
·1000· 生堡煎鱼痘堂盘查!!!!至!!旦箜兰!鲞箜!!塑堡垒也』垦￡i!!里垫!!丛坚!垫!竺!!!!!∑!!：!!!盟!：!!

临床流行病学·

155例城市癫痫患者的诊治情况及需求调查

丁玎 江滨 刘运海 王文志 吴建中 杨期东 张立 李世绰 洪震

【摘要】 目的通过调查中国部分城市癫痫患者的诊治和需求情况，为探索适合中国国情的癫

痫治疗和管理模式提供依据。方法对上海、北京、长沙三个城市社区人群中的癫痫患者进行问卷调

查。内容包括一般情况、就诊情况、治疗情况、对癫痫知识的了解程度和途径、生活中的障碍和目前的

需要。结果大多数患者能正确选择医疗机构(90．8％)和专业医生(92．3％)就诊，并遵医嘱服用抗

癫痫的西药(77．4％)，治疗效果亦较好(82．6％)。但仍有部分患者对癫痫知识不太了解(13．5％)，去

私人诊所就医(12．9％)和使用民间偏方(7．7％)，治疗期间不重视随访血药浓度(45．8％)和血生化指

标(43．9％)。等候时间长(36．8％)、交通不便(23．2％)、费用太高(22．6％)是造成就医不便的主要原

因。患者就医主要的障碍是就业(47．2％)、婚姻(29．9％)、心理(44．4％)和人际关系(29．9％)；主要

的需求是有效(87．0％)和便宜的药物(40．9％)及就医方便(37．0％)。结论应结合患者的需求加强

宣传教育和心理疏导等方面工作。
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【Abstr扯t】 Obj∞tive To investigate the diagTl【)Sis，treatment and requirement of epilepsy patients in

some urban communities in China，and to provide the evidence of searching for e“ective tr朗tment and

management on印ilepsy under the China’s context．Methods A face—t争face survey were conducted in 3

urban communities in Shanghai，Be巧ing and Changsha，respectively．The questions in the questionniare were

general infonnation，hospital visit，treatment，the level and way of getting on the knowledge of epilepsy，as

weU as the current obstacles and needs． R鹤ults IⅥost of the patients selected the regular hOspitals

(90．8％)and the d印artments(92．3％)for their epieLspy diagnoSis and tr朗tment．They used AEDs modO

dictu(77．4％)，and had controlledthe seizures quiteweU(82．6％)．A small part of patients still could not

de印1y understand the basic knowledge on epilepsy (13．5％)． They ignored to f01low up the drug

concentration(45．8％)in bl∞d and the blood biocheminstry indicators(43．9％)．Some patients went to

private clinics(12．9％)and used lay people remedies(7．7％)．Longtime waiting(36．8％)，in∞nvenient

traffic(23．2％)，and high expenses(22．6％)were the main problems innuncing the timely treatment．

The main obstacles of the patients were employment (47．2％)，marriage (29．9％)，psycholo百cal

conditions (44．4％) and interpersonal reIationship (29．9％)． The main requir锄ents were the
effectiveneSS(87．0％)and cheap AEDs(40．9％)as weU as the∞nvenience of hospital visit(37．0％)．

conclusi蚰 It is very important to emphasize knowledge and publicity／education on epil印sy as weu as the

psychological treatment according to the requirements of patients．
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癫痫是大脑神经元反复过度放电引起的，发作

性、突然性、短暂性的大脑机能障碍‘1|。最近的流行
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病学调查表明，我国约有600万患者长期处于癫痫

发作的困扰之中幢0·。癫痫反复发作的慢性病特点

提示，有效的治疗不仅在于控制发作，还应当改善患

者的生活质量和社会功能，从而减少癫痫的疾病负

担。本研究通过调查我国部分城市癫痫患者的诊治

和需求等情况，为今后探索有效的、适合我国国情的

癫痫治疗和管理模式提供依据。
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对象与方法

本研究根据地理环境、经济发展水平H。、生活习

惯和以往社区慢性非传染性疾病(如心脑血管病)的

综合干预研究为基础，选择上海、北京、长沙三个城

市社区人群基地(街道)，分别由复旦大学神经病学

研究所、北京神经外科研究所和中南大学湘雅医院

神经病学研究所负责实施调查。

1．调查对象：在社区连续居住3个月以上，具有

城市常住户口的癫痫患者，且年满18周岁。通过社

区的宣传，部分病例主动到上述3个单位的癫痫专

病门诊接受调查，另一部分病例则由研究单位派出

的神经科医师上门访问。

2．调查方法：事先培训三地的神经科医师，统一

调查程序和方法。在调查过程中对其进行监督，并

采用随机复查问卷的方法进行质量控制。采用统一

的《城市癫痫患者需求调查表》进行问卷调查。内容

包括：①一般情况：患者的年龄、性别、教育程度、职

业、月收入、婚姻状况、主要照顾者、病程、过去一年

的发病次数和每次的发作时间。②就诊情况：患者

确诊的医院、近几年诊治的医疗机构、就诊科室、就

诊医生、看病的依据、看病的方便程度以及看病不便

的原因。③治疗情况：患者在诊治过程中所做的检

查、用过的治疗方法、最近一年主要的治疗方法、服

药情况、获得抗癫痫药的方便程度、治疗效果和愿意

接受的治疗方式。④患者对癫痫知识的了解程度和

途径，并根据重要程度依次分别指出生活中的障碍

和目前的需要。

3．统计学方法：对问卷内容中的定量资料统计

描述，根据数据分布以均数(j)±标准差(s)或中位

数(M)表示，定性资料则计算例数和构成比。采用

Epi DATA 3．0软件进行数据输入，SPSS 13．0进行

数据分析。

结 果

1．一般情况：本研究调查了上海和北京两地患

者各50例，长沙市患者55例。如表1所示，患者年

龄18～80岁，平均年龄为36．3岁±13．9岁，其中男

性83例，占53．5％。89％病例的文化程度在初中以

上，无业的患者占47．7％，考虑到因病提早退休的情

况，23～60岁工作年龄段无业者占69．4％。月收入

在500元以下者占46．8％。有接近一半的患者处于

独身状态，未婚和离婚的比例分别为43．2％和

3．2％，22岁以上患者的单身率为37．2％。父母和

配偶是照顾患者的主要力量，分别占47．1％和

36．8％。三地患者中，北京市患者的平均年龄最大，

因此其退休、已婚和受配偶照顾的比例较高。

表l 上海、北京、长沙三个城市社区人群155例

癫痫患者的一般情况

项 目

年龄(岁)+

性别

男

女

教育程度

初中以下

初中及以上

职业

有

无业

学生

退休

月收入(元)

<500

≥500

婚姻状况

已婚

单身

主要照顾者

父母

配偶

其他

发作类型

部分

全身

部分+全身

病程(年)

0～

6～

≥20

上海 北京 长沙 合计

36．2±14．4 43．5±11．7 29．9±12．1 36．3±13．9

28(56．0) 26(52．0) 29(52．7) 83(53．5)

22(44．O) 24(48．O) 26(47．3) 72(46．5)

0(0．O) 7(14．0) 10(18．2) 17(11．O)

49(100．O)43(86．0) 45(81．8)137(89．0)

22(44．0) 12(24．0) 21(38．2) 55(35．5)

16(32．O) 28(56．0) 30(54．5) 74(47．7)

6(12．O) 1(2．0) 3(5．5) 10(6．5)

6(12．0) 9(18．0) 1(1．8) 16(10．3)

21(42．9) 26(52．O) 25(45．5) 72(46．8)

28(57．1) 24(48．O) 30(54．5) 82(53．2)

19(38．O) 35(70．0) 26(47．3) 80(51．6)

31(62．0) 15(30．0) 29(52．7) 75(48．4)

27(54．O) 13(26．0) 33(60．O) 73(47．1)

14(28．O) 29(58．0) 14(25．5) 57(36．8)

9(18．O) 8(16．0) 8(14．5) 25(16．1)

20(45．4) 11(22．0) 6(12-8) 37(26．2)

16(36．4) 39(78．O) 41(87．2) 96(68．1)

8(18．2) O(0．0) 0(0．0) 8(5．7)·

17(34．0) 3(6．0) 27(49．1) 47(30．3)

17(34．0) 17(34．0) 27(49．1) 61(39．4)

16(32．O) 30(60．0) 1(1．8) 47(30．3)

过去一年发作次数

≤12 27(56．3)

>12 21(43．7)

发作时间(min／次)

≤5 42(85．7)

>5 7(14．3)

23(46．9)

26(53．1)

37(75．5)

12(24．5)

*j±s；括号外数据为例数，括号内数据为构成比(％)

癫痫的发作类型以全身性发作为主(68．1％)，

另有5．7％的患者既有全身性发作也有部分性发作。

癫痫患者的病程范围为1个月至51年，病程M=12

年。其中发病5年以下和20年以上的患者各占

30．3％。研究对象过去一年的发作次数M=7次，

发作最频繁的患者每天发作3次以上。年发作次数

在12次以下的患者最多，占63．8％。癫痫发作时间

最短为1 min，最长为60 min，M=3 min，发作时

间<5 min的患者占75．0％。三地患者的病情也不

尽相同。北京和长沙两地患者的发作类型以全身发
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作为主，分别占78．0％和87．2％。调查对象中60％

的北京患者其病程在20年以上，85．5％长沙的患者

发作频率<12次／年，85．7％的上海患者发作时

间<5 min。

2．就诊情况：癫痫患者中有90．8％是在市级医

院和癫痫专科医院确诊(表2)。近几年，有81．9％

癫痫患者选择在市级医院就诊，但选择在区级医院

和专科医院就诊的患者在三地间差别较为显著。长

沙市患者选择区级医院和专科医院就诊的比例分别

为41．5％和39．6％，而北京市患者选择上述两种医

疗机构的比例分别为32％和8％，均多于上海市患

者。北京和长沙两地分别有20％和18．9％的患者

在私人诊所就诊，三地各有少部分患者(2．1％～

11．3％)使用过民间偏方。各地患者的就诊根据也

有所不同，52％的北京市患者在合同医院就诊，而有

37．3％的长沙市患者就近求医。经朋友介绍而就诊

的患者占25．8％，另有12．3％的患者根据广告宣传

就诊，但以北京市患者最少，仅占6％(表2)。

选择在神经内科就诊的癫痫患者占92．3％，亦

有部分患者在普通内科、神经外科、中医科和精神科

就过诊。就诊医生的选择有显著的地区差别，上海

70％的患者在西医癫痫专科医生处就诊，而北京和

长沙两地分别只有16．0％和23．5％，大部分在神经

科医生处就诊(表2)。

有84．5％的癫痫患者认为就诊“很方便”和“比

较方便”，没有患者认为就诊“非常困难”。与上海和

长沙两地相比，北京市患者中认为“不方便”的最多，

占20％。“不方便”的原因主要是“排队等候的时间

太长”(36．8％)、“交通不便”(23．2％)和“费用太贵”

(22．6％)。上海和长沙两地最普遍的问题在于“排

队等候的时间太长”(50．0％和60．9％)，而北京患者

则是“费用太贵”(20％)(表2)。

3．治疗情况：治疗癫痫的过程中，有92．3％和

78．1％的患者做过脑电图和MRI／CT检查，亦有

54．2％和56．1％的患者随访了血药浓度和血生化。

北京地区的患者血生化检查的比例明显低于其他两

地(24．5％)。有94．2％的患者曾经用抗癫痫的西药

治疗，亦有57．4％的患者使用过中药治疗。北京地

区有20％～54％的患者采用祖传秘方、针灸、埋线和

割治的治疗手段，明显高于其他两地。三地患者最

近一年的主要治疗方法是服用抗癫痫的西药

(91．6％)，服用中药的患者占29．7％，使用祖传秘

方、针灸、埋线和割治等方式的患者比例在10％以

下(表3)。

表2 上海、北京、长沙三个城市癫痫患者的就诊情况

项 目 上海 北京 长沙 合计

确诊医院(单选)

市级医院和专科医院

区级医院

地段医院

私人诊所

其他

近几年诊治机构(多选)

市级医院

区级医院

地段医院

专科医院

私人诊所

民间偏方

就诊科室(多选)

内科

神经内科

神经外科

中医科

精神科

就诊医生(单选)

神经科医生

西医癫痫专科医生

一般西医师

中医生

民问医生

没有特别要求

根据什么去看癫痫病(单选)

合同医院

广告宣传

朋友介绍

就近求医

47(97．9)46(92．0)45(83．3)138(90．8)

1(2．1) 4(8．0) 5(9．3) 131(84．5)

O O 1(1．9) 10(6．5)

O O 2(3．7) 1(0．6)

0 0 l(1．9) 2(1．3)

41(85，4)42(84．O)44(83．0)127(81．9)

9(18．8)16(32．0)22(41．5)47(30．3)

2(4．2) 2(4．0) 4(7．5) 8(5．2)

8(16．7) 4(8．0) 2l(39．6) 33(21．3)

O 10(20．0)10(18．9)20(12．9)

1(2．1) 5(10．0)6(11．3)12(7．7)

5(10．0)1(2．0)20(37．0)26(16-8)

49(98．0)44(88．0)50(92．6)143(92．3)

4(8．0)10(20．O)4(7．4) 18(11．6)

3(6．O)13(26．0)15(27．8)31(20．0)

2(4．0) 7(14．0)11(20．4)20(12．9)

14(28．0)38(76．0)34(66．7)

35(70．O)8(16．O)12(23．5)

0 0 2(3．9)

0 1(2．0) 1(2．0)

0 1(2．O) O

1(2．O) 2(4．0) 2(3．9)

86(55．5)

55(35．5)

2(1．3)

2(1．3)

1(0．6)

5(3．2)

12(26．1)26(52．O)9(17．6)47(30．3)

8(17．4) 3(6．0) 8(15．7) 19(12．3)

12(26．1)13(26．0)15(29．4)40(25．8)

14(30．O) 8(16．0)19(37．3) 41(26．5)

看病方便程度(单选)

很方便 17(34．0)8(16．O)10(18．5)35(22．6)

比较方便 28(56．0)32(64．0)36(66．7)96(61．9)

不方便 5(10．0)10(20．0)8(14．8)23(14-8)

非常困难 O O 0 0

看病不方便原因(多选)

交通不便 20(43．5)8(16．0)8(17．4)36(23．2)

排队等候的时间太长 23(50．0)6(12．0)28(60．9)57(36．8)

和医生沟通困难 7(15．2)1(2．0)10(21．7)18(11．6)

费用太贵 14(30．4)10(20．0)11(23．9)35(22．6)

没有人陪同 3(6．5) 1(2．0) 7(15．2)11(7．1)

其他 5(10．9)11(22．0)6(13．3)22(14．2)

注：同表1

表3的数据显示，仅有7．1％的患者认为获得抗

癫痫药“不方便”和“非常困难”，其中长沙地区患者

“不方便”的比例明显高于北京和上海两地。从服药

情况看，“完全遵医嘱”和“基本遵医嘱”的患者占

47．7％和29．7％，“不发作时自己减量”的比例为

12．9％，“想起来就吃”和“基本不吃”的比例分别为

3．9％和5．2％。长沙地区患者不遵医嘱服药的比例

(37．1％)高于北京和上海两地。患者认为治疗效果

“很好，已基本控制”和“较好，发作减少或减轻”的分

别占26．5％和56．1％。大部分患者愿意“直接去医
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院看病”(69．0％)，愿意被动接受医生到社区或上门

治疗的患者比例分别不到20％。

表3 上海、北京、长沙三个城市癫痫患者的

检查和治疗情况

项 目 上海 北京 长沙 合计

诊治中所做的检查(多选)

脑电图

MRI／Cr

随访血药浓度

验血

用过的治疗方法(多选)

抗癫痫的西药

中药

祖传秘方

针灸

埋线

割治

外科手术

只服补品保养

从未治疗

其他

最近—年主要治疗方法(多选)

抗癫痫的西药

中药

祖传秘方

针灸

埋线

割治

外科手术

只服补品保养

从未治疗

其他

服药情况(单选)

完全遵医嘱，从不漏服

基本遵医嘱，偶忘记

不发作则自己减量

想起来就吃

基本不吃

获得抗癫痫药方便度(单选)

很方便

比较方便

不方便

非常困难

治疗效果(单选)

45(90．0)49(98．O)

37(74．O)39(79．6)

32(64．0)21(42．9)

36(72．0)12(24．5)

50(100．0)47(舛．0)

23(46．O)32(64．0)

3(6．O) 13(26．O)

2(4．0) 21(42．0)

2(4．0) 27(54．0)

1(2．0) 10(20．0)

1(2，O) 2(4．0)

1(2．0) 1(2．O)

0(O．O) 1(2．0)

2(4．0) O(O．0)

49(90．7)

45(83．3)

31(57．4)

39(72．2)

49(90．7)

34(63．0)

13(24．1)

5(9．3)

4(7．4)

1(1．9)

0(O，0)

1(1．9)

1(1．9)

1(1．9)

143(92．3)

121(78．1)

84(54．2)

87(56．1)

146(94．2)

89(57．4)

29(18．7)

28(18．1)

33(21．3)

12(7．7)

3f1．9)

2(1．3)

3(1．9)

3(1．9)

48(98．0)44(88．O)50(92．6)142(91．6)

3(6．1) 13(26．O)30(55．6) 46(29．7)

0(0．0) 2(4．0)12(22．2)14(9．O)

O(O．0) 2(4．O) 5(9．3) 7(4．5)

1(2．0) 1(2．0) 2(3．7) 4(2．6)

0(0．0) 1(2．O) 1(1．9) 2(1．3)

O(0．0) 0(0．0) 0(0．0) 0(0．O)

0(0．0) 1(2．0) 2(3．7) 3(1．9)

0(O．O) 3(6．O) 1(1．9) 4(2．6)

1(2．0) 1(2．0) 0(0．0) 2(1．3)

28(56．0)30(60．0)16(29．6)

20(4JD．0)8(16．O)18(33．3)

2(4．0) 7(14．0)11(20．4)

0(0．0) 1(2．O) 5(9．3)

O(0．0) 4(8．0) 4(7．4)

74(47．7)

46(29．7)

20(12．9)

6(3．9)

8(5．2)

29(59．2)19(38．8)16(29．6)64

19(38．8)28(57．1)30(55．6) 77

1(2．0) 1(2．0) 8(14．8) 10

0(O．0) 1(2．0) O(0．0) 1

41．3

49．7

6．5)

O．6)

很好，已基本控制 16(33．3)10(20．4)15(28．3)41(26．5)

较好，发作减少或减轻 26(54．2)29(59．2)32(60．4)87(56．1)

无效 6(12．5)10(20．4)6(11．3)22(14．2)

愿意接受的治疗方式(单选)

直接去医院看病 35(70．0)37(74．O)35(66．0)107(69．0)

医生定期到社区 11(22．O)10(20．0)8(15．1)29(18．7)

经培训的社区医生到家中4(8．O) 3(6．0)10(18．9)17(11．0)

注：同表1

4．对癫痫知识的了解和需求：分别有21．3％和

65．2％的患者对癫痫知识“了解较多”和“了解一

些”，而“不了解”癫痫知识的仅占13．5％。了解知识

的途径主要通过“就诊医生”(77．3％)，其次是“阅读

有关书籍”(50．0％)和“看报纸和电视”(27．3％)。

长沙地区患者选择“与朋友或病友交流”和“上网查
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询”的比例高于上海和北京两地，这与该组患者的年

龄较小有关(表4)。

表4 上海、北京、长沙三个城市癫痫患者

对癫痫知识的了解程度和途径

注：J司表1

表5显示，癫痫患者面临主要的生活障碍(前3

位合计)为“就业困难”(47．2％)，其次为“心理障碍”

(44．4％)、“婚姻困难”(29．9％)和“人际交往困难”

(29．9％)。有41．0％的患者将“就业困难”列在生

活障碍的第一位。目前癫痫患者主要的需要(前3

位合计)依次为“有效的药物”(87．0％)、“相对便宜

的药物”(40．9％)和“看病更方便”(37．0％)。有

79．2％的患者认为首位需要的是“有效的药物”。

表5 上海、北京、长沙三个城市癫痫患者的

生活障碍和目前需要

注：同表1

讨 论

对癫痫治疗的研究一直都集中在合理使用有效

的抗癫痫药物控制发作上。但在生物．心理一社会模

式下，癫痫不仅是疾病本身的逐渐恶化或在药物对

症治疗下的维持现状，还应是患者自我感觉和社会

关系的调整适应过程¨1。仅以控制发作来衡量干预

效果的传统模式正在向以改善患者生活质量为主的
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综合管理模式转变。本研究首次报告了上海、北京、

长沙三地城市社区癫痫患者的诊治和需求的现状，

被调查的癫痫患者中以青壮年为主，文化程度不低

但失业、低收入和单身的比例较高，绝大部分需要家

人的照顾。发作类型多样，病程长短不一，发作频率

和发作持续时间都不尽相同，90．8％的患者经市级

和专科医院确诊。

绝大部分的癫痫患者近几年在市、区级和专科

医院就诊，但长沙地区仍有30％的患者在普通内科

就诊，推测患者所去的医疗机构可能还没有将神经

内科从普通内科分离出来。尽管有91％的患者选

择了神经内科和癫痫专科医生诊治，但从患者着重

选择西医癫痫专科医生的比例分析，北京和长沙两

地癫痫专科医生力量似应加强。另外，北京和长沙

两地还有部分患者在私人诊所就医和采用民间偏

方、针灸、埋线和割治等方法。这种现象一方面反映

了患者对治疗的认识误区，另一方面可能从侧面反

映了医疗机构治疗癫痫的专业水平还未完全博得患

者的信任。多数患者认为就医还是比较方便的。在

三地普遍的就诊“不方便”的原因是“排队等候的时

间太长”、“交通不便”和“费用太贵”，这些看来是大

城市患者就医的普遍问题。

大多数患者在服用抗癫痫的西药，而且治疗效

果较好，这与调查对象中病程短和病情轻的患者较

多有关。由于患者的癫痫知识大多通过医生获得，

医生应加强对患者的教育，使之加深对疾病知识的

了解，增强服药的依从性，并及时监测血药浓度和血

生化指标。多项研究表明，心理精神与患者生活质

量的相关性要远超过发作频率及疾病的严重程度，

即使癫痫发作得到完全控制之后，患者的抑郁和羞

耻感等心理反应仍可长期存在M’7o。抑郁和焦虑是

癫痫患者常并发的心理障碍¨’9|，患者还常有对发

作的担忧、自我评价过低、挫折感、社会孤立感、羞耻

感，常感到无助、绝望、烦躁、对事物失去兴趣

等¨0’“1。针对本次调查所反映的癫痫患者有“就业

困难”、“心理障碍”、“婚姻困难”和“人际关系障碍”

等主要生活障碍，医生要加强对患者的心理疏导，适

当提供就业和婚姻咨询，力求帮助患者获得社会认

同感，提高生活质量。

与其他慢性疾病适合在社区开展防制工作不

同，癫痫患者的自卑感和羞耻感使得他们更愿意自

己去医院看病，但亦有30％的患者愿意接受医生上

门管理。这就需要癫痫专业诊治机构帮助培养社区

医生和／或派出专业医生去社区进行诊治。另外，通

过编写书籍，利用电视、广播、网络等多种媒体手段

普及和宣传癫痫知识也是癫痫专业诊治机构的责

任。本次调查了解到癫痫患者目前的需求主要是

“有效而便宜的药物”，故应针对不同的癫痫病情推

广有效而价廉的抗痫药物，着重合理规范用药。如

刚在我国农村地区完成的苯巴比妥治疗癫痫的示范

项目就已显示了该药较好的成本效果u2'131。

本次研究是癫痫患者自愿接受调查，拒绝受访

者的比例约为25％。虽然三组患者的部分人口学

资料和病情不均衡，但与其诊治情况和需求调查的

结果并无显著关联。由于病情控制较好的患者更愿

意接受调查，本研究结果可能高估了城市癫痫患者

群体的状况。上海、北京、长沙分别是华东、华北和

华中地区的大城市，但三地区患者的诊治情况在很

多方面还是有显著差别的，提示经济发展水平是重

要的影响因素。本调查的结果尚不能代表国内的平

均水平，因此要制定适合我国国情的癫痫控制策略，

还需要更详细、多地区、大样本的基础调查资料。
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