国的人口、 交

通、 地域等因素ꎬ 分析心脏中心分布、 服务人群以

及患者就医路程和时间成本等问题ꎬ 从而为制定符

合我国国情的外科区域化治疗体系提供依据ꎮ

３　 小结

先心病患者需要终生管理的理念已成为国际共

识ꎬ 为适应这一变化ꎬ 我国先心病诊疗体系需要进行

改革ꎬ 逐步实现外科区域化治疗ꎬ 为提高广大先心病

患者的医疗可及性ꎬ 进一步改善我国先心病人群的长

期预后提供坚实基础ꎮ
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