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罕见病是一种发病率很低、很少见的疾病。我国

的罕见病患者高达2000多万人[1-2]，罕见病已不再“罕

见”。诊疗难和用药保障难是“横亘在罕见病患者治疗

路上的两座大山”，除了基本医保的保障，解决两大难

题还需要建立健全多层次的医疗保障体系，充分发挥

商业健康险的“第四重保障”作用。近年来，中共中

央、国务院不断强调商业健康险在我国多层次医疗保

障体系中的重要作用。在国家政策指导与各地政府的

探索下，普惠险成为了保障罕见病的新途径，其不限

制罕见病群体投保的产品特点有效减轻了罕见病患者

的医疗负担。鉴于各款产品对罕见病的保障程度不

一，本研究通过构建罕见病“友好型”指数的方式，

对62款普惠险产品进行评级，以期为优化普惠险的
产品设计以及推进普惠险参与罕见病多层次保障建

言献策。

1 资料与方法

1.1 资料来源

资料来源于我国市面上保障范围不限制罕见病、

基因型疾病或遗传性疾病的62款普惠险产品信息。
1.2 研究方法

1.2.1 文献研究法。借助国内权威数据库与国内相关

机构网站进行文献检索，系统收集有关普惠险产品及

其评价体系的文献，并结合普惠险对罕见病的保障模

式，筛选出有代表性的指标，建立指标库。

1.2.2 主成分分析法。指标权重的确定方法可划分为

主观赋权法和客观赋权法。本研究采用的是客观赋权

法中的主成分分析法，来确定罕见病“友好型”指标

体系的指标权重。主成分分析法是利用降维的思想，

在损失较少信息的前提下把多个指标转化为较少的综

合指标。

2 结果与分析

2.1 指标体系的构建

由表1可知，参考朱铭来等[3]的做法，本研究所构

建的罕见病“友好型”指数（总得分）的指标体系包

括两个维度：保障性维度与可持续性维度。罕见病

“友好型”指数共有6个一级指标，23个二级指标。其
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中，保障性维度包括4个一级指标与18个二级指标；
可持续性维度包括2个一级指标与5个二级指标。

2.2 效度检验与Bartlett检验（球形检验）
主成分分析法的前提条件是变量之间存在较强的

表1 罕见病“友好型”指数的指标体系

维度及一级指标

A保障性维度
A1参保条件保障

A2医保目录内保障

A3医保目录外保障

A4便捷性保障

B可持续性维度
B1财务可持续性

B2管理与服务可持
续性

二级指标

A1.1既往症限制

A1.2保费

A1.3缴费是否分档
A1.4个人账户支持情况
A2.1医保目录内总保额

A2.2住院自付免赔额

A2.3住院自付报销比例
A2.4门诊特殊病种与门诊
慢性病支持情况

A3.1医保目录外住院保额

A3.2住院自费报销比例
A3.3住院自费免赔额

A3.4特药保额

A3.5特药免赔额

A3.6特药报销比例
A3.7纳入特药清单与罕见
病专项的罕见病药品总量

A4.1一站式结算
A4.2政策执行渠道
A4.3异地就医限制

B1.1公司偿付能力

B1.2共保或联保情况

B1.3项目运营总时间
B2.1政府参与程度
B2.2支持平台数量

指标说明及评分标准

不限制罕见病或基因型疾病既往症得1分，限制但仅降低罕见病或基因型
疾病既往症报销比例得0.5分
保费低于行业平均水平得1分，保费等于行业平均水平得0.75分，保费高
于行业平均水平得0.5分
缴费不分档得1分，缴费分档得0.5分
支持个人账户得1分，不支持个人账户得0.5分
相比行业平均水平，高于50%以上得1分；高于25%~50%得0.8分；高于
平均值~高于25%得0.6分；低于平均值~低于25%得0.4分；低于25%~
50%得0.2分，低于50%~零保额得0分
相比行业平均水平，低于50%以上得1分；低于25%~50%得0.8分；低于
平均值~低于25%得0.6分；高于平均值~高于25%得0.4分；高于25%~
50%得0.2分，高于50%得0分
按照实际报销比例得分

同时支持门诊特殊病种与门诊慢性病得1分，仅支持门诊特殊病种或门诊
慢性病得0.75分，不支持门诊特殊病种门诊慢性病得0.5分
相比行业平均水平，高于50%以上得1分；高于25%~50%得0.8分；高于
平均值~高于25%得0.6分；低于平均值~低于25%得0.4分；低于25%~
50%得0.2分，低于50%~零保额得0分
按照实际报销比例得分

相比行业平均水平，低于50%以上得1分；低于25%~50%得0.8分；低于
平均值~低于25%得0.6分；高于平均值~高于25%得0.4分；高于25%~
50%得0.2分，高于50%得0分
相比行业平均水平，高于50%以上得1分；高于25%~50%得0.8分；高于
平均值~高于25%得0.6分；低于平均值~低于25%得0.4分；低于25%~
50%得0.2分，低于50%~零保额得0分
相比行业平均水平，低于50%以上得1分；低于25%~50%得0.8分；低于
平均值~低于25%得0.6分；高于平均值~高于25%得0.4分；高于25%~
50%得0.2分，高于50%得0分
按照实际报销比例得分，没有特药报销得0分
医保目录内没有替代治疗方案的药品得1分，否则得0.5分；通过加总药
品分值计算得分

可一站式结算得1分，否则得0分
全部支持双通道得1分，部分支持双通道得0.75分，仅限院内得0.5分
通过1减去参保人未按约定进行异地就医情况下报销比例降低的数值来计
算得分

主承保公司风险评级为A得1分，风险评级为B得0.75分，风险评级为C
得0.5分
共保或联保公司数高于行业平均水平得1分，共保或联保公司数等于行业
平均水平得0.75分，共保或联保公司数低于行业平均水平得0.5分，单一
公司承保得0.25分
运营超过1年（1期）得1分，否则得0.5分
政府主导得1分，政府指导得0.75分，其他得0.5分
按照实际数量计算得分

注：各项指标分值从低至高，分值越高，表示对罕见病的友好程度越高。
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相关性。本研究采用KMO效度检验和Bartlett球形检验
来验证这一前提条件。其中，KMO值的取值范围在0~1
之间（通常要求KMO大于0.5），取值越大表示指标之
间的相关性越强；Bartlett检验的原假设是指标之间相
互独立（即各指标之间不存在相关性）。结果显示，

KMO值为0.506，表示23个二级指标之间存在较强的相
关性；Bartlett值为480.423，在1%水平上显著，表示
23个二级指标之间存在明显的共线性。这说明使用主
成分分析法提取主成分，进而构建综合指数是合适的。

2.3 主成分提取与权重计算

经过方差计算，前8个主成分的特征值均超过1，
因此本研究提取前8个主成分来代表所有的23个指
标。主成分分析法得到的前8个主成分可以解释总方差
的70%，说明提取的8个主成分对总体方差的贡献率较
高。权重由使用迫近最大方差斜交旋转的方法后的方

差贡献率除以总方差贡献率得到[2-4]。本研究所提取的8
个主成分的权重分别为0.186、0.144、0.121、0.119、
0.118、0.111、0.103、0.097。由于原有的指标基本可
以用前8个主成分代替。因此，指标系数可以看成是以
前8个主成分方差贡献率为权重，对指标在前8个主成
分线性组合中的系数做加权平均。

2.4 罕见病“友好型”指数的测算结果

本研究基于所构建的罕见病“友好型”指数的指

标体系，采用主成分分析法，得到普惠险产品的综合

得分情况。根据综合得分情况，本研究将62款普惠险
产品划分为4个区间，即A+、A、B、C，进而绘制出
罕见病“友好型”普惠险的总体分类情况。其中，A+
级包括10款普惠险产品；A级包括25款普惠险产品；B
级包括17款普惠险产品；C级包括10款普惠险产品
（表2~表5，省份、地市排名不分前后，同一级别被视
为对罕见病具有同等的“友好性”）。

3 总结与思考

本研究通过构建罕见病“友好型”指数，采用主

成分分析法，对目前我国市面上保障范围不限制罕见

病、遗传性疾病或基因型疾病的62款普惠险产品进行

表3 第二区间普惠险产品信息

评级

A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A
A

省份

浙江

甘肃

广东

重庆

浙江

江苏

广东

山东

四川

山东

重庆

四川

山东

浙江

全国

河北

浙江

江苏

山东

广东

广东

浙江

浙江

贵州

安徽

地市

温州

兰州

惠州

重庆

嘉兴

徐州

梅州

烟台

成都

德州

重庆

遂宁

淄博

温州

全国

全省

丽水

苏州

淄博

潮州

潮州

宁波

衢州

遵义

合肥

产品名称

温州惠医保

金城惠医保

惠医保

重庆渝快保（升级款）

嘉兴大病无忧

惠徐保

保尚保

烟台市民健康保

惠蓉保

德州惠民保

重庆渝快保（基础款）

惠遂保

齐惠保升级款

益康保

爱接力诚惠保

冀惠保

浙丽保

苏康保

齐惠保基础款

潮州市民保（升级版）

潮州市民保（基础版）

天一甬宁保

惠衢保

遵惠保

合惠保

表4 第三区间普惠险产品信息

评级

B
B

B

B
B
B

B

B
B
B
B
B

B

B

B

B

B

省份

广东

江苏

湖南

山西

河南

浙江

广东

山东

江西

安徽

山东

广东

广东

山东

安徽

浙江

浙江

地市

汕头

宿迁

邵阳

全省

焦作

绍兴

揭阳

青岛

全省

全省

临沂

肇庆

揭阳

泰安

阜阳

浙江省医保、杭州、嘉兴

浙江省医保、杭州、嘉兴

产品名称

汕头惠民保

宿民保

吉湘保-邵阳惠民保

三晋保

焦作惠民保

越惠保

揭阳市民保（升级款）

琴岛e保
卫惠保

皖惠保

临沂保

肇庆肇福保

揭阳市民保（基础款）

泰安市民保

惠皖保阜阳（升级版）

杭州民惠保升级款（续保

专属）

杭州民惠保基础款（续保

专属）
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表2 第一区间普惠险产品信息

评级

A+

A+

A+

A+

A+

A+

A+

A+

A+

A+

省份

浙江

广东

广东

广东

广东

上海

广东

山东

山西

浙江

地市

杭州

佛山

广州

深圳

深圳

上海

珠海

济南

全省

湖州

产品名称

西湖益联保

平安佛

穗岁康

深圳重疾险

重疾补充险

沪惠保

大爱无疆

齐鲁保

晋惠保

南太湖健康保
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测算。此次构建的罕见病“友好型”普惠险评价指标

体系兼具科学性与实用性，且指标选取与测算具备客

观性，能够有效引导未来普惠险产品的设计方向。

通过对市面上公开的普惠险产品进行筛选、测

算、评价与解读之后，本研究发现对罕见病较为友好

的普惠险产品需具备以下几个特点：（1）在医保目录
内保障方面，保额需要实现百万以上，报销比例基本

需要达到70%及以上，免赔额基本控制在1~2万元，以
及支持门诊特殊病种、门诊慢性病的费用报销，譬

如，将“国谈”药清单中的罕见病药品通过门诊特殊

病种来报销；（2）在目录外保障方面，住院保额基本
实现百万以上，住院免赔额基本控制在2万元以内，以

及住院报销比例应该提高至60%左右；（3）在特药或
罕见病专项保障方面，一些普惠险产品通过建立特药

清单或罕见病专项，将个别罕见病用药纳入特药清单

或罕见病专项，以此来报销罕见病患者的费用支出。

为了更好地参与罕见病多层次保障，未来普惠险

在开发设计产品之时，可以着重考虑以下几个方面：

（1）在保证基金稳定持续运营的基础上，为产品设置
合理的既往症条款和责任免除条款；（2）在政府指导
下探索建立普惠险特药清单制度或地方性专项保障制

度，针对罕见病特药和目录外自费保障设置合理的赔

付比例和保障额度；（3）建议普惠险在目录外住院自
费保障的基础上，增加门诊，甚至药店购药的保障责

任，将普惠险的罕见病保障责任充分落地。
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表5 第四区间普惠险产品信息

评级

C
C
C
C
C
C
C
C
C
C

省份

江苏

海南

海南

浙江

广东

江苏

广东

安徽

江苏

山东

地市

连云港

全省

全省

舟山

阳江

全省

阳江

阜阳

南京

烟台

产品名称

连惠保

惠琼保B款
惠琼保A款

浙里医保?舟惠保
阳江市惠民保（基础款）

江苏惠e保
阳江市惠民保（升级款）

惠皖保阜阳（基础版）

宁惠保

烟惠保

我国罕见病“友好型”普惠险评价指标体系构建及应用探索——朱铭来 等

从低水平保障起步构建普通门诊统筹。（2）放宽门诊
大病保障限制条件，加强补充保障。部分地区的门诊

大病认定标准条件偏高，导致部分患者在疾病早期受

经济条件和报销政策的限制，未能及时进行早期干预

和治疗，导致小病拖延成大病，最终造成更多的医保

基金支出。因此，应适当降低门诊大病认定标准，同

时对需要长期治疗的慢性病或特殊疾病患者，可通过

补充保险或商业保险进行二次保障。

4.4 优化医保差异化支付政策，建立动态调整机制

目前，我国各地区在确定医保差异化支付比例

时，并未对当地居民的医疗需求和就医引导开展实际

调查和精细测算，一般多以当地医保筹资水平为基础

进行粗线条的设计。因此，各地医保部门在确定区域

内外各级医疗机构医保差异化支付比例时，应对当地

居民的疾病谱和医疗需求进行调查测算，再结合当地

医保筹资水平和医疗资源情况进行评估，形成可促进

当地分级诊疗格局的起付线标准、报销范围和比例，

并定期对居民就医行为的变化进行监测，根据分级就

诊的效果进行差异化医保支付政策的动态调整。对于

经济水平相对较差、医疗资源供给不足的地区，可适

当拉开不同层级医疗机构的报销比例，通过经济激励

引导居民基层就诊；对于经济发达、医疗资源丰富的

地区，可探索“柔性”首诊试点，根据当地医疗机构

的卫生服务能力，选择合适的等级医疗机构作为患者

的首诊机构，患者在基层就诊和在未经转诊的上级医

疗机构就诊时，自付费用有一定差异。
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