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【摘要】　目的　描述 2016-2021 年宁波市鄞州区系统性红斑狼疮（SLE）发病密度及其在不同年

龄、性别的分布情况。方法　基于鄞州区域健康信息平台 2015-2021 年的数据开展回顾性队列研究，

纳入鄞州区常住居民，利用《国际疾病分类》第十版编码“M32”或中文文本“狼疮”模糊匹配的方式识

别出 SLE 疑似病例。提取疑似病例的门/急诊和住院记录信息后，采用 2012 年系统性红斑狼疮国际协

作组和 2019 年欧洲抗风湿病联盟联合美国风湿病学会分类标准进行病例验证，依据验证结果确定识

别 SLE 病例的算法，并以 1 年为洗脱期识别新发病例。采用泊松分布估算 SLE 发病密度及其 95%CI。

结果　2016-2021 年鄞州区累计登记的常住人口共 1 551 921 人，其中女性占 51.52%，入组年龄的

M（Q1，Q3）为 40.38（27.54，53.54）岁，随访时间 M（Q1，Q3）为 3.83（0.41，5.83）年。SLE 新发病例 451 例，

其中女性352例（78.05%）。总人群6年发病密度为8.14/10万人年（95%CI：7.41/10万人年~8.93/10万人年），

男性发病密度为3.68/10万人年（95%CI：2.99/10万人年~4.48/10万人年），女性发病密度为12.37/10万人年

（95%CI：11.11/10 万人年~13.73/10 万人年）。男性的发病密度在 20~29 岁出现小高峰，从 40 岁开始随

着年龄的增长不断升高。女性发病密度在 20~29 岁最高（16.57/10 万人年），30~79 岁均维持在较高水

平。2016-2021 年鄞州区的 SLE 发病密度无随时间变化的趋势（男性：P=0.848；女性：P=1.000）。

结论　2016-2021 年鄞州区 SLE 发病密度与我国其他地区相当。SLE 在女性中高发，尤其对中老年人

及年轻女性影响较大。
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【Abstract】 Objective　 To characterize the incidence density of systematic lupus 
erythematosus (SLE) in Yinzhou District of Ningbo from 2016 to 2021, and compare the age and 
gender specific differences. Methods　 A retrospective cohort study was conducted based on the 
related data from 2015 to 2021 collected from the Health Information Platform of Yinzhou. 
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Suspected SLE cases in local residents were identified by fuzzy matching of International 
Classification of Diseases 10th edition code "M32" or Chinese text "lupus". The classification criteria 
from Systemic Lupus International Collaboration Clinics-2012 and The European League Against 
Rheumatism/American College of Rheumatology-2019 were used for case verification. SLE cases 
were identified with specific algorithm based on verification results, and new cases were identified 
with 1 year as the washout period. The incidence density and 95%CI were estimated by Poisson 
distribution. Results　From 2016 to 2021, a total of 1 551 921 permanent residents were registered in 
Yinzhou, in whom 51.52% were women. The M(Q1,Q3) age at enrollment was 40.38 (27.54, 53.54) years. 
The M(Q1,Q3) of follow-up person-years was 3.83 (0.41, 5.83) years. There were 451 new SLE cases, 
in which 352 were women (78.05%). The 6-year incidence density was 8.14/100 000 person-years 
(95%CI: 7.41/100 000 person-years-8.93/100 000 person-years) for the total population, 3.68/100 000 
person-years (95%CI: 2.99/100 000 person-years-4.48/100 000 person-years) for men and 
12.37/100 000 person-years (95%CI: 11.11/100 000 person-years- 13.73/100 000 person-years) 
for women. The incidence density in men appeared a small peak at 20-29 years old, and began to 
increase with age from 40 years old. The incidence density in women was highest in age group 
20-29 years (16.57/100 000 person-years) and remained to be high until 30-79 years old. The 
incidence density of SLE in Yinzhou show no significant temporal trend from 2016 to 2021 (men: P=
0.848; women: P=1.000). Conclusions　The incidence density of SLE in Yinzhou from 2016 to 2021 
was similar to those of other areas in China. SLE has a high incidence in women, especially in the 
young and elderly, suggesting that more attention should be paid to the diagnosis and treatment of 
SLE in women.

【Key words】 Systematic lupus erythematosus; Incidence density; Epidemiological 
characteristics
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系统性红斑狼疮（SLE）是一种慢性、系统性的

自 身 免 疫 性 疾 病 ，临 床 可 表 现 为 多 个 系 统 的 病

变［1］。SLE 的发病以女性为主，女性与男性的发病

密度比在 2∶1［2］~15∶1［3］之间。疾病对育龄期女性

影 响 较 大 ，目 前 已 成 为 年 轻 女 性 的 主 要 死 因 之

一［4］。我国 SLE 流行病学研究起步较晚，主要采用

传统的流行病学调查，受限于研究方法和数据资

料，相关研究较少，且主要为患病率研究［5-7］。本研

究基于宁波市鄞州区域健康信息平台（YRHIP）开

展回顾性队列研究，描述鄞州区 SLE 发病的流行病

学特征与趋势，为 SLE 的病因学和防控策略等研究

提供基础数据。

对象与方法

1. 数据来源：研究对象来自 YRHIP，该纵向数

据库整合了鄞州区电子病历、疾病监测与管理数

据、死亡登记以及其他卫生保健信息［8］。自 2009 年

起，该数据库涵盖了鄞州区居民全生命周期的健康

相关活动记录。截至 2017 年，该平台覆盖了鄞州

区 98% 的常住人口，包含鄞州区全部医院及其附属

社区卫生服务中心的卫生保健数据，并在 2020 年

“国家卫生信息互联互通标准化成熟度等级”测评

中获得 5 级乙等（全国区域化卫生信息平台最高等

级）［9］，为开展 SLE 发病的流行特征研究提供了良

好的数据支持。

2. 研究设计：采用回顾性队列设计，收集了

YRHIP 在 2015 年 1 月 1 日至 2021 年 10 月 31 日的数

据，构建鄞州区常住居民动态队列。研究对象纳入

标准：①2015 年 1 月 1 日至 2021 年 10 月 31 日鄞州

区常住人口；②研究期间在 YRHIP 中的记录>1 年；

③具有完整的个人唯一识别码和居民健康档案建

档日期。

队列开始时间为 2016 年 1 月 1 日或建档日期

加 1 年（二者中较晚的日期）。队列结束的时间为

以下事件中最早发生的日期：①由于区划调整划出

鄞州区；②死亡；③诊断为 SLE；④健康档案的管理

状态为“迁出”“临时”等其他情况且未发生上述事

件的研究对象，在宁波市最后一次就诊的时间；

⑤2021 年 10 月 31 日。

本 研 究 纳 入 的 SLE 新 发 病 例 需 满 足 条 件 ：

①门/急诊或住院患者；②首次出现的具有符合《国

际疾病分类》第十版（ICD-10）编码 M32.x 对应疾病

名称的文本诊断，为排除现患病例的影响，本研究

参考既往研究［10-12］，设置 1 年为洗脱期，排除了在洗

脱期内有 SLE 诊断记录的患者；③满足 SLE 病例识
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别算法的患者。

3. 资料整理：从 YRHIP 提取研究对象的匿名

化数据，其中，从健康档案信息系统中提取研究对

象的基本信息，包括隐匿化的个人唯一识别码、性

别、出生日期、建档日期；从死亡登记系统中提取死

亡日期和死因；从电子病历系统中提取患者在宁波

市内就诊的疾病诊断、检查和处方相关信息。

采用 ICD-10 中编码“M32”或中文文本“狼疮”

模糊匹配的方式，识别 SLE 疑似病例，剔除散播性

粟粒性狼疮、寻常狼疮以及局限性/皮肤型红斑狼

疮（ICD-10 编码 L93.x）。

2012 年 系 统 性 红 斑 狼 疮 国 际 协 作 组

（SLICC-2012）和 2019 年欧洲抗风湿病联盟/美国风

湿病学会（EULAR/ACR-2019）分类标准已被证明

具有较高的灵敏度和特异性［13］，且对病例识别的一

致 性 较 好［14］ 。 本 研 究 以 满 足 SLICC-2012 或

EULAR/ACR-2019 分类标准为确认 SLE 病例的参

考标准，以是否有免疫学指标检查、门/急诊记录（≥
1 次 vs. ≥2 次）和住院记录（0 次 vs. ≥1 次）中目标疾

病诊断频次、是否有 SLE 用药记录等信息构建 SLE
病例的识别算法，比较不同算法组合的阳性预测值

和灵敏度，最终确定 SLE 病例的识别算法：①中文

诊断名称包含“系统性红斑狼疮”或 ICD-10 编码

M32.x 对应的疾病名称，或诊断编码为 M32.x；②在

数据库中有至少 1 次住院记录和/或至少 2 次门/急
诊记录符合上述诊断。经验证，该识别算法的阳性

预测值为 81.36%，在有相关免疫检查指标的疑似

病例中的灵敏度为 96.26%。本研究最终纳入该算

法识别的 SLE 新发病例进行分析，以首次明确诊断

SLE 的时间为发病时间。

本研究已通过北京大学生物医学伦理委员会

的审查（批准文号：IRB00001052-18013）。

4. 统计学分析：使用 HiveSQL 软件进行数据清

洗和提取。使用 Stata 15.0 软件进行数据整理和统

计分析。连续型变量服从正态分布者报告 x±s，服

从偏态分布者报告 M（Q1，Q3）；分类变量报告频数

和百分比（%）。研究人群的发病密度以及各年份、

性别和年龄组的发病密度的 95%CI 采用泊松分布

的方法估计。双侧检验，检验水准 α=0.05。

为评估结果稳健性，本研究进行了敏感性分

析：将新发病例的洗脱期延长至 2 年，以排除潜在

的现患病例。

结 果

1. 一般人口学特征：2016-2021 年符合本研究

纳 入 标 准 的 研 究 对 象 1 551 921 人 ，其 中 女 性

799 502 人 ，占 51.52%。 入 组 年 龄 M（Q1，Q3）为

40.38（27.54，53.54）岁，总随访时间 5 537 580 人年，

随访时间 M（Q1，Q3）为 3.83（0.41，5.83）年。见表 1。

研究期间共有 451 例 SLE 新发病例，其中女性

352 例（78.05%）。 发 病 年 龄 M（Q1，Q3）为 46.69 
（33.38，58.90）岁，男性发病年龄为 60~69 岁组占比

最高（19.20%），女性发病年龄为30~39岁和40~49岁

组占比较高，分别为 20.74% 和 21.01%（表 2）。

2. SLE 发病密度：

（1）总研究人群发病密度及其人群分布：2016- 
2021 年鄞州区 SLE 的总发病密度为 8.14/10 万人年

（95%CI：7.41/10 万人年~8.93/10 万人年）。SLE 在

男 性 的 发 病 密 度 为 3.68/10 万 人 年（95%CI：2.99/
表 1 研究人群的基线特征

变    量
总随访时间（人年）

随访时间［年，M（Q1，Q3）］

入组年龄［岁，M（Q1，Q3）］

年龄组（岁）

0~
10~
20~
30~
40~
50~
60~
70~
80~

总人群（n=1 551 921）
5 537 580

3.83（0.41，5.83）
40.38（27.54，53.54）

140 080
97 711

228 681
297 981
296 333
224 383
167 355

63 722
35 675

男性（n=752 419）
2 691 098

3.83（0.41，5.83）
41.06（27.20，53.74）

73 841
50 919

100 822
137 013
147 083
113 076

81 785
31 966
15 914

女性（n=799 502）
2 846 482

3.83（0.41，5.83）
39.86（27.84，53.35）

66 239
46 792

127 859
160 968
149 250
111 307

85 570
31 756
19 761
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10 万人年~4.48/10 万人年），女性发病密度为 12.37/
10万人年（95%CI：11.11/10万人年~13.73/10万人年），

女性的发病密度是男性的 3.36 倍。男性的发病密

度在 20~29 岁有个小高峰，从 40 岁开始随着年龄的

增长不断升高。在女性中，SLE 发病密度在 20~
29 岁 最 高 ，达 到 16.57/10 万 人 年（95%CI：12.41/
10 万人年~21.68/10 万人年），随后到 79 岁均维持在

较高水平（图 1）。

（2）时间分布特征：2016-2021 年鄞州区 SLE 的

发病密度在男性（P=0.848）和女性（P=1.000）中均

无明显随时间变化的趋势（图 2）。

3. 敏感性分析：将洗脱期延长至 2 年，同时纳

入 2015 年之前的数据对现患病例进行排除，得到

2016-2021 年鄞州区 SLE 的发病密度为 7.62/10 万

人年（95%CI：6.88/10 万人年~8.42/10 万人年），男

性发病密度为 3.59/10 万人年（95%CI：2.88/10 万人

年~4.41/10 万人年），女性发病密度为 11.44/10 万人

年（95%CI：10.18/10 万人年~12.81/10 万人年），女

性的发病密度是男性的 3.19 倍，与主分析结果相

近。在年龄和时间分布上，男性和女性发病密度的

趋势均与主分析一致。

表 2 2016-2021 年宁波市鄞州区系统性红斑狼疮新发病例的基本特征

变    量
发病年龄［岁，M（Q1，Q3）］

鄞州区户籍

确诊就诊类型

门/急诊

住院

年龄组（岁）

0~
10~
20~
30~
40~
50~
60~
70~
80~

年份

2016
2017
2018
2019
2020
2021

总人群（n=451）
46.69（33.38，58.90）

432（95.79）

410（90.91）
41（9.09）

2（0.44）
21（4.66）
66（14.63）
88（19.52）
86（19.07）
81（17.96）
63（13.97）
30（6.65）
14（3.10）

66（14.63）
40（8.87）

128（28.38）
73（16.19）
67（14.86）
77（17.07）

男性（n=99）
52.13（34.48，66.01）

97（97.98）

90（90.91）
9（9.09）

1（1.01）
5（5.05）

13（13.13）
15（15.15）
12（12.12）
16（16.16）
19（19.20）
11（11.11）

7（7.07）

13（13.13）
11（11.11）
25（25.26）
21（21.21）
15（15.15）
14（14.14）

女性（n=352）
45.42（33.26，57.45）

333（94.60）

320（90.91）
32（9.09）

1（0.28）
16（4.55）
53（15.06）
73（20.74）
74（21.01）
65（18.47）
44（12.50）
19（5.40）

7（1.99）

53（15.06）
29（8.24）

103（29.26）
52（14.77）
52（14.77）
63（17.90）

注：括号外数据为人数，括号内数据为构成比（%）

图 2　2016-2021 年宁波市鄞州区系统性红斑狼疮

发病密度的时间分布

图 1　2016-2021 年宁波市鄞州区系统性红斑狼疮

发病密度的年龄分布

·· 1083



中华流行病学杂志 2023 年 7 月第 44 卷第 7 期　Chin J Epidemiol, July 2023, Vol. 44, No. 7

讨 论

本研究基于 YRHIP 的纵向数据开展回顾性队

列研究，描述了 2016-2021 年鄞州区常住居民的

SLE 发病密度及其人群和时间分布特征。本研究

结果显示，女性 SLE 发病密度高于男性。男性的发

病密度在青年时期出现小高峰后，从 40 岁开始随

年龄增长而升高，而女性发病密度在 20~29 岁最

高。近 6 年 SLE 的发病密度无随时间变化的趋势。

SLE 的既往流行病学研究多基于与国家登记

数据相链接的综合性卫生保健数据库开展［15］，但这

要求国家有较为完善的公共卫生保健系统和可靠

的人口普查数据，在一些发展中国家往往难以实

现。近年来，也有一些国家基于电子医疗数据库开

展 SLE 流行病学研究，成本较低且覆盖人群范围

广［16-18］。本研究基于 YRHIP的纵向数据，估算 2016- 
2021 年中国宁波市鄞州区 SLE 发病密度，与既往报

道中国台湾地区 2001-2007 年的 8.1/10 万人年［6］、

2001-2011 年的 8.7/10 万人年［7］，以及中国香港地

区 1999-2008 年的 6.7/10 万人年相近［5］。与全球其

他 地 区 相 比 ，本 研 究 结 果 稍 高 于 美 洲 地 区（1.4/
10 万人年~6.3/10 万人年）［19-20］、欧洲地区（1.5/10 万

人年~7.4/10 万人年）［21-22］以及亚洲地区的一些发达

国家（1.03/10 万人年~2.5/10 万人年）［17，23］，但与亚

洲地区的其他发展中国家相近（8.6/10 万人年）［24］。

既往研究显示 SLE 的发病率在不同种族之间存在

较大差异［25］，但由于缺乏非洲地区 SLE 发病数据的

报道，尚无法与该地区比较［26］。

在人群分布上，根据既往文献，不同国家和地

区报告 SLE 在女性与男性的发病密度比在 2∶1~
15∶1 之间［27］，欧洲地区的研究结果接近 6∶1［16，18，28-29］，

美洲地区报告的比值在 3.4∶1~10.0∶1 之间［30-32］，而

本研究女性与男性的发病密度比为 3.36∶1，低于大

多 数 国 家 的 研 究 ，也 明 显 低 于 中 国 香 港 地 区 的

9.8∶1［5］和中国台湾地区的 7∶1［6-7］，提示不同国家和

地区，乃至同一国家的不同地区之间 SLE 发病密度

的性别比存在较大差异。此外，与既往研究一致，

本研究中大部分年龄组均表现出女性高发的特点，

且男女性的发病差异在中年组表现最为显著［27］，这

一特征也与 SLE 在不同性别人群中的年龄分布差

异相关。在男性中，SLE 的发病密度在青年时期出

现小高峰后便随年龄的增加而升高，而女性在青年

时期达到高峰，随后维持在较高水平，与既往多项

研究的描述基本一致［6，27-28，33］。

在时间趋势上，根据既往文献，不同国家和地

区的发病率随时间变化的趋势存在差异。欧洲地

区的一些国家如丹麦［28］和英国［34］报道的发病密度

从 20 世纪 80 年代开始到 21 世纪初无明显的时间

变化趋势或有随时间下降的趋势［27］，而希腊西北部

的发病密度则稍有上升，但升高趋势并不显著［35］。

美国多项研究显示 20 世纪 60-90 年代 SLE 的发病

密度也较为稳定［32］。而中国台湾地区 2003-2011 年

的数据则显示 SLE 发病密度有随时间升高的趋

势［7］。在本研究中，近 6 年 SLE 的发病密度在总人

群、男性、女性中均无明显的时间变化趋势，大体上

较稳定。需要注意的是，SLE 新发病例的诊断与当

地综合医院对该病诊疗水平、风湿免疫科的调整和

发展有关，而患者的发病也受到环境因素如紫外线

强度的影响［36］，这些因素均可能造成观察期内某一

年度病例数的增加。而由于 SLE 发病水平较低，病

例数量的少量增加就有可能引起发病密度的明显

升高。

本研究基于 YRHIP 这一高覆盖面、高质量的

纵向数据库开展，通过数据库之间的连接可以较为

准确地识别新发患者并对患者进行随访，相比于传

统的流行病学调查方法，具有成本低、效率高、精准

度好的优势；本研究对病例进行了数据库内验证，

在一定程度上减小了错分偏倚；此外，本研究延长

洗脱期至 2 年进行敏感性分析，结果较为稳健，表

明 1 年的洗脱期可较为准确地识别 SLE 新发患者。

本研究存在局限性。①由于满足参考标准的

病例仅限于做了相关免疫指标检查的患者，极小一

部分患者由于资料不完整，使用算法进行识别仍可

能存在错分偏倚；②本研究基于电子病历系统识别

病例，无法解决未就诊者的发病或患病情况，但

SLE 是一种以复发-缓解为特征的慢性病，在长期

随访过程中极大部分患者会出现轻至重度的疾病

状态［36］，表现出明显的临床症状，患者会为缓解症

状就医，从而被诊出并录入数据库；③SLE 的发病

受环境、种族等因素影响，而本研究人群仅为鄞州

区常住居民，将结果外推至全国或国外其他地区的

人群时可能代表性不足。

综上所述，2016-2021 年鄞州区 SLE 的发病密

度大体上较为稳定。尽管 SLE 相对罕见，其发病密

度在女性中较高，且对老年人以及育龄期女性影响

较大，卫生部门和医疗机构应对其预防、诊断和控

制予以重视。目前我国 SLE 相关流行病学数据仍

较为匮乏，有必要开展更大规模、更长随访时间以
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及更具人群代表性的流行病学研究，为 SLE 的防治

提供可靠数据参考。
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