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前言

癫痫是世界最常见的神经系统疾病之一，影响全世界各个年龄约5000万人。癫痫患
者过早死亡的风险高达普通人群的三倍。癫痫患者的生活经常受到污名、歧视和
侵犯人权行为的影响。

我们知道，80%的癫痫患者生活在低收入和中等收入国家，尽管可以获得有效的抗癫痫
发作药物，且成本低至每年仅需5美元，但其中大多数人仍无法获得治疗。不采取行动解决癫
痫治疗差距会给人们的生活和福祉带来严重后果，并影响社会和经济发展。

本报告提供了令人鼓舞的证据，表明几乎四分之一的癫痫病例可以得到预防，且70%的
癫痫患者可以通过低成本和有效的药物来实现零发作。来自多个国家的证据表明，将癫痫纳
入初级卫生保健是可行的，由此可确保所有癫痫患者都能获得高质量和可负担的治疗和服务。

如果我们要实现与卫生相关的可持续发展目标，就必须大幅扩大全球应对癫痫的努力。

可持续发展目标下的具体目标包括减少非传染性疾病导致的过早死亡和促进身心健康；以及
通过提供优质服务和有效、负担得起的基本药物实现全民健康覆盖。2015年，世界卫生大会
关于全球癫痫负担的决议也强调了应对癫痫的重要性。该决议要求世卫组织向各国提供技术
支持以加强癫痫管理，特别要支持那些服务和资源获取最有限，而癫痫负担最沉重的国家。

这是世卫组织和主要合作伙伴共同编写的第一份全球癫痫报告。它强调了关于癫痫负担
的现有证据以及需要在全球、区域和国家各级采取的公共卫生对策。此外，该报告也是重振
世界卫生大会决议并将其转化为行动的一个重要里程碑，它可指导各国政府、决策者和利益
攸关方在全民健康覆盖议程下努力减轻该疾病的负担。

我鼓励世卫组织所有会员国和合作伙伴以本报告的调查结果和建议为依据，并广泛分享。

世界卫生组织
全民健康覆盖／传染病和非传染性疾病事务助理总干事
任明辉博士
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序言

癫痫是一种脑部疾病，其特征是由脑神经元异常放电导致反复痫性发作或异常的行
为、感觉，有时还会丧失意识。它可造成神经、认知、心理和社会后果，占世界
疾病负担的很大一部分。尽管可获得有效和低成本的抗癫痫发作药物，但低收入

国家 75%以上的癫痫患者无法获得治疗。

本报告是世卫组织与致力于癫痫领域工作的主要非政府组织，即国际抗癫痫联盟和国际
癫痫病友会长期合作的产物。我们共同努力，在鼓励各国将癫痫作为公共卫生议程中的优先
事项方面取得了实质性进展。

《癫痫：公共卫生的当务之急》全面阐述了癫痫对癫痫患者、其家庭、社区和社会的影
响。癫痫有导致残疾、精神合并症、社会孤立和过早死亡的高风险。世界各地的癫痫患者及
其家人遭受到污名和歧视。许多癫痫患儿不上学；成年人被剥夺工作、开车或结婚的权利。

世界各地癫痫患者面临的侵犯人权行为令人不可接受。

现在是时候应当强调癫痫问题了，并应将其作为公共卫生当务之急，大力鼓励进行投资
以减轻其负担，并倡导采取行动，弥补有关癫痫的知识、医护和研究差距。

但要将癫痫问题提上全球公共卫生议程，仅凭单方面努力是不可能做到的。会员国就癫
痫问题通过的世界卫生大会决议提请注意在国家一级采取协调行动的必要性。该决议提供了
一个强有力的工具，动员各国政府和民间社会参与采取具体行动，促进向癫痫患者提供医护
并保护其权利。

《癫痫：公共卫生的当务之急》呼吁采取持续和协调一致的行动，以确保每个癫痫患者
都能获得所需的护理和治疗，并能在世界各地不受羞辱和歧视地生活。
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缩略词和简写

ADA  美国残疾人法
ADHD 注意缺陷多动障碍
AEDs 抗癫痫药物
AES 美国癫痫协会
ASD 自闭症谱系障碍
CDEs 常见的数据元素
CHW 社区卫生工作者
CNS 中枢神经系统
CRPD 《残疾人权利公约》

CT 电子计算机断层扫描
CURE 癫痫研究公民联盟
DALYs 残疾调整生命年
EAE  洲癫痫联盟
EEG 脑电图
EU 欧盟
GBD 全球疾病负担
GCAE 全球抗癫痫运动
GDP 国内生产总值
HIC 高收入国家
HIV 人免疫缺陷病毒
IBE 国际癫痫病友会
ICARE 促进癫痫研究的机构间合作（美国）

ILAE 国际抗癫痫联盟
LMIC 中低收入国家
mhGAP 世界卫生组织精神卫生差距活动规划
MRI 磁共振成像
NCD 非传染性疾病
NGO 非政府组织
NICE 国家卫生保健优化研究所
NIH 国立卫生研究院（美国）

PAHO 泛美卫生组织
SDG 可持续发展目标
SMR 标准化死亡率
SUDEP 癫痫猝死
TBI 创伤性脑损伤
UHC 全民医疗保险
USA 美利坚合众国
WHA 世界卫生大会
WHO 世界卫生组织
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主要信息

癫痫的负担很高，但常常在公共卫生议程中被忽视。癫痫是最常见的神经系统疾病之
一，影响着世界各地各年龄段约5000万人。癫痫患者过早死亡的风险是普通人群的三倍。

大约有一半患有癫痫的成年人至少合并有其他一种健康问题。抑郁和焦虑等精神共患病会
使痫性发作增多，病情恶化，降低患者的生活质量。癫痫对于医疗保健的需求和工作中生
产力的下降，对社会经济产生相当的影响。

负担

在世界各地，癫痫患者都是被歧视和权益受侵犯的对象。癫痫的病耻感会阻碍患者寻
求治疗，降低患者的生活质量，并使社会包容性降低。需要在学校、工作场所和社区提高
对癫痫的认识和意识，以减少患者的病耻感。基于国际公认的人权标准进行相关立法可防
止歧视和人权侵犯，增加癫痫患者获得医疗保健服务的机会，并提升其生活质量。

病耻感和歧视 

在低收入国家，四分之三的癫痫患者无法获得应有的治疗。然而，高达70%的癫痫患
者可以通过恰当使用低成本的抗发作药物而避免痫性发作。通过增加常规抗发作药物的可
获得性可降低很大一部分癫痫负担，其费用可低至每人每年5美元。将癫痫治疗纳入初级
卫生保健是可行的——通过培训非专业卫生保健服务人员、投资以确保抗发作药物的持续
供应、强化卫生系统等可大大缩小癫痫治疗缺口。

治疗缺口
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需要在全球、区域和国家各级采取持续和协同的行动，努力让癫痫成为公共卫生议程
的优先事项。世界卫生大会关于癫痫全球负担的第WHA68.20号决议，要求在国家层面采
取协调行动应对癫痫对健康、社会和公共知识影响，为增加癫痫投资奠定了框架。迫切需
要增加有关癫痫的科研投资，并通过初级卫生保健的整合来降低癫痫的负担，确保所有癫
痫患者都能获得高质量和负担得起的医疗。 

现在就应行动

约25%的癫痫病例是可以预防的。癫痫主要的可干预危险因素有：围产期伤害、中枢
神经系统感染、创伤性脑损伤和中风。预防癫痫是一项亟待解决的公共卫生事项。癫痫预
防需要更有效的干预措施，并可作为孕产妇和新生儿卫生保健、传染病控制、伤害预防和
心血管健康方面等更广泛的公共卫生反应的一部分。

预防
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执行概要

引言
癫痫是一种脑部疾病，其特征是大脑活动异常，导致反复痫性发作或异常的行为、感

觉，有时还会丧失意识。它可造成神经、认知、心理和社会后果，占世界疾病负担的很大一
部分，影响到全世界约5000万人。预计癫痫患者的人数将进一步增加，因为全球的预期寿命
延长了，并且越来越多的人能够承受住通常会导致癫痫的各种损害，如出生创伤、创伤性脑
损伤、脑部感染和中风等。癫痫的身心和社会后果给患者及其家人带来沉重负担。世界各地
的癫痫患者及其家人往往遭受污名和歧视，在教育、就业、婚姻和生殖方面经常面临严重困
难。将近80%的癫痫患者生活在低收入和中等收入国家，在这些国家，治疗差距在大多数低
收入国家超过75%，在大多数中等收入国家超过50%。尽管抗癫痫发作药物有效且成本低，

但仍然存在差距。

如果不对包括癫痫患者在内的所有人的身心健康进行投资，则到2030年将无法实现全球
经济、社会和环境可持续发展的可持续发展目标。本报告呼吁加快行动，将癫痫作为一个公
共卫生优先事项予以重视，并支持进行投资以减少该疾病带来的负担。

在2015年第六十八届世界卫生大会上，194个会员国一致通过了关于癫痫问题的WHA68.20
号决议，呼吁有必要在国家一级采取协调行动，以应对其卫生、社会和公众知识影响。2018
年第三次预防和控制非传染性疾病问题高级别会议强调了精神卫生问题的重要性，提请决策
者注意将癫痫纳入关于非传染性疾病和精神卫生的行动。本报告体现了世界卫生组织（世卫
组织）、国际抗癫痫联盟和国际癫痫病友会之间的合作努力，旨在向各国提供技术支持，以
满足癫痫患者的需求。

本报告的目的是提高癫痫在全球议程中的优先地位；描述应对其高负担的公共卫生方法；

并倡导采取关键行动，弥补癫痫知识、医护和研究方面的差距。本报告不只是为决策者、公共
卫生专家和卫生保健提供者而编写，其目标对象也包括癫痫患者、其家人和民间社会组织。
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癫痫的全球负担 
癫痫导致1300多万残疾调整生命年（健康损失的一种汇总衡量方法，定义为因过早死亡

而损失的生命年数与在残疾中生活的年数之和），占全球疾病负担的0.5%以上。该病可影响
所有人，不论年龄、性别、种族、收入和地理位置。每千人中约有7.6人在其一生中患有癫
痫。该病根据年龄呈双峰分布，在最年轻的人群和60岁以上人群中达到峰值。癫痫有多种原
因，包括遗传、代谢、感染、结构和免疫因素以及未知因素。与高收入国家（每 10万人年
48.9例）相比，低收入和中等收入国家的癫痫发病率较高（每10万人年139例）。

与普通人群相比，癫痫导致过早死亡的风险显著增加。在低收入和中等收入国家，癫痫
患者的过早死亡率估计明显高于高收入国家者。在低收入和中等收入国家，死亡率过高更有
可能与缺乏医疗卫生机构以及对溺水、头部受伤和寄生虫感染等可预防原因关注不足有关。

通过开展死亡风险教育和增加获取治疗，包括获取抗癫痫发作药物的机会，可能降低这种过
高的早死率。

大约半数癫痫患者同时患有身体或精神方面的病症。癫痫患者的身体和精神合并症与健
康结果较差、卫生保健需求增多、生活质量降低和社会排斥加大有关。最普遍的精神合并症
是抑郁症（23%）和焦虑症（20%）。智力残疾是癫痫儿童最常见的合并症（30%–40%）。

癫痫也属于神经退行性疾病。

癫痫是一种可治疗的疾病。高达70%的癫痫患者可以通过适当诊断和使用成本效益好且
普遍可得的抗癫痫发作药物实现零发作。这可以使癫痫患者继续或回到充实而富有成效的生
活。尽管抗癫痫发作药物的成本非常低，但低收入国家75%以上的癫痫患者仍未获得治疗。

如果得不到治疗，癫痫患者将面临毁灭性的社会后果，包括遭到污名化、歧视和侵犯人权行
为的影响。

癫痫领域的领导和治理能力
考虑到癫痫带来的负担，需要采取一种广泛的公共卫生方法来改善癫痫患者的医护和生

活质量。这要求各国政府通过卫生和社会护理服务以及政策和立法实现全民覆盖，以解决污
名化和歧视问题并克服公民权利障碍。

在许多国家，对癫痫患者的生活具有影响的法律已经过时，不能保护和促进他们的人
权。关于癫痫的法规（如果有）有时会侵犯癫痫患者的权利，致使其在教育、就业、住宅和
社区服务以及获得适当和负担得起的卫生保健方面的需求得不到满足。

领导和治理能力是应对这些挑战、改善对癫痫患者的医护和支持的关键杠杆。癫痫政策
和计划的实施需要强有力的领导和部门间合作。
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虽然近年来在世卫组织／国际抗癫痫联盟／国际癫痫病友会的领导下取得了重大进展，

但仍需在全球采取更多行动，并监督每个国家的实施情况，以减轻癫痫负担。需要通过立法
举措、公众运动和社会规划来保障癫痫患者的社会权利和人权。这些应当符合国际人权标准
和可持续发展目标等全球卫生议程。对癫痫患者进行适当的综合治疗需要政府为癫痫医护分
配充足资金并采取公共卫生方法。要在全球公共卫生议程中优先考虑癫痫，必须有更好的数
据和信息系统。

癫痫的综合卫生保健应对措施
癫痫患者的卫生保健包括提供卫生保健和社会服务，以减少发病、过早死亡和与癫痫相

关的不良社会心理后果。提供高质量的癫痫医护是一项挑战，因为该病具有复杂性、长期性
以及相当多的共病。

癫痫患者的医护需求是多方面的，应当引起各国决策者的极大关注，因为世界各地现有
的癫痫政策和医护存在巨大差距。癫痫患者获取医护的机会在国家之间和国家内部差异很大，

每个国家，特别是低收入和中等收入国家，都存在未得到满足的需求。

可将癫痫患者及其家人所需的一整套卫生保健服务视为一种阶梯式医护模式：从最初
诊断开始，必要时一直继续到对耐药性癫痫进行非药物治疗（如手术）。对共存疾病的管理
应当是各级医护的重要组成部分。注重以人为本提供医护的跨专业卫生保健团队在阶梯式模
式中也很重要（例如医生、护士、药剂师、治疗师和社会工作者）。应当强调基于社区的医
护，以增加所有有需要者获得癫痫服务的机会。社会和教育服务应贯穿各级医护，为癫痫患
者提供个性化支持，并应根据需要持续提供服务，即使不再出现发作。

提高癫痫患者医护质量的阶梯式模型

初级医护，包括初步识别症状、做出诊断和进行
基本药物治疗

第 1级

专家医护，为获得最佳诊断进行辅助检测
以及进行药物治疗

第 2级

药物和非药物综合治疗

第 3级

公众对癫痫及其症状和影响的认识

社
会
和
教
育
服
务

治
疗
合
并
症
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决策者需要确保有足够的人口数据和卫生保健系统数据来确定对癫痫医护的需求和进行
相关评价，为提供者确定适当的培训，为高质量卫生保健提供指南，并分配必要的资源来确
保癫痫患者能够获得充分的卫生和社会服务。

采取癫痫综合医护的国家例子确实存在。世卫组织关于缩小癫痫治疗差距的规划表明，

在资源不足环境中，可经济有效地将癫痫医护纳入初级卫生系统。该规划通过在加纳、莫桑比
克、缅甸和越南开展试点项目，现使650万人能够从具备癫痫医护的卫生机构获得相关服务。

获得抗癫痫发作药物 
用于控制急性癫痫发作的药物有各种不同说法（例如抗癫痫发作药、抗惊厥药和抗癫痫

药物等）；抗癫痫发作药物是这类药物最广泛的用语（并非所有癫痫发作都是惊厥性的，也
并非所有癫痫发作都构成癫痫病症）。

癫痫患者需要用抗癫痫发作药物（常用术语包括抗癫痫药物）进行多年治疗，有时会持续
终生。突然停用抗癫痫发作药物可能会导致危及生命的后果，包括癫痫持续状态，其特征是发
作持续时间超过30分钟，或者癫痫发作接连发生，之间没有恢复期。因此，务必要确保能长期
持续获得这些药物，以确保治疗无间断。

联合国可持续发展目标在具体目标3.4和3.8中强调了增加获得基本药物的必要性。获取的
关键要素是：基本药物的合理选择、可获得性、可负担性和妥善使用。

有助于理解癫痫药物获取问题的框架

在创建药物列表时解释
最佳实践证据的过程
•	 	目前世界卫生组织基
本药物标准清单中有11
种抗发作药物。

•	 	一些复杂癫痫综合征
治疗所需药物不在此
列表中

合理选择 

能够在卫生系统找到高
质量药物并使有需要的
人获得这些药物的程度
•	 	抗发作药物缺乏和经
过培训的卫生保健服务
人员不足是一个主要的
公共卫生问题。

•	 	在中低收入国家，公
共机构可能只有在不到
50%的时间里可以获得
抗发作药物。

可用性

由卫生系统各级（包括
癫痫患者）药品成本负
担评估的指标
•	 	药物负担不起导致需
要药物的人财务困难。

•	 	非专利药可减轻患者
经济负担，但必须确保
质量。

可负担性

应向人们不间断提供廉
价和恰当的药物，其剂
量、持续时间应当适应
其临床情况
•	 	确保恰当获得抗发作
药物是最优先事项之
一。

•	 	应解决药物提供者层
次的障碍（例如培训和
监督）以及社区和使用
者层次的障碍（例如意
识到癫痫是一种可治疗
的疾病），以确保药物
合理使用。

合理使用
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确保不间断地供应适当的抗癫痫发作药物是最首要的事项之一。应制定政策来监测供应
链和医疗卫生机构的缺货情况，并应对可能出现的中断。

能够获得抗癫痫发作药物可使近70%的癫痫患者（依靠药物）实现零发作，并有机会提
高他们的生活质量和社会参与度。了解抗癫痫发作药物获取方面的各种财务、教育和社会文
化障碍至关重要，可有助于充分规划财务、卫生系统和临床干预措施以帮助改善癫痫患者对
治疗的获取。

应在国际、国家、地区、社区和个人层面采取行动改善获取。在制定影响抗癫痫发作
药物获取的卫生政策时，有不同的方案。可采用的最佳模式取决于当地情况，以及将癫痫行
动计划纳入更广泛公共卫生目标的机会。需要制定涉及所有利益攸关方（从供应商到政府收
购）的透明政策。

社会反应：关于癫痫的误解和污名 
污名化是导致癫痫患者身心健康不佳的一个重要原因，无法通过单一的方法得到改善。

需要一种文化上得当，多部门和协作性的多管齐下战略。

对癫痫本质的误解和认识不足加重了疾病负担，并导致污名化。这包括认为癫痫是一种
精神错乱形式，会毁掉人们的生活，并且无法治疗或具有传染性。误解和消极态度会使癫痫
患者感到羞愧、尴尬和耻辱。感觉被社会排斥会加剧癫痫的身心和社会负担。耻辱感会延误
适当就医以及对医护、医疗经费和治疗的获取。

对癫痫的制度性歧视会影响就业、教育、婚姻和生育以及驾驶条例。一些国家存在歧视
性法律。这些法律虽然大多数已在几十年前被废除了，但其遗留影响仍然会导致误解和歧视。

直接投资于卫生保健不一定会改善与癫痫相关的污名。为了减少污名化，需要将资金用
于旨在提高癫痫认识和减少污名的规划。决策者可通过改变对癫痫患者具有惩罚性的法律来
减少污名化。多部门公共卫生应对措施需要包括能改善个人及其家庭、教师、雇主、卫生保
健提供者、残疾服务提供者、护理提供者、急救人员、传统治疗师、媒体、社区和决策者知
识的干预措施。

预防癫痫
面对癫痫全球负担高的问题，需要尽可能采取预防措施。癫痫的主要可变风险因素包

括：围产期风险因素、中枢神经系统感染、创伤性脑损伤和中风，这些因素综合起来估计占
癫痫病例的25%。 

• 与癫痫相关的围产期风险因素包括分娩时的胎龄、出生体重、孕产妇健康状况（如营养
状况）、先兆子痫、助产士的在场和技能、分娩方法、围产期感染（如人类免疫缺陷病
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毒[艾滋病毒]感染）以及其他不良事件和状况。

• 根据基于人群的研究，中枢神经系统感染包括三大类：细菌性脑膜炎、病毒性脑炎和脑
囊虫病。细菌性脑膜炎和病毒性脑炎合起来导致高收入国家癫痫病例的约2%-3%，低收
入和中等收入国家癫痫病例的约5%。在流行猪带绦虫（猪肉绦虫）的一些低收入和中等
收入国家，大约三分之一的癫痫病例由脑囊虫病引起。疟疾是世界最常见的寄生虫病之
一，其神经形式被称为脑疟疾，是世界疟疾流行地区癫痫的潜在导因。 

• 创伤性脑损伤是低收入和中等收入国家4%癫痫病例和高收入国家5%癫痫病例的导因。

道路交通伤害、跌倒和暴力是创伤性脑损伤的最常见原因。重度创伤性脑损伤患者罹患
癫痫的风险高于轻度患者（增加了几乎20倍）。 

• 中风，包括缺血性和出血性中风，也是一种潜在可预防的常见癫痫病因，占高收入国家
癫痫病例的12%，占低收入和中等收入国家癫痫病例的 2.7%。中风后癫痫发作与过早死
亡率增加、残疾以及更高的资源分配和费用有关。在以人群为基础的研究中，中风被确
定为导致癫痫持续状态的一个常见原因（在高收入国家导致 12%-40%的病例，在低收入
和中等收入国家导致 5%–15%的病例）。

对可预防原因造成的癫痫负担的估算充其量只是近似值，真正的负担无疑会因区域和地
点而异。针对这些原因进行初级预防对癫痫的发展有重大影响，并需要改善孕产妇卫生保健
和产科服务、传染病控制、伤害预防以及心脑血管健康，同时减少非传染性疾病的主要风险
因素。了解脑损伤或寄生虫感染后如何发展为癫痫，对于制定二级预防策略至关重要。

癫痫研究
癫痫研究使我们能够在加深对导致癫痫及相关合并症的病因和机理的理解方面取得了

显著进展，而且还带来了干预和治疗措施，以改善对癫痫发作及其合并症或后果的管理。然
而，全球在获取和利用研究资源和专门知识方面仍然存在巨大的不平等。

对癫痫研究的投资不足。即使在已经对癫痫研究进行了大量投资的高收入国家，用于癫
痫的资金也仅占总资金的一小部分。在美利坚合众国，国立卫生研究院对癫痫研究的资助不
到该研究院用于研究的总预算的0.09%，并且过去3年中一直停滞不前，这与吸引到越来越多
研究资助的其他神经疾病不同，例如阿尔茨海默病、自闭症和罕见疾病等。

在低收入和中等收入国家，资助癫痫研究的障碍更大，资金来自国内组织且大部分用于
传染病，很少用于癫痫。无论是临床前研究、临床研究还是人群研究，重要的是要在该领域
吸引和维持处于职业生涯各个阶段的最佳研究人员，并通过保持癫痫领域内外的合作来丰富
可用资源。
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在世界各地制定癫痫研究重点可能是改善研究支持和宣传的一种手段。认识到需要确定可
能作为研究重点的领域，同时为响应关于癫痫的区域宣言，成立了一些专题小组，将国际抗癫
痫联盟和国际癫痫病友会的区域专门知识结合起来，处理各自区域的研究重点。由经历过癫痫
的家庭领导的组织，如促进癫痫研究公民联合会等，也在倡导癫痫研究方面发挥了重要作用。

推进癫痫研究的办法是，通过特别是高收入国家与低收入和中等收入国家之间的研究伙
伴关系开展能力建设；增加癫痫研究的资金和基础设施；对研究过程进行最佳标准化；确定
全球、区域和国家研究重点；加强努力，将研究结果转化为政策和规划；并促进利益攸关方
的合作和伙伴关系。

前进方向
关于癫痫的认识、诊断和治疗存在重大差距，给癫痫患者的生活带来了巨大全球负担。

《癫痫：公共卫生的当务之急》将癫痫提升为一项公共卫生优先事项，以便通过具有成本效
益的协调应对措施来解决这些差距。癫痫患者及其家人呼吁不要失去这一难得的机会，要采
取全球行动。

必须采取紧急行动，具体包括：

• 促进将癫痫作为公共卫生优先事项，以减轻其负担。

• 改善公众态度，减少污名化，并促进保护癫痫患者的权利。

• 投资于卫生和社会护理系统，以提高癫痫医护的可及性。

• 在全球范围增加对具有成本效益的抗癫痫发作药物的获取。

• 通过改善对常见原因，如围产期损伤、中枢神经系统感染、中风和创伤性脑损伤等的医护，

预防获得性癫痫。

• 在研究议程中加强对癫痫的重视。

现在就要行动。

癫痫
公共卫生的当务之急





癫痫： 公共卫生的当务之急

前言

©
 A

m
ir 

G
ha

iy
ou

m
i



癫痫：公共卫生的当务之急2

前言

一个值得关注的公共卫生问题
癫痫占世界疾病负担的重要一部分。 

2016年，癫痫造成了超过1300万的伤残调
整生命年（DALYs：健康损失的一种综合
衡量方法，根据因过早死亡和残疾而丧失的
生命年数之和确定），占全球总体疾病负担
的0.5 。每年有超过500万例的癫痫新病例，

并且癫痫患者人数预计将进一步增加。这是
由于全世界预期寿命的增加以及引起癫痫发
作的相关损害存活率的增加，例如产伤、头
部创伤、脑部感染和卒中。

癫痫是一个可造成灾难性后果的全球健
康问题，可以在一生中的任何时期发病。其
特征在于持久的癫痫发作倾向，并带来神经
生物学、认知、心理和社会上的不良影响。

癫痫致使过早死亡总体风险增加。癫痫猝
死、癫痫持续状态、事故、溺水、意外伤害
和自杀是癫痫患者最重要的和潜在可预防的
死因。癫痫患者可能同时存在一种或多种身
体或精神疾病。这些共患病与不良健康结局
相关，如医疗保健需求增加、生活质量降低
和死亡率增高。

癫痫患者及其家人可能受到歧视和人权
受侵犯，影响其生活质量和社会包容，这常
常妨碍他们寻求治疗。癫痫通常与贫困状况
有关，由于残疾、寻求治疗所花费的时间以
及就业歧视，癫痫使得患者失去收入导致贫
困。这影响了癫痫患者及其家庭成员，尤其
是需要照顾癫痫儿童的家庭成员。

癫痫患者及他们的家人和社区均需认识

到，癫痫发作是可以控制的，高达70% 的癫
痫患者在适当使用抗癫痫药物后可以实现无
癫痫发作。

对癫痫的认识、诊断和治疗方面的严
重缺口，正在摧残全世界范围内数百万的癫
痫患者。不幸的是，癫痫负担最高的地区却
是医疗服务覆盖率最低的地区。癫痫治疗缺
口的定义为需要治疗但未接受治疗的癫痫患
者比例，以百分比表示，在大多数低收入国
家，估计该比例超过75%。尽管癫痫治疗在
大多数情况下是廉价而有效的，癫痫治疗差
距仍然存在。

癫痫通常不被认为是全球公共卫生的
优先事项。即使癫痫的全球患病率和疾病负
担很高、且存在对癫痫患者和家属经济的影
响以及相关的病耻感和社会排斥。如果不对
包括癫痫患者在内的所有人进行身体和心理
健康的投资，旨在到2030年实现全球经济、

社会、环境可持续发展的“可持续发展目标
（SDGs）”将无法实现。

本报告呼吁采取加速行动，使癫痫成为
公共卫生优先事项，并为减少癫痫负担而增
加投资。在2015年第六十八届世界卫生大会
（WHA）上，通过了一项关于癫痫的决议
（WHA68.20），该决议呼吁“需要在国家层
面采取协调行动，以解决其对健康、社会和
公共知识的影响。”这一报告代表了世界卫
生组织（WHO），国际抗癫痫联盟（ILAE）

和国际癫痫病友会（IBE）之间的共同努力，

以指导政府、政策制定者和一系列利益相关
者采取可行的措施与癫痫作斗争。
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什么是癫痫？

癫痫是一种脑部疾病，其特征是持久的癫痫发作倾向，并带来神经、认知、心理和社
会影响。癫痫患者经常在没有先兆的情况下自发的发生癫痫发作。 ILAE最近对癫痫发作
与癫痫的定义和分类进行了修订，以适应科学知识的更新。

定义

癫痫： 由下列任何一种情况确定的脑部疾病：

• 至少两次间隔>24小时的非诱发性（或反射性）发作;

• 单次非诱发性（或反射性）癫痫发作，以及未来 10 年内，再次发作风险与两次非诱发性发作后的
再发风险相当（至少 60%）；

• 诊断为癫痫综合征。

耐药性癫痫：足量合理应用两种抗癫痫药物, 但未能实现持续的无癫痫发作。

抗发作药物： 尽管使用了各种术语来描述用于治疗急性癫痫发作的药物（例如抗发作药，抗惊厥药和抗
癫痫药）；抗发作药物是这类药物使用最广泛的术语（并非所有发作都是惊厥，也不是所有的发作都构
成癫痫病症）。

癫痫缓解*：已经超过了某种年龄依赖癫痫综合征的患病年龄，10年内无癫痫发作，并且过去5年没有使
用抗癫痫药物。（*可理解为痊愈）

癫痫发作：由于大脑中异常的、过度的或同步的神经元活动引起的短暂发作的体征和/或症状。

非诱发性发作（无端发作）：一个月大或以上的人在没有促发因素的情况下发生癫痫。

急性症状性癫痫发作：也称为诱发性癫痫发作，发生于系统性损伤或与记录到的脑损伤有密切的时间关
联。

反射性癫痫：由特定触发因素（通过视觉、听觉、躯体感觉或躯体运动刺激，或通过更高的皮质功能活
动）诱发癫痫发作的罕见癫痫综合征。

癫痫猝死（SUDEP）：癫痫患者突然、意外、经目击或未经目击、非创伤性和非溺水死亡。SUDEP的确
定可以有也可以没有终末癫痫发作的证据，并排除癫痫持续状态，其中包括毒理学在内的调查和尸检未
发现癫痫以外的死亡原因。

癫痫持续状态：癫痫持续时间≥30分钟或两次癫痫发作之间没有恢复。

癫痫定义
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癫痫及癫痫发作如何分类？

图1.1 发作分类

运动性发作
非运动性发作

意识不清意识清醒

局灶性转双侧强直-阵挛

局灶性发作

运动性
• 强直-阵挛
• 其他运动性

非运动性（失神）

全面性发作

运动性
• 强直-阵挛
• 其他运动性

非运动性

未分类

未知发作

Source:Fisher, 2017.

癫痫分类（图I.2）与发作分类一致。分类水平包括发作类型，癫痫类型和癫痫综
合征。事实上，癫痫是一个涵盖性术语，其中包括许多不同类型的癫痫，有些是公认的
综合征（例如儿童失神癫痫），但许多癫痫综合征尚未被定义。当一个人首次出现发作
时，医生或其他医疗保健人员应首先对发作类型进行分类。然后，需要对该患者的癫痫
类型进行分类，并且在许多情况下，可以进行特定的癫痫综合征诊断。人们越来越意识
到许多癫痫与智力和精神障碍等共患病以及行为问题有关（图I.2左侧）。正确分类对于
制定治疗策略和识别相关共患病至关重要（见第1章）。

癫痫发作类型的分类对于选择适当的治疗方法很重要，并作为了提供优质照护的通
用语言。癫痫发作的分类最初基于1981年的分类，该分类由ILAE（图I.1）进行了修订，

对术语进行了修改，并基于科学知识的进步识别了新的癫痫发作类型。

癫痫发作分为局灶性发作（癫痫发作起源于大脑的一个半球）、全面性发作（同时
起源于两个半球）和不能分类的癫痫发作。根据意识清醒与否，进一步对局灶性癫痫发
作进行分类。局灶性癫痫发作还进一步分为运动性或非运动性。先局灶性发作（在身体
的一部分）而后双侧扩散的癫痫发作被称为局灶性转双侧强直—阵挛。强直指僵硬，阵
挛指节奏性的抽搐。全面性发作分为运动性和非运动性（失神）。
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癫痫及癫痫发作如何分类？（续）

图I.2 癫痫分类

Source: Scheffer et al. .

病因

结构

遗传

感染

代谢

免疫

未知

发作类型

局灶性 全面性 未知

癫痫类型

局灶性 全面性 局灶与全面混合 未知

癫痫综合征

合
并
症

癫痫的病因是什么？

癫痫的病因分为以下几类：结构性、遗传性、感染性、代谢性、免疫性和未知性病
因。调查癫痫的原因对于早期发现和管理相关病因至关重要，也有助于实施旨在减少大部
分可预防性癫痫的干预措施，例如创伤性脑损伤（TBI）、卒中等。

癫痫病因

结构性：在结构神经成像中可见的脑异常，可以是获得性的（例如来自卒中、创伤和感染的癫痫），也
可以是遗传性的（例如来自大脑皮质发育畸形的癫痫）。

遗传性：已知或推测的基因突变，且癫痫发作是该疾病的核心症状。

感染性：已知感染，且癫痫发作是核心症状（如脑膜炎或脑炎）。常见的例子有神经囊尾蚴病、肺结
核、HIV、脑疟疾和先天性宫内感染，如寨卡病毒和巨细胞病毒。

代谢性：已知或推测的代谢紊乱，且癫痫发作是核心症状（例如卟啉症，尿毒症或吡哆醇依赖性癫痫发
作）。

免疫性：一种免疫疾病，且癫痫发作是核心症状。自身免疫性疾病影响多种器官系统并且经常涉及CNS
炎症。

未知：癫痫的原因尚不清楚。
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报告目标

本报告的目的是倡导将癫痫作为全球公
共卫生的优先事项加以重视，强调采取公共
卫生途径减轻癫痫的高负担状态，缩小世界
范围内癫痫照护、教育和研究方面的不足。

本报告提供了最新的可改善全世界癫痫
患者生活的行动的综述。它概述了关于癫痫
的关键信息，包括流行病学和负担、医疗保
健融资和立法、以及目前的研究状况，以在
全球范围内支持各国开展改善癫痫治疗和结
果的努力。

本报告目标受众广泛，包括政策制定者
和公共卫生专家，专业和非专业医疗保健工作
者，癫痫患者及其家人、以及民间社会组织。

方法学

本报告信息来源包括：

• 大批专家对每一章的现有文献（科学证
据和报告）进行审查，并提供了案例示
例，以强调世卫组织所有六个区域和世
界银行各收入群体的挑战和经验教训。

• 由ILAE/IBE进行的一项内容广泛的调
查，包括针对癫痫的政策引领、管理、

政策、计划和项目；卫生方面和社会对
癫痫的反应；抗癫痫药物的可及性；关
于癫痫的误解、病耻感和歧视；癫痫预
防、癫痫研究、癫痫防控的伙伴关系与
合作（该调查的方法学见附件1）。

• 顾问委员会在报告形成的各个阶段提供
了意见，从早期概念化到与工作组起草
各章节，以及在2018年的面对面会议期
间审查草案。

• 各种利益相关方团体的国际专家审查并
提供了报告的反馈意见;包括非政府组织
（NGO）和癫痫组织、研究人员和临床
医生、以及癫痫患者及其家人。

报告的内容

第1章：癫痫的全球负担 – 本章概述了
癫痫的流行病学，重点关注其发病率、患病
率、过早死亡率、费用、共患病和预后。在
可行的情况下，数据由年龄、性别、发作类
型和癫痫类型表示。

第2章：癫痫的政策引领和治理 – 在本章
中讨论了针对癫痫患者的现有卫生政策、计
划和立法。重点放在世界卫生组织、政府、

学术界的多部门利益相关者以及ILAE和IBE
等专业和倡导组织之间合作的重要性。 

第3章：对癫痫的全面医疗保健应对 – 本
章讨论癫痫患者的医疗保健需求，包括照护
的可及性和质量、财务保护以及监测和评估
癫痫照护的信息。总结了先前的全球调查，

并且展示了一项来自11个经济和地理多样化
国家的新调查数据，用于说明如何实现癫痫
护的医疗保健。  

第4章：抗癫痫药物的可及性 – 在本章中
探讨了获取抗癫痫药物的障碍和促进因素，

例如文化可接受性、可负担性、可用性和医
疗政策等。

第5章：社会对癫痫的误解与癫痫病耻
感 – 在本章中病耻感的维度是以它们的相关
性来定义的。介绍了病耻感的具体实例、其
相关因素及其对癫痫患者生活的影响，并提
出了如何减少癫痫病耻感的建议。

第6章：癫痫的预防 – 本章提供了癫痫主
要可预防病因的概要，包括围产前或围产期脑
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损伤、中枢神经系统感染、颅脑损伤（TBI）

和卒中以及预防策略对癫痫的有效性。

第7章：癫痫的研究 – 本章描述了全球
癫痫研究的现状、障碍、促进因素和研究重
点。强调能力建设的重要性、研究过程的标
准化、癫痫研究的优先次序、研究转化的加
强和利益相关者的合作。

第8章：前进的方向 – 总结本报告各章
节，本节提供了问题概述 - 癫痫带来了巨大

的负担，需要联合利益相关者群体采取行动，

并在个人、卫生系统和社会层面进行干预。

总之，这种基于证据和经验的报告提供
了一个坚实的基础，确认了癫痫是一个严重
的公共卫生问题，并提供了如何从信息层面
转向行动呼吁，提供了癫痫照护、福祉和研
究的障碍实例以及世界范围内已实施的成功
举措。随着全球癫痫患者增加，特别是人口老
化，迫切需要实施政策、立法和干预措施，以
解决这种可能影响全球任何人的致残疾病。
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前言

癫痫是一种慢性非传染性疾病（NCD），影
响所有年龄和性别，分布于全世界范围内。癫
痫影响了约5000万人，是全球最常见的神经
系统疾病之一。如果考虑活动性癫痫患病率
或终身患病率（包括缓解期），癫痫的患病
率可能会有显著差异。癫痫是可以治疗的，

大约70 的患者对抗癫痫药物有效。

近80%的癫痫患者居住在中、低收入国
家，这些国家癫痫患病率和发病率高于高收
入国家。癫痫发病或患病率的差异可能是由
于这些国家癫痫的不同病因，如地方性感染
（例如疟疾或神经囊尾蚴病）、较高的伤害
发生率（例如与机动车事故和与出生有关的
伤害），以及医疗保健的缺乏。

癫痫通常与躯体和精神疾病相关，影响
劳动能力并造成社会影响（见第5章）。癫
痫患者过早死亡风险也更高。在直接由癫痫
或发作引起的死亡中，重要死因包括癫痫猝
死、癫痫持续状态、意外伤害和自杀（对
于癫痫猝死和癫痫持续状态的定义，见引
言）。与高收入国家相比，中、低收入国家
的癫痫具有更高的死亡率。在中、低收入国
家，过高的死亡率与缺乏利用卫生设施和未

危险因素： 增加个体患病或伤害可能
性的任何属性、特征或暴露（https：//www.
who. int/topics/risk_factors/en/）。

活动性癫痫：定义为以常规抗发作药物
治疗或最近一次癫痫发作发生在近5年内。

癫痫发病率： 在一段特定时期内，癫
痫新发病例数除以处于危险中的人口数。

癫痫缓解： 年龄依赖综合症得到解决，

或过去10年没有癫痫发作，或过去5年没有使
用抗发作药物。

终生患病率：在一生中的某个时刻患癫
痫的风险;它被用来估计癫痫的累积发病率。

时点患病率：活动性癫痫病例数除以当
天的目标人群（每1000人活动性病例数）。

标准化死亡比（SMR）： 在目标人口中
观察到的死亡人数与预期死亡人数的比率。

定义和分类

癫痫的全球负担

控制可预防因素有关。

癫痫的流行病学评估充满了挑战。鉴于
发病率、患病率和死亡率的报告存在差异，
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这些数据应谨慎用于个别国家。影响癫痫报
告“率”的因素包括病情本身、个体和社区
差异、医疗保健系统相关需求和调查方法。

有关这些因素的示例，请参阅专题1.1。本章
旨在概述癫痫的流行病学，包括发病率、患
病率、过早死亡率、病因、合并症和预后。

癫痫和抽搐发作的全球发病
率与患病率 

急性症状性抽搐发作的发病率

抽搐发作并不能构成癫痫诊断，癫痫有
反复发作的趋势。急性症状性抽搐发作发病
率的中位数为29-39/10万人-年。急性症状性
抽搐发作在年龄最小的人群（1岁以下）和
老年人中占主导地位。颅脑损伤、脑血管疾
病、药物戒断、感染和代谢性疾病是急性症
状性抽搐发作最常见的病因。 

癫痫发病率

在一项癫痫发病率的系统评价和荟萃分析
中，癫痫平均发病率为61.4人/10万人年（95%
 CI：50.7–74.4）。与高收入国家48.9/10万
人年（95% CI：39.0–61.1）相比，中、低收
入国家的癫痫发病率更高，为139.0/10万人
年（95% CI：69.4–278.2）。这可能是由于
中、低收入国家围产期危险因素暴露更多，

感染率和颅脑损伤比例更高以及风险人口结
构不同（人口统计分布）（见附件2，表A2.1
和A2.2）。在高收入国家的低社会经济阶层
中，癫痫的发病率也更高，这个阶层包含了
不同种族的人群。

癫痫患病率

癫痫的总体终生患病率为7.60/1000人口
（95% CI：6.17–9.38）。中、低收入国家8.75 / 
1000人口（95% CI：7.23–10.59），高于高收入
国家的5.18 /1000人口（95% CI：3.75–7.15）。活
动性癫痫的时点患病率为6.38/1000人口（95%
 CI：5.57–7.30）；在中、低收入国家，该数据是
6.68/1000人口（95% CI 5.45–8.10），高收入国
家是5.49/1000人口（95% CI：4.16–7.26）。有关
高收入国家活动性癫痫患病率的详细信息见
附件2（表A2.3），中、低收入国家的信息见
附件2（表A2.4）。这种患病率的差异可以通
过部分危险因素（主要是感染和创伤）的差
异、高危人群结构和治疗缺口来解释（见第
4章）。此外，还有方法学不同问题，有些
报告病例确认更严格、有些排除了单次和急
性症状性抽搐发作，导致较低的报告数据。 

不同性别、年龄的癫痫发病率和患
病率 

在许多研究中，癫痫的发病率和患病率
在男性中略高于女性，但在统计学上并不显

专题1.1 影响癫痫发病率、患病率和死
亡率报导的因素 

如下状况的后果： 过早死亡，癫痫缓
解，癫痫的致病源（由于脑感染，颅脑损
伤），相关的意外死亡。

个体与社区差异： 年龄、种族、社会经
济和社会文化因素、缺乏药物依从性、病耻
感、癫痫的地方定义、不同的死亡率（机动
车事故、骨折）。

卫生保健系统： 治疗差距、有限的诊断
工具和抗发作药物的获得。

调查方法：由于诊断分类错误（急性症
状性或孤立性发作）、病例来源（卫生保健
数据、回忆偏倚）和研究设计（前瞻性与回
顾性）而对癫痫确认带来的挑战。

Source: Beghi & Hesdorffer, 2014 . 
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著。轻微的差异可能是由于那些最常见的危
险因素不同，以及某些地区的女性因为文化
原因而隐瞒病情。

癫痫发病率在年龄最小组和最大组中普
遍较高，在美国，1岁人群的发病率为86/10
万人-年；随着年龄增长逐渐下降，在30-59
岁的人群中，减少至23-31/10万人-年，之后
发病率又逐渐增加，在85岁年龄组增加至
180/10万人-年。在中、低收入国家，癫痫发
病高峰出现在儿童群体，可能是由于这些国
家低估了老年人癫痫的状况以及人口结构差
异所致。在最年轻的年龄组中，癫痫的年龄
别发病率（Age-specific incidence rates）随
着时间的推移而逐渐降低，这可能是由于围
产期保健的改善和对传染病的更好控制。相
比之下，老年人的发病率增加，可能是由
于预期寿命增加（与年龄相关的导致癫痫
的病增加，如卒中、肿瘤和神经退行性疾
病增加），以及该年龄组癫痫确诊增加。

癫痫的发病率1岁内最高，到10岁末降
至与成人接近水平。中、低收入国家的终生
患病率和活动性癫痫患病率略高于高收入国
家。在特定人群中，估计患病率差异较大，

并且在部分种族中患病率较高（如土著），

这使我们认识到当前数据的有限性以及需要
对高危人群进行更多的研究。

不同发作类型的发病率和患病率

局灶性发作是主要的发作类型。最常见
的局灶性发作类型是伴意识障碍的局灶性发
作（占所有发作的36%）。然而，在大多数
中、低收入国家，占主导地位的发作类型是全
身强直-阵挛性发作。这可能是由于识别和诊
断手段的缺少导致其他类型发作诊断率低。 

不同癫痫类型的发病率和患病率 

不同癫痫类型发病率和患病率的证据有
限，但在美国罗切斯特进行的一项人群研究
中，病因不明的局灶性癫痫是新近诊断为癫
痫的患者中最常见的发作类型（17.5/10万人-
年），其次是症状性局灶性癫痫（结构性或
代谢性病因的局灶性癫痫）、未知癫痫（未
知病因的癫痫）、症状/隐源性癫痫（结构性
或代谢性病因的癫痫/病因不明的癫痫）、特
发性全面性癫痫和特发性局灶性癫痫（即假
定遗传性的全面性和局灶性癫痫）。

在冰岛则报道了不同的数据，冰岛特发
性局灶性癫痫（推断为遗传相关的局灶性癫
痫）（5.4%  vs 1.3%，美国罗彻斯特），和
特发性全面性癫痫（推断为遗传相关的全面
性癫痫）（10.2%  vs 5.7%）的比例较高，

而症状性局灶性癫痫（结构性或代谢性病因
癫痫）（25.2%  vs 33.8%）、隐源性局灶性
癫痫（病因不明的局灶性癫痫）（26.5%  vs 
34.4%）和症状性全面性癫痫（结构性或代
谢性病因癫痫）（0.3% vs 3.8%）的比例较
低。这种差异可能是由于在初级保健机构中
较难对综合征进行分类。

在美国罗切斯特一项儿童人群研究中，

发病年龄与病因有显著相关。大约一半的儿
童患有未知病因的癫痫。其余有28% 的儿童
患结构/代谢性癫痫，这种类型在癫痫起病时
小于1岁的儿童中占主导地位； 22% 是遗传
性的，这种类型倾向于在年龄较大的儿童中
发生。在初诊时，28% 的病例可以检测到特
异性癫痫综合征。虽然上述两项研究都是在
现代神经影像学兴起之前进行的，但是癫痫病
因的比例可以通过重叠这些数据而大概估计。

2016年的全球疾病负担（GBD）分析，
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图1.1  2016年按年龄和性别划分的全球特发性癫痫患病率

估计全球有近5000万名患有特发性或继发性
活动性癫痫的患者。在这些人中，有2400万
人患有特发性癫痫，其中男性和女性的患病
率相似（见图1.1）。

癫痫的疾病负担
癫痫是最常见的神经系统疾病之一，影

响所有年龄、种族、社会阶层和不同地理位
置的人群。2016年，癫痫患者的残疾调整生
命年（DALYs）超过1300万，占总疾病负担
的0.5% 。根据GBD估计，在儿童和青年人
中，与其他神经系统疾病相比，癫痫所造成
的疾病负担最大。 2016年在GBD地区所有神
经系统疾病的年龄标准化DALY率（残疾后生
存年数之和）的排名中，根据地理区域的不
同癫痫的排名在第二至第八位。特发性癫痫
（遗传性或诊断时未发现其他病因）患病率在
非洲撒哈拉东部、西部和南部、中亚、安第斯
拉丁美洲中部以及东南亚最高（见图1.2）。

癫痫引起的痛苦和残疾不仅是对患者本
人及其家庭造成巨大负担，对社区也有间接
影响。其影响来自癫痫发作对身心造成的不
良后果、个人及其家庭面临的社会排斥和污
名。儿童可能被禁止上学，成年人可能会影
响结婚、驾车或工作。（见第2章和第5章）。 

癫痫的死亡率和致残率 

与普通人群相比，癫痫患者死亡风险要
高三倍。由癫痫或抽搐发作导致的死亡中，

重要的直接死因包括癫痫猝死（SUDEP）、

癫痫持续状态、意外伤害和自杀。

癫痫患者的SUDEP发病率为1.2/1000人-年
（95% CI：0.9–1.5），发病率从小于16岁人群的
1.1/1000人-年（ 95% CI：0.5–2.3）到50岁以上人
群的1.3/1000人-年（95% CI：0.9–1.8）。癫痫猝死
的主要危险因素是全身强直-阵挛性发作（全

注释：阴影部分区域显示95%不确定区间。

Source: GBD 2016 Epilepsy Collaborators, 2019 .
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面性发作多于局灶性）、夜间发作和发作控
制不好。发作控制，特别是已无全身强直-阵
挛性发作，与癫痫猝死风险降低密切相关。

夜间监督也对其有保护作用。

中、低收入国家癫痫患者的死亡率明
显高于高收入国家。在中、低收入国家，高
死亡率很可能与不能很好地利用卫生设施有
关，例如发生癫痫持续状态，可预防的原因
包括溺水、头部受伤和烧伤等有关。

在高收入国家的人群研究中，SMR值
（癫痫患者死亡人数与一般人群预计死亡
人数之比）为1.6–3.0（附件2，表A2.5）。

在中、低收入国家（附件2，表A2.6），癫
痫患者的年死亡率19.8(95%CI: 9.7–45.1)每
1000人，高于高收入国家。SMR在男性中
略高于女性，在儿童和青少年，有记录的
特发性癫痫以及那些治疗依从性较差的患
者中也较高。

与患病率和发病率一样，流行病学对癫
痫死亡率的估计取决于病例确定的质量、死
因信息的准确性和调查方法。在发病率和患
病率的研究之间、儿童和成人之间，以及急
性症状性抽搐发作和非诱发性发作之间进行
比较，死亡率可能也有明显差异。

癫痫的经济负担

癫痫造成个人和社会的直接成本主要
用于评估、治疗和康复所涉及的保健和社会
服务。它还会产生间接成本，即因致残和过
早死亡从而使人们无法充分发挥其在教育、

就业或家庭活动中的潜能。直接成本包括
医疗保健（药品、诊断性检查、手术、住院
治疗）和非医疗保健（如社会支持、健康教
育和交通）的费用。间接成本是由于个体和
照料者生产力降低而导致产出的货币价值损
失，也包括与癫痫有关的残疾或过早死亡带
来的结果。成本根据病情的严重程度、治疗

图1.2  2016年癫痫每10万人口男女年龄标准化患病率
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反应、自诊断后的病程长短以及相关的共患
病而有所不同。

尽管我们充分意识到了癫痫的高成本负
担，但在全球范围内，尤其是在中、低收入
国家，癫痫的定量分析很少。有三个评估癫
痫成本的最新综述（见表1.1）报告了人均
年度癫痫成本存在巨大差异，这些差异难以
比较和解释。当前迫切需要在国家、地区和
全球范围内开展以标准化的方式评估直接和
间接成本的研究。

癫痫常见共患病
大约50% 的活动性癫痫成年人有一种或

多种躯体或精神疾病。这些共患病与不良预
后相关，例如医疗保健需求增加、生活质量
下降、治疗效果较差以及死亡率较高。癫痫
也常与几种慢性非传染性疾病同时存在，包
括卒中和脑外伤，因此增加了疾病负担（见
第6章）。

精神共患病 

精神共患病是癫痫最常见的共患病，报
告患病率为29–40% ，比一般人群高7到10倍。

表 1.1 癫痫的成本：回顾
来源 研究时间 设计/国家 毎人年直接成本 毎人间接成本

Kotsopoulos等，2001。 1996–2000 来自6个国家的9项基于
患病率的成本研究 

680–5272美元
（1996）

无数据

Strzelczyk等，2008。 2007年前 来自14个国家的22项基
于患病率的成本研究

40–4748美元
（2006）

占总花费的
12%至85%

Allers等， 2015。 2014年7月前 来自16个不同国家的22
项基于发病率的直接成
本研究;

来自9个国家的10项基于
发病率的间接成本研究

1736–5848美元 
（2014）

2037–8587美元 
（2014）

最普遍的精神共患病是抑郁症（23.1% ）和焦
虑症（20.2% ），而全球一般人群中上述疾病
的比例为4.4% 和3.6 %。酒精滥用（8.7% ）、

药物滥用（7.8% ）和精神病发作（5.2% ）是
不太常见的共患病。据估计，有5-14.3% 的癫
痫患者自杀或自杀未遂，癫痫患者特异性自杀
的SMR估计为3.3（95% CI：2.8–3.7）。癫痫
与诊断前后出现的精神疾病（抑郁症、自杀
行为、精神病）增加有关。这指出了降低癫
痫发作阈值和增加精神疾病风险的潜在机制。

神经变性疾病 

癫痫可以是进行性神经变性疾病的一部
分。这些患者占新发癫痫病例的6%，65岁
以上人群的比例增加到10%。阿尔茨海默病
伴发的癫痫通常出现在疾病的晚期或严重阶
段，但也可能发生在早期，特别是早发家族
性阿尔茨海默病。  

其他成人共患病

大约19%的癫痫患者患有偏头痛。癫痫
患者常见智力残疾，总体患病率约为26%。

智力残疾的成人患癫痫相比一般人群患癫痫
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预后较差、发作控制率较低、死亡率包括癫
痫猝死更高。高达33%的耐药性局灶性癫痫
患者存在阻塞性睡眠呼吸暂停，并且阻塞性
睡眠呼吸暂停可能与老年人的癫痫发作或发
作恶化相关。

儿童和青少年共患病

由 于 产 伤 是 导 致 儿 童 癫 痫 的 重 要 原
因，70% 的癫痫儿童有共患病（取决于参考
人群）。癫痫儿童的共患病可分为神经/认
知、心理/行为和躯体。

癫痫儿童的神经共患病多样，包括智力
残疾、语言障碍、偏头痛和睡眠问题。智力残
疾（智商<70和适应行为缺陷）是癫痫儿童最
常见的共患病（30–40%）。与儿童癫痫相关
的认知缺陷可能在整个成年期都存在。癫痫
儿童在单词知识、分类流畅性和对越来越
长、越来越复杂命令的反应方面的语言得
分也明显较低，尤其是那些发病年龄较早
的儿童。癫痫儿童语言障碍的发生率可高达
27.5%。癫痫儿童的偏头痛患病率（14.7% ）
高于一般人群（2.7–11 %）。癫痫儿童的睡眠
障碍明显增多，包括异态睡眠、夜间父母/儿
童互动、碎片化睡眠、白天嗜睡和入睡困难。

癫痫儿童最常见的精神/行为障碍包括自
闭症谱系障碍（ASD）、注意力缺陷多动障
碍（ADHD）、抑郁和焦虑症。虽不常见，

但癫痫儿童可发生精神病、对立性精神障碍
和抽动障碍。患有自闭症谱系障碍的儿童的
抽搐发作的患病率增加，据估计占整个谱系
的20–25%。癫痫儿童的ADHD患病率估计在
12%至39%之间，高于一般人群（3–7%）。

据报道，12–26 %的癫痫儿童存在情绪障碍
（抑郁和焦虑）。大约16% 的癫痫儿童存在
情感障碍，而普通人群则为4.2%。

癫痫儿童可能会经历由癫痫的症状或治
疗不良反应引起的躯体共患病（见第4章）。

多数抗癫痫药物都有众所周知的的不良反应，

停药后可能会好转。这些不良反应包括过敏
反应、血小板减少、电解质失衡、肾或肝损
害，以及神经行为方面的不良反应，如注意
力减退、心境障碍和嗜睡。一些与抗癫痫药
物相关的躯体共患病，包括激素平衡紊乱，

可能会对癫痫儿童的身体健康和生活质量产
生长期影响。3–25岁癫痫患者中有58.3%存
在骨骼健康异常。患有癫痫的青少年女性通
常有很高的多囊卵巢综合征的患病率，这与
抗癫痫药物的类型或癫痫的特点无关。

癫痫的预后
以无发作的标准来看，通过正确认识和

治疗，癫痫的总体预后对大多数人来说是好
的。中、低收入国家（那里的病人大多未经
治疗）报告了与高收入国家基本一致的患病
率和缓解率。在过去30年完成的对新诊断癫
痫患者的长期人群研究一致显示，高达70%
的癫痫患者趋向可获得较长时间的发作缓解
（附件2，表A2.7）。然而，三分之一的病
人在缓解后（或没有缓解）仍有发作。这些
模式已被其他研究部分证实。迄今为止，癫
痫病因是抽搐复发的最强预测因子。

第一次发作后预后

人群研究显示，未经治疗的第一次非诱
发性发作复发的风险1年为36–37%，2年为
43–45%。在系统回顾中，2年的平均复发率
为51% （95% CI：49–53%）。第一次非诱
发性发作后，复发的可能性随时间推移而降
低。大约50%的复发是在初次发作后的6个月
内，76–96%发生在2年内。有记录的癫痫病因
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和异常（痫样和/或慢波）脑电图（EEG）是
两个最一致的复发预测因素。与非痫样异常脑
电图相比，发作间期痫样异常脑电图往往与
癫痫复发风险较高有关。睡眠中发作和局灶
性发作与复发风险较高有关。癫痫复发与癫
痫家族史之间的正相关也在首次发作（推定
为）遗传性或未知病因的患者中得到证实。

既往急性症状性抽搐发作的病史有时会增加
复发的风险，而性别、年龄和癫痫持续状态
作为危险因素仍不确定或缺乏证据。

未治疗癫痫的预后

在治疗缺口大于75%的低收入国家，已
经观察到未治疗癫痫的预后。证据表明，至
少30%的病例可能出现自行缓解，这些证据
主要来自低收入国家，这些国家抗癫痫药物
较难获得。在厄瓜多尔进行的一项人群研究
中，癫痫累积年发病率为190/10万人-年，活
动性癫痫的患病率为7/1000人口，其中缓解

率为46%。在中国农村地区开展的一项调查
发现在从未接受治疗的130例非活动性癫痫患
者中，41%的人出现了自行缓解。一项对玻利
维亚国103名癫痫患者的研究发现，至少30%
的癫痫患者在随访期间进入缓解期。该人群
的粗死亡率为10/1000人-年; 患有远隔症状性
癫痫的患者死亡率增加了三倍。

结论及展望
癫痫是全球最常见的神经系统疾病之一，

对中、低收入国家患者的影响尤为严重。关于
癫痫的发病率、患病率和死亡率，特别是在
中、低收入国家，目前尚缺乏可用的数据。

尽管有各种各样的方法和定义，目前可获得
的数据始终表明，中、低收入国家报告的患
病率被低估了，不能反映实际情况。应分配
更多资源在全球范围内恰当地调查和监测癫
痫的发病率和患病率。  
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• 癫痫是可治疗的,影响全球约5000万人,包括较多生活在中、低收入国家与高收入国家的人。

• 需要更好地了解疾病负担,并制定服务规划，改进和统一收集癫痫发病率和患病率的报告指
标,特别是在不同人群中（因收入、年龄、性别和族裔/种族而异）,以及相关的过早死亡和癫
痫猝死。

• 癫痫相关的过早死亡率很高。

• 癫痫共患病需要得到考虑、识别并纳入临床管理方案。

重要信息

第一章

癫痫的全球负担
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前言
考虑到癫痫对患者及其家庭的负担，各

国政府在提供普惠性卫生和社会保健服务方
面面临巨大挑战。许多国家的政策和立法不
合理，资源和信息系统不足（见第5章）。

由于在民权、教育、就业、住房和社区
服务以及获得适当和负担得起的医疗保健方
面的需求没有得到满足，癫痫患者很难充分
发挥其潜能。立法可以成为应对这些挑战的
重要手段。然而，在许多国家，影响癫痫患
者生活的法律已经过时，无法保护和促进他
们的人权。

本章从癫痫的领导和治理的简史开始。

它分析了当前的卫生政策、计划和立法状
况，并就减少全世界癫痫负担所需的机制提
供了指导。这需要各级政府作出承诺，并在
世界卫生组织（WHO）、政府和科学机构、

诸如国际抗癫痫联盟（ILAE）、国际癫痫病
友会（IBE）等专业及倡导性社会团体和其
他非政府组织之间进行多部门合作。它还需
要为癫痫患者筹集足够的资金，以确保他们
获得高质量的服务，并免于遭受财务困境。

本章描述了癫痫数据资料的生成和策略性使
用，并将其作为领导和治理功能的一个必要
的组成部分。本章提供了成功领导和治理的
例子，并呼吁提供必要的资源和基础设施以
减轻癫痫的负担。

癫痫的领导和治理

国际领导抗击癫痫的历史 
领导和治理是加强卫生系统和推动全球

公共卫生议程的关键手段。这涉及确保战略
政策框架的存在和有效的监督、联合建设和
多个利益相关方参与的机制，也包括关注卫
生保健体系设计和责任制。WHO、ILAE和
IBE之间建立的伙伴关系一直是解决癫痫疾
病负担的主导力量。图2.1概述了过去20年国
际性癫痫领导与治理的关键里程碑。

全球抗癫痫运动

自1997年以来，WHO、ILAE和IBE领导
了全球抗癫痫运动（Global Campaign Against 
Epilepsy, GCAE）。GCAE的三伙伴战略包括
两条平行的路线：1.提高公众对癫痫的认识
和了解；2.支持各国卫生部确认有关需求，

促进教育、培训、治疗、服务、研究和预
防。遵循这一战略，GCAE为使癫痫“走出
阴影”，提供了在全球、区域和国家一级采
取行动的框架。

GCAE成功引起了决策者对这一隐秘状况
的注意。其目标是确保对癫痫的关注纳入国
家政策和计划，并致力于推动利益相关组织
（IBE）和专业人员（ILAE）的工作，后者
以促进癫痫患者的福祉为己任。该运动显示
了世卫组织与民间社会组织作为战略伙伴，

在领导推进战略愿景方面的力量。
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GCAE的一份重要出版物是关于起草、

通过和实施癫痫立法的基本原则和指导工
具。它确定了癫痫患者的基本人权原则，包
括：1.获得最高的癫痫治疗标准；2.获得高
质量的卫生保健和信息；3.保护医患权益和
病历私密性；4.保证患者能在社区内独立生
活；5.防止患者因癫痫被歧视；6.保证患者
教育、就业、康复、获取驾驶执照或使用公
共交通工具的权力；7.患者具有一定的社会
保障，包括适当的生活水平。该报告包括了
一份行动蓝图，立法倡导者们可以从中汲取
方向和灵感，为促进产生本国最佳的社会和
人权法律而努力。

作为GCAE活动的一部分，2001年至2004
年期间，中国开展了一个由WHO支持、北京

神经外科研究所组织的基于社区的项目。该
项目的重点是培训卫生保健工作者在非专科
卫生机构中诊断和管理癫痫，特别是农村地
区。它成功地减少了13%左右的治疗缺口，

并被证明是具有成本效益的（专题2.1）。

区域宣言为国家行动铺平了道路

作为GCAE提高知晓行动的一部分，世卫
组织所有6个区域（非洲、美洲、东南亚、欧
洲、东地中海和西太平洋）的利益相关方汇
聚共同努力，通过了关于癫痫的区域宣言，

以鼓励各国为实现减少癫痫治疗缺口这一共
同目标合作并采取后续行动。

智利制订了一项行动计划和国家方案，

图2.1  减少全球癫痫负担的行动历史

2013 世卫组织
《2013-2020年
精神卫生综合行
动计划》
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药物是一项健康
权利

2000–2003 世界
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ILAE/IBE成立G

ATLAS

The Atlas project on neurological disorders aims at collecting, compiling and 

disseminating information on global health-care resources available to cope with 

the growing burden of neurological disorders. This second edition of the Neurology 

Atlas represents updated information on the status of neurological services and 

provision of neurological care from 132 countries and two Associate Members/

territories covering 94% of the world population. The data demonstrates that the 

available resources for neurological disorders within most countries remain insufficient. 

In addition, there are large inequalities across regions and different income levels 

with extremely scanty resources in low-income countries. The results in the second 

edition of the Neurology Atlas illustrate the need for substantial increase in neurology 

services and training, especially in low-and lower-middle-income countries.

SECOND EDITION

COUNTRY RESOURCES FOR 
NEUROLOGICAL DISORDERS

For more information,  
please contact: 

Department of Mental Health  
and Substance Abuse 
World Health Organization
Avenue Appia 20
CH-1211 Geneva 27
Switzerland

Email: mhatlas@who.int
http://www.who.int/mental_health/
neurology/atlas_second_edition/en

ISBN 978-92-4-156550-9

Piloting the WHO Programme on reducing the 

epilepsy treatment gap 2013-2017

Myanmar  
Epilepsy Initiative

Myanmar Epilepsy Initiative, 

Department of Neurology,  

Yangon General Hospital. 

Bogyoke Aung San Road,  

Latha Township, Yangon. 11131 

Email: mepilepsyi.who@gmail.com 

The Logo



癫痫：公共卫生的当务之急22

专题2.1  中国农村地区高质量、低成本的癫痫治疗示范

作为GCAE的一部分，中国农村五省实施了一个大型社区项目。该项目旨在通过培训和教育
卫生保健工作者来缩小癫痫治疗缺口;提高公众意识以减少病耻感;明确预防措施;并将癫痫治疗融
入当地卫生系统的工作中。

在该项目开始之前，全国估计有900万癫痫患者，治疗缺口为63%。入户流行病学调查发现，

终身患病率为7.0/1000，活动性癫痫患病率为4.6/1000。在该项目期间，初级卫生保健医生接受了
癫痫诊断和治疗的培训。他们治疗了2400多名癫痫患者。两年后，70%的患者病情有所好转（其
中25%没有癫痫发作）。

社区教育方案有助于人们认识到：癫痫是一种可治性疾病。观念的转变将促使更多的人到医疗
机构寻求帮助。项目结束时的流行病学调查估计，治疗缺口已减少到50%（比开始时减少13%）。

成本–结果分析发现，癫痫诊断和使用苯巴比妥治疗显著降低了卫生系统的成本（每人每年
成本上海农村地区从216.22美元降至13.24美元，宁夏农村地区从30.83美元降至6.64美元）。

该项目的结果由国家卫生健康委员会（卫生部）和北京神经外科研究所支持，用于大规模实
施推广。全国癫痫病防治工程已扩大到19个省240个县，覆盖1.2亿农村人口。农村卫生工作者对
23万余名癫痫患者进行了筛查。11万余名癫痫患者由经过培训的医生管理，并使用抗癫痫药物进
行治疗。大约三分之二的患者癫痫发作减少，三分之一的患者达到无癫痫发作。中国国家癫痫项
目现在被认为是将农村癫痫治疗和初级卫生保健服务结合的国际标准。

以尽量减少癫痫对整个家庭的影响（专题
2.2）。该行动计划是在专家协商和该区域
各国卫生部的参与下制定的。智利所获得的
成就表明，旨在影响决策者的区域级合作是
改善癫痫患者服务的有力工具。

在《非洲区域宣言》之后，在该区域46个
国家中有19个国家开始了癫痫项目。塞内加
尔的一个项目产生了一个综合的公共卫生模
式，以解决癫痫的疾病负担。此后，作为世
卫组织减少癫痫治疗缺口方案的一部分，这
一模式在其他4个国家做了适当调整和加强
（专题2.3）。

世卫组织关于减少癫痫治疗缺口的规划
表明，在资源匮乏的社区，有简单、成本效
益高的方法来治疗癫痫。从试点项目中吸取
的经验教训目前正被用于扩大癫痫治疗和照
护的规模，并在世界范围内实施其它癫痫治

疗的工作。

世界卫生大会关于癫痫的决议

世界卫生大会第68.20号决议“全球癫痫
负担和为应对其卫生、社会和公众知识影响
在国家层面采取协调行动的必要性”，进一
步推动了全球行动。该决议于2015年获得一
致通过，决议敦促各国政府制定、加强和实
施国家政策和立法，促进癫痫患者获得治疗
并保护其权利。该决议体现了各国政府在增
进癫痫治疗以促进“人人享有卫生保健”中
所发挥的重要作用。

该决议呼吁194个会员国在世卫组织协
调下： 

• 加强有效的领导和管理，改进癫痫治疗
的提供;
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 专题2.2  智利国家方案 

方案简介

智利卫生部致力于减少癫痫对整个家庭的影响。

智利政府制定了一项国家癫痫方案，以增加本国癫痫患者获得治疗和护理的机会，并改善他们的生活质
量。

它综合了癫痫患者的生物学、心理学和社会学各方面情况，与多部门利益相关方合作，以在国家层面实
现泛美卫生组织（Pan American Health Organization, PAHO） 区域宣言。

主要的成就

• 开展一项关于城市、农村和地区性癫痫患病率与发病率的全国性调查。

• 患者均可以获得7种已有的抗癫痫药。

• 成立了一个由卫生部、神经科学科带头人、ILAE和IBE等各利益相关方组成的专家委员会，。

• 启动一项国家方案的行动计划，在初级、中级和第三级医疗层面提供多学科照护，包括为设备、培训和
人力资源提供资金，并将癫痫纳入国民保险计划中。

• 为社区内的任务转移和更好的患者管理建立转诊路径。临床实践指南明确规定了不同医疗级别的角色和
程序。

• 概述了一项战略，以提供综合的社会心理治疗，提高患者生活质量和预防相关的共患病。

• 制定一项拓展战略，提高有关癫痫的社区意识和对癫痫患者的社会包容性。

 专题2.3  世卫组织关于缩小癫痫治疗缺口的规划

20多年来，世卫组织领导了全球抗击癫痫运动。作为该运动的一部分，在GCAE活动的基
础上，世卫组织于2012年启动了减少癫痫治疗缺口方案。该方案的目的是提高非专科卫生保健
工作者诊断、治疗和随访癫痫患者的技能。该实验项目已在加纳、莫桑比克、缅甸和越南执行。

这四个国家的项目小组与世卫组织和卫生部合作，使早期发现和治疗更接近癫痫患者的居住
地。在这四个国家中，该方案已惠及650万人，使他们可以使用到相关的癫痫治疗机构。

注释：该项目由赛诺菲制药公司Espoir基金和优时比制药公司支持。

Sources: WHO, 2018 and 2019 .

在4年内 ,覆盖率从15%上
升到38%.涵盖五个区域,并
在不同层次的精神卫生工
作人员中建立了能力：

• 29名专家监家；

• 690名非专业人员提供诊
断和治疗；

• 770名社区工作者、传统
和信仰治疗师和助产士
提高了认识和识别癫痫
的能力。

加纳

覆盖5个省、16个区、56
个卫生设施,惠及200多万
人。

4863次提高认知会议惠及
9.6万多人。

启动了一项国家癫痫计
划，到2022年在全国培训
所有精神病学技术人员，

改进卫生信息系统对癫痫
指标的监测和评价。

莫桑比克

治疗缺口缩小38%,该项目
在82个社区实施了4年。

培训了2443名卫生工作人
员 ,包括监督的专家 ,诊断
和治疗的初级保健提供者
和核查病例的乡村卫生工
作人员。

该项目在减少癫痫发作和
帮助癫痫患者重返工作岗
位方面取得了成功。

越南

覆益率从2%上升到47%。

将癫痫纳入非传染性疾病
的预防和管理。

卫生部启动了癫痫五年战
略规划。

成立了癫痫患者及其家属
宣传小组;288218人提高了
认知。目前正在扩大到五
个州/地区的全面覆盖。 

缅甸
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• 将癫痫管理纳入初级卫生保健并增加药
物可及性;

• 支持预防癫痫的策略;

• 提高公众对癫痫的认识和教育;

• 加强卫生信息和监测系统;和

• 增加对研究和研究能力的投资 

该决议提供了一个强有力的工具，促使各
国政府采取实际行动，改善癫痫的治疗，提高公
众意识，并为癫痫研究分配资源。但是全球治
疗缺口仍然很大，特别是在资源匮乏地区。

许多基本的抗癫痫药物在一些区域，特别是
公共部门，并不容易获得，而且在低收入国
家这些药物的价格是高收入国家（HIC）的
几倍。尽管认识到癫痫的全球疾病负担，大
多数国家政府尚未制定国家癫痫方案或拨出
资金来实施相应政策和计划。

全球抗癫痫运动（GCAE）、区域宣言
和世界卫生大会决议所获得的成就，需要各
国政府采取行动来保持发展的势头。

癫痫的政策和计划
敦促各国政府制定支持癫痫患者的卫

生政策和国家行动计划，意味着对减轻癫痫
的负担做出政治承诺。这些可以是单独对癫
痫的政策和计划，也可以纳入现有的整体卫
生、精神卫生和非传染性疾病的政策，其中
包括考虑癫痫患者的具体需要。它们还需要
根据国际人权准则和标准制定保护性法律。

各国为满足癫痫患者的需求而采取的方
法存在相当大的差异。根据ILAE/IBE调查结
果（见附件1），只有20个国家（18%的受
访者）对癫痫有独立的政策。更常见的是，

癫痫被纳入一般卫生政策和/或国家精神卫

生政策。在肯尼亚，2014年启动了一项针对
癫痫的国家计划。该计划的主要特点包括：

动员和培训卫生保健工作人员;在社区创立
提高认知教育和培训;提供医疗服务和数据收
集;为私人和公共设施的研究和数据收集筹集
资金;制定国家抗癫痫计划;并为政策制定者、

出资者和实施者进行持续的游说和倡导，以
改善这一体系。

重要的是，各国政府应确定如何以及在
何处支持癫痫患者。斯威士兰（Eswatini）

与世卫组织非洲区域办事处和卫生部合作
编写的《非传染性疾病预防和控制政策》将
癫痫列为九种优先治疗的病症之一。马拉维
（Malawi）制定了一项国家非传染性疾病战
略和行动计划，以响应到2025年将30–70岁人
群的非传染性疾病死亡率降低25%的全球目标
和到2030年将非传染性疾病过早死亡率降低
三分之一的可持续发展目标（SDG 3.4）。非
传染性疾病行动计划实现了在初级卫生保健体
系中使用“慢病保健诊所”来治疗癫痫、高血
压、哮喘和糖尿病等重点非传染性疾病。在澳
大利亚，无法控制的癫痫被归类为残疾。政
府通过一个被称为国家残疾保险机构的联邦
系统协调了残疾人支持工作，其中包括对癫
痫患者的支持，并帮助其获得特定的政府服
务的信息（例如残疾支持养老金）。

改善卫生服务质量的政策包括建立治
疗途径、制定和实施高质量治疗框架和绩效
措施、加强对癫痫和共患病的早期诊断的筛
选、转诊，制定相关流程。实施癫痫治疗指
南的国家的例子可以在第3章中找到。

多部门政策和协调行动

需要采取以人为本的方法来解决癫痫患
者的复杂需求。众所周知，癫痫患者的病情
对其教育、就业、婚姻和其他社会职能的参
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与有不利影响。癫痫患者的不良生活质量因
相关的共患病（如抑郁和焦虑）而进一步恶
化。因此，有必要采取综合和多部门的政策，

在地方、区域和国家各级政府的协调努力。

加强领导以处理癫痫的负担是一项全系
统的改革，需要卫生系统内外的合作。在菲
律宾，过去二十年来，当地的ILAE分会在卫
生、教育和其他社会部门开展工作，倡导癫
痫患者获得照护和改善生活质量（专题2.4）

在一些尚未制定癫痫国家政策和方案
的国家，非政府组织和私营部门组织提供了
必要的服务。例如，在巴基斯坦，国家癫痫
中心是由非政府组织运营的专门为癫痫治疗
而设的机构。它为癫痫患者提供全面的管理
（医疗、社会和心理支持）。它还是一个由
神经科医生志愿者管理的对初级保健医生提
供培训的机构。该中心与社区支助小组和综
合癫痫控制规划小组合作开展提高公众认识
的活动。综合癫痫控制规划小组是作为全球
抗癫痫运动（GCAE）一部分的一个外展项
目。这些服务可与政府方案合作，为癫痫患
者提供综合照护。

保护性立法
立法是良好治理癫痫的关键。它涉及实

施癫痫政策和计划的具体法律法规，这些政
策和计划促进人权和社会包容，预防癫痫及
其共患病，为高质量服务提供法律条款，使
患者获得改善治疗的机会，并为其提供社会
保护。

在本报告所调查的国家中（见附件1），只
有不到一半（42%）的国家报告有癫痫立法。

即使存在立法，该立法也往往已经过时，不
能充分促进和保护他们的人权，在某些情况

专题2.4  菲律宾癫痫多部门合作 

菲律宾抗癫痫联盟与卫生、教育和社会
福利部门的政府决策者共同倡导的里程碑： 

• 2002年8月24日总统230号公告宣布每年9
月的第一周为“全国癫痫周”。

• 针对初级保健机构癫痫管理人员和医生
的“培训培训师”计划。

• 教育部批准，通过“癫痫学校宣讲车”

项目对学龄儿童促进癫痫认知、以减少
癫痫儿童被羞辱和欺凌。

• 癫痫被加到政府资助的精神卫生法案
中。菲律宾精神卫生法（RA 11036）要
求保护和促进有精神、神经和社会心理
健康需求的人及其家庭的权利。该法案
制定了一项国家精神卫生政策，目的是
加强提供综合性精神卫生服务，促进和
保护使用精神卫生、神经卫生和社会心
理卫生服务的人的权利，并适当拨付资
金。

Source: Paragua-Zuellig, 2017 . 

下甚至侵犯了这些权利。在一些国家，法律
包含的限制甚至导致侵犯人权。

（机动车）驾驶权就是一个例子。驾驶权
是一个人生活质量的重要组成部分，在世界各
地存在很大的不一致性。历史上，法律规定导
致癫痫发作后终身禁止驾驶。在一些国家，这
样的惩罚性法律仍然存在；而另一些国家可
以提供包容性立法的实例，对癫痫发作控制
良好或完全缓解的人准予驾驶。在欧洲联盟
（欧盟），协调驾驶权的立法正在进行中，

但按照指令实施的很缓慢。立法限制的其他
例子包括反对就业的法律（例如对风险职业
有关的限制）。这需要制定相关立法来解决
这些缺陷。新的癫痫定义一个积极改进（见
引言）是，现在有能力宣布癫痫已痊愈，这
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将有助于那些曾因患有活动性癫痫而被禁止
就业的人。

保护癫痫患者权利的立法可以是统一
的，也可以是分散的。在前者、即癫痫综合
性立法中，所有相关问题都包含在一个单一
的立法文件中。起草、通过和实施这类法律
的过程为提高决策者和公众的认识提供了良
好的机会。后者、另类立法则是将有关癫痫
的规定列入其它法律中（例如保护癫痫患者
的住房权利，列在由地方当局提供住房补贴
的现有法律中）。其它立法文书，例如《残
疾人法》（见下文《癫痫立法途径》），可
以提供有力的工具支持病患、反对歧视。这
种方法可能会给癫痫患者带来更多益处，因
为他们被纳入惠及更广泛人群的立法之中。

上述统一或分散的立法结合起来最有可能解
决癫痫患者需求复杂性的问题。

癫痫立法途径

许多特定疾病的规划都有适当的途径将
癫痫患者纳入其中。例如：传染病组合、艾
滋病毒/艾滋病、减少河流传播感染的清洁和
安全水方案，以及减少神经囊虫病的农业项
目组合（后者由经污染的食品意外摄入有钩
绦虫----猪肉绦虫的卵造成）等。在低中收入
国家（LMIC），脑囊尾蚴病是神经系统最常
见的寄生虫病,也是癫痫发作的主要原因（见
第6章）。通过将脑囊尾蚴病等特定疾病和农
业、食品安全立法相结合,癫痫可能得到更好
的治疗甚至预防。

各国在政策和立法上对癫痫的定义各不
相同。ILAE/IBE调查结果显示，70%的国家
将癫痫定义为一种脑部疾病，28%定义为残
疾，28%定义为非传染性疾病，22%定义为
一种精神健康状况（受访者可以选择多种）

（图2.2）。不同的定义导致癫痫政策被纳入
不同级别的议程。《世界卫生组织2013–2020

年预防和控制非传染性疾病全球行动计划》

为各国加强癫痫（作为非传染性疾病）预防
和管理提供了战略框架。

保护人权的框架

国际人权制度为保护包括癫痫患者在内
的所有人的权利提供了重要框架。《世界人
权宣言》、《经济、社会和文化权利国际公
约》、《公民和政治权利国际公约》构成了
所谓的《国际人权法案》。它承认和保护残
疾人的权利，即使没有明确提到这些人。鉴
于癫痫患者经常受到歧视和被侵犯人权（见
第5章），该法案其中许多权利与癫痫患者
有关。

联合国2006年通过的《残疾人权利公约》

（CRPD）确认了残疾人（包括癫痫患者）享
有卫生保健、教育、康复、就业和融入社区的
权利。根据CRPD第19条，人们有独立生活和
融入社区的权利。要做到这一点，癫痫患者
需要能够行使公民、文化、经济、政治和社
会权利的全面权利。世界卫生组织《2005年
世界癫痫照护图集》（Atlas： epilepsy care in 
the world 2005, ）的一项调查估计，有15%的
低收入国家（LIC）和82%的高收入（HIC）

国家为癫痫患者提供残疾福利。立法需要确
保将癫痫患者包括在内并使他们能够获得诸
如伤残津贴、失业补助、退休福利和医疗保
险等社会服务措施。

各国可以采取的具体行动包括将癫痫政
策与CRPD等国际标准结合起来，并倡导将
癫痫纳入残疾福利。一些国家在这方面取得
了进展。在哥伦比亚，此种宣传导致了相关
立法，促进了癫痫患者的权利（专题2.5）。

在大不列颠及北爱尔兰联合王国，《平
等法》保护英格兰、苏格兰和威尔士的人民
免除因残疾、种族、宗教或信仰、变性、婚
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 图2.2  癫痫在现有政策和立法中的定义

Source: ILAE/IBE survey (Annex 1).
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姻和民事伙伴关系、怀孕和生育、性别、性
取向或年龄而受到的不公平歧视。根据《平
等法》，癫痫被认为是受保护的残疾，这意
味着癫痫患者有权在工作或获到服务时被给
予公平对待。

在美国，针对残疾人的立法并不总是包
括癫痫。《美国残疾人法》（ADA）于1990
年签署，以确保残疾人“机会平等、充分参
与、独立生活和经济自给自足”。该法律颁
布后，美国最高法院的几项裁决缩小了其范
围，癫痫患者因而仍受到就业歧视。包括癫
痫患者及其家人在内的倡导人士努力让决策
者了解扩大残疾定义的必要性。2008年，美
国修订了《美国残疾人法》，以确保癫痫等
可治疗疾病的患者得到法律的保护。尽管这
些法律已经存在了10年，但充分实现各项权
利的工作仍在进行。例如，如何保障癫痫患
者和可能在工作中癫痫发作患者的就业权，

仍在探讨中。

起草适当的立法对于加强公众对癫痫患
者的包容性、提高照护质量和发展社区服务
至关重要。此外，使癫痫患者及其家属参与
这一进程是成功的一个必要因素，要确保立
法满足这一人群的复杂需要。

资源配置
世界各地迫切需要增加资金，以支持

约5000万癫痫患者。癫痫发病和过早死亡
的沉重负担转化为个人和社会的巨大财政
成本（见第1章）。几十年来，全球癫痫界
的领导人一直积极提倡为至关重要的癫痫研
究、公共卫生和其他社会方案争取资金。尽
管取得了有限的成功，但许多国家的预算与
其他相似或较低发病率、过早死亡率和患病
率的其他疾病（见第7章）相比，仍显得资
金严重不足。尤其在低、中收入国家有80%
的癫痫患者居住在那里更是如此。

据估计，一些国家在癫痫照护和治疗上
的支出仅占其国家卫生保健支出总额的1%。

癫痫公共支出低的原因有很多，但主要取决
于政府在卫生预算拨款中对癫痫照护的优先
级别。这需要卫生部和财政部、社会福利部
和教育部之间进行部门间对话协商。

为了实现全民健康覆盖（universal health 
coverage，UHC），癫痫规划需要政府资金支
持，低中收入国家的政府需要支持发展这些规
划（专题2.6）（见第3章和第4章）。现有的
非传染性疾病和精神卫生规划可能需要扩大，
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以确保这些规划惠及癫痫患者。

世界卫生大会决议在一定程度上要求所
有会员国提供必要的财政资源，实施以证据
为基础的计划和行动，改善癫痫患者的照护
和减轻癫痫的疾病负担。一些国家响应了这
一呼吁，建立了资助机制，以支持癫痫患者
的需求。由于政府资源有限，世界上许多国
家都在紧缩开支，因此更难为癫痫研究和公
共卫生方案获得资金（见第3章和第7章）。

一些国家已经开发出创新的方式来增加
资金。例如，在菲律宾，80% – 90%的癫痫
服务来自私营部门。为了增加那些无法负担
私人医疗费用的家庭获得医疗服务的机会，

隶属政府的菲律宾慈善机构抽奖办公室创建
了个人医疗援助项目。这是一项旗舰方案，

向有健康问题的人，包括患有癫痫症的人提
供及时和积极的财政援助。这种政府援助可
能是低中收入国家抵消癫痫治疗费用的一种
方式。

加强数据和信息系统以指导
决策

有关癫痫数据的生成、战略使用和研究
是癫痫领导和治理职能的一个组成部分。这
需要大大提高基于癫痫政策、战略、计划的
信息质量；由与卫生有关的可持续发展目标
的优先次序设定;促进采用单一国家主导的
监测和评价框架；促进多部门利益攸关方的
协调一致；并通过结合国家规划进程的绩效
审查建立问责机制。这些机制必须具有包容
性、独立性、以证据为基础、透明度高、资
金充足，并产生改善结果的行动。

癫痫的疾病负担由通过各种方法收集
的数据确定，如行政和临床记录、基于人
口的调查和登记。糟糕的是，许多国家缺
乏足够的癫痫监测数据和基础设施。根据
世界卫生组织的《2005年世界癫痫图集：

癫痫照护》，40.1%的国家存在癫痫数据收
集系统，各区域间差异很大，例如东地中海
区域只有13.3%的国家存在癫痫数据收集系

专题2.5  哥伦比亚对抗癫痫患者病耻感的立法  

从2002年开始，保护癫痫患者的人士、一位热心的参议员和一群国会议员起草了一项法律，

以说明保护哥伦比亚癫痫患者人权的重要性。要使这项立法在哥伦比亚获得通过，有几个步骤是
合法化的（例如卫生部、议会、共和国总统和宪法法院）。必须确保从这些机构的每一个角度来
看，法律改革的要求均符合现行的立法。

这项法律于2010年通过，自那时起，公众提高了对癫痫患者权利的认识。卫生保健服务更
好地保护癫痫患者，使他们得到适当的护理，社会规划如今也增加了癫痫患者的就业机会。对医
生、护士、社会工作者、教师和心理学家的教育也促进了癫痫患者的权利。这些方案得到了卫生
系统的支助，并在“有前途的战略”资助下从执行局获得资金。这项立法最重要的成功之处，在
于使哥伦比亚的癫痫患者感受到更多的尊重和支持。

“如果你需要的药物或任何医疗服务被卫生部门拒绝，让他们看看法律，

如果你因为癫痫而被解雇，让他们看看法律，

如果你觉得受到歧视或侮辱，让他们看看法律。”

Source: PAHO, 2013 . 
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 专题2.6  通过增加癫痫的政府开支实现
全民健康覆盖 

卫生服务对政府资金的依赖是确保癫痫
患者获得医疗服务的关键，同时也保护其家
庭免受自付医疗费用引起严重经济问题的影
响。那么，多少政府开支才够呢?没有公式来
估计在全民健康覆盖方面取得进展所需的政
府开支水平;尽管分析表明，即使政府开支水
平较低，各国也可以迈出重要的一步。

我们已努力估算出向全民健康覆盖所需
的政府开支水平，总额至少包括占国内生产
总值（GDP）的5%，政府总开支的15%。从
我们获得的证据中得知，当国家主要依赖私
人资源时，许多家庭放弃了治疗，或面临严
重的财务问题。

卫生部门对癫痫的政府开支可以通过
减少可自由支配的预算拨款来抵消，从而
导致用于扩大覆盖面的政府开支总额几乎没
有增加。鉴于持续为病患提供服务的重要性
（例如储备抗癫痫药物和提供服务者的分配
上），政策需以增加财政收入为目的，确保
癫痫患者的治疗和照护有稳定和可预测的资
金流。提供改善癫痫治疗和照护支出并提高
其效率的证据，对于在卫生系统内增加投资
至关重要。 
Source: Jowett et al., 2016. 

统。许多低中收入国家没有关于癫痫的流行
病学数据。有限的数据收集系统对理解癫痫
疾病负担造成了障碍。

2016年全球疾病负担研究（the Global 
Burden of Disease Study，GBD）报告将癫
痫列为大脑最严重的疾病之一，占DALYs的
5.0%，占死亡的1.3%（见第1章）。GBD研
究结果对全球公共卫生评估和卫生资源配置
具有重要影响;该研究也提高了对全球癫痫
高质量数据的需求。如果政策讨论忽视了文
件记录不全或未意识到的挑战等情况是很危
险的，因为这些情况可能与改善人口健康状
况有很大关系。

从数据中收集的信息对卫生规划、管理
目的和卫生政策至关重要；虽然癫痫诊断本
身不能预测服务需求、住院时间、照护水平
或功能回复结果。但收集的数据应能及时准
确地估计出发病率和患病率；病因学；危险
因素与共患病；健康状况；生活质量；照护
质量；获得和利用卫生保健服务；以及社区
服务和成本。这需要我们采取全面行动，从
各种来源收集更多与癫痫有关的数据。以下
步骤可以提高癫痫可用数据的质量。

• 第一步：使用公认的定义和术语将癫痫
数据的收集标准化。

• 第二步：提高对数据需求的认识，鼓励
癫痫患者的参与、我们需要国际化的协
作来建立共同的方法论。

• 第三步：从多个来源收集数据，包括疾
病登记和少见疾病报告系统、临床调
查、行政管理和临床数据库。每个数
据源在提供数据方面都有各自的优势
和局限性。

• 第四步：将系统内部或跨系统的数据链
接起来，生成一个关于大人群的数据集
合。在一些国家，癫痫需要被作为必备
服务纳入公共卫生监测系统。

• 第五步：采用并扩大使用可链接的电子
健康记录系统，以增强这些数据在癫痫
患者公共卫生监测中的效用。

国家和国际数据登记的实例

美利坚合众国行动的一个重要数据来源
是卫生和人类服务部的《健康人群2020》。

这是一项通过监测和评估关键健康指标，为
改善国民健康状况提供目标的新方案。它特
别针对难治性癫痫患者的需求，以确保他们
获得专业人员的医治。它指导联邦、州和地方
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各级的公共卫生活动，承诺将解决癫痫的疾病
负担作为改善全国卫生优先事项的一部分。

欧洲癫痫学院（European Epilepsy 
Academy）建立了EURAP，这是一项基于欧
洲42个国家研究人员合作的观察性研究。该
登记比较了不同抗癫痫药物在孕期的安全性
与出生缺陷的风险。在一项研究中，妊娠期
胎儿宫内死亡的最重要危险因素被确定为母
亲暴露于多药联合的抗癫痫药物治疗和至少
父母一方存在重大先天性畸形。从该登记收
集的数据使研究人员能够确定治疗癫痫妇女
的最佳方法，并为决策者制定国际性的指南。

在澳大利亚，“澳大利亚妊娠登记”是
一个由墨尔本皇家医院神经科学基金会管理
的独立项目。自2003年以来，该项目观察收

集了有关癫痫孕妇的信息，以确定哪些抗癫
痫药物对婴儿最安全，同时保护母亲免受癫
痫发作。

结论及展望
无论癫痫患者居住在世界何处，他们

都面临着获得照护和治疗的障碍。减少癫痫
的疾病负担需要强有力的领导和一系列利益
攸关方的承诺。它需要地方、区域、国家和
国际水平各级政府作出承诺，制定认识到癫
痫患者需要的战略政策框架。它需要卫生政
策、计划和保护性立法的转变、充足的资金
和高质量的数据。
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• 在世界卫生组织（World Health Organization）、国际抗癫痫联盟（International League Against 
Epilepsy）和国际癫痫病友会（International Bureau for Epilepsy）领导的成就基础上，需要一
系列利益攸关方跨领域展开合作，以支持各国采取行动，在政治议程上提高对癫痫的认识，

完成世界卫生大会决议和区域宣言关于癫痫的任务。

• 癫痫政策和计划的实施需要强有力的领导和部门间合作。联合国各机构、会员国、国际和国
家非政府组织以及民间社会需要共同努力，确保癫痫患者及其家庭对卫生和社会照护的复杂
需求得到满足。

• 需要立法、公共运动和社会项目来保障癫痫患者的社会权利和人权。这些应与国际人权标准
和可持续发展目标（SDGs）等全球卫生议程保持一致。

• 癫痫患者适当的综合治疗要求政府拨出足够的资金用于癫痫照护。

• 需要更好的数据和信息系统来证明将癫痫列为全球公共卫生议程优先事项的必要性。

重要信息

第二章

癫痫的领导和治理
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前言
癫痫患者的卫生保健包括提供卫生保健

和社会服务，以减少发病率、过早死亡率以
及改善社会心理方面的结果。

全民健康覆盖对于癫痫患者是必要的，

它的理念是以“所有的人和社区”为主的健
康促进、疾病预防、治疗、康复和姑息医疗
服务，这些医疗服务需要提供足够而有效的
质量，同时确保这些服务有足够的经济保
障。因此，确保获得必要的疾病管理和财政
支持的全民健康覆盖应成为各国政府的目标。

本章从癫痫患者的有效干预、成本效
果、医疗服务的途径、医疗质量、癫痫相关
培训和癫痫评估监测信息，以及对癫痫患者
的医疗保障等方面阐述了癫痫患者的卫生保
健需求。通过对以往的来自11个经济和地理
上不同的国家的专家意见评估的全球调查数
据，反映世界各地癫痫诊疗现状，并将需求
与现有的癫痫管理进行比较，以确定关键差
距并提出进一步改进的解决方案。

癫痫的综合卫生保健

癫痫卫生保健需求概述

癫痫干预及其成本效益

尽管癫痫致残率很高，但越来越多的人
认识到相应的服务和资源却极度匮乏，尤其
是在低收入国家。在癫痫的预防、管理和照
护方面，尽管已有各种有效而经济的干预措
施，但癫痫治疗干预措施的成本效益证据仍
然十分有限。下面简要介绍干预措施。

以人口为基础的干预措施包括：（1）

以癫痫危险因素为目标（例如改善围产期保
健，特别是在低收入国家和获得卫生保健机
会有限的农村地区，可以减少癫痫的发病率以
致患病率;预防和控制脑囊虫病和其他传染性
病因）（见第6章）;（2）通过立法、宣传、

教育和提高认识来消除误解以加强癫痫发作
管理，更好地支持癫痫患者寻求治疗并鼓励
社会包容，从而消除癫痫的病耻感（见第5
章）;（3）需要制定政策和立法，确保提供
价格合理和有效的抗癫痫药物，为癫痫诊治
设立单独的预算项目，并为癫痫的医疗提供
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国家经费支持（见第2章）。成本效益的文献
主要集中在癫痫的药理学管理上，因此有关
以人口为基础的干预措施的经济证据很少。

自我管理干预：旨在支持人们更主动
积极地参与疾病管理。自我管理可以帮助癫
痫患者更好地识别和管理癫痫发作的触发因
素，从而减少发作频率，降低卫生服务使用
率和卫生保健成本，并提高幸福感。一份科
克伦（Cochrane）综述发现，对受癫痫影响
的儿童、青少年和家庭实施的自我管理干预
措施，在个人与服务提供者之间建立伙伴关
系，以及针对特定人群（如儿童或青少年）

最为有效，但尚无成本效益分析的证据。

药理学干预：临床有癫痫发作并符合
国际抗癫痫联盟癫痫定义的患者应给予药物
治疗。（见“前言”）。大多数癫痫发作可
以通过药物和其他非药物治疗得到很好的控
制。印度的一项研究表明，支付一线和二线
治疗费用以及其他医疗费用可以减轻癫痫带
来的疾病负担，并具有好的成本效益。  

通过扩大抗癫痫药物的常规可及性，

是降低在中低收入国家中癫痫负担的重要方
法。对世界卫生组织9个亚地区癫痫治疗的
成本效益分析表明：苯巴比妥等一线药物应
用具有卫生资源的高性价比。将抗癫痫药物
的覆盖面扩大到50%的原发性癫痫病例将降
低150–650伤残调整生命年/百万人，每年人
均费用为0.2–1.33美元。传统的一线药物的
成本效益最高，因为它们具有相似的功效，

但采购成本较低（每降低一个伤残调整生命
年需要800–2000美元）。 

外科治疗：可在药物难治性癫痫（高达
40%，尤其是局灶性癫痫患者）且两种合适
的抗癫痫药物治疗失败时考虑。在三种抗癫
痫药物治疗均失败的患者中，尝试添加其他

药物治疗不太可能获得持续的癫痫无发作。

外科治疗在高收入国家中被证明是高性价比
的，手术成功后，医疗费用显著下降。一篇
关于癫痫外科的卫生经济学分析总结表明，

总体上，外科治疗对于“质量调整生命年”

有很高的成本效益。此结论得到世界卫生组
织的推荐。

癫痫的替代疗法：包括饮食疗法、医用
大麻和针灸;但只有饮食疗法被纳入随机试
验（DCP-3）。尽管饮食疗法的使用有所增
加，但其资源需求高、成本高昂，而且在很
大程度上仍局限于高收入国家。

癫痫在医疗需求和成本、过早死亡和工
作效率下降方面具有重大的经济影响。癫痫
的经济影响因癫痫的持续时间和严重程度、

对治疗的反应、卫生保健系统和环境而异。

自付费用和生产力损失可给家庭造成巨大负
担。此外，知识匮乏和存在病耻感、卫生系
统内的非重点以及缺乏人力资源、诊断设
施和药物供应导致了大量未经治疗的癫痫病
例，从而造成了很高的疾病负担，特别是在
中低收入国家。表3.1显示，使用一线抗癫
痫药物治疗癫痫可以600美元至2500美元之
间价格获得健康寿命一年。一份对世界卫生
组织东南亚区域和撒哈拉以南非洲亚区域44
项神经精神干预措施的成本效益比较分析的
评价估计，初级保健中最具成本效益的干预
是抗癫痫药物治疗，而每年为精神分裂症、

抑郁症、癫痫和酗酒等疾患提供一套最具成
本效益的干预措施的费用为每人3至4美元。

关于抗癫痫药物的可获得性、价格和可负担
性，一项研究调查了46个国家，发现这些药
物不仅在中低收入国家的可获得性较低，而
且在治疗缺口最大的地方，治疗费用最高。

本研究支持以下观点：抗癫痫药物的可获得
性和可负担性可能是低收入国家的主要改进
点（见第4章）。
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卫生系统和保健实施

癫痫患者、他们的家人和公众社区应该
知晓癫痫发作是可以控制的。癫痫发作的控
制需要正确的诊断、正确的癫痫治疗以及共
患病治疗和仔细的随访，最终目的是控制癫
痫发作以改善生活质量。保健质量的缺陷包
括诊断的缺乏、误诊或诊断延误;缺乏或非最
佳治疗方案，包括对共患病缺乏足够的重视；

对治疗的依从性和自我管理不佳；抗癫痫药
物治疗的可及性和选择不佳（见第4章）以及
药物难治性癫痫的非药物治疗的选择不当。

大多数癫痫患者能够成为有生产力的社会成
员而且在有高质量的卫生保健条件下发挥其

表3.1  癫痫干预措施的区域成本效果（每DALY转换或获得的健康生命年成本,2012年美元）

世界银行地区

撒哈拉以
南非洲

拉丁美洲
和加勒比 

中东和
北非

欧洲和
中亚 南亚 东亚和太

平洋

EPI-1：初级保健中较老的
抗发作药物 694 1511 1450 2516 600 1057

EPI-2： 初级保健中较新
的抗发作药物 1884 2854 2877 4115 1639 2249

Sources: Patel et al., 2015 ; Chisholm and Saxena, 2012 . 

潜能。然而，数以百万计的癫痫患者仍需要
社会支持，包括残疾援助、特殊教育或作业
培训和康复治疗。世界卫生组织的卫生系统
框架可用于指导卫生服务的提升（图3.1）。

癫痫患者及其家属的卫生保健需求可
以看作是一种分级的管理模式：从最初的
诊断开始，到通过对耐药癫痫患者的非药
物治疗（例如手术）延续治疗。在所有级别
的管理中，共患病的管理都是必不可少的组
成部分。应强调以社区为基础的管理，以增
加所有需癫痫服务的可及性。强调以人为中
心的多学科卫生保健团队在阶梯模式中的作
用也很重要（例如医生、护士、药剂师、治

图3.1  WHO卫生系统框架

服务交付

卫生人力资源

卫生信息系统

响应性

融资

领导/管理

改善健康（水平和公平）

响应性

社会和金融风险保护

效率提高

体统构建块
总体目标/成果

访问范围

质量安全

Source: WHO, 2010 .
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疗师、社会工作者等）。社会和教育服务应
在各级管理中提供个体化支持，并在必要时
继续提供支持，即使是在癫痫无发作期也应
如此。在图3.2中阶梯式模型分成三个层次,
有助于解决癫痫患者的多方面需求,监控管理
的质量和可及性,并确定对治疗缺口的管理类
别和特定人群（如药物敏感与耐药,与女性癫
痫相关的生殖健康,农村/城市的地域差距）。

癫痫卫生保健的质量

世界卫生组织将卫生保健质量定义为“向
个人和人群提供的卫生保健服务在多大程度上
改善了预期的健康结果”。并提出保健的质
量应该是“安全、有效、及时、有效率、公
平和以人为本的”低质量的医疗会使人们面
临更大的风险，并危及社区对卫生保健体系
的信任。因此，在获得卫生服务的同时提高
质量对确保实现预期的健康结果至关重要。

有质量的癫痫卫生保健的重点应该提高诊
断和提供最优质的保障管理，使癫痫疾病对

患者的社会功能、教育和就业的影响降到最
低。建立优质的癫痫卫生保健管理是基于： 

•   衡量当前的保健管理标准;

•   找出差距和需要改进的方面;

•   理解如何改善管理;

•   示范性提供优质医疗服务;

•   确保获得高质量的服务

建议评估管理质量的三个主要领域是：

架构（卫生保健提供者的特点、设施、治疗
方法（见第4章）以及程序、组织安排和资
金保障）；过程（由个人与卫生保健提供者
共同建立的的措施，例如医嘱、开具处方、

提供治疗、相互沟通）；结果（身心健康状
况，对所提供的管理的满意度）。世界卫生
组织提出了各种保健质量框架，其中最好的
框架取决于保健目标的总体质量。近年来最
常用的一种框架如图3.3所示。

图3.2  提高癫痫患者医护质量的阶梯式模型

初级医护，包括初步识别症状、做出诊断和进行
基本药物治疗

第 1级

专家医护，为获得最佳诊断进行辅助检测
以及进行药物治疗

第 2级

药物和非药物综合治疗

第 3级

公众对癫痫及其症状和影响的认识

社
会
和
教
育
服
务

治
疗
合
并
症
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癫痫的培训

培训的水平和类型取决于一个国家的
卫生保健服务能力（如初级保健和专科临
床医生的资源）、诊断和治疗癫痫的可用
资源（如诊断设备、抗癫痫药物和其他治
疗手段）以及社会和家庭的支持与服务。

癫痫卫生保健的提供者需要：（i）能够准
确诊断癫痫;（ii）掌握现有的抗癫痫药物
（见第4章）及其适应症和副作用; （iii）

认识癫痫常见的共患病（神经系统及躯体
疾病相关的，如睡眠障碍、偏头痛和骨骼
健康；精神相关的，如焦虑、抑郁、自卑;
神经心理相关的，如记忆、注意力集中和
学习能力的状况;社会功能相关的，如社交
孤立、病耻感和歧视）;（iv）识别和论证
与癫痫相关的特殊风险（如癫痫猝死或用
明火烹饪等）;（v）与癫痫患者及其家属
沟通;（vi）就女性癫痫患者的生育问题提
出建议。

世界卫生组织通过精神卫生缺口行动项
目（mhGAP）制定了精神、神经和药物滥用
的管理指南。非专科医生可以此来提供癫痫的
卫生保健服务（如护士或资源匮乏地区的社
区卫生工作者）。需要培训的卫生保健工作
者，从癫痫护士、药剂师到具有癫痫专业知
识的神经科医生，需要认识常见的共患病，

包括焦虑和抑郁，以及相关的危险因素。需
要对相关特殊检查专业人员进行更详细和广
泛的培训，如脑电图、磁共振成像（MRI）

等神经影像，更广泛的抗癫痫药物和其他非
药物治疗，如特殊饮食疗法（如生酮饮食）

或癫痫手术治疗的培训。

癫痫管理所需的信息和数据收集

人口数据
如第1章所述，应定期收集流行病学数

据，包括癫痫的患病率、发病率、死亡率和

图3.1  WHO护理质量框架

Source： WHO, 2016 .
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癫痫导致的过早死亡率（表3.2）。应在不同
区域和不同层级范围内，包括城市和农村获
取数据。这些信息，连同病因、危险因素和
共患病数据，对于掌握癫痫的疾病负担和监
测相关患病趋势非常重要。癫痫疾病负担的
确定，通常是结合发病率和死亡率的指标，

如伤残调整生命年或质量调整生命年，可以
为决策者提供资源配置和优先级设置的决策
依据。与国家层面的设置不同，地方在制定
区域或地区卫生规划和资源分配时，区域或
地区的癫痫疾病负担很重要，因为区域和城
乡之间往往存在差异。

医疗保健系统数据
卫生保健系统数据对于监测人们是否正

在被诊断并能够获得他们所需要的保健、评
价保健质量、确定保健费用以及疾病随访以
确定药物的依从性十分重要。标准化数据应

表3.2  监测癫痫负担的人口数据

发病率，患病率和死亡率 所有病例数，新病例数，死亡率

社会人口学/经济特征 年龄、性别、种族/民族、家庭状况、家庭组成受教育程度,就业状况、收
入

临床特征 发病年龄、诱发/潜在因素，发作频率和类型

共患病 精神和躯体 

对癫痫及其管理的知识和意识 态度、知识、与健康有关的行为和自我管理技能

健康状况 一般和癫痫相关的健康状况和健康行为

表3.3  监测癫痫护理水平、类型和费用的卫生保健系统数据

卫生保健提供者的位置和类型 区域（农村与城市），门诊与住院，医院与诊所，提供者培训水平

所提供的护理类别 诊断、癫痫治疗，合并症治疗、社会服务

护理的使用和花费 医院和社区服务，诊断费用，治疗费用，护理方式

包括卫生保健提供者、卫生保健资源利用和
费用的详细信息（表3.3）。这些数据大部分
可以在国家疾病登记、保险系统和/或个人疾
病档案中获得。此外，收集检查访视的使用效
率信息可发现保健管理中的“瓶颈”问题。

最后，收集癫痫患者有用的注册信息，以分
析治疗模式、成本和效果，从而为确定治疗
目标，评估治疗的成本效益，并确定最好的
临床实践提供依据。 

获得卫生保健和和经费保障

好的癫痫卫生保健意味着癫痫患者能
够获得及时的、适当和可负担得起的卫生保
健，以达到的最佳健康结局。尽管有如下所
述的障碍，但这是可获得的卫生保健和和经
费保障的根本所在。
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获取卫生保健方面的困难包括以下情况：

无法提供准确的癫痫诊断;无法获得能够控制
癫痫发作或尽可能的减少癫痫发作的频率和
严重程度，以及尽可能减少药物副作用的抗
癫痫药物;缺乏共患病或耐药癫痫的治疗;不能
提供有效的患者及其家庭的疾病救助支持。

鉴于癫痫的复杂多样性，癫痫患者的
卫生保健可能涉及到多个方面，包括医疗卫
生、社会支持和教育服务。还需要帮助患者
及其家庭成员了解病情、识别潜在危险迹象
和支持自我管理。理想情况下，癫痫的基本
知识应扩展到普通大众。卫生和社会服务工
作者、癫痫患者及其家庭应共同评估和治理
癫痫的生理、心理和社会等各方面的问题，

并协调临床和社区服务。

充分的卫生经费保障意味着获得并持有
公共或个人健康保险覆盖所需要的诊断和治
疗服务。这些要求是基于不同的卫生保健选
项可能需要不同的卫生保健提供者（初级保
健提供者包括护士和初级保健工作者、儿科
医生和家庭医生以及专家，包括神经病学家、

精神病学家、专科护士、神经心理学家和咨
询师）。其他专业人员，如社会工作者、职
业专家或营养学家在不同环境下的服务也需
要保险覆盖。有许多情况下医疗费用支持不
充分，可以是由于政府用于所需服务范围的
资金有限、公共保险计划提供受限或私人保
险计划中的保障补贴有限、保险计划的承保
范围或提供者的支付有限。这些情况均可导
致高额的自付费用，使服务无力负担。

癫痫治疗的多国评估
世界卫生组织《2005年世界癫痫管理地

图集》首次全面总结了全球癫痫管理状况。

于2002-2004年在160个国家对从事癫痫治疗

工作的主要人员完成了一项调查。获得了多
方面的癫痫保健相关信息，包括：诊断服务、

初级保健、住院诊疗、专科服务、抗癫痫药
物、治疗缺口、亚专科管理、手术治疗、培
训和教育等。报告显示，各国和各国内部在
癫痫治疗方面的资源、服务和培训的可及性
存在巨大差异。分析癫痫卫生保健的需求与
之相对应的疾病负担，目前所提供的癫痫卫
生保健资源被证明是不够的。在不同国家之
间也存在着巨大的不平衡，中低收入国家存
在着巨大的治疗缺口，这表明有必要切实采
取迅速有效的行动措施，加强癫痫卫生保健
的资源配置。

2013年发表的由泛美卫生组织（PAHO）

组织的关于拉丁美洲和加勒比地区癫痫的多
国评估报告估计，拉丁美洲和加勒比国家一
半以上的癫痫患者没有得到治疗。在该区域
的大多数国家，没有专门服务，或者服务高
度集中在中心城市。三分之二的国家没有专
门针对癫痫治疗的卫生政策或规划。这些调
查数据来自33个拉丁美洲和加勒比国家中的
25个（76%）。其他发现包括：

•  当时世界卫生组织基本药物标准清单上
的基本抗癫痫药物（苯妥英钠、丙戊酸
钠、卡马西平和苯巴比妥）被大多数国
家列入国家基本药物清单。只有62%的
国家这些药物全年可在初级卫生保健
设施获得。

•  各国报告说，诊断问题（67%）和初始
治疗延迟（63%）是癫痫卫生保健中最
常见的主要困难。

•  据报道，整个地区人均神经学家和神经
外科医生的比例非常低。只有12个拉丁
美洲和加勒比国家的医生接受过癫痫的
专业培训。
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国际抗癫痫联盟（ILAE）在2017年对33
个欧洲国家调查评估了癫痫卫生保健的提供
情况，并与17年前的类似调查结果进行了比
较。自2000年以来，参与癫痫治疗的医生总
数有所增加，其中神经科医生的增幅最大。

但由于缺乏跨区域的多学科团队来管理癫
痫，人们可能无法获得优化的治疗方案以及
共患病评估和社会心理支持。因此指出由癫
痫护士和其他非临床医生组成的团队可能对
癫痫的卫生保健提供有效支持。

最新的全球癫痫卫生保健评估是世界卫
生组织（WHO）《神经疾病国家资源图集》

（第二版）中的一部分，收集了132个国家和
2个地区的2015年的数据。该图集由世界卫生
组织（WHO）区域办事处牵头，汇总了来
自各国神经学协会的专家和代表的意见。

调查问卷从以下几个方面对患有神经系统
疾病（包括癫痫）的患者的卫生保健进行了
评估：政策和立法、医疗保健的经费、社会
福利支持、神经系统专业人员队伍和服务能
力、信息系统支持以及提供医疗保健的专业

协会/非政府组织。研究结果表明，总体上在
癫痫治疗的政策、方案、资源、服务和财政
覆盖方面存在不足，尤其是中低收入国家。

在中低收入国家中心城市以外的地区普遍缺
乏专业化的服务和管理;初级卫生保健提供
者负责管理绝大多数神经系统疾病，但却很
少接受培训，并且获得抗癫痫药物的途径也
十分有限（图3.4）。

11个国家癫痫卫生保健的评估

为了了解癫痫卫生保健的最新现况，

由11个国家组成的工作小组，采取共同牵头
共同作者形式，提供各自国家的癫痫卫生
保健的主要特征。其目的是了解这些国家癫
痫卫生保健的变化情况，并要求每一个参与
者尽可能根据已发表的资料提供信息，如果
没有相关的发表的资料，则依据他们的知识
和经验。这个评估所寻求的信息是在原有信
息的基础上更为广泛全面。由世界卫生组织
（WHO）/国际抗癫痫联盟（ILAE）/国际癫
痫病友会（IBE）共同出台调查问卷（见附件

图3.4 世界银行入息组别显示的城市和农村地区有神经病医师的国家

Source: WHO, 2017.
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1）。内容涵盖医保覆盖范围、诊疗指南、癫
痫培训、神经科医生和癫痫专业工作者的可
及性、服务的可获得性、诊断治疗模式、治
疗缺口、科普宣传和患者教育。

审视这项评估的结果，会存在一定的局
限性：各国没有提供全球癫痫卫生保健的普
适性概念;评估相关的关键信息尚未得到确
认，且不一定代表世界卫生组织（WHO）、

卫生部或各国的国际抗癫痫联盟/国际癫痫病
友会分会的观点;而且其中一些问题是开放式
的，并采编码的方式来汇总;一些国家的数据
缺失，因为并非所有的参与者都能回答所有问
题;而提供信息来自世界不同地区的专家并非
采用随机抽取的方法，而是便利抽样得到的。

卫生支出
这11个国家在卫生保健方面的总开支差

别很大（表3.4）。2016年，国家医疗支出
占GDP的比例从哈萨克斯坦的3.5%到美国的
17.1%。在这11个国家中，有10个国家在医
疗保健上的支出占GDP的不到10%，这意味
着各国人均卫生保健支出差异很大，从坦桑
尼亚的35美元到美国的9870美元不等。这其
中有8个国家每年人均卫生保健的支出不足
1000美元。11个国家均需依赖多方面的卫生
支出来源，包括政府提供的计划、强制卫生
保险计划、志愿者卫生保健支付计划和家庭
自付费用等。

资源和服务的可及性
一般来说，尤其是在中低收入国家，癫

痫可以在初级保健水平上得以诊断和治疗。

在大多数情况下不需要专家。每一个国家的
神经科医生人数从低至坦桑尼亚的十万分之
0.01到俄罗斯的十万分之19.4不等。神经科
医生通常分布在较大的中心城市，并常常在

私立医疗机构。在神经科医生较少的国家，

如肯尼亚和坦桑尼亚，精神科医生经常对癫
痫患者进行评估。在印度，精神科医生、医
学研究生、内科医生或儿科医生常常提供相
应的医疗服务。在其他国家则大多是护士、

医生或辅助科室医务工作者或助理医师从事
该工作。

诊断技术
来自所有11个国家的专家报告了所拥有

的基本诊断技术（包括脑电图及住院病人脑
电图监测、磁共振成像（MRI）和计算机断层
扫描（CT）），但在7个国家，这些技术仅
在城市地区可用（附件4，表A4.1）。智利、

中国、印度、南非、英国（大不列颠和北爱
尔兰联合王国）和美国等六个国家也拥有更
先进的神经影像技术，如脑磁图和单光子发
射计算机断层摄影（SPECT）。而在农村地
区，只有英国和美国的拥有这类先进的技术。

药物和非药物治疗 
来自所有11个国家的专家报告了在城

市地区均可获得基本的抗癫痫药物：苯巴
比妥、苯妥英、丙戊酸钠和卡马西平（附
件4，表A4.2）。在智利、中国、印度和肯
尼亚的农村地区，苯巴比妥是最常用的一线
治疗处方药。在哈萨克斯坦、俄罗斯、英
国、美国、智利、中国和南非等国家的城市
中，广泛供应较新型抗癫痫药物（如拉莫三
嗪、左乙拉西坦、奥卡西平和托吡酯）。调
查结果并没有明确说明这些药物的费用是否
能够负担得起。

11个国家中有8个报告了城市中非药物治
疗选择的可及性，包括行为和饮食干预、迷
走神经刺激、神经外科手术（手术类型没有
统一的指定）、深部脑刺激和神经刺激（附
件4，表A4.3）。这些技术普遍在二级或三
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表3.4  评估癫痫护理的国家概况

医疗保健支出（2016）

收入
群体a 国家

WHO
区域 人口

GDP
百分比 人均美元

低 乌干达 非洲 4150万 6.2% 38 6 0 16 15 0

低 坦桑尼亚联合共
和国

非洲 5560万 4.1% 35 19 3 2 8 4

中低 印度 东南
亚

14.0亿 3.6% 62 13 2 6 41 0

中低 肯尼亚 非洲 4850万 4.5% 66 25 3 20 18 0

中高 中国 西太
平洋c

13.2亿 5.0% 398 77 154 24 143 0

中高 哈萨克斯坦 欧洲 1790万 3.5% 262 154 0 12 93 3

中高 俄罗斯联邦 欧洲 1.439亿 5.3% 469 100 167 12 190 0

中高 南非 非洲 5650万 8.1% 428 184 0 211 33 0

高 智利 美洲 1790万 8.5% 1191 27 669 80 414 0

高 大不列颠及北爱
尔兰联合王国

欧洲 6530万 9.8% 3958 3142 5 212 598 0

高 美利坚合众国 美洲 3.221亿 17.1% 9870 2611 5467 698 1094 0

a 基于世界银行的分类。2016年支出；用最近似整数估算人均美元。
Sources: WHO, 2019 . 

级医疗机构或专业的癫痫中心可以开展。在
大多数国家，农村地区无法获得这些非药物
治疗的方法。在南非，2000年的报告发现，

只有一家公立医疗机构和两家私立医疗机构
可以提供癫痫手术治疗，而在英国至少有10
家机构可以获得。在肯尼亚，癫痫手术治疗
只能在两个中心城市开展。不管怎么说，大
多数癫痫病例通过抗癫痫药物的治疗得到适
当的管理。

癫痫卫生保健的指南
这项评估发现，11个国家的癫痫诊疗

指南存在很大差异。仅坦桑尼亚没有关于癫
痫诊断或治疗的指南。其他国家的卫生政策
包括从卫生保健的一般原则和目标（肯尼亚
和乌干达）到癫痫诊治的基本原则和/或专
门的临床诊治方案和标准（智利、中国、印
度、哈萨克斯坦、俄罗斯联邦、南非、英国
和美国）。
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智利的政策最为清晰明确，以确保标准
化的医疗服务。根据智利政府的保险体系，

患有癫痫的成年人有权每年去看一名神经科
医生和两名护士。儿童每年可以去看护士四
次，看神经科医生两次。标准规定了从神经
科医生那里接受最高限额的时间范围和自费
治疗的限额，但这一方案不覆盖耐药性癫痫
的药物治疗和/或非药物治疗。

在英国,政府对医疗质量尤为关注，国家
健康和保健研究所（NICE）的癫痫病诊断和
管理指南制定了成人和儿童在初级和二级保
健中心诊治的规定。NICE指南被纳入2013
年癫痫诊治的质量标准，为英国的国家癫痫
卫生保健提供了蓝图。

全球抗癫痫运动（GCAE）项目在中国
获得成功（见第2章，第2.1栏），中国抗癫
痫协会（CAAE）发布的《癫痫诊断与治疗
临床指南（2007年和2015年修订版）》，获
得政府认可并在全国得以广泛使用。

南非并没有专门的国家癫痫诊疗指南或
全国癫痫行动计划。癫痫的卫生保健，包括
癫痫的诊断、治疗和专科转诊制度流程，是
在国家卫生部发布的综合、初级卫生保健和
医院的管理指南中突出显示并定期更新，主
要依据南非医学协会制定的原则和实践规范。

专业人员培训 
在11个国家中有8个国家，大多数诊治癫

痫患者的医生接受神经病学和/或另一相关专
业（儿科、精神病学或内科）医学院的高级
进修培训（附件4，表A4.4）。在8个国家，

大多数治疗癫痫的初级保健工作者也接受癫
痫方面的正式培训。在这些国家中，只有3
个国家为非医学专业的卫生保健工作者提供
癫痫方面的正规培训。

转诊的管理
在中国、印度、肯尼亚和南非的农村地

区，癫痫患者常常在初级保健工作者（医务
人员或护士）诊治前首先寻求传统医学或无
专业训练的治病术士的帮助，（附件4，表
A4.5）。在抽样的高收入国家中，通常是
（在一些国家必须是）转诊给神经科医生做
出癫痫的诊断。

几乎所有的国家都有转诊规范和指南。

在对分级诊疗制度完善的国家，初级保健工
作者的作用一般是识别症状并转诊给专科医
生诊断并开始治疗。智利和中国大部分地区
都是这样，神经科医生负责做出诊断并制定
治疗方案，初级保健工作者继续协助管理，

直到患者不再需要神经科医生管理。在这两
个国家，护士没有诊断或治疗癫痫的资质，

但是初级保健医生可以，而在肯尼亚和南非，

护士通常来自于公立医院，是政府特别是农
村地区癫痫保健的主要提供者。护士可以先
进行基础治疗，然后向初级保健医生寻求诊
断和辅助治疗。复杂病例可进一步转介至神
经科医生作进一步诊断（如脑电图或MRI）

或共同治疗。在印度、哈萨克斯坦、肯尼亚
和俄罗斯，护士和其他初级保健工作者很少
甚至于没有接受癫痫卫生保健方面的培训。

在英国，尽管初级保健工作者参与管
理，癫痫的诊断和治疗仍通常由神经科医生
和癫痫专家完成。英国的一些癫痫专科护士
已接受培训，以便能够开抗癫痫药物处方。

英国在全国范围内对护士进行专门的培训，

并设立癫痫专科执业护士。美国通过政府和
私立机构支持为初级保健工作者提供癫痫培
训机会，但不提供专业认证。美国疾病控制
和预防中心为社区卫生工作者开发了并在线
测试的癫痫培训课程。
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在大多数高收入国家中，癫痫的诊断
通常但不总是由神经科医生做出的，而随访
转诊的途径各不相同。在英国，全科医生将
患者转到地区综合医院的神经内科诊所，在
那里会诊医生可以进一步转诊给癫痫专科诊
治。印度则与之形成了鲜明的对比，尽管那
里有不同层级的医疗保健系统，但没有正规
的转诊系统。有时，转诊途径甚至以在在一
个国家内都有差异，从而导致误诊。2006年
美国国家医学研究院（前医学研究所）的一
项研究突显了在美国的此种发现，该地治疗
机构的转诊系统很奇特，没有良好的结构或
标准化。

许多完成评估的专家报告指出：患者所
进行的癫痫治疗往往是由最初作出诊断的那
个医院、诊所或专门中心提供的（附件4，表
A4.5）。在南非和英国，患者的癫痫发作控
制稳定时, 他们通常会将患者转回初级保健
机构。而在许多地区，儿童患者的转诊情况
有所不同，在转回社区卫生保健者继续治疗
癫痫时，社区医生往往接受时很迟疑。

所有国家均有普通门诊机构，例如诊
所，为癫痫患者做随访。英国和美国等国家
报告有专门的癫痫随访门诊。对患有严重癫
痫或精神疾病共患病病例，印度、哈萨克斯
坦、俄罗斯、南非和英国设置了专门的长期
照护机构。智利也有一些私立的长期照护机
构。肯尼亚则仅一家精神病医院是可以治疗
癫痫的。

宣传及社会支持
所 有 国 家 均 有 本 国 的 抗 癫 痫 联 盟

（ILAE）和癫痫病友会（IBE）的分会（附
件4，表A4.6）。包括智利、中国、哈萨克斯
坦、肯尼亚、俄罗斯、南非、英国和美国在
内的许多国家都有一个或多个癫痫病友会分

会。许多国家（智利、中国、印度、哈萨克
斯坦、肯尼亚、俄罗斯、南非、乌干达、英
国和美国）都有专业的神经病学学术机构，

这些国家也有私人和家庭支持及消费者支持
组织。在中国，省级抗癫痫协会和中国抗癫
痫协会病友会在培训农村医生方面发挥着积
极作用。“癫痫南非”通过倡导癫痫患者的
权益、注重技能发展、社区发展、社会公共
服务发展以及住院照护来支持癫痫患者。在
智利，有专门的“难治（疾病）团体”为其
成员中难治性癫痫的患者提供经费支持。

通过这项11个国家的专家调查揭示了癫
痫治疗的主要挑战和存在的差异。所面临的
主要挑战包括：流行病学监测、卫生保健和
社会服务监测方面的信息匮乏、差异性大；

缺乏训练有素的专家团队、标准化的诊治指
南以及无效的转诊途径，以至于卫生保健提
供方面存在瓶颈；缺乏或延误初步诊断，无
法或者延误获得基本的或专业的最佳治疗，

忽视共患病等，而造成的分级治疗的差异；

缺乏综合性的社会和教育服务来支持癫痫患
者及其家庭成员。

改善癫痫治疗的可能的解决
方案

目前存在许多改善癫痫治疗的可能的解
决方案。应对的主要挑战及其相应对策包括：

挑战1：在初级卫生保健层级获得诊断和治
疗

许多卫生资源有限的中低收入国家，迫
切需要改善初级癫痫卫生保健管理的质量并
加强培训。培训初级卫生保健提供者以确定
癫痫病例，并对其进行规范（包括开一线抗
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癫痫药物）和转诊管理（在复杂病例中），

这样可能是填补现有治疗缺口的有效方法之
一。住院和门诊的专门服务（神经内科、神
经外科等）属于第二级保健，这对支持初级
卫生保健和管理和需要专门干预的复杂病例
来说是必不可少的。

可采取的解决方案

•  癫痫初级医疗卫生需要：

 ─ 初级保健工作者：提升癫痫的初级
保健水平，为医生、护士和其他初
级保健工作者提供癫痫诊断、治疗
和管理方面的基本培训，如mhGAP
干预指南和相关培训材料等，这
些资源应重点考虑并应与当地情
况相适应。

 ─ 癫痫病宣教工作者：为了帮助个
人进行自我管理，所有癫痫诊所都
应培训“癫痫专职教育工作者”，

教会病人如何采取正当的生活行为
方式、如何保证更好地控制癫痫发
作、提高生活质量。

 ─ 经过培训的非医学背景的人员：

认识到非医学背景但经过培训的卫
生保健工作者（例如社区卫生工作
者）的作用并加强培训，强化社区
服务一体化。这些工作人员在鉴别
癫痫、转诊到具备专业诊治能力和
设施的机构、减少患者病耻感、促
进对癫痫患者及其家属的社会心理
支持方面尤其重要。

 ─ 专科医师培训：需要在更多地区培
训更多的癫痫专科医师，其他非专
科医师可以向这些地区的癫痫专科
医师咨询。

• 应通过制定最基本的癫痫诊治规范与
指南。

•  对于没有制定自己国家指南的，应该
从培训初级保健工作者的mhGAP指南
开始。

•  应成立癫痫初级卫生保健的国际工作
组，聚焦重要问题进行更详细的评估，

并制定实施行动计划和时间表。

挑战2：获得抗癫痫药物和经费保证
缺乏获得药物治疗的途径已被确定为癫

痫患者接受充分治疗的最大障碍之一，尤其
是在中低收入国家。不断上升的医疗成本威
胁到适宜的医疗服务，并使公共和私人直接
服务费用、医疗保险覆盖范围以及癫痫患者
在服务过程中需自费购买所需药物的能力承
受压力。用于基本癫痫治疗的抗癫痫药物的
费用往往超过中低收入国家卫生保健可用资
金总额。治疗耐药癫痫的新抗癫痫药物等的
治疗费用昂贵，往往缺少政府医疗费用或公
共或私人保险计划的覆盖（见第4章）。此
外，许多地区缺乏一致且适合的药物是面临
的巨大挑战。

可采取的解决方案

• 在存在治疗缺口的国家提供补贴或免费
给予一线抗癫痫药物，特别是苯巴比
妥、卡马西平和丙戊酸盐，并确保可由
初级保健层级开处方。

•  审视可实施的政策，以控制国家一线抗
癫痫药物的成本。

•  改进药物分发工作，确保将药品送到有
需求的患者手中。

•  确定并解决阻止抗癫痫药物的使用和维
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持的障碍。

•  提高癫痫患者残疾补助的可及性和知
晓度。

挑战3：癫痫治疗指南和标准的实施不足
正如本章所强调的，癫痫的治疗是分步

骤进行的，每一阶段可能涉及不同的治疗提
供者。在所有被评估的国家中，都观察到最
初诊断的延误、缺乏专科医师以及大量的看
专科医生或到癫痫中心就诊的等待时间。缺
乏指导性指南（或不全面遵循现有指南）以
及因转诊途径的不清晰而最终导致提供的卫
生保健支持不理想。目前，对于了解和监测
评估卫生保健质量和转诊途径仍然存在挑战

可采取的解决方案

•  在世界卫生组织（WHO）和国际抗癫痫
联盟的协助下，加强临床医生之间关于治
疗和管理癫痫患者的国际对话。

•  在精神病学家和心理学家的参与下，更
广泛地认识到癫痫的共患病及其治疗的
必要性。

•  每个国家都应在其癫痫计划中明确强调
提供癫痫管理的转诊流程，包括转诊的
可能原因以及在转诊流程内各级可获得
的资源和管理。应根据国家转诊制度对
专科医师和非医学背景的卫生保健提供
者提供培训。

•  国家卫生部门应确保每个区域、省或州
都有明确的诊治指南和转诊途径，并定
期更新。地方政府应负责确定和确保高
质量的医疗服务。

•  应根据当地情况调整现有准则，并努力
确保这些准则得到传播。

•   确保初级卫生保健工作者认识到：即
使没有可用的诊断措施或诊断延迟，反
复的痫性发作仍是治疗的基本指征。

挑战4：缺乏癫痫及相关卫生保健数据
一个完善的卫生信息系统对于为卫生规

划人员提供基于证据的数据至关重要。就癫
痫而言，有必要提供最低限度的数据集（表
3.2和3.3），以提供必要的资料，使各国能
够确定优先事项、研究趋势和评价干预措施
的影响。全球大多数国家，现有的数据信息
系统在并不能充分反映出资源分配和管理监
测状况（包括可及性和具体费用）。尚缺乏
用于评估卫生保健的标准化方法和癫痫治疗
缺口的不同措施，这也使得各国之间和各国
区域内的比较存在困难。在确实有数据系统
的国家，可用的数据类型常常因地理环境或
提供者设置的不同而异，因此很难分析解释
和利用这些信息。

可采取的解决方案

•  需要通过国家卫生信息系统进行标准化
数据收集。

•  国家卫生部门应将癫痫作为一种优先
疾病，通过政府机构的患者登记或保
险公司登记记录统计到卫生健康统计
数据库中。

•  这些重要统计数据中记录的信息必须构
成国际抗癫痫联盟在世界卫生组织支持
下制定的具有标准化定义的最基本的协
调数据集的一部分。

•  应优先考虑关于癫痫基础性保健的可及
性研究（见第7章），尤其是在农村，在
资源有限的情况下，包括个人和保健系
统的经费支持
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结论及展望
本章重点阐述了癫痫患者的多方面的医

疗卫生保健需求以及癫痫治疗上存在的巨大
缺口。虽然每个国家都有其自身特点，但她
们在应对癫痫的卫生保健方面所面临的许多
挑战是相似的，这意味着有机会进行合作并

相互学习。要提升对于所有癫痫患者提供卫
生保健的质量并提供更多途径，无论在任何
地方，都需要认识到医疗卫生保健的共同挑
战并进行必要的指导和干预。
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*	 	由于癫痫的复杂性、长期性和相当多的的共患病，提供高质量的癫痫管理具有挑战性。

•	 	癫痫可对患者的社会心理以及经济福利产生不良影响，同样对其家庭和所在社区造成负面影
响，药物的缺乏以及负担不起都将成为癫痫患者接受充分治疗的最大障碍之一。

•	 	虽然上市的抗癫痫药物的数量在不断增加，但对于单药治疗的有效率仍然只有70%左右。因
此，提升药物的可及性总体上来讲对全球会有重大影响。

•	 	各个国家以及各国自身的癫痫患者得到医疗卫生保健的机会有很大差异，这导致了全民健康
覆盖也存在差距，因此所有国家都有需求的缺口，尤其是在中低收入国家。

•	 	政策制定部门需要确保有足够的人力和卫生保健系统数据监测来评估癫痫的管理，并对癫痫
的医疗卫生保健提供者进行适宜的培训，为高质量管理提供指导指南，并给予足够资源以确
保全民健康覆盖

关键信息

第三章

癫痫的综合卫生保健
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前言
绝大多数癫痫患者远未能获得有效的抗

癫痫药物治疗，在中低收入国家中更是如此。

如第1章所述，在低收入国家中的治疗缺口超
过75%，并且相比城市，农村地区的这一数
值更高。许多造成全球治疗缺口的因素已经
明确，包括缺少受过培训的专业人员，缺少
诊断条件，不便的交通运输以及缺少足够的
医疗保健设施；社会文化因素包括病耻感，

对治疗的认识和接受度不足；也包括药物的
可及性差和药物费用无法负担。无法持续获
得抗癫痫药物是中低收入国家癫痫治疗的一
个主要障碍。

癫痫患者需要多年的规律治疗，有时甚
至需终身治疗。若突然停用抗癫痫药物会产
生致命的后果，例如癫痫持续状态。因此，

确保患者能够持续获得抗癫痫药物以实现不
间断治疗是极其重要的。

在这一章中，我们将讨论影响获取抗癫
痫药物的因素，以及对在国际，国家，地区
和社区各级采取行动改善药物可及性方面提
出意见。

抗癫痫药物的可及性

世界卫生组织（WHO）了
解药物可及性的决定因素和
障碍的框架

《WHO2004年可及框架》为理解和评估
药物可及程度提供了一个范例，该框架认为需
要考虑到如下因素：合理选择和使用基本药
物，能够负担的药物价格，可持续的资助以
及可靠的卫生和供给系统。2005年WHO的一
份讨论文件利用这一框架审查了获取非传染性
疾病基本药物和卫生技术的障碍。在上述四个
可及性相关层面上发现了许多瓶颈，包括：

• 基本药物清单，采购清单和报销清单之
间不一致；治疗指南的履行程度不高；

以及由于需要长期使用药物而导致的药
物依从性不高。

•  药物负担能力方面的障碍，例如高价、

不受监管的加价、税收和仿制药使用不
足。

•  可持续资助的障碍包括国家层面未将非
传染性疾病和精神卫生放在足够优先的
位置，公共部门对非传染性疾病和精神
健康的资助不足，缺少全民医疗保险，

以及风险分担机制（即医疗保险）不健
全或缺失导致患者自费医疗。
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•  最后，卫生和供给系统内的主要障碍
包括卫生系统和供给链管理问题，预
测药物需求问题，确保药物质量方面
的问题，以及国内药物生产能力下降
的问题。

2016年WHO/CalousteGulbenkian基金会报
告《增加精神疾病药物的可及性和合理使用》

采用了2004年WHO药物可及框架的建议，考
虑到了药物的合理选择，患者的负担能力，

药物可及性和恰当使用等问题。该报告重点
关注了可及性的下列组成部分：合理选择，

可获得性，可负担性和基本药物的恰当使用

（图4.1）。下面将应用这一框架来了解获取
抗癫痫药物方面的障碍。所确定的许多障碍
适用于所有情况的药物。但有些是癫痫特有
的，这是由与这种疾病相关的病耻感所导致
的。医务人员缺乏癫痫相关知识、对治疗的
接受度较差、因癫痫慢性病程的特点而导致
的药物长期使用和相关费用以及现有研究和
科研经费的限制等，也发挥了作用。医疗服
务人员缺少癫痫相关的知识是能够开具和
合理使用抗癫痫药物的阻碍因素之一（专
题4.1），对癫痫有限的文化接受度也会导
致患者治疗依从性差（专题4.2和4.3）。 

专题4.1  医疗服务者缺少足够的知识储备是抗癫痫药物难以在老挝人民民主共和国恰当
使用的阻碍之一  

为了解老挝人民民主共和国约大于90%的巨大癫痫治疗缺口的有关因素，Harimanana和他的
同事对50个不同医疗机构（省级医院，地区医院或健康中心）中的284名医生和护士进行了一项调
查。总的来说，所有医生和护士的癫痫诊断和治疗的相关知识储备是不够的。只有大约一半的医
生和大约三分之一的护士能够识别所有抗癫痫药物，只有28%的医生和16%的护士知道苯巴比妥的
恰当剂量。而有五分之一的医生和三分之一的护士错误地认为癫痫能通过唾液传染。只有一半的
医生和少于40%的护士能够对不同类别的癫痫进行鉴别诊断。值得一提的是，与地区医院和健康
中心相比，省级医院医生在癫痫诊断和管理方面的知识储备和实践能力更强。

Source: Harimanana et al., 2013.  

专题4.2  洪都拉斯抗癫痫药物依从性差，以及当地补充/替代治疗的使用情况

在洪都拉斯，进行过一项针对274名癫痫患者抗癫痫药不依从率和补充/替代药物使用率的调
查。大约44%的受调查者对抗癫痫药不依从，其中将近一半的人是因为无法获取药物而导致的不
依从。而无法获取药物的原因是医院和健康中心缺少药品，或是因为个人无法负担得起药费。

大约一半的受调查者在某个时间点使用过补充或替代治疗，并且约三分之一的患者现在正在使
用这些疗法。前五种最常用的补充/替代治疗包括祈祷（向上帝，57%；向圣人，11%；或向神
灵，8%），草药（41%）和饮剂（29%）。另外，为了解当地关于癫痫的信仰和做法，一项针对
米斯基托部落的49位未患癫痫者的调查显示：大约35%的受访者认为是超自然原因导致了癫痫。

此外，大约四分之一的受访者认为恶灵是癫痫的病因，而6%的受访者则认为巫术是该病病因。 

Source: Duron et al., 2009 . 
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专题4.3  坦桑尼亚联合共和国对癫痫治疗的文化接受度

坦桑尼亚联合共和国Hai地区的一项调查确定了291名活动性癫痫患者。其中253人曾一度在
医疗机构就诊，但只有118名患者服用抗癫痫药物，治疗缺口是40%。未去医疗机构的原因包括
饮酒和向传统治疗师寻求帮助。相反，接受过小学教育是一项保护因素，和去医疗机构就诊有
相关性。与中途放弃治疗相关的前四项危险因素包括：相信超自然力是癫痫的病因，对病因的未
知，饮酒和男性。已患癫痫十年或十年以上，以及接受过癫痫诊断（或斯瓦希里语诊断为kifafa或
degedege）是坚持癫痫治疗的保护因素。

Source: Hunter et al., 2016 . 

药物的合理选择

正如WHO所定义的，合理选择“专注于
会对既定医疗设置产生最大影响药物的治疗决
策，专业训练，公共信息，资助，供给和质量
保证等各方面”。合理选择包括在制定药物
清单和采纳指南意见中诠释最佳实践证据的
过程。清单包括《世卫组织基本药物标准清
单》、《国家基本药物清单》以及《地区和
机构特定药物清单》。药物清单简化了供应
链流程（包括采购，储存和分发），并推动
了对临床服务提供者协调、高效和定期更新
的培训升级。表4.1列出了目前包含在《WHO

基本药物标准清单》中的抗癫痫药物。

《WHO基本药物标准清单》提供了一
组核心药物，可根据当地需求进行采用。一
些复杂癫痫综合征可能需要一些未列于清单
中的抗癫痫药物进行治疗。因此，各国应考
虑到在所有情况下药物的可获得性，个体的
药物依从性，以及确保提供额外药物供专科
医生使用。图4.2给出了一个各种类别药物
的示意图和一个确保它们在不同级别的医疗
系统中可用的模型。对于高收入国家，这是
一个可以为医疗服务人员提供参考的案例，

使他们能够获得所有已注册的抗癫痫药物。

 图4.1  理解药物可及性的框架

合理选择

可负担性

可及性（和质量）

恰当使用

药物可及性

Source: WHO, 2017 .



Source: WHO, 2002 .

全世界所有药物

国家基本药物目录

使用级别

补充专业药物

私立机构

转诊医院

医院
健康中心

补补

已注册药物

社区健康工作者
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 表4.1  列入《WHO基本药物标准清单》的抗癫痫药物
药物 配方

卡马西平 口服液：100mg/5mg。
片剂（咀嚼）：100mg;200mg。
片剂（割痕）：100mg;200mg.

地西泮 凝胶或直肠溶液：0.5mL,5mg/mL;2 - mL;4 - mL管。 

拉莫三嗪* 片剂：25mg;50mg;100mg;200mg。
片剂（咀嚼，分散）：2mg;5mg;25mg;50mg;100mg;200mg。 

*作为治疗难治性部分性或全面性发作的辅助治疗。

劳拉西泮* 非肠道制剂：1- mL安瓿中2mg/mL;1- mL安瓿中4 mg/mL。

*在其药理学类别内临床效能相似。

硫酸镁* 注射：2- mL安瓿中0.5g/mL（相当于2ml中1g;50%重量/体积）;
10- mL安瓿中0.5g/mL（相当于10mL中5g;50%重量/体积）。

*用于子痫及重度子痫前期，不用于其他惊厥性疾病。.

咪达唑仑 口黏膜给药的溶液：5mg/mL;安瓿*：1mg /mL;10mg/mL

*没有口黏膜给药的溶液时则颊部给药。

苯巴比妥 注射：200mg/mL（钠）。口服液：15mg/5ml。片剂：15mg至
100mg。.

苯妥英 注射： 在5- mL玻璃瓶中（钠盐）50mg/mL。口服液：25mg ~ 
30mg/5mL。*   固体口服剂型：25mg;50mg;100mg（钠盐）。片剂
（咀嚼）：50mg 

*同一市场上25mg/5mL及30mg/5mL的强效药物，会混淆处方及配药，应避
免该情况发生。

丙戊酸（丙戊酸钠） 口服液：200mg/5mL。片剂（可压碎）：100mg。
片剂（肠溶片）：200mg;500mg（丙戊酸钠）。

补充列表

乙琥胺 胶囊：250mg。   口服液：250mg/5mL

丙戊酸（丙戊酸钠） 注射：4- mL安瓿中100mg/mL;10- mL安瓿中100mg/mL。.

Source: WHO, 2017 .

 图4.2  基本药物的选择目标
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药物的可获得性（和质量）

可获得性是指在医疗系统中可以找到保
证质量药物的程度。影响抗癫痫药物可获得
性的上游变量包括有效的监管和批准程序以
及采购、储存和分发的适当管理系统。下游
因素包括在医院、诊所和药房等医疗系统内
开具处方和配发药物的可及程度及分配情况。

抗癫痫药物可获得性不足是一个重要
的公共卫生问题。世界卫生组织和国际卫生
行动组织（Health Action International）在46
个中低收入国家开展了一项研究，评估了五
种抗癫痫药物——地西泮、苯妥英、苯巴比
妥、卡马西平和丙戊酸——在公立和私立机
构的可获得性、价格和可负担程度。除地西
泮注射液外，抗癫痫药物在公立机构只有
不到50%的时间能够满足需求。私立机构仿
制口服抗癫痫药物的可及性为从42%（苯妥
英）到70%（苯巴比妥）不等。在《世界卫
生组织地图集：神经疾病的国家资源》（第

二版）中，发现只有不到一半的低收入国家
能够确保在医院或初级保健水平上持续获得
至少一种主要的抗癫痫药物（卡马西平、苯
巴比妥、苯妥英或丙戊酸）。有些国家持续
性的大规模药物可及性不足，指明他们需改
进分配环节。（图4.3）。

由于苯巴比妥是管制药物（其制造、

拥有或使用受政府管制），所以对其制定的
法规阻碍了它在许多中低收入国家的使用。

这是令人遗憾的，因为苯巴比妥不仅在世卫
组织基本药物标准清单中，而且是许多中低
收入国家治疗癫痫的首选药物。限制苯巴比
妥使用的监管障碍可来自于国际或国内。例
如，国际机构分配给一些中低收入国家的苯
巴比妥进口配额只占实际所需药物的一小部
分。此外，其他国家还制定了除国际公约以
外的其他规定，包括对进口施加不适当的限
制或限制其供应。例如在赞比亚，由于采取
了额外的控制措施，近50%的药店库存无苯
巴比妥，而儿科使用的苯巴比妥糖浆更完全

图4.3  至少有一种抗癫痫药物的国家始终可在基层医疗机构和医院获得药物的比例

Source: WHO, 2017.
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无法获得。

治疗可及性不仅取决于药物可及性，而
且还取决于作为处方者的医疗保健人员的可
及性。拥有神经科培训背景的从业人员以及
药剂师的数量不足和稀疏分布进一步阻碍了
抗癫痫药物的获取，这点在中低收入国家尤
其明显。低收入国家现有神经科医师是每10
万人中0.03人，而高收入国家为4.8人，这一
巨大的差距突出了这些国家之间医师资源储
备不足的问题。而另一些地区的情况更为恶
劣：非洲的神经科医师平均人数低于0.1/10万
人，东南亚为0.1/10万人，而欧洲为6.6/10万
人。关于癫痫可用资源方面更详细的讨论，

请参考第三章。专题4.4说明了如何克服药物
可及性方面的困难。

除了药物（和医疗人员）的可及性，还
应考虑到药物的质量问题。据世界卫生组织
估计，在中低收入国家，超过十分之一的药
物是不合格或伪造的。世界卫生组织将不合
规格、未经注册/无执照及伪造的医疗产品
定义如下：

• 不合格的医疗产品是指经过授权但“不
符合规格”的医疗产品，即它们不符合
质量标准、规格，或是两者都不符合。

•  未经注册或未经许可的医疗产品是指尚
未获得国家或地区监管当局对其预期市
场进行评估和/或批准的医疗产品。

•  伪造医疗产品是指故意歪曲其身份、成
分或来源的产品。

在美国、欧盟和一些高收入国家进行
的调查显示，这些国家的抗癫痫药物通常是
高质量的。在质量未得到严格管制和充分控
制的地区，不合格或假冒药品分销的可能性

专题4.4  提高菲律宾抗癫痫药物的可及
性

在由7100个岛屿组成的群岛中，药物
的可及性是改善癫痫治疗的主要障碍。不
到400名受过专业培训的神经科医师对应大
约95万菲律宾癫痫患者——菲律宾抗癫痫
联盟（Philippine League Against epilepsy）
于2003年开始着手解决这一现状。癫痫管
理者项目的初衷是培训初级保健医生，使他
们具备癫痫的基本诊断和管理能力，并能够
合理地开具抗癫痫药物处方。在过去的15年
里，这种为期10个月速成方法已经在全国重
点省份培养了许多癫痫管理人员。通过这个
培训方案，菲律宾抗癫痫联盟免费供应基本
的抗癫痫药物，分发给由他们建立的当地癫
痫诊所。通过训练农村医生作出适当的癫痫
诊断并开出恰当的药物，该方案使药物的可
及性、可获得性和合理使用在菲律宾农村地
区得以实现。 

Source: Soto, 2013 . 

更高。来自一些中低收入国家的研究表明，

市场上的某些抗癫痫药物含有与标签描述不
符的活性成分。而且研究表明，药品质量不
合格主要是由于不良的储存条件引起的，而
这是癫痫发作控制效果不佳的原因。使用不
合格或伪造的医疗产品可能会产生严重、甚
至是致命的后果。这是因为它们可能含有有
毒化学物质或其他杂质，活性成分的比例错
误，错误的活性成分，或是完全没有活性成
分（专题4.5）。世界卫生组织于2013年建立
了全球监督和监测系统，这让各国能够上报
不合格和伪造的医疗产品。通过该系统，世
界卫生组织能够收集各方证据，以便能够评
估全球不合格和伪造医疗产品的规模，应对
紧急情况，向各国提供技术支持，将不同地
区发生的事件联系起来，并发布医疗产品警
报。为此目的，世卫组织在全球培训了550



癫痫：公共卫生的当务之急58

专题4.5  中非和西非的假冒伪造产品 

在2013年5月至7月，几内亚比绍南部的一个社区服务中心使用了一种伪造的苯巴比妥产品，

使用此批次产品的个别癫痫患者在1个月内再次出现癫痫发作。在2个月内，有将近三分之二（117
人中有74人）的患者再次出现癫痫发作或发作频率增加。并且在此期间，有两人死亡，且可能是
由发作导致的。在2014年6月至8月，尼日利亚Izzi的社区服务中心也使用了一种伪造的苯巴比妥产
品。结果，大多数接受调查的人（120人中有105人）再次出现癫痫发作或恶化。对几内亚比绍和
尼日利亚使用的苯巴比妥进行的独立实验室检测表明，这两个国家所使用的药品均无规定量的苯
巴比妥活性成分，有些含量极低（0.8-1.5%），有些则无法测出。

世界卫生组织还于2016年2月发布过关于西非苯巴比妥假药的医疗产品警报。2015年12月，

利比里亚药品和卫生产品监管局向世界卫生组织通报了两种标示含有100毫克苯巴比妥的产品，他
们发现该产品无效，因为服用过这些药片的癫痫患者再次出现癫痫发作。药瓶标签上存在拼写错
误。在与世卫组织假冒伪劣、伪造假标签和假冒医疗产品数据库进行交叉比对时发现，类似产品于
2013年在几内亚比绍也有流通（详见上文）。两种伪造产品的批号相同，标签和包装也几乎相同。

2015年7月，世卫组织就刚果民主共和国的两种假冒地西泮发布了医疗产品警报。其中一种
伪造地西泮引起400多人面部、颈部或舌头肌肉的急性肌张力障碍反应。实验室检测显示，该产
品实际上是一种抗精神病药物氟哌啶醇，而不是标签上标示的地西泮。而第二种假冒地西泮产
品存在虚假标签，其标注的生产商并不生产地西泮。

2015年利比里亚（左）和2013年几内亚比绍（右）发现的假冒苯巴比妥类药物：

多名管理人员，并与18个大型国际采购机构
保持合作。截至2017年11月，世界卫生组织
已对100多个病例提供了技术支持，并发布
了20个医疗产品警报，其中有2项与抗癫痫
药物相关。

药物的可负担性  

可负担性是由药物对卫生系统各级、个
人及其家庭造成的成本负担来评估的。药物
的可获得性并不等于药物可及，因为高昂的
价格可能使消费者无法得到药物。
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世卫组织和国际卫生行动组织对46个中
低收入国家进行的调查发现，不论在公立机
构和私立机构，抗癫痫药物的仿制药产品价
格都极其高昂。在一个例子中，与国际参考
价格相比，卡马西平在公立机构的价格高出
几乎5倍，在私立机构则高出11倍。而原研
药品牌的价格甚至要高出30倍。如果拿每日
工资衡量，拿最低工资的工人需要花2.7-16.2
天的工资才能买到1个月量的卡马西平。世界
卫生组织《2005年世界癫痫照护地图集》显
示，中低收入国家基本抗癫痫药物的花费中
间值是高收入国家的几倍。

减少药品负担时遇到的障碍包括：知识
产权维护，药品价格不受管制所致的涨价（专
题4.6），仿制药的不充分使用、公共部门资
金缺乏、以及医疗保险计划的不足和缺失。

由于大量抗癫痫药物的专利保护已经过
期，相对廉价的非专利药开始进入市场，这
在改善药物可负担性方面有明显的好处。然
而，由于一些抗癫痫药物的治疗指数较窄，

患者若在治疗中切换成不同品牌的药品，其

活性成分的变化可能会引起再次出现癫痫发
作或药物中毒的后果。但是，对高收入国家
仿制抗癫痫药物现有安全性相关证据的评估
表明，在大多数情况下，药物中活性成分的
变化是可忽略不计的。这种差异如同同一品
牌不同批次（如不同序列号）间的差异。此
外，有研究比较了从一种仿制药换成使用另
一种仿制药时，抗癫痫药物治疗浓度的变化
情况，其结果也显示是安全的。同样，高质
量的临床研究也没有发现由仿制药物引起的
癫痫发作频率的变化和不良反应的出现。偶
尔报告的使用仿制药的不良反应可能是混杂
因素导致的，例如患者会对仿制药形状和颜
色的差异感到疑惑，而这会导致患者较差的
依从性。因此，对患者来说，对仿制药的安
全性有充分的信心是非常重要的。并且患者
应像使用其他药物一样，接受关于这些药物
服用方法的指导。

在一些国家，由于不同种类的仿制药
或“类似”产品在市场上的存在，开具这些
药物的处方可能会变得复杂，因为它们的活
性成分的含量可能不同，不能简单地替代使
用。如前所述，尤其在中低收入国家，医疗
保健人员需要意识到药物储存不当会使某些
药物的质量受损。马耳他的案例（专题4.7）

反映其政府决定遵守使用仿制抗癫痫药物的国
际准则，以确保癫痫药物免费使用。

药物的合理使用

合理使用的定义是：“用对患者和整个
医疗系统来说最低的成本，在足够的时间内
获得适合他们需求的相应剂量的药物”。药
物只有在规律服用的情况下才能发挥作用，

但是有许多因素会影响患者的依从性，包括
认知障碍、复杂的使用说明、副作用、对癫
痫的错误认知、缺乏教育、语言障碍和文化
因素等。对癫痫患者及其照护人员进行有关

专题4.6  北美未受监管的抗癫痫药物价格

2001年，Questcor从安万特制药公司
（Aventis Pharmaceuticals, Inc.）手中收购了
用于治疗癫痫性婴儿痉挛的HP Acthar 凝胶
（促肾上腺皮质激素注射凝胶），交易价
格为10万美元，外加一部分专利费。当时，

这种药在美国的价格是每瓶40美元。2014年
Questcor被马林克罗特公司（Mallinckrodt）
收购，随后将药价提高至每瓶3.4万美元，

是原来的850倍。根据美国联邦贸易委员会
（Federal Trade Commission）和来自五个州
的总检察长提交的一份法律诉状，马林克罗
特公司在2015年的药品销售收入超过10亿美
元。该诉讼称，马林克罗特公司涉及反竞争
行为，以保持其对药品的垄断地位。2017年
1月18日，马林克罗特公司同意支付1亿美元
和解诉讼。
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依从重要性的教育，以及进行某些行为干预
措施和对药物方案简化已被证明能够提高患
者的依从性。当考虑药物依从性和合理使用
时还必须考虑到癫痫患者的年龄，因为影响
不同年龄患者依从性和合理使用的因素不尽
相同。抗癫痫药物使用不当可导致治疗失败、

依从性差、治疗中断，或不良反应增加等情
况。医疗系统和医务工作者在抗癫痫药物合
理使用方面遇到的阻碍包括对处方开具者的
培训和监督不足，以及对药物使用者的临床
和实验室监测不足。国际、国家或地方各级
制定的临床治疗实践指南对确保药物合理使
用至关重要。应对社区工作者、监护人和药
物使用者进行药物合理使用的宣教，让他们
了解癫痫的可治性，药物治疗的益处，药物
副作用情况以及规律用药的重要性。  

促进癫痫药物可及性的全球
倡议

在国家和国际层面，包括精神和神经系
统疾病在内的非传染性疾病正在受到越来越
多的关注（图4.4）。能够持续获得可负担
的药物和治疗已被确认为公共卫生行动计划
的一个关键组成部分。

专题4.7  在马耳他使用仿制抗癫痫药物

马耳他政府一直努力保证所有癫痫患者都能免费获得抗癫痫药物。根据《社会保障法》（第
318章）第23条及其修正案所保障的社会团结原则，许多其他慢性病也同样能获得免费药物（2012
年第一项保障法，亦是第五项计划表）。许多年来，国家药物和治疗委员会声明，只有抗癫痫药
物的原研产品才能在国家医疗保健系统中使用。这是由于对仿制产品质量的潜在差异和在药物切
换使用时突然出现癫痫发作可能性的担忧。但是，由于缺货和只依赖于少数供应商，抗癫痫药物
的供应有时会中断。近年来，这些药物的可获得性有了显著改善，因为马耳他现在开始遵循英国
药品和保健产品监管机构的指南。该指南消除了人们的顾虑：它根据治疗指数、溶解度和吸收率
将抗癫痫药物分为三类。对于第一类抗癫痫药物，一般不建议在不同制造商之间切换；而对于第
二类药物，则可以根据临床判断和/或其他个别因素考虑切换；一般认为第三类药物可以在供应
商之间切换。

联合国可持续发展目标通过目标3.4和3.8
强调了增加基本药物可及性的必要性：

• 目标3.4：“到2030年，通过预防和治疗
非传染性疾病，将其导致的过早死亡率
降低三分之一，并促进精神健康和幸福
感增加。”

•  目标3.b：“支持主要影响发展中国家
的传染性和非传染性疾病疫苗和药物
的研发，向他们提供可负担得起的基本
药物和疫苗…根据具体情况保障公共卫
生，并且，特别是确保所有人的药物可
及性。”

•  目标3.8：“实现全民医疗保险覆盖，

包括财务风险保护，获得高质量的基
本医疗保健服务以及所有人获得安全、

有效、优质和负担得起的基本药物和疫
苗。”

世界领导人通过的一项政治宣言概述了
在国际和国家层面应对非传染性疾病应采取
的行动。《世界卫生组织2013-2020年预防
和控制非传染性疾病全球行动计划》设定了
一个目标，即在公立和私立机构中提供治疗
重大非传染性疾病所需的80%可负担得起的
基本药物。在2018年第三届联合国非传染性
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疾病高级别会议上，会员国承诺与世界卫生
组织一道加快开展预防和控制非传染性疾病
的工作，以促进精神健康和幸福感的增长。

这包括为治疗和管理非传染性疾病和癫痫等
神经系统疾病提供廉价、安全、有效和高质
量的药物。

2014年，第六十七届世界卫生大会通过
了一项关于基本药物可及性的决议，该决议
倡议如下原则：“在基于证据的有限范围内
进行药物选择、有效采购、可负担的价格、

有效的分配系统和合理使用药物”。紧随其
后的是《迈向2030：世界卫生组织药物和卫
生产品规划2016-2030战略框架》，该框架
强调有必要让更多人获得基本、高质量、安
全、有效和负担得起的医疗产品。根据该战
略框架所述，药品和卫生产品往往占各国和
家庭健康支出的最大份额；在中低收入国
家，绝大部分人只能自费购买药品，这往往
导致经济困难，继而减少了国家实现全民医
疗保险的机会。

第六十八届世界卫生大会通过了一项具
有里程碑意义的决议，决议涉及癫痫的全球
负担以及在国家一级采取协同行动以着手解
决其对健康、社会和公共知识的影响。这项
决议敦促会员国采取一些行动来提高对癫痫

预防、诊断和治疗的意识,制定具体的参考标
准以提高癫痫药物的可及性和可负担性，而
这些抗癫痫药物应是“安全、有效和质量有
保证的,并且是在国家基本药物清单中的基本
药物”。为切实改善抗癫痫药物的可及性，

并缩小全球癫痫治疗缺口，国际上已有越来
越多的领导者提供了相关支持和指导，但在
国家、地区和社区各级仍有许多工作要做。

专题4.8是一份个人回忆，它揭露了世界
上一些地区的患者在接受廉价有效治疗时不
得不忍受的痛苦。该案例揭示了健康教育、

癫痫认知和廉价或免费医疗的重要性。它还
显示了非洲许多地区对非西方疗法的重视。

津巴布韦政府在2018年5月于日内瓦举行的
第70届世界卫生大会上发表声明，承诺支持
癫痫相关决议。

在国家层面改善药物可及性
的卫生政策

确保药物可及性是任何国家在制定卫生
政策时最应优先考虑解决的事项之一。世界
卫生组织药品良好管理规划就针对如何实施
透明的方法来提高药品采购和供应的效率提
供了指导。

图4.4  在增加癫痫药物可及性过程中具有里程碑意义的国际事件

2011年联合国非传染
性疾病高级别会议

20111997

1997年，世卫组织、国际抗
癫痫联盟和国际癫痫局共同
发起了全球抗癫痫运动

2013

2013年非传染性疾病行动计划

2013年世卫组织精神卫生综合
行动计划

2014年世界卫生大会关于
基本药物可及性的决议

2014 2015

2015年世界卫生大会关于全球
癫痫负担和协同行动的决议

2015年联合国可持续发展目标
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对癫痫患者来说，突然中断抗癫痫药物
可能会造成危及生命的癫痫持续状态等严重
后果。因此，国家应制定政策确保高质量和
负担得起的药物的持续供应，并能妥善解决
药品中断供应的问题。

政府应制定透明的政策，确保个人以尽
可能低的价格或免费在公立机构获得药物，

这会是缩小癫痫治疗缺口的关键步骤；并且
还需要政策来解决药物合理选择、可获得
性、质量、负担能力以及合理使用等一系列
问题。政府还需要制定相关政策，通过制定
治疗指南、支持成本效益研究和培训医疗保
健人员癫痫的诊断和管理相关内容，让抗癫
痫药物的使用更具成本效益。最终，确保抗
癫痫药物的可及性应被视为支持全民医疗保
险的一部分。（与国家基本药物清单一致）

和推广融资计划来获得支持。有关政策方法
的案例见表4.2。这些措施并不只是特异地
针对抗癫痫药物，也完全适用于缩小癫痫治
疗缺口的整体目标。

提高药物可及性的机制 
2016年世卫组织/CalousteGulbenkian发表

了关于改善心理疾病药物可及性和合理使用
的报告，该报告概述了在医疗保健系统的四
个层面（国际、国家或次一级政府、地区、

社区、家庭或个人层面）改善药物可及性的
关键优先举措。 

•  国际层面：与全民医疗保险、普遍药物
获取或特殊癫痫治疗获得相关的国际决

专题4.8   津巴布韦一个农村家庭癫痫患者的个人回忆

我将与大家分享我的家庭经历，以激励非洲各国采取更多行动来对抗癫痫。我们家在津巴布
韦Buhera区的一个乡村。我的姐姐Mambeva是一位有两个孩子的母亲。1998年，她的丈夫发现她
出现‘行为怪异，幻听，说无意义的话，亢奋’等症状。随后，基督教领袖为她祈祷，给她喝圣
水并用圣水洗澡，但她仍有癫痫发作。于是家人步行15公里来到贝特拉诊所（Betera clinic）求
医，医生建议她尝试苯巴比妥——一种不容易获得的药物。但是这种药物并没有像预期的那样
迅速阻止发作，这更让家人相信这种疾病是由上帝、祖先或是女巫导致的，只能用chivanhu（非
洲方法）和chipositori（基督教方法）治疗。即使这些疗法在文化上容易接受，由于需要牲畜和
现金，十分昂贵。Mambeva持续了3天的意识混乱状态（mamhepo） ，并在接下来2天有数次
精力充沛（kugwinha），之后她会虚弱 （kurarakungeakafa） 2天，接下来的4天，她又表现出
非常好斗的意识混乱状态。这样的情况几乎每个月有11天，一共持续了8年。她的婚姻因为她的
病情而破裂了。

直到2003年，我在大学期间学习了癫痫知识，并向津巴布韦癫痫支持基金会寻求帮助。当
时护士要求见我姐姐，可我们花了一年时间才筹集到去医院的车费。癫痫支持基金会（Epilepsy 
Support Foundation）将Mambeva介绍给津巴布韦当时唯一的神经科医师——即现已故的延斯•米
尔克（Jens Mielke）教授。做完免费的脑电图检查后，医生为她开了卡马西平。自2005年8月15
日起，姐姐已无癫痫发作。几年后，她再婚，生了第三个孩子。虽然她一直以很低的药物剂量
维持治疗，但我们希望她能停止用药，可是医生并不建议。此后，她也变得更加虔诚，每周五
都会去教堂做礼拜。

Jacob Mugumbate博士
澳大利亚新南威尔士州伍伦贡大学;国际癫痫局副主席（非洲）、

津巴布韦癫痫支助基金会前主任。
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议和承诺（例如，世界卫生组织新生儿
癫痫发作指南）对加强药物可及性至关
重要。有必要优先考虑有关药物获取决
定和阻碍因素的研究。由国际机构制定
政策，向弱势群体（例如因国家灾害或
冲突而流离失所的人）提供和运送药物
是有必要的。

•  国家层面：国家一级的风险分担机制
是很重要的，例如保险补贴以及对公立

表4.2  决策者改善药物可及性的关键措施
合理的选择

•	 	根据国家治疗指南制定一份国家基本药物清单，重点应在最容易获得和最有效的药物上。

•	 	使用国家基本药物清单进行采购、报销、培训、捐赠和监管。

•	 	将世界贸易组织/与贸易有关的知识产权和兼容的保障措施纳入国家立法。

•	 	加强对药品质量的监测，特别是在中低收入国家中。

•	 	根据有关疗效、安全性、质量和成本效益的现有最佳证据，制定国家治疗指南。

可获得性（和质量）

•	 	通过适当的管理控制确保药品的质量。

•	 	在适时和可行的情况下，鼓励当地生产有质量保证的基本药物。

•	 	促进批量采购，量化，跟踪，并确保供应的一致性。

负担能力

•	 	使用可获得的和公正的价格信息。

•	 	允许本地市场的价格竞争。

•	 	在保证质量和有效性的情况下实施仿制药物政策。

•	 	就优先疾病新基本药物的公平定价进行谈判。

•	 	对新注册的基本药物进行价格谈判。

•	 	取消基本药物的关税和税收。

•	 	通过更有效的分配和分发系统来降低成本。

•	 	增加包括基本药物资金在内的卫生公共资金。

•	 	通过国家、地方和雇主计划扩大医疗保险。

•	 	减少自费支出，尤其是贫困人口的自费支出。

•	 	将外部资金（赠款、贷款、捐赠）用于对公共卫生有重大影响的特定疾病。

•	 	探讨其他筹资机制，例如减免债务和团结基金。在管理和监测药品成本方面，各国政府和卫生当局可参
照世卫组织国家药品定价政策的指南。

恰当使用

•	 	将药物纳入卫生部门的发展规划。

•	 	在药物供应方面采用高效的“公-私-非政府”混合方法。

•	 	探索各种采购方案：例如采购合作社。

•	 	适时将传统药物纳入卫生保健供应系统中。

Sources: WHO, 2017 .

机构提供抗癫痫药物相关的资助。《世
界卫生组织基本药物标准清单》应作为
制定国家基本药物清单的指南，以加强
对抗癫痫药物的合理选择。使用国家临
床诊断和治疗指南，并加强各级有关神
经病学的培训和监督可以改善抗癫痫药
物的可及性和合理使用情况。有效的监
管和批准程序，以及精简和规范的供应
链管理系统和适当的质量控制措施，可
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以提高高质量抗癫痫药物的可获得性。

此外，还应解决苯巴比妥（一种受管制
药物）受到过度监管的问题。为抗癫痫
药物制定透明的定价和招标政策，并为
这些药物的采购和分销建立可持续的融
资机制，能够确保药物的可负担性。另
外，应制定政策以确保个人公平地负担
抗癫痫药物。最后，应对这些药物的供
应和使用情况进行有效的监管。

•  地区层面：与国家基本药物目录相协调
的地区级和机构级基本药物目录可以增
强药物的合理选择。可通过查明当地的
监管或法律限制以及采购和部署有效的
抗癫痫药物时可能遇到的阻碍以促进抗
癫痫药物的可及性。在地区或机构一级
加强对神经科治疗人员的培训和监督，

可改善药物的可及性和合理使用能力，

并根据城市和农村地区之间的差异调整
治疗指南。

•  社区层面：在基于社区的初级保健中
实施癫痫照护模型可以提高药物可及

性和合理使用能力。以社区为基础的宣
传让越来越多的人认识到癫痫的可治疗
性以及规律使用抗癫痫药物的好处和重
要性，这些宣传可提高癫痫的文化可接
受性，从而能改善抗癫痫药物的合理使
用。此外，为药物使用者提供的有关药
物依从性的培训方案也能改善药物的合
理使用。

结论及展望
获得抗癫痫药物可使70%的癫痫患者免

于癫痫发作，并会影响他们的生活质量和社
会参与度。了解获取抗癫痫药物时遇到的有
关资金、教育和社会文化等诸多障碍，充分
规划财政、医疗系统和临床干预措施，对帮
助提升癫痫患者的治疗可及性至关重要。在
国际、国家、地区和社区各层面采取的许多
措施可以有效地改善抗癫痫药物的可及性。
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• 联合国可持续发展目标强调了增加抗癫痫基本药物可及性的必要性。

• 癫痫患者需要多年的规律治疗，有时甚至需要终生治疗。确保药物能够持续获得以避免中断
治疗至关重要，因为中断治疗可能会造成癫痫持续状态等危及生命的后果。

• 《世界卫生组织基本药物示范清单》提供了一组可根据当地需要加以调整的核心药物。

• 各国政府应制定一套考虑充分的政策，优先采购抗癫痫药物，并通过向医疗服务人员提供充
分培训来确保药物的合理使用。因此，在各个层面对新一代药物和最新指南有一定的认识是
十分重要的。

• 改善抗癫痫药物的可及性需要考虑到医疗保健系统各级（国际、国家、地区和社区）的合理
选择、负担能力、可及性和规范使用。改善抗癫痫药物的可及性是关乎改善癫痫患者生活政
策中的一项重要内容。

关键信息

第四章

抗癫痫药物的可及性
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前言
了解癫痫的历史能让我们更好地理解当

今多种文化对癫痫产生误解的原因和其怪诞
的起源。这些错误的观念会让患者持续地对
罹患癫痫感到耻辱，并可能导致患者被社会
孤立、延迟治疗、失业、贫困和心理障碍等
一系列问题。识别和消除对病耻感的成因的
误解是减少病耻感的第一步。

本章重点讨论自我病耻感和现实病耻感
的范围（参见定义），并对针对癫痫患者的
病耻感和态度做了系统回顾。病耻感的发生
率及其后果让公共卫生系统认识到癫痫病耻
感对个人、家庭、卫生保健提供者、社区和经
济所造成的负担，并迫使其作出必要的反应。

病耻感是危害癫痫患者生理和心理健康
的一个重要因素，并且单靠一种方法是无法
改善的，亟需一种多管齐下的适应文化的、

多部门协作的战略。本章列举了一些通过干
预成功减少癫痫病耻感的实例，未来还需进
一步定性和定量研究来制定更有针对性的干
预措施。

（广义的）病耻感：一种以特定方式在社
交上特征、行为或声誉的抹黑：它导致个人在
精神上被他人归类为不受欢迎的、被排斥的刻
板印象。

健康相关的病耻感：是典型的排斥、拒绝、

责备或贬低的一个社会过程，其来源于对个人或
群体的负面社会判断的经验、感知或合理预期。

这种判断是基于健康问题或健康相关问题导致
的持久特征，且该判断在医学上是无根据的。

自我病耻感：因为罹患癫痫而感到羞愧、

尴尬、自卑或害怕被别人歧视。

内化病耻感：癫痫患者的内心感受，反映
在他（她）们的感觉、思想、信念和异于他人
的恐惧。

现实病耻感：由于癫痫诊断而导致的歧视
的实际事例（例如，在工作中癫痫发作后被解
雇）。

制度化病耻感： 社会地位剥夺，体现在律
例（law and statues）中。

人际病耻感：重要人员（家庭成员之间或
之外）对癫痫患者的消极行为和反应。

反射性病耻感：因社会交往而影响到家庭成
员、健康照护者和医务人员的病耻感。

定义

社会对癫痫的误解
与癫痫病耻感
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癫痫的历史
“癫痫”一词源于希腊语昆虫学术语

epilambanein，意思是“抓住”或“攻击”。

许多文化认为它有神秘或超自然起源的意
思。在古代，癫痫被认为是一种由一种神灵
侵入身体而引起的神圣疾病;当时人们认为，

只有上帝才能剥夺一个健康的人的感官，把
他们扔到地上，使他们抽搐，然后迅速使他
们恢复意识。

许多社会文化往往对癫痫存在着长期
的、传统的误解，这导致了对癫痫不同程度
的耻辱化，有时甚至是公开的歧视。癫痫是
一种大脑疾病的观点始于18世纪。1873年，

英国神经病学家约翰•休林斯•杰克逊（John 
Hughlings Jackson）提出了以下观点：“癫
痫是大脑灰质偶然的、突发的、过度的、快
速的和局部的放电。”

病耻感的种类
病耻感以多种方式加重了癫痫的疾病负

担。病耻感主要有两种类型。自我病耻感和
内化病耻感是指癫痫发作时的病耻感以及对
遭遇癫痫相关的现实病耻感的恐惧。现实病
耻感和制度化病耻感反映了癫痫患者在社区
中遭遇的歧视行为。  

自我（内化）病耻感

对癫痫的错误认识一旦内化，会使患
者体会到比现实更多的痛苦和不快。这种感
觉的经历也远比现实病耻感要频繁得多。在
一项研究中，只有33%的受访者能回忆起曾
经体会过的现实病耻感，而90%的人承认曾
有自我病耻感。从确诊之日起，癫痫患者时
常会考虑是否应该隐瞒自己的病情。癫痫患
者对他人保密自己的病情会减少经历现实病

耻感的机会，但这会导致严重的内部冲突，

并增加社交焦虑和自我病耻感。格鲁吉亚的
一个示范项目显示，巨大的病耻感、错误的
信念和公众认识不足会导致癫痫患者选择隐
瞒病情，这严重阻碍了他们寻求进一步的帮
助。土耳其的一项研究提示，那些向他人隐
瞒自己病情的癫痫患者更有可能选择非医学
治疗，有可能体会到更多的病耻感。在保加
利亚的一项研究中，癫痫患者最担心的是他
人对癫痫不了解，以及害怕在公共场合癫痫
发作，隐瞒癫痫的能力本身就是一种负担。

癫痫患者在没有癫痫发作的情况下看起来和
其他人没有什么不同。因此，如果给予适当
的诊断和治疗，多达70%的患者可以控制癫
痫发作，这让患者能够决定是否要隐瞒自己
的诊断；而剩余30%复发性癫痫患者成为了
癫痫的公众形象。媒体和娱乐行业经常以夸
张、暴力、恐怖和危险的方式描述突然发作
的癫痫，这使公众产生了错误和有害的刻板
印象。消极的刻板印象促使患者隐瞒病情，

而隐瞒又增加了自我病耻感。 

现实（制度化）病耻感

癫痫的制度化歧视可以追溯到几百年前，

当时的法律限制癫痫患者就业、接受教育、

结婚、生育和驾驶。尽管其中一些歧视性法
律在几十年前就被废除了，但这些法律的遗
留问题仍会导致公众对癫痫的误解和歧视。

在ILAE/IBE的调查（附件1）中，受访癫痫
患者在国家层面就遇到了就业困难、学校限
制、结婚和生育困难，社区的社交孤立等障
碍，以及来自家庭和亲属的歧视（图5.1）。  

对人权的侵犯往往更为隐匿，包括社交
排斥、在工作中得不到晋升、剥夺参加学校
和社区社会活动的权利，而这些活动对其他
人是理所当然的。有证据表明，癫痫患者也
可能受到卫生保健提供者的歧视。在沙特阿
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拉伯，67.2%的医疗服务者不希望他们的孩
子与癫痫患者结婚。

与癫痫病耻感相关的因素

一项针对可以预测病耻感的文化、人
口统计学、疾病相关因素和社会心理因素等
25项定量研究进行系统回顾来对病耻感进行
分级。较强烈的自我病耻感与自我效能感降
低、癫痫不良预后和癫痫发作严重程度均有
关。通常确定的现实病耻感的预测因子包括
癫痫知识水平低、低教育水平、低社会阶层
和社会经济地位、在农村、宗教群体生活。

不同地域间以及区域和国家间癫痫病耻感的
差异也很重要。对疾病有强烈文化认知并
依赖于非科学解释的地区，如将癫痫归因
于精神的、传染性的或是精神错乱的一种
形式（如在亚洲和非洲地区），往往对癫痫
患者的态度较差。

正确的癫痫知识对降低歧视程度和减少
消极态度也有重要作用。研究表明，对癫痫
了解较少的人，或与癫痫患者没有接触过的
人，对癫痫的态度较差。对癫痫的误解加剧
了对癫痫的消极态度，这些误解包括将癫痫
视为精神错乱、无法治疗的、传染性的、遗
传性的或一种学习障碍。

图 5.1  癫痫患者的障碍

Source: see Annex 1.
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让癫痫病耻感持续的误解
癫痫患者及其家庭可能面临着社交排斥

和直接的歧视，部分原因是社会对癫痫延续
了几个世纪的误解。ILAE/IBE调查（附件1）

确定了可能助长癫痫患者病耻感的三种常见
误解：癫痫患者具有传染性、被魔鬼附身而
疯癫、被神施法或惩罚（图5.2）。

事实上，癫痫病人不传染，没有被附
身，不是恶魔，也没有疯癫。许多这样的误
解起源于对脑部疾病认识不足的那个时代。

在缺乏癫痫知识或缺乏循证治疗的文化社区
中，误解是普遍存在的。

在一项系统综述中，Kaddumukasa和他
的同事对非洲撒哈拉以南23项病耻感研究中
的误解进行了分类（表5.1）。这些研究包括
来自尼日利亚、喀麦隆、乌干达、赞比亚、埃
塞俄比亚、坦桑尼亚联合共和国、肯尼亚、

加纳、津巴布韦、贝宁和马里的卫生保健提
供者、医学生、教师、公众和癫痫患者中的
评估和误解。作者的结论是，对癫痫的误解
和带有耻辱化的文化信仰是普遍存在的，非
洲撒哈拉以南地区需要大规模的干预措施以
减少癫痫病耻感。
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对癫痫的误解会加重癫痫患者的疾病
负担，并导致病耻感。误解会让癫痫患者
感到羞耻、尴尬和丢脸。感觉被社会排斥所
带来的情绪会加重癫痫患者的生理、心理和
社会负担。病耻感可能会推迟寻求健康（如

图5.2 癫痫的常见误解

Source: see Annex 1.
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表5.1  从撒哈拉以南非洲的病耻感研究中发现的误解

类别 举例

就业 • 癫痫患者精神错乱
• 反对雇用患癫痫的人

限制和局限 • 癫痫患者最好分开上课/上学
• 癫痫患者不能参加体育活动

癫痫的起因和性质 • 癫痫是由于恶魔附体/邪灵
• 癫痫是一种精神疾病
• 癫痫通过唾液传播
• 癫痫是一种血液病（患有癫痫的人血液较弱）

治疗 • 应该由传统治疗师治疗
• 佩贼护身符
• 癫痫无法治愈

癫痫发作的急救 • 遵守文化禁忌
• 闻一闻火柴的烟味
• 把水倒在患者的脸上
• 洒上橄榄油
• 在牙齿之间放一个勺子
• 发作时给予糖果

融入社区 • 反对与癫痫病人结婚
• 患有癫痫的人不应该和正常人一起玩
• 癫痫病人可传播疾病（即癫痫病具有传染性）

Source: Kaddumukasa et al., 2018 .

就医）、获得照护、筹资费用和获得治疗。

在社区最大的治疗缺口是癫痫被认为
是通过唾液或血液传染的，或被视为是恶
魔诅咒或巫术的结果。来自赞比亚、加纳、

喀麦隆和布基纳法索的研究发现，由于害
怕被“传染”，他人不愿在患者癫痫发作时
给予干预或急救以防止患者受伤，这让癫痫
患者在发作时处于危险之中。对喀麦隆传统
治疗师的调查显示，半数受访者将癫痫与精
神错乱联系在一起，反对他们的孩子与癫痫
患者交往或是结婚。

研究人员在加纳调研了36名传统和信
仰治疗师，记录个人的文化认知如何改变
他们的治疗和护理方式。癫痫患者向基督
教治疗师寻求帮助时，会得到祈祷、驱魔、

禁食、圣水和油膏等治疗。穆斯林治疗师会
使用《古兰经》的经文和草药，而神甫会提
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供圣歌、咒语、忏悔和其他仪式来驱逐或击
退导致癫痫的“精神力量”。在认为癫痫与
巫术或魔鬼附体有关的地区，患者往往会寻
求传统治疗师的治疗，而不是基于医院或诊
所的治疗。

许多研究表明，传统的治疗方法可能会
导致危险，比如把勺子或布放进患者嘴里，

把患者绑起来或把患者头伸进厕所洞里。

对癫痫的误解、消极态度和羞耻感并不
局限于非洲撒哈拉以南或资源匮乏地区。高
收入国家和发达国家的系统回顾发现，他们
对癫痫的误解仍然存在。但最近美洲、欧洲
和澳大利亚的文献信息相对较少，这些地方
有关减少病耻感方法的文献也非常有限。过
去十年对癫痫的主要错误观念包括对患者社
会角色的限制（如婚姻和就业）、个人特征
的误解（危险的或不可靠的）、活动的限制
（如开车或运动），以及对癫痫的病因、治
疗和预后的误解。

癫痫病耻感的后果
在全球范围内，有病耻感的癫痫患者可

能更缺乏自尊和生活质量，更容易社交孤立，

心理健康状况更差，癫痫的控制也更差。生
活在低收入、欠发达环境中的人，病耻感的
负担最大，因此，病耻感会导致社会和经济
病态。老年人可能会受到更多社会压力和病
耻感。由于担心被“传染”或被他人疏远，

家庭成员可能会将癫痫患者驱逐出社区，让
他们以被驱逐者的身份生活，或迫使他们与
其他家庭成员分开居住。在许多亚洲和非洲
文化中，患有癫痫的女性被视为劣等媳妇：

因为她们不能很好地照顾孩子、做饭或做家
务。而患癫痫的未婚成年女性更容易遭受性
剥削、身体虐待，且更容易极端贫困。在赞

比亚的一项研究中，患有癫痫的女性被性侵
犯的比率为20%，而患有其他慢性病的女性
这一比率只有3%。在尼日利亚，患有癫痫
的女性面临着多重社会和经济挑战，三分之
一的女性遭受家庭成员的身体虐待，10%的
女性遭受性侵犯。在坦桑尼亚联合共和国，

患有癫痫的青年在过渡到成年生活期间更有
可能遭遇不利的就业、教育和人际关系，其
中女性的处境更是恶劣。

婚姻

癫痫患者在婚姻中经常会遇到问题，包
括降低婚姻预期、婚姻结局不佳和婚姻生活
质量下降等。

在包办婚姻中，女性癫痫患者的家庭往
往会在婚姻谈判过程中隐瞒其患有癫痫的事
实，因为他们担心透露病情会导致求婚被拒；

而隐瞒癫痫史会导致分居和离婚比率增加。

癫 痫 会 遗 传 的 错 误 信 念 导 致 了 婚 姻
预期的下降。这一错误观念在埃塞俄比亚
（81%）和贝宁（69%）导致了较高的病耻
感; 在坦桑尼亚联合共和国，家庭不希望他
们的儿子与患有癫痫的妇女结婚，因为他们
认为这样的妇女会有生育问题。

人口研究着眼于癫痫患者对婚姻的态
度。在非洲撒哈拉以南地区，拒绝让自己孩
子嫁给癫痫患者的比例从喀麦隆的33%、埃
塞俄比亚的82.5%到尼日利亚的88%不等。

在厄瓜多尔，22%的人反对他们的孩子嫁给
癫痫患者（238人），在科威特是55%（239
人），俄罗斯是57%（220人），希腊是66%
（240人），匈牙利是41%（241人），韩国
是94%（242人），而泰国是44%。与强调婚
姻自由的社会相比，强调家族荣誉的社会或
文化更有可能反对与癫痫患者结婚。
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无论在高收入国家还是低、中收入国家，

都存在限制癫痫患者结婚的法律。直到1956
年，美国17个州才允许癫痫患者结婚；大不
列颠及北爱尔兰联合王国直到1971年才解除
禁止癫痫患者结婚的法律。1956年，美国18
个州以优生为由要求癫痫患者绝育; 最后一个
州直到1980年才废除该法。在世界上的一些
地方，癫痫仍然被普遍认为是婚姻无效或禁
止婚姻的原因。在印度，1955年的《印度婚
姻法》于1976年进行修订，这使癫痫患者能
够合法结婚。印度25%的女性癫痫患者结婚
受阻，70%的癫痫患者选择向丈夫隐瞒病情。 

关于驾驶的立法

剥夺癫痫患者获取驾驶执照的资格往
往会限制患者的社会参与和就业选择。为了
避免患者产生病耻感，社会政策的制定应基
于科学证据。特别是限制癫痫患者驾驶的立
法：在世界许多地区，包括讲英语的加勒比
地区、中国、格鲁吉亚、印度和马来西亚，

一旦诊断为癫痫将被终身禁止驾驶。为解决
这一问题，第二章指出了政府能够做的改变。    

保险

侵犯癫痫患者公民权利的行为很常见，

如获得不平等的医疗和人身保险，或对医疗
保险条款有偏见地加权。无论癫痫发作状况
如何，癫痫患者的医疗保险费都非常高，或
是既往已有的医疗状况无法纳入医保，即使
包含在医保内，也不太可能包括专家挂号和
其他一些医疗程序的费用。

学校 

一项对27个国家教师对癫痫的认知和态
度进行的系统综述发现，他们普遍对癫痫认

识不足或持有消极态度。许多教师没有接受
过有关癫痫的正规培训，也缺乏教育癫痫儿
童的信心。在尼日利亚，25%的学校老师
反对患有癫痫的孩子在自己班上学习（251
人），而埃塞俄比亚的老师错误地认为癫痫
是由精神错乱引起的。

儿童因癫痫而退学或无法上学，会对他
们的社会、情感和职业技能的发展造成终生
的影响。WHA68.2决议敦促会员国“确保公
众特别是中小学对癫痫的认识和教育，帮助
减少在许多国家和地区普遍存在的对癫痫患
者及其家庭的误解、污蔑和歧视”。为了降
低患癫痫的孩子在课堂上的羞耻感，加拿大
的一个小组评估了一个名为“为癫痫思考”

（Thinking about epilepsy）的项目，该项目教
9至11岁的孩子如何帮助患有癫痫的同学。一
项随机对照试验的证据表明，该项目显著提高
了学生对癫痫的认知和态度。澳大利亚癫痫聪
慧学校（Epilepsy Smart Schools）是由癫痫基
金会（Epilepsy Foundation）发起的一项国家
级循证项目，旨在支持学校为患有癫痫的学
生提供安全、包容的教育环境。在奥地利，

一个三节课的教学单元显著增加了高中生对
癫痫的认知，并积极地影响了他们对癫痫的
态度。在捷克学龄儿童中，教育录像和教育
戏剧有效地提高了他们对癫痫的认识。在埃
塞俄比亚，一本漫画书正积极地改变人们对
癫痫的误解，并提供了有关癫痫的正确信息。

在世界卫生组织和卫生、体育部门领导
的缅甸癫痫行动中，发放了各种各样有关癫
痫的信息、教育和宣传材料，以提高公众对
癫痫的认识和社区服务的可能性。电视和广
播上的服务公告以当地名人代言，并在学校
分发漫画书；家庭成员、教师和其他社区成
员一起分享海报，以减少癫痫的病耻感（见
第2章）。
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收入和就业

全世界有60%以上的从业人口非正规就
业。在许多低、中收入国家，大多数人非正
规就业的为农民和创业者。许多人非正规就
业并非出于自愿，而是由于缺乏在正式经济
活动中就业的机会和缺乏其他谋生手段导致
的。癫痫患者往往没有接受足够的工作培训，

因为他们担心自己无法胜任工作或害怕受到
伤害。在这些国家，失业人员由于社会福利
资源不足而得不到生活保障。亚洲和非洲对
癫痫患者的就业持不友好态度。亚洲50%的
文献，非洲80%的论文显示，超过40%的调
查者对癫痫患者就业持消极态度，而北美和
南美则没有这一现象。一项系统综述显示，

全球范围内，与普通人群相比，癫痫患者
的就业率更低。较低的就业状况可能与癫痫
病耻感有关。许多癫痫病人认为，病耻感对
就业构成了障碍，并导致工作场所其他人的
恐惧、尴尬、排斥和敌意。对于那些选择隐
瞒病情的患者，失业可能与他们面临的现实
病耻感有关。这些人担心自己会被解雇，或
者受到同事的歧视。在澳大利亚的一项研究
中，47%的在职癫痫患者承认在工作中曾受
到不公平待遇。

在巴西，癫痫与较高的失业率、裁员和
无法胜任工作密切相关。即使雇员能够胜任
这份工作，雇主也害怕雇佣癫痫患者。其可
能原因是：癫痫发作是不可预测的，不能在
所有社交场合都能隐藏，被其他人目击癫痫
发作会影响雇主的公众形象。在美国，癫痫
基金会也指出，公众对癫痫发作的“恐惧”

是癫痫患者失业率居高不下的一个原因。

很明显，病耻感是癫痫患者的一个主
要负担，而负担的多少取决于他们生活在哪
里。大多数低、中收入国家，病耻感会产生
巨大的社会、经济和安全后果，对癫痫患者

及其工作能力、人际关系能力和成为有生产
力的公民的能力产生重大影响。

生活质量的下降

贫困、社会偏见、有限的医疗卫生资源
和传统信仰的结合会严重限制了癫痫患者的
生活。除社会后果外，病耻感还与消极的心
理和精神共患病有关，这会导致生活质量的
下降。耻辱化和歧视导致癫痫患者心理健康
状况恶化，而这又加剧了对癫痫的病耻感。

病耻感与更高程度的抑郁和焦虑有关。心理
压力、调整和应对的失败以及自我病耻感都
是导致生活质量低下的原因。

除了对患者本身的影响，癫痫患者的家
庭和照护者负担和压力更大，家庭功能更差。

而这会导致更差的家庭支持环境或是家庭的过
度保护，从而可能增加癫痫患者的病耻感。

病耻感是在就业状况和社会支持这两个因素
后导致癫痫患者抑郁的一个重要预测因素。

减少病耻感的文化媒介
在亚洲和非洲的许多地区，癫痫患者

及其家人广泛使用与本土信仰有关的治疗方
法。将宗教、传统和本土治疗方法纳入医疗
系统，可能会减少癫痫患者的病耻感并改善
社会心理结果。癫痫患者的感受是由文化因
素介导的，其意义对癫痫社会进程有重要影
响。与传统医疗服务人员发展伙伴关系有助
于接触到更多癫痫患者，这是一项能提高有
效治疗可能性、改变错误观念并降低病耻感
的策略。

带有贬义的语言和媒体的负面报导对癫
痫患者造成了伤害，并让他们持续背负着羞
辱感。此外，例如“癫痫性的（epileptic）”
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与“患癫痫的人（person with epilepsy）”

这样的词汇被证明会对患者的认知产生负面
影响，并让患者产生病耻感。在许多亚洲国
家，一些倡导者在改变“癫痫”一词方面发
挥了关键作用，因为它与病耻感和错误观念
有关。例如，在中国和许多其他亚洲国家，

癫痫与精神错乱和山羊、猪等动物有关，这
导致了错误观念和病耻感。在包括马来西亚
和韩国在内的若干国家，“癫痫”一词已被
一个更中性的名词所取代。2011年，韩国政
府批准了癫痫的更名。采用新术语的一般原
则包括：中立立场、蕴含科学依据、易与相
似词（如惊厥、痉挛等）区分、易于用作名
词和形容词，并且更容易被全球癫痫群体所
接受。

减少自我病耻感

在医疗保健方面的资金投入不一定能改
善与癫痫有关的病耻感。为了减少病耻感，

需要将资金用于提高公众对癫痫的认识和减
少病耻感的项目上。在过去的十年中，美
洲、澳大利亚和欧洲只报道了12项旨在减少
一般人群病耻感的干预研究，并且仅限于医
疗保健和教育设施上。

癫痫儿童的内化病耻感与对癫痫的恐惧
和担忧以及对信息和支持的需求有关。现已
发现社会支持可以降低病耻感。赞比亚的同
伴支持团体减少了青年癫痫患者的自我病耻
感。研究表明，对癫痫患者进行心理咨询、

个人和团体干预，以增强他们的复原能力，

可以减少病耻感。 

减少制度化病耻感

认识癫痫是减少公众对癫痫患者歧视程
度和负面态度的一个重要因素。研究表明，

对癫痫了解较少的人，或与癫痫患者没有私
人接触的人，对癫痫患者的态度较差。

政策制定者可以通过立法，从对驾驶、

教育、就业和婚姻法的区别对待切入，来减
少癫痫的误解。同时，可以为教师、雇主、

医疗和社会服务提供者开办讲习班和课程，

从而为癫痫患者创造包容、安全的环境。在
诊断时即向癫痫患者及其家人提供有关疾病
的信息是“提高披露率”的一项策略。

需要多管齐下的公共卫生应对措施消除
癫痫患者的病耻感和错误观念（专题5.1）。

该方法需要对以下所有人进行干预：癫痫患
者及其家人、教师、雇主、医疗和社会保健
提供者、传统治疗师、媒体、社区和政策制
定者。

总结与展望
有必要进行进一步的定性和定量研究，

指导与癫痫病耻感相关的、有针对性的干预
策略。我们对病耻感机制的理解还存在差
距，而且缺乏病耻感对个人、家庭和社会带
来的长期后果和花费方面的数据。但已经明
确的是：我们需要以文化反应性、以人为本
的方法来探索这一主题及所需的改进，并且
需要进行有关减少病耻感的强有力的跨学科
干预措施。
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专题5.1  已开展的降低病耻感的策略

个人和家庭： 提供癫痫相关的健康知识的信息和给予应对因不可预测的癫痫发作而产生恐
惧的支持。医疗保健提供者和社区癫痫机构可以支持个人和家庭更多地了解癫痫，并学习向他
人告知疾病的方法。    

癫痫支持/自助小组： 癫痫病人通过参加支持小组会议、虚拟聊天室和私人论坛交流想法，

并通过同伴的支持，学习应对策略，增长智慧和适应力，将病耻感抛诸脑后。分享自己适应癫
痫的故事也可以增强癫痫患者的适应能力。  

学校教育项目： 师生教育通常被认为是减少错误观念和增长知识的最佳途径，并且能将患
有癫痫的儿童留在教室，让他们接受教育，发展友谊，并学习社交技能。  

为医疗和社会保健提供者提供病耻感方面的培训： 恰当的癫痫教育和培训可以帮助护士、初
级保健提供者、助产士、精神卫生工作者、社会工作者、药剂师和社区卫生工作者了解癫痫对个
人及其家庭的社会心理影响。   

与传统治疗师的伙伴关系： 建立任务共享模式，社区成员和传统医学治疗师一起接受培训，

从而减少患者的病耻感，并在恰当的时候转诊到恰当的医疗保健中心。

加强认识癫痫的宣传活动： 减少低、中收入国家癫痫治疗缺口的一个主要障碍是对癫痫的
错误观念。提高对癫痫的认识并增强公众普识教育极为重要。包括更多地了解人们目前对癫痫
的态度和认识，提供解决知识缺口的关键讯息，并提供针对性、相关性和实用性的科普宣传材
料供大众使用。让地方、国家和国际各级层面管理者加入是保障活动可持续性至关重要的因素。

立法： 通过立法、资助和监管，正式认同癫痫患者及其照护者的权利将有助于减少歧视的
发生。  

Source: WHO, 2015 .
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• 病耻感是造成癫痫患者身体、精神和社会健康问题、教育和就业机会减少的一个重要因素，

并且需要采取文化适宜、多部门协作等多方面策略加以应对。

• 识别和消除引起病耻感的错误观念是减少病耻感的第一步。

• 需要为增加癫痫知识和减少病耻感的项目提供资金，因为知识是减少歧视和消极态度的重要
因素。这包括对传统信仰治疗师的教育，以及其他更广泛群体的教育。

• 低收入、欠发达地区的患者病耻感引起的负担最重，这样的环境导致社会、经济的种种弊
病。

• 为癫痫患者提供治疗、教育、职业教育、正规和非正规就业方面的支持，有助于增强他们应
对病耻感的顺应力。

关键信息

第五章

社会对癫痫的误解与癫痫病耻感
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前言
全球癫痫负担影响到约5000万人，这

表明有必要在存在此负担的地方进行预防。

在本章中，我们将讨论初级预防的时机，即
预防可能引发癫痫发生的脑损伤的发生。我
们还注意到有必要发展和采用二级预防性治
疗，即在最初的损伤之后进行早期治疗，以
限制脑损伤的程度或以其他方式中断癫痫发
生的过程。一级预防和二级预防的定义相对
列表，其概念如图6.1所示。

国际抗癫痫联盟预防工作组确认：产前
或围产期脑损伤；中枢神经系统感染；创伤
性脑损伤；卒中是可预防的主要病因。这些
病因合起来占所有癫痫病因的很大比例––近
四分之一，这在低、中收入国家和高收入国
家是一样的。这个比例并未充分表达可预防
病因造成的绝对公共卫生负担。

在本章中，我们在考虑到国际抗癫痫联
盟预防工作组对这些病因发生的估计及预防
策略有效性的证据的基础上，论及这四种病
因类别中的每一种。

初级预防：预防影响大脑开始产生癫痫的
最初事件（侵害、损伤或疾病）。 

二级预防：初始事件后的早期治疗，以
限制脑损伤的程度或以其他方式中断癫痫
发生的过程。

癫痫发生：脑损伤后的一种演化过程，

在此过程中，大脑发展成反复出现的自发
性发作。

比较风险：比较两种人群或人群组的发病
率比率，常用于比较具有或不具有可疑“危
险因素”的人群。比较风险是通过比率、几
率比和危险比等关联指标来描述的。

病因：引起或加速疾病发展的事件或特
征。疾病可能由多种原因相互作用而产生。

要证明某一事件或特征导致疾病，需要一致
的、可重复的关联证据、可信的时间关系和
其他支持性证据。从这些证据中得出结论的
过程可以称为“因果推理”。 

可归病因率：癫痫病例中可归为特定病
因的比例或百分比。

定义

癫痫的预防
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图6.1  癫痫初级和次级预防的假想时间线

癫痫负担的预防
癫痫的潜在可预防原因（产前或围产

期脑损伤、中枢神经系统感染、脑外伤和卒
中）在所有癫痫中占很大比例。在高收入国
家中，卒中是潜在可预防的主要原因，围产
期脑损伤是低、中收入国家的主要原因。然
而，由于癫痫发病率的区域差异很大，而且
世界上的许多区域缺乏可靠的流行病学数
据，估计可预防病因造成的全球癫痫负担是
复杂的。由于缺少数据，来自低、中收入国
家的研究可能由于资料不全、没有足够的诊
断工具（如MRI和EEG）来确定癫痫的因果
关系而倾向于低估了归因于特定病因的病例
比例。因果关系的不确定性常常妨碍对可归
属病因的确定。有了这个附加说明，我们对
以下已报告的危险因素的负担及其关联因素
进行描述。

围产期危险因素 

与癫痫有关的围产期危险因素包括分
娩时的孕周、出生体重、先兆子痫等产妇情

况、助产士是否在场和技能、分娩方法、缺
氧缺血性脑病（一种因血流不足和缺氧引起
的婴儿脑损伤类型）、新生儿低血糖症（血
糖低）、围产期感染等不良事件和条件。在
患有癫痫的儿童中，国际抗癫痫联盟预防工
作组报告的估计中位值在高收入国家和低、

中收入国家中分别有15%和17%的病例是由
围产期原因引起的。这些因素在非洲和亚洲
似乎特别重要，反映出获得卫生服务方面的
不平等和不良的围产期保健。在撒哈拉以南
非洲的一项多中心研究中，围产期问题估计
约占癫痫病例的三分之一。

产前癫痫发病的危险因素包括宫内发育
不良、胎儿暴露于感染（如巨细胞病毒和弓
形虫病）、毒素（孕妇吸烟）和血管问题。

尚缺乏对重金属和其他化合物的作用、基因
与环境的相互作用或多种危险因素相互作用
的研究，这些因素可致伴有智力或运动障碍
等共患病的脑损伤。

大多数研究已经报道了早产（妊娠小
于37周）和癫痫之间的关系。随着胎龄的降

初级预防 次级预防

癫痫：复发
的无端发作

寿命

急性脑损伤（初始诱发
疾病）±急性症状性发作

早晚出现的
无端发作
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低，发生癫痫的风险增加。新生儿癫痫发作
往往反映了早产引起的潜在脑损伤、缺氧缺
血性脑病、脑出血或卒中。这些也可能是脑
瘫的早期表现。新生儿低血糖症在早产儿和
糖尿病母亲的婴儿中更为常见，是癫痫发生
的另一个危险因素，新生儿黄疸也是如此。

缺氧缺血性脑病是围产期、足月产和早产儿
脑损伤的重要原因。它与儿童和青少年癫痫
的发生有关，通常发生在新生儿癫痫发作之
后。暴露于先兆子痫或子痫的婴儿与其癫痫
的发生有关。滞产和器械分娩似乎也与婴儿
癫痫的发生有关。在一项研究中，剖宫产分
娩具有保护作用。

中枢神经系统感染 

以人群为基础的研究涉及的中枢神经系
统感染主要包括以下几类：细菌性脑膜炎、

病毒性脑炎、脑型疟疾和脑囊虫病。这些研
究表明，根据国家收入状况，可归属比例存
在明显差异。中枢神经系统感染的发生率在
低、中收入国家中可能要高得多，但缺乏精
确的估计。

国际抗癫痫联盟预防工作组的审查表明，

细菌性脑膜炎和病毒性脑炎加在一起约占高收
入国家中全部癫痫的2-3%，年发病率约为每
10万人中14人。另一方面，细菌性脑膜炎和
病毒性脑炎加起来约占低、中收入国家癫痫
的5%。世界卫生组织估计，每年发生44.8万
例细菌性脑膜炎（由肺炎链球菌、肺炎嗜血
杆菌和脑膜炎奈瑟菌引起）。

世界卫生组织估计每年发生2.16亿疟疾
病例。在估计的疟疾病例中，撒哈拉以南非
洲约有60万5岁以下儿童感染最严重的脑型疟
疾。10-17%感染脑疟疾的儿童发生神经后遗
症，包括癫痫。

在一些低、中收入国家，梭状带绦虫（引

起囊虫病的寄生虫）高度流行，大约三分之
一的癫痫是由于该病累及大脑导致，称其为
脑囊虫病，约有260-830万例。这一高比例
应谨慎解释，因为大多数研究调查了现行的
癫痫病例，无法确定脑囊虫病感染和癫痫起
始之间的时间关系。

在生态学、流行病学、临床和病理学研
究的基础上，提出了癫痫与若干感染之间的
关系。其中一些感染是可以预防的，特别是
通过快速治疗，这可能会降低癫痫的高发病
率，特别是在这些感染最普遍和获得卫生保
健机会有限的国家。表6.1提供了此类感染
的列表。

由于已经指出的原因，表6.1中所指出的
所有联系尚未完全建立因果关系。对于某些
感染（如单纯疱疹病毒性脑炎和细菌性脑膜
炎）与癫痫的因果关系早已被接受。对于其
他疾病（例如弓蛔虫病和盘尾丝虫病），尽
管在代表性人群中显示出相关性，但由于缺
乏明确致痫底物的证据，因果关系尚未很好
地建立。更多间接机制（如免疫学或遗传学）

的证据可能有用，可能会成为感染和癫痫之
间因果关系的基础。在盘尾丝虫病相关癫痫
病例中，已证明存在免疫机制的初步证据。

创伤性脑损伤 

创伤性脑损伤在低、中收入国家和高收
入国家的癫痫病例中所占比例相似，中位数
分别为4.2%和5.3%。这些估计比例在儿童
中存在差异，低、中收入国家（6.6%）高于
高收入国家（2.6%）。道路交通损伤、坠落
伤和暴力是大多数创伤性脑损伤的原因。道
路交通损伤包括行人、自行车手、摩托车手
以及机动车辆和其他车辆使用者。各地区和
国家的比例差别很大，每一类别的比例也大
不相同。总的来说，行人受伤在低收入国家
更为常见，而且所有国家中儿童更为常见。
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表6.1  感染被认为是癫痫的危险因素

传染性疾病 病原体

细菌性脑旗炎 b型流感嗜血杆菌、肺炎链球菌、脑膜炎奈瑟菌

散发性脑炎 单纯疱疹病毒1型，2型，水痘带状疱疹，EB病毒，,巨细胞病毒，,人疱疹病毒
6型，7型柯萨奇病毒echo病毒，肠道病毒70和71，帕累乔病毒和脊髓灰质炎病
毒；麻疹和腮腺炎病毒

地理上局限的脑炎 美洲：

西尼罗河病毒，拉克罗斯病毒，圣路易斯脑炎病毒，Rocio病毒，Powassan脑
炎，委内瑞拉脑炎、 东方和西方马脑炎科罗拉多蜱传热，登革热和狂犬病病毒

欧洲/中东 
蜱传播的，西尼罗河，Tosana，狂犬病，登革热和跳跃病病毒

非洲： 
西尼罗河，狂犬病，裂谷热克里米亚-刚果出血热、登革热，基孔肯雅病毒

亚洲：  
日本乙型脑炎，西尼罗病毒，墨累谷脑炎，登革热，尼帕病毒，基孔肯雅病毒
和狂犬病毒

澳大利亚：

墨累谷脑炎，日本脑炎，登革热和昆金病毒

脑型疟 恶性疟原虫

绦虫感染 猪带绦虫，多头绦虫，螺旋体绦虫，棘球绦虫

线虫感染 旋毛虫，广州管圆线虫，,胸圆线虫，犬弓首线虫，盘尾丝虫病

吸虫感染 裂体吸虫、并殖吸虫

Source: Adapted from Misra et al, 2008 .

坠落伤可分为发生在同一层或同一地面上的
跌倒，以及发生在梯子、阳台、树木或屋顶
等高处的跌落。相同或几乎相同水平的跌倒
在幼儿和老年人中最为常见，有时会导致严
重的创伤性脑损伤。从登高或高处坠落可发
生在所有年龄组，通常导致更严重的伤害。

许多从高处坠落是职业性的，包括各个国家
的建筑损伤到从很高的树上采摘水果，尤其
是在热带国家。最后，暴力导致的创伤性脑
损伤发生在所有年龄段和许多情况下。创伤
性脑损伤可由幼儿的虐待创伤、对妇女的暴
力、虐待老人、青少年暴力和武装冲突造成。

近年来，越来越多的人被发现有军事和军事
类型的损伤。暴力，特别是暴力导致的创伤

性脑损伤所造成的全部公共卫生负担，特别
是在低、中收入国家中，没有得到充分的记
录。一般来说，暴力造成的受伤率在低、中
收入国家似乎较高。

大多数研究表明，低龄儿童、青少年和
年轻人以及老年人的脑外伤发生率有上升。

男性的受伤风险高于女性。在众多研究中，

医学参与的创伤性脑损伤发病率的估计差异
很大，其中大多数研究代表欧洲或北美地区。

最近的一项荟萃分析得出，欧洲研究的年发病
率为228/10万，北美研究为331/10万。代表亚
洲、非洲或南美洲的已发表的研究很少，这
些不能为大陆地区的估计提供充分的依据。
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癫痫的风险在穿透性脑损伤中表现得最
大，报道的调整几率比为18.8。一项以人群
为基础的队列研究显示，重度创伤性脑损伤
住院患者与轻度创伤性脑损伤住院患者的几
率比为2.5。

卒中

卒中包括缺血性和出血性卒中是最常
见的可预防的癫痫病因之一，高收入国家和
低、中收入国家的中位数估计分别为11.9%和
2.7%。在全球范围内，卒中是第二常见的死
亡原因和第三常见的残疾原因;估计有近2600
万卒中幸存者。卒中后癫痫与明显增加的过
早死亡、残疾与更高的资源占用和成本相
关。在以人群为基础的研究中，卒中被确定
为癫痫持续状态的常见病因（高收入国家为
12–40%，低、中收入国家为5–15%）—— 一
种与过早死亡和发病率相关的情况。

卒中是老年人癫痫的首要病因，是19–
24%的患病病例和半数以上的新发病例的病
因。预测未来几十年全球卒中后癫痫的公共
卫生负担还将增加，这可能有几个原因。首
先，急性卒中治疗的进展，包括早期溶栓和
血管内治疗，降低了卒中死亡率，从而增加
了卒中幸存者的数量。卒中后癫痫的长期
累积风险也很高（2年后为8.2%，10年后为
12.4%）。最后，人口预测表明，老年人的
数量和比例将在未来增加几倍，这是卒中风
险最大的人群。预计到2050年，全球60岁以
上成年人的数量将比2015年翻一番，达到近
21亿。与北美和欧洲（23-41%）相比，拉丁
美洲、亚洲和非洲（64-74%）的这一比例增
长预计会更大。

卒中后癫痫在儿童中也不少见。卒中是
足月新生儿癫痫发作的第二大常见原因，与
不良的长期神经发育结局有关。在最近几项

针对儿童和青少年卒中患者的研究中，卒中
后癫痫的发生率在卒中发作后的2–4年内从
19%到27%不等。

出血以及卒中后急性期的早期癫痫发
作，都与癫痫风险的增加有关。癫痫的风险
也因卒中亚型、卒中严重程度、病变位置和
卒中后细菌感染的发生而异。

癫痫和卒中之间也存在双向关联，研究
表明，癫痫患者卒中的风险更高。癫痫患者
卒中的风险与10岁或以上的对照组相似。据
报道，60岁以后发病的癫痫患者卒中风险增
加，相对危险度为2.9。

其他因素 

其他因素，如酒精和物质滥用，可能通
过增加创伤性脑损伤或卒中的风险而增加癫
痫的发生。此外，戒酒与癫痫发作也有关。

共患病

越来越多的证据表明癫痫和多种躯体和
精神疾病之间的关联（见第1章）。癫痫和
一系列的共患病如抑郁和焦虑之间有一种双
向关系，这很好地解释了常见的潜在机制和
风险因素。这些精神疾病的并存会增加脑损
伤（创伤性脑损伤和其他）后癫痫的风险，

在考虑预防策略时应予以考虑。.

癫痫预防的策略
癫痫的预防是一个吸引人的概念，但

遗憾的是直到最近才引起人们的注意。确
定可预防的癫痫病因是制定初级预防战略的
关键步骤。二级预防策略要求了解脑损伤后
癫痫的发生（无论是由于感染、创伤还是脑
变性）。不幸的是这种损害之后大脑是如何
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产生癫痫的，这是非常复杂的也知之甚少。

幸运的是癫痫的发生是一个缓慢的过
程，涉及一系列复杂的结构、网络、细胞、

分子和电生理变化。癫痫的发生还受到多种
遗传和环境危险因素的驱动（除了罕见的单
基因遗传情况），这使得预防措施的形成进
一步复杂化。其中一些危险因素是可以改变
的，而另一些则不是。

目前，癫痫起源过程还没有很好的临床
标志物。预防性使用现有的抗癫痫药物也没
有显示会影响癫痫的发生。虽然有几项研究
清楚地表明，抗癫痫药物能有效地减少早期
（急性、诱发或症状性）癫痫的发生，特别是
在脑外伤、卒中和中枢神经系统感染之后，

但目前使用的抗癫痫药物在临床上对晚期
（或自发性）癫痫的发生似乎没有显著影响。

因此，讨论四个重要的可预防的危险因
素，包括围产期损害、中枢神经系统感染、

脑外伤和卒中，这些为开展癫痫预防策略提
供了机遇和挑战。下面，我们讨论一级和二
级预防时机。

初级预防

几项实验和观察性研究已经证明初级预
防在减少围产期损害、中枢神经系统感染、

脑外伤和卒中发生率方面产生了令人印象深
刻的影响，如下所述。预防措施对癫痫负担
本身的影响尚未得到研究。我们将在下面讨
论针对这四种情况的主要预防策略。可预防
的癫痫病因和干预措施的摘要见表6.2。

围产期损害：如果有充分的孕产妇卫
生保健服务，上述产前和围产期危险因素中
有很大一部分是可以预防的。获得这类服务
的障碍涉及经济、距离和设施以及人员的缺
乏，这在许多低、中收入国家普遍存在，但

在一些高收入国家也存在。世界卫生组织建
议应普遍提供这类保健的组成。至少, 产前和
围产期保健的基本组成包括使用：所有女性
妊娠并发症的筛选机制，训练有素的助产士
的可用性、卫生的生产环境,需要时有适当的
转诊途径到产科和新生儿护理专业机构,并在
产前、产期和产后采用标准化的照护流程。

中枢神经系统感染：世界上几个地区的
细菌性脑膜炎的发生率明显降低。广泛使用
b型流感嗜血杆菌、脑膜炎奈瑟菌疫苗，并
在选定人群中广泛使用肺炎链球菌疫苗（这
三者是引起细菌性脑膜炎的主要病原菌），

是文献报道的发生率明显下降的主要原因。

但是，由于脑膜炎球菌性脑膜炎在撒哈拉以
南非洲大部分地区仍然高度流行，因此在传
染病控制方面还有许多工作要做。实施针对
这些最常见病原体的疫苗接种规划可减轻细
菌性脑膜炎的负担，从而减少与脑膜炎相关
的癫痫。同样，日本脑炎是亚洲病毒性脑炎
的主要原因，有效的疫苗接种措施已被证明
可以预防日本脑炎。

恶性疟疾是另一种传染病，已建议并
成功地对其进行了综合多层面控制方案的试
验，但由于社会、经济和政治方面的限制，

大规模应用仍悬而未决。这些方案基本上采
用简单的方法，例如室内保留喷洒杀虫剂和
长期浸渍杀虫剂的蚊帐，这些蚊帐在睡眠期
间被用作屏障，以控制蚊子传播的疾病。这
些方法的成功导致了防控措施的再次兴起，

政府和非政府机构加大了政治承诺和财政投
资，目的是在世界上至少80%的疟疾流行地
区实施这些措施。

最后，以囊虫病为例，一些控制策略已
经经过测试，而另一些正在开展中。猪囊尾
蚴病的双寄主生命周期和野生水库的缺乏使
得这种寄生虫特别易于控制。消除囊虫病的
干预措施包括猪疫苗接种和杀囊虫化学疗法、
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加强猪肉卫生、早期发现和治疗成人绦虫携
带者、猪圈养以及粪便卫生处理。囊虫病流
行国家需要包括公共教育在内的国家政策来
控制和消除这种疾病（见第2章）。

创伤性脑损伤：对创伤性脑损伤的一级
预防方法因损伤类别而异。高收入国家在过
去半个世纪在降低道路交通伤害率方面取得
了巨大的成功，使用了诸如立法和执行限速
和酒后驾驶、设计更安全的车辆和道路、头
盔使用和乘员安全约束等策略。数据显示，

低中收入国家承担了道路交通的最大负担即
死亡和伤害。需要进一步改进，特别是在低
中收入国家适应和执行这类战略，以预防创
伤性脑损伤。

 表6.2  有关癫痫可预防的病因和干预措施总结

原因 估计归因百分比 主要预防措施

产前和围产期损

伤如：早产，胎儿暴露于
感染、毒素，脑出血或脑
梗死、缺氧缺血性脑病

5%（高收入国家）
普及的妇幼保健系统：妊娠并发症筛查;训练有素的助
产士和卫生的出生环境；当需要时转诊到产科和新生儿
科;以及标准化的产前、产时和产后护理方案

11%（中低收入国家）

中枢神经系统感

染如：细菌性脑膜炎、病
毒性脑炎、寄生虫病

2%（高收入国家） 普及的传染病控制规划：针对b型链球菌、脑膜炎奈瑟
菌和肺炎链球菌进行免疫接种；流行地区的疟疾控制规
划；卫生养猪计划和人类废物管理

5%（中低收入国家）

创伤性脑损伤

可归因于道路交通事故、

摔倒及暴力

5%（高收入国家） 多项道路交通安全措施及计划;针对儿童、老年人和高
危职业的跌倒预防措施；暴力预防规划

4%（中低收入国家）

中风

脑梗死和脑出血

12%（高收入国家） 减少心血管危险因素的个人干预和社区规划：如高血
压、糖尿病、高脂血症、肥胖和烟草使用

3%（中低收入国家）

总计

合并产前和围产期的损
伤，中枢神经系统感染，

创伤性脑损伤和中风

25%（高收入国家） 见上

24%（中低收入国家）

注：估计归因百分比是指在一般人群所有癫痫病例中可归于各个病因类别的估计比例。

Source: Thurman et al., 2018 .

还制定了减少儿童和老年人跌倒和职业
跌倒伤害的发生率的策略。这些策略已成功
地在许多高收入国家中实施，并被报道减少
了脑外伤的发生率。同样，也提出了许多减
少暴力的策略。这包括对父母和照顾者的教
育和支持；儿童和青少年生活技能教育；减
少酒精的供应和有害使用；减少获得武器的
机会；促进性别平等；改变支持暴力的文化
和社会规范的教育；为暴力受害者提供早期
识别、照料和支助的方案等。迄今为止，这
些策略的执行充其量只是部分的，甚至在高
收入国家中也是如此，需要在包括公共政策
和方案中作出更多的努力。

卒中：卒中的主要预防工作是降低心
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血管危险因素，例如预防或控制高血压、高
血脂、糖尿病和肥胖，以及避免烟草和过度
饮酒。策略包括药物和非药物（包括生活方
式）干预。就高血压而言，几项试验表明，

有效治疗高血压可使缺血性卒中和出血性卒
中的风险降低近40%。减肥、锻炼和戒烟的
益处还没有在实验条件下进行过研究，但从
观察数据中可以明显看出。这些策略可应用
于个人、社区和人群水平。

二级预防

在可预防的癫痫危险因素（围产期损害、

中枢神经系统感染、创伤性脑损伤或卒中）

发生期间及之后不久服用抗癫痫药物，实际
上将预防或阻止癫痫的发展，这种假设缺乏
支持性证据。具体地说，在脑损伤的急性或
早期恢复期使用抗癫痫药物的试验没有显示
出对癫痫的远期发生有显著影响。下文将核
查这些和其他现有的二级预防策略。

产前和围产期损害：已经研究了一些减
轻围产期脑损伤的影响和后遗症的方法。这
些方法的例子包括使用降低体温、静脉注射
镁和钙通道阻滞剂氟乌那嗪。虽然理论上很
有吸引力，但对围产期脑损伤结果的实质性
影响尚未得到充分的文献报道。

中枢神经系统感染：抗生素（用于细菌
性脑膜炎）、抗病毒药物（用于单纯疱疹病
毒脑炎）和抗寄生虫药物（用于神经囊虫病）

是中枢神经系统感染的主要治疗手段。虽然
这些药物在降低死亡率和合并症方面的益处
是毋庸置疑的，但抗感染治疗减少癫痫后续
发展的证据却很薄弱。例如，临床试验清楚
地表明，使用抗寄生虫治疗，如阿苯达唑，

可改善脑囊虫病的囊肿分辨率。癫痫发作控
制或预防效果改善的证据尚不确定。随机安
慰剂对照临床试验并没有显示与安慰剂对照

组相比，阿苯达唑显著降低癫痫复发的风险。

皮质类固醇被用作急性细菌性脑膜炎的
辅助治疗。一项系统综述表明，辅助皮质类
固醇治疗可减少神经后遗症（认知、运动或
感觉缺陷）。皮质类固醇组有神经后遗症的
比例较少。然而，在几项皮质类固醇辅助治
疗细菌性脑膜炎的试验中，没有一项能够有
效地或有持续足够长的时间来检测其对癫痫
发生或晚期非诱发性发作的有益影响。

在恶性疟疾中，活动性感染期与急性症
状性癫痫发作的风险增加有关，而急性症状
性癫痫发作又会增加晚期非诱发性癫痫发作
的风险。然而，没有证据表明抗癫痫药物能
降低晚期非诱发性发作或癫痫的风险。三项
苯巴比妥治疗急性脑型疟疾（恶性疟的最严
重形式）的试验清楚地表明，苯巴比妥的使
用与脑型疟疾发作期间癫痫发作显著减少有
关。然而，只有一项试验评估了苯巴比妥对
晚期神经并发症（3个月时）的影响。同样，

这项试验也不足以检测出对晚期自发性癫痫
发作发生率的影响。

创伤性脑损伤：研究的重点是通过在创
伤性脑损伤康复期间和之后一段时间内预防
性使用抗癫痫药物来预防创伤性脑损伤后的
癫痫。不巧的是，如上所述，迄今为止的研
究并没有显示出创伤后癫痫发病率的下降。

因此，不建议常规使用抗癫痫药物来预防创
伤后迟发性癫痫发作或癫痫的发生。

卒中：尽管最近在了解卒中后癫痫起源
方面取得了进展，但基于证据的预防策略尚
未制定出来。早期溶栓或血管内卒中治疗是
否影响癫痫风险尚不清楚。没有任何临床试
验证明卒中后临时用抗癫痫药物可以预防或
减轻癫痫。目前还不清楚抗癫痫药物或其他
化合物（如非甾体抗炎药物或他汀类药物）

在卒中后癫痫的初级预防中是否有用。与其
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他形式的脑损伤一样，需要对癫痫发生机制
进行基础研究和转化研究，以确定抗癫痫治
疗方法的靶点，包括强有力的随机对照试验。

实施癫痫预防的关键作用
癫痫预防——无论是产前还是围产期

的损害、中枢神经系统感染、脑外伤还是卒
中——需要公共决策者、公共卫生官员、健
康研究人员和卫生保健提供者之间的合作。

决策者，包括立法者，可以确定方案和筹资
战略，以增加公共卫生方案的充足资源和改
善获得适当卫生保健的机会。特别是在预防
脑外伤方面，决策者还可以制定规章、监测
和执法措施，以促进道路交通、工作场所、

住房和建筑物的安全，并防止暴力。有了足
够的资源，公共卫生官员可以确保实施适当
的方案，促进妇幼保健、免疫、感染预防和
控制、伤害预防和公共教育，以减少健康风
险，所有这些都可以有助于减少癫痫的风
险。这些应使用适合当地健康需求的基于证
据的战略来实施。卫生保健提供者可以提供
个人教育，并帮助促进减少上述风险所需的
自我管理行为和技能。卫生保健提供者也是
公共政策和癫痫预防的公共健康措施的重要
倡导者。最后，健康研究人员在调查预防原
发性和继发性癫痫的新战略并倡导实施已证
明有效的新战略方面具有重要作用。

结论及展望
全球癫痫负担中有相当一部分（也许

25%）是可以预防的。然而，目前对可预防
原因造成的癫痫负担的估计最多也只是大致
的估计，而真正的负担无疑因世界各区域和
地方而异。现有的数据，尤其是低、中收入
国家的数据，可能低估了癫痫的真实负担，

需要精心设计的研究。

应进一步制定和实施预防产前和围产期
脑损伤、中枢神经系统感染、脑外伤和卒中
引起癫痫的策略。制定和实施适应当地资源
和需要的预防方案需要决策者和其他公共和
私营卫生机构给予更高的优先权和对行动的
承诺。这些战略还可纳入更广泛的公共卫生
响应，以满足孕产妇保健和产科服务、传染
病控制、伤害预防和心血管健康方面的需要。

初级预防癫痫应得到卫生保健提供者、

研究人员、癫痫患者及其家属更多的持续关
注和宣传。二级预防干预措施，也就是说，

那些被设定在大脑刚受到损伤的时间段以及
之后的措施，可能会在未来通过新颖和创新
的干预措施产生有益的效果。
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• 全球癫痫的高负担要求尽可能地进行预防。

• 围产期危险因素、中枢神经系统感染、创伤性脑损伤和卒中是癫痫的主要可预防因素。

• 这些可预防的因素估计占癫痫病例的四分之一。

• 这些因素的初级预防需要采取多部门合作的做法来改善围产期保健、传染病控制、伤害预防
和心血管健康，以减少主要危险因素。

• 尽管最近在了解脑损伤后癫痫发生方面取得了进展，但二级预防策略的证据有限；还需要进
一步的转化研究。

关键信息

第六章

癫痫的预防
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前言
癫痫研究已取得了显著的进展，对癫痫

可能的发病机制、病因和危险因素、治疗目
标、各种发作和癫痫类型的治疗及其相关情
况和后果已有了深入的了解。癫痫是神经科
学中一个前沿的研究领域，这不仅体现在临
床中应用的治疗方法数量上，也因为它提供
了广泛应用于神经科学，用以探索大脑功能
的电生理工具。并且，癫痫在公共卫生和流
行病学研究、卫生服务研究和应用科学方面
也取得了显著进展。这些研究的目的是制定
更有效的政策和方案，改善癫痫患者的治疗。

然而，癫痫研究仍然存在巨大的差距，在资
源有限的国家尤其不足。即使在资源较多的
国家，也有三分之一的癫痫患者耐药。这些
都表明有必要更好地了解癫痫发病机制，以
便开发更好的治疗方法以优化癫痫治疗。在
这一章中，我们回顾了全球范围内癫痫的研

癫痫的研究  

究类型、癫痫研究的阻碍和促进因素，以及
世界各地的癫痫研究重点。我们概述了世界
不同地区的研究成果和挑战

全球癫痫研究
癫痫的研究可以在实验室、临床，甚至

是人群层面进行。有许多研究框架描述了癫
痫研究的不同领域。下图列出了常见的研究
类型（图7.1）。请记住，这些研究类型通常
相互重叠，并且与未列出的其他研究领域亦
有重叠（例如，下面没有列出的人口健康常
常与流行病学重叠）。表7.1列出的一般研究
范畴包括基础研究、转化研究、临床研究、

医疗服务研究、流行病学及应用科学研究。.

为了衡量全球癫痫研究的效率，我们用
PubMed检索了“癫痫（epilepsy）”和“癫

图7.1  研究类型的案例

基础科学研究 临床研究
流行病学和卫生
服务研究

应用科学研究

转化研究
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表7.1 不同癫痫研究类型的定义

研究类型 定义 举例

转化研究 旨在将基础研究和临床研究转化为临床实
践的研究

在动物模型和/或人类中测试和验证预防
癫痫的治疗方法；这包括旨在监测大脑活
动的研究、解释脑电图数据的算法和人工
智能解决方案等

基础科学 目的是了解神经系统的基本结构和功能
（不论神经系统是否是发病中心），并可
能利用体外研究、动物模型或人体标本

了解不同基因可能通过何种机制影响神经
元兴奋性或产生癫痫的研究

临床研究 通过直接互动或收集样本（如血液、组
织、脑脊液）对人进行研究

旨在了解干预因素对癫痫预后（如生活质
量）的影响的研究

流行病学 研究与健康有关的状态或事件（包括疾
病）的分布和决定因素，并将该研究应用
于疾病控制和其他健康问题。流行病学调
查可采用多种方法：监测和描述性研究可
用于研究分布情况；分析性研究用于研究
决定因素

基于人群的水平了解与癫痫预后相关的危
险因素

卫生服务和社会科
学研究

研究社会因素、融资系统、组织结构和流
程、卫生技术和个人行为如何影响卫生保
健的可及性、质量和成本，并最终影响健
康和幸福感

关于癫痫治疗差异的研究

应用科学 旨在根据社区需要和资源，改进影响卫
生服务运作、利用和效率的方案和政策
的研究

实施各种癫痫照护模式，以检测哪种模式
是提升治疗可及性的最佳模式

痫发作（seizure）”这两个关键词，得出了
按区域分组的206913个搜索结果（图7.2）。

这些数据显示，癫痫或与癫痫发作相关的研
究在各国的分布极不平衡，这并不一定是由
每个国家人口增长不同而导致的。且即使在
科学生产力较高的地区，各个国家的科学生
产率增长也不平衡。

本文粗略展示了资源、专业知识、研
究培训和实践、资金和其他跨国家或地区的
优先事项的不同。许多因素可以解释这种差
异，如信息和专业知识、研究培训和实践、

研究资助和基础设施、社会经济和文化环境，

以及语言障碍。不同类型研究所需的各种专
业知识和资源也需要不同水平的资金资助。

对癫痫研究的资助不足
全球范围内，对癫痫研究的资助严重不

足，并且在低、中收入国家尤甚。即使在已
对癫痫研究作出重大资助的高收入国家，对
癫痫的资助也只占所有资助的一小部分。例
如，2018年美国国立卫生研究院（NIH）向
癫痫研究提供了1.84亿美元资助（图7.3）。

事实上，NIH用于癫痫研究的预算不到总预
算的0.09%，并且远远落后于资助其他神经
学研究领域的研究资金（图7.4）。与其他
领域不同，癫痫的研究预算比例在过去3年
一直没有增长，而其他研究领域则吸引了越
来越多的资金支持（例如阿尔茨海默病、自
闭症和其他罕见疾病）。这种显著的差异很
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大程度上是由于其他神经系统疾病的大力宣
传，以确保联邦政府对其研究的支持（例如
2011年通过的《阿尔茨海默症突破法案》

（H.R. 1897））。美国国立卫生研究院通
过美国癫痫患病率计算而来的年度研究预算
显示，在美国，每一个癫痫患者每年可获得
47美元的资助。

在美国，联邦机构和非营利性组织联合
成立了ICARE （https：//www.ninds.nih.gov/
currentresearch/focs-research/focs-epilepsy/icare） 
（专题7.1）。美国国立卫生研究院在癫痫研
究方面的另一项重要投资是向“无墙中心”

（Centers Without Walls）提供资助。“无墙

图7.2   PubMed搜索“癫痫或癫痫发作”得出的论文数量

注：如果一篇文章有多个来自不同地区的作者，那么它可以包含在多个地区。
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中心”是一个由美国和其他国家的研究人员
共同组建的独特联盟。“无墙中心”的主要
目标之一是专注于癫痫研究和治疗进程中的
主要障碍，而这些障碍只有通过大型合作方
法才能克服。

欧洲委员会（European Commission）和
其他国家的特定资助机构正在讨论全球范围
内类似的整体融资环境，以了解癫痫研究资
助的机遇和缺口，而这些机遇和缺口可以通
过新的合作和资助策略来填补。

在低、中收入国家，研究经费来自国内
组织以及高收入研究机构和国际组织的大量
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图7.3  美国国立卫生研究院（NIH）癫痫研究基金（2013-2018）

注释：ICARE对epilepsy ontology的定义请访问https://icarerp.nih.gov/about-portfolio/ontology

10 —

7 —

5 —

0 —

6 —

9 —

8 —

百
分
比

4 —

3 —

艾滋病

图7.4  美国国立卫生机构在选定研究领域的总资助百分比

Source: NIH, 2018 （https：//report.nih.gov/categorical_spending.aspx）.
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捐款，例如大不列颠及北爱尔兰联合王国的
惠康基金会（Wellcome Trust）;美国国立卫
生研究院、医学研究理事会、加拿大卫生研
究所、欧洲委员会和发展援助机构（例如大
不列颠及北爱尔兰联合王国国际发展部）。

然而,大多数资金直接用于传染病的研究,很
少用于癫痫研究。一些癫痫研究是由非政府
组织资助的，如世界神经病学联合会、国际

抗癫痫联盟和国际儿童神经病学协会，尽管
这些资金十分有限。

癫痫研究的困难和促进因素
无论是临床前研究、临床研究还是人群

研究，为了使癫痫研究领域保持活跃，吸引
和维持此领域的各个事业阶段的优秀研究者
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是至关重要的。并且，应通过维持癫痫社区
内外的合作来丰富现有资源。实现这一目标
的障碍在于工作的安全性和竞争力,而这些
对初入职研究人员尤其重要 （表7.2）。在
许多资源丰富的国家，有提供职业发展的资
助以支持合作和探索性的癫痫研究。同时，

也有越来越多的部门对联盟性和多中心合作
研究提供资金。资源有限国家的年轻科研者
也得到了越来越多的指导和培训。但是仍然
需要更多的努力让有能力的研究者留在低、

中收入国家，以便这些国家的研究能够继续
进行并不断发展。

专题 7.1  促进癫痫研究的机构间合作组织（ICARE）

ICARE是一个代表医疗保健提供者、调查人员、癫痫患者和资助者的团体。该团体的目标是
讨论影响每个人的癫痫研究问题，以及美国在所有资助机构和组织的资助情况。委员会由下列机
构、中心和组织的代表组成：国家卫生研究院,疾病控制和预防中心,联邦药品管理局,医疗保险和
医疗补助服务中心,国防部,退伍军人事务部,卫生资源和服务管理局、卫生保健和质量研究所,美国
癫痫协会（AES）、AES /国家神经疾病和中风研究所（NINDS）癫痫研究基准管理,癫痫研究公民
联合,Dravet综合征基金会、癫痫基金会、癫痫研究联盟、癫痫领导委员会（前身Vision 20-20 -代
表多个癫痫组织）、以患者为中心的结果研究所和结节性硬化症联盟。

感谢ICARE癫痫研究投资团体，使按类别、来源和主题领域监测资金分配成为可能。例
如，2016年，癫痫的大部分研究经费用于治疗方法开发和发病机理研究。

Sources: NIH ICARE Epilepsy Research Portfolio, 2019; NINDS, 2019.

促进癫痫研究
研究界已经建立了相互制衡机制，以

监测和优化癫痫研究的方向。这些措施包括
改善基础设施以及利益攸关方团体之间的合
作，监测世界各地宣传工作的进展及面临的
挑战，让癫痫患者参与进来，确定未来研究
的优先方向，以及促进低、中收入国家的研
究。获得更多的研究支持是至关重要的，尤
其对低、中收入国家那些没有接受过医学培
训的医疗保健提供者，因为他们是为癫痫患
者提供一线照护的主力军。
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表 7.2  癫痫研究的困难和促进因素

举例 可能的解决方案 打破障碍的举措

由于学术或其他专业问题，在吸引和维持研究方面存在的障碍

• 从事研究的医生、科学家和其他
卫生保健提供者在平衡富有成
效的研究事业和临床职责时面临
的挑战 

• 获得资助的不确定性可能会使研
究人员放弃学术

• 倡导癫痫研究
• 改善学术环境，以鼓励科学家从
事并继续学术

• 早期职业奖励和职业发展资助，

为研究提供启动资源或保护时间
（如NINDS、AES、CURE）    

• 为获得新的学术职位的科学家提
供启动资金 

• 为来自低资源国家的研究人员提
供研究培训的奖学金机会（例如
IBRO奖学金、Fogarty赠款、大
不列颠及北爱尔兰联合王国的惠
康信托基金）

在活体研究方面，探索发病机制、大脑功能和治疗效果时，在系统和工具方面遇到的困难

• 不同物种在生物学、大脑结构和
连接以及治疗反应方面的差异

• 开发生物标志物以了解目标大脑
生物学和功能时遇到的挑战

• 鼓励在促进大脑研究的方法和工
具方面取得进展                                                    

• 促进跨实验室和跨国界的专业技
能培训和转移                                                       

• 促进不同但互补的专业领域的知
识共享和资源的交叉利用

• 优化临床前研究及其向临床转
化的转化方案（例如ILAE/ AES
联合转化工作组，NC3R的指导
方针）                       

• 大脑行动（国立神经病与中风研
究所 NINDS）

研究基础建设方面的障碍 

• 低、中收入国家缺乏科研机会，

包括资助机构对行政成本的覆
盖不足

• 低、中收入国家接受教育和培训
的机会较少

• 缺少共享热门研究数据和信息的
数据库

• 需要用于研究的常用工具储备
• 为避免不必要的重复，需要登记
研究报告                                                             

• 缺少临床工作时间，没有行政程
序的帮助                                                             

• 伦理审查的繁杂步骤限制了中心
的参与

• 让资源不足的研究中心获得更多
研究资源                                                               

• 促进专业知识的转移，以维持和
鼓励研究的增长                                                    

• 建立和培训广泛接受的最佳伦
理实践，以改进研究行为和研
究报告

• 促进数据库共享，并从各个实验
室收集数据                                                           

• 减少癫痫研究相关的成本                        
• 提供公共基础设施，允许多中
心研究

• Fogarty赠款（美国国立卫生研
究院，NIH），旨在促进低、中
收入国家的癫痫研究

• 在需要科研的领域提出最佳实践
的倡议（例如ILAE/IBRO的加纳
倡议）

• 大型数据库项目（如为遗传学建
立的NINDS/CURE EGI，国防部
为创伤性脑损伤建立的FITBIR
数据库， NINDS资助的无墙中
心，来自ETSP的PANACHE数据
库，NINDS的共享数据） 

• 小鼠品系库（欧盟通信委
员会欧洲条件小鼠诱变计
划；NorCOMM北美条件小鼠诱
变项目，杰克逊实验室JAX数
据库）

• 泛欧倡议，如欧洲研究基础设施
网络，在各国伦理和合同方面提
供支持和建议
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表 7.2  癫痫研究的困难和促进因素

举例 可能的解决方案 打破障碍的举措

从临床前转化到临床结果时的障碍

• 跨物种/研究比较和数据验证                                                                                   
• 现有的人类癫痫模型的局限性                                                                      
• 技术和方法的限制                                                                                                                                                                                                                    
• 方法的异质性阻碍了临床前数据的可比性和交叉验证                                                                           
• 缺乏解释数据时被广泛接受/同意的方法（例如啮齿动物脑电图和癫痫发作）

• 缺乏指导临床前数据转化的生物标志物                                                                                                         
• 由于利益、时间和资金的竞争，关键利益相关者之间的互动有限

• 对临床前数据的可重复性和可译
性的担忧

• 认识到伦理和合理使用动物实验
对癫痫研究进展的重要性                                     

• 优化基于人类的模型系统或基础
科学研究的伦理使用                                            

• 鼓励转化活动以优化临床前癫痫
研究的可重复性和可译性                                      

• 鼓励合作，为转化性癫痫研究制
定广泛接受的标准                                                

• 鼓励创造性研究和验证生物标志
物研究，以指导临床前数据的翻
译和实施，使之应用于临床研究
和实践

• 优化临床前研究及其向临床转
化的转化方案（例如ILAE/ AES
联合转化工作组，NC3R的指导
方针） 

临床研究/试验的障碍

• 监管过程                                                                                                                                                                                                                                   
• 缺乏对试验与其他研究（如流行病学、预防医学等）之间差异的认识。                                                                                                                                     
• 需要临床医生的时间                                                                                                                                                                                                                
• 提供医疗服务的时间有限                                                                                     
• 缺乏基础设施

• 越来越多的人认识到癫痫病是一
种少见的疾病，每个中心的发病
人数有限          

• 即使在整个欧洲的研究中，招
募患者也很困难，比如救援、

食品等

• 为行政程序提供共同的程序和道
德规范 

• 提供意见、书面意见及谈判方面
的援助 

• 在卫生专业方案中对效益和研究
结构进行早期培训                                                

• 增加资金来源

• 欧洲临床研究基础设施网络
（ECRIN, www.ecrin.eu） -欧盟
资助的研究和支持审查网络

• 欧洲参考网络，利用专家中心，

为罕见病的共同平台搭建和登记
等服务

• 欧洲儿童临床试验合作网络
（C4C） -作为创新药物倡议2联
合创业计划的一部分，这是欧盟
和欧洲制药行业之间的公私合作
伙伴关系

续
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表 7.2  癫痫研究的困难和促进因素

举例 可能的解决方案 打破障碍的举措

研究报告的障碍

• 语言障碍                                                                                                                                                                                                                                   
• 发表偏向于新颖/正面的数据                                                                       
• 研究透明度和严谨性方面的缺陷                     
• 与开放获取出版物有关的费用

• 少数（~15%）的数据发表时对
负面或缺乏新颖性的数据有偏见
（如证实性）。 

• 重复尚未发表的未出版研究导致
资源浪费。                                                          

• 评估数据重现性的研究很少                  
• 对于资源和资金不足的研究人
员，开放获取的出版费用可能是
禁止的 

• 促进透明度和严谨性的标准并不
总是得到遵守

• 让非英语母语研究人员有机会有
效地交流他们的工作                                            

• 通过鼓励高质量的研究，包括创
新研究、证实性研究和否定性研
究，将发表偏倚最小化                                                       

• 传播和培训研究人员的研究报
告标准，促进研究的透明度和
严谨性

• 鼓励开放获取出版研究的机会

• 鼓励发表否定性或证实性数据的
期刊数量不断增加  

• 临床前研究注册表（https：//
preclinicaltrials.eu）   

• 阴性或初步数据的注册                                               
• 最佳报道、出版和研究实践培训                                 
• 豁免低、中收入国家在开放获取
期刊上发表论文

合作障碍

• 跨越癫痫研究人员、各个领域的研究和技术专家、行业和学术界、临床前和临床科学家以及消费者                                                                                     
• 由于缺乏促进合作、共享数据和专业技术的基础设施（例如多中心研究、大型可交互运作数据库）

• 各个实验室遵循不同的流程、方
法或研究设计，而这阻碍了公共
数据库的合作或利用                                                          

• 知识产权问题或为因学术进步需
要而发布的高影响力的新研究数
据，可能会阻碍数据共享和合作

促进：

• 多中心或基础/临床前合作研究 
• 鼓励合作的学术、行业或其他专
业奖励 

• 用于共享数据的大型互操作数
据库  

• 提高数据可比性和大数据库使用
的公共数据元素                                                    

• 在实验室和全国范围内对专业技
术进行培训和传递

• NINDS资助的CWOW （Epi4K, 
EPGP，CSR，EpiBioS4Rx） 

• 欧盟资助的合作研究计划（例如
EPITARGET）   

• NEURON-ERANET资助项目                                      
• NIH资助的Fogarty津贴                                                
• 婴儿痉挛CURE和创伤性脑损伤
（TBI）方案 

• 在规划和执行未来临床试验中使
用参与性行动研究方法

资助癫痫研究的障碍

• 尽管癫痫有高发病率并且相对于
其他疾病需要更多的卫生保健费
用，但对癫痫的资助仍然滞后

• 确定癫痫研究资金（例如
ICARE、benchmarks）的缺口和
优先级

• 提高对癫痫研究的资助                           
• 癫痫研究的倡导

• ICARE数据库（NINDS）                                                   
• 癫痫研究基准（Benchmarks 

for Epilepsy Research）（AES/
NINDS，ILAE）                                                           

• 倡导团体（ILAE，私人组织）

续
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改善基础设施以促进研究 

促进癫痫研究需要基础条件的改善（例
如收集、发布和共享数据时的共同语言和标
准）。在全球层面为改善基础条件而努力的
一个案例是，ILAE/ AES组织的“联合翻译特
别工作组”（401）。此特别小组的工作旨在
提出最佳研究实践和建议，以改善基础设施
并优化临床前的癫痫研究。为了解决临床前
研究可重复性的问题，工作组采取了一系列
措施以提高来自不同实验室数据的协作性、

透明度、严谨性和可比性。工作组已经为临
床前研究生成了第一组与癫痫相关的常见数
据元。采用通用数据元有望促进通用语言和
研究标准的使用，使研究更具可比性，并可
促进合作，易化大型数据库的输入。

目前，迫切需要以透明的方式出版和共
享数据，同时遵守FAIR的指导原则（findable, 
accessible, interoperable, reusable可查找、可
访问、可互操作、可重用）和严格透明的报

导原则。事实上，只有小部分的研究结果被
发表（估计为15%），大部分的数据不为研
究者所知，这导致了许多无结果的实验，并
且限制了研究者判断数据价值的能力。共享
数据和开放获取出版物的大型数据库对促进
癫痫研究至关重要。

确保研究行为和研究报告遵守适当的伦
理准则和期望是至关重要的。一些部门正努
力为临床前研究创建注册表——例如国际临
床前试验协议注册表（https://preclinicaltrials.
eu），旨在提高研究透明度。然而，要使这些
倡议得到通过并被广泛接受，就有必要仔细规
划倡议以维护学术权利和知识产权的预期。

促进研究和鼓励资助时在宣传方面
所作的努力

通过临床治疗网络和研究联盟的合作，

在国家、区域和全球各级提倡开展癫痫研究
和资助取得了一定成功。

表 7.2  癫痫研究的困难和促进因素

举例 可能的解决方案 打破障碍的举措

与社区、社会或文化有关的障碍

• 认为动物研究产生的结果不能转化为临床相关的发现                   
• 癫痫研究在不同的国家并没有得到同等程度的推广
• 对癫痫的文化歧视可能会阻碍对癫痫的研究

• 停止“活体解剖”倡议以停止动
物实验（2015）

• 倡导癫痫研究                                          
• 促进跨领域癫痫研究的人道和伦
理行为 

• 考虑到资源的丰富性、潜在的社
会和文化因素，整合并促进各国
的癫痫研究和培训

• ILAE, EARA，了解癫痫研究对
动物伦理实验益处的倡议

• EpiBioS4Rx CWOW的“公众参
与核心”（Public Engagement 
Core）项目

缩写：AES：美国癫痫学会；ARRIVE：动物研究：体内实验报告；CSR：癫痫猝死研究中心（http://csr.case.edu/index.
php/Main_Page）；CURE：癫痫研究公民联合会；CWOW：无墙中心；ECRIN：欧洲临床研究基础设施网
络；EPGP:癫痫表型基因组计划;Epi4K：婴儿痉挛和Lennox-Gastaut综合征患者基因型-表型的协同研究（https://
www.epi4k.org/about/）；EpiBioS4Rx：抗癫痫生物信息学研究；EPITARGET：抗癫痫发生的靶点和生物标
志物；ETSP：癫痫治疗筛查方案；IBRO：国际大脑研究组织；NC3R：国家研究中动物替代、补充和减少中
心；NINDS：国立神经疾病和中风研究所；PANACHE：神经活性和抗惊厥化学评估的公共获取（https://panache.
ninds.nih.gov/）

续
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在国家层面，加拿大成立了加拿大神经
健康慈善机构，这让更多人意识到患有脑部
疾病的人所面临的挑战。加拿大神经健康慈
善机构将学术和非学术专业知识结合起来，是
成功影响癫痫研究经费的典范（专题7.2）。

2012年来自美国国家科学院（National 
Academy of Sciences）（前身为美国医学研
究所，Institute of Medicine）的报告《癫痫面
面观：促进健康和理解》（Epilepsy across the 
spectrum: promotion health and understanding）

是由若干联邦机构、非政府组织和癫痫倡导
者密切合作的结果。该报告为今后如何利用
全球各团体的集体研究扩大癫痫相关数据，

改善癫痫患者的照护提供了蓝图。报告中
包括的13项建议指导了宣传和公共卫生的工
作，以改善癫痫患者的医疗和生活质量。在
倡议者的帮助下，执行这些建议已使得癫痫

专题 7.2  民间团体和研究合作对加拿大
资源配置的影响

随着加拿大神经健康慈善机构联盟的成
立及其努力倡导，2009年，联邦政府承诺在4
年内为“全国人口神经状况健康研究”提供
1500万加元的资助。这项研究由加拿大公共
卫生机构、加拿大卫生研究所和加拿大卫生
部资助。扩大研究方案成功地邀请了来自加
拿大30个学术和非学术机构的130名研究人
员。此外，约17.7万名患有神经系统疾病的
加拿大人及其医护人员对研究的关键领域提
供了个人见解和经验。这项为期四年（2009-
2013）的研究结果于2014年9月发表在《描绘
连系：对加拿大神经状况的了解》（Mapping 
connections: an understanding of neurological 
conditions in Canada）报告中。作为这项研究
的直接结果，癫痫被添加到加拿大初级保健
哨点监测网络和加拿大老龄化纵向研究中。

各国政府和组织利用这项研究结果为与神经
疾病有关的方案和政策提供参考。

资料来源：加拿大公共卫生局，2014年

研究和健康教育方案的资金投入有所增加
（专题7.3）。

欧洲的一个区域合作项目e-pilepsy project 
（http://www.ucl.ac.uk/www.e-pilepsy.eu）是
一个泛欧项目，旨在提高全欧洲对癫痫外科
的认识和可及性。此项目涉及广泛的利益相
关者的合作。欧洲委员会主管研究的总干事
在第六个、第七个和第八个框架方案（分别
为FP6、FP7和Horizon 2020）中对癫痫研究
作出了贡献，在过去12年中为135个不同的项
目总计提供了1.976亿欧元的资助。

ILAE和IBE于2010年在欧洲成立了一个
联合工作组，负责组织和实施针对欧洲议会
和委员会的癫痫倡导战略。与此同时，欧洲

专题7.3  癫痫患者的成功宣传使美国政
府增加了对癫痫的资助

患有癫痫的托尼•科埃略（Tony Coelho）
和斯坦尼•霍耶（Steny Hoyer）（其妻子朱迪
斯（Judith）患有癫痫）当选为美国国会代
表。他们一直倡议平等对待癫痫病人，应增
加对癫痫病人的资助。他们对政治制度的了
解以及与美国癫痫基金会等倡导组织的关系
已经对癫痫病人产生了重大影响。

2018年，他们的倡议为美国国立卫生研
究院（NIH）的癫痫研究增加了1.84亿美元的
资金。作为资金的一部分，癫痫基金会、卫
生与公众服务部及疾病预防和控制中心建立
了为期5年的1600万美元的合作伙伴关系，其
重点在公众教育、医疗保健专业人员和改进
照护和支持等方面。这些机构正在执行2012
年《癫痫面面观：促进健康和理解》报告中
的建议，以及NIH定期召开的癫痫治疗会议
的建议。“癫痫问题机构间协调委员会”对
联邦政府活动进行了审查，并且每一个癫痫
宣传组织都热切地为处理癫痫问题的联邦机
构制定议程、目标，并对结果进行评价。
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议会还从几个成员国中选出了一组成员来支
持癫痫相关工作。2015年，ILAE和IBE创建
了一个专门的欧洲法律实体——欧洲癫痫联
盟（EAE），负责监督ILAE/IBE联合工作组
的活动并增强其影响力（专题7.4）。

联合工作组和癫痫宣传小组的一项重大
成就是2011年9月15日在欧盟议会上通过的
《欧洲癫痫书面宣言》。这个声明为几个重
要的欧盟资助项目铺平了道路,其中包括呼
吁对正常大脑发生癫痫的过程（癫痫发病机
制，epileptogenesis）的研究，资助的四大项
目总预算为5000万欧元；以及针对癫痫手术的
欧洲卫生保健网络的发展——后来演变成欧
洲参考网络，覆盖了所有罕见和复杂的癫痫
病（ERN-EpiCARE—www.epi-care.eu）。这
些由欧盟资助的项目最近联合起来，在病因
学、发病机制、生物标志物识别和创新治疗
等方面确定了未来癫痫研究的重点。最近，

联合工作组考虑对癫痫研究采取更全球性的
方法，他们认为只有在国际层面才能达成一
些极具挑战性的临床研究目标。例如，抗癫
痫发生的临床研究和癫痫猝死（SUDEP）

预防需要大量高选择性的患者样本和非常可
观的资金支持，这两项挑战只能通过全球行
动来解决。

欧盟和北美在TBI领域的研究基金也提供

了类似的全球倡议。来自EAE、ILAE、IBE、美
国癫痫学会（American epilepsy Society，AES）、

癫痫基金会（Epilepsy Foundation）、NIH、

加拿大研究委员会（Canadian Research 
Council）和欧洲委员会研究和健康董事会
（the Research and Health Directorates of the 
European Commission）的代表共同参与了一
个倡议，旨在为未来全球脑研究建立一个框
架，并一致呼吁对癫痫的资助。

2012年，来自AES和ILAE的50名国际癫
痫专家一致认为，开发癫痫新疗法的重点是
开发影响癫痫产生和减缓疾病的治疗方法，

以更好治疗耐药性癫痫，以及癫痫共患病。

为了开发新的疗法，研究需要集中在各种形
式癫痫的基础神经生物学、与其他生物系统
的相互作用，以及影响癫痫发作的环境因素
上。与此同时，考虑到年龄、性别和其他可
能影响疗效和耐受性的个体化因素，有必要
开发生物标志物来帮助制定候选治疗方案。

最后，癫痫研究的一些领域正在壮大，

但许多领域仍有待更多的突破。例如，在医
学和新数字技术交叉之间存在着许多机会。

新的数字健康技术正在其他领域（如心脏
病）掀起医学革命。然而到目前为止，癫痫
领域在预测和可穿戴监测设备方面几乎没有
取得进展。这是一个可以促进和加强不同部

专题7.4  欧洲癫痫联盟

欧洲癫痫联盟是一个非营利性的联合组织，汇集了欧洲的专业和非专业利益相关者，以及国
际癫痫联盟（ILAE）和国际癫痫协会（IBE）。其主要目标是保护癫痫患者的权利，改善癫痫医
疗，传播对癫痫的意识和癫痫知识，促进癫痫及其共患病的研究，并将癫痫确立为欧洲卫生保健
的一个优先事项。

欧洲癫痫联盟与医疗中心、技术公司、大学、医院、癫痫组织、制药行业和其他团体进行合
作。它还制定信息方案，以提高普通公众、癫痫患者和照护者对癫痫的认识，制定干预措施，消
除病耻感，保护癫痫患者的权利。

来源： www.epilepsyallianceeurope.org
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门之间合作的研究发展领域。新的数字技术
可能对癫痫的治疗方式和癫痫患者及其家人
的生活质量产生巨大影响。应促进多部门和
国际等方面的研究合作，特别是消费者和消
费者组织、决策者和其他相关利益攸关方的
合作（图7.5）。 

研究中癫痫患者的参与

确保研究成功和完成的一个重要方法
是将癫痫患者、家庭和民间社会组织纳入
其中。“分享行动研究”（Participatory action 
research）是一种方法，让研究的目标对象（通
常是健康状况较差的人）参与从项目的概念
形成到实施所有阶段。这种方法的目的是确

图7.5  研究人员合作路线图和倡导促进研究议程

• 在国内外创造培训和指
导机会

• 制定、推行和倡导研究
重点

• 开发研究工具和策略，以
解决感知差距并解决优先
领域

• 促进国内外的研究合作

• 改善跨国界的资源基础设
施，以支持、维持和促进
全球的研究工作

• 参与宣传工作，使公众、

决策者和利益攸关方参与
促进和优化研究的方案

• 为决策者和利益攸关方提
供建议，制定能改善卫生
保健服务的最佳政策

研究人员

• 邀请代表参与癫痫研究的
宣传工作，并将优先事项
列入国家议程

• 让当地利益攸关方和决策
者参与当地基础设施和资
源的改造，以促进当地和
跨国界的研究增长

• 让公众参与行为研究

• 让非营利组织参与研究倡
议

非政府组织及民间团体

• 建立优先领域研究的资助
机制，包括合作项目的机
制

• 建立机构间协作方案，以
监测和优化资金资源的分
配

• 发展基础设施并制定政
策，使严格、透明的研究
成为可能，并优化各个领
域的研究

• 与研究人员和公众合作，

制定改善研究和卫生保健
服务的优先事项、政策和
基础设施规划

• 根据当前的研究成果和优
先事项进行政策调整

政府机构

保研究的问题与消费者、消费者组织和其他
关键利益相关者相关，并能促进研究的可接
受性和可行性。澳大利亚癫痫研究登记册就
是一个例子。这是一个关于癫痫患者及其家
庭成员的数据库，他们被允许参与社会和心
理研究。重复调查（“waves”）每三年进行
一次。澳大利亚政府向癫痫基金会（Epilepsy 
Foundation）投入的部分研究资金，是罕见的
遗传性癫痫儿童的父母努力争取的结果。为
解决表7.2中列出的困难因素，并获得促进因
素，有必要建立一个由消费者和消费者组织、

科学（专业）协会、卫生组织和研究人员组
成的包容性联盟，以确定大规模临床试验的
设计策略，并有效地招募和保留试验人员。
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确定癫痫研究的重点 

ILAE/IBE联合研究重点及倡议工作组旨
在确定全球范围内癫痫研究优先事项。一项对
ILAE/IBE成员进行的调查，收到了来自40个
国家、地区的209个人的答复。调查确定了最
重要的若干项研究重点（专题 7.5）。

世界不同国家和地区在资源可获得性
和卫生保健提供方面存在多样性，由于资源
和癫痫病因的不同，各地区研究重点可能各

专题7.5  ILAE/IBE研究重点及倡议工作组

A .需要在全球范围内解决的优先问题
1. 我们如何为癫痫病人建立负担得起的治疗和研究资源?

2. 确定癫痫的表型变异性，目的是对癫痫发作、癫痫及相关共病进行个体化治疗。

3. 影响癫痫患者的合并症的患病率是多少？什么干预措施在跨文化条件下有效?

4. 现有的癫痫干预措施有什么好处?

5. 通过一个大的多区域队列研究，确定世界不同地区的癫痫治疗差距。

B. 需要在地方一级处理，但具有全球适用性的优先事项
1. 对耐药癫痫患者确定新策略和有效的治疗方法。

2. 癫痫发病，合并症的基础和疾病对治疗的影响?

3. 非药物干预的作用是什么?

4. 癫痫治疗（包括药物治疗和外科治疗）对患者（特别是智力障碍患者）的精神心理方面有何
影响?

5. 癫痫和精神疾病（如抑郁症和精神病）之间的相互作用关系是什么，与外科干预的关系是什
么?

表7.3  癫痫研究重点-地区和国家的举例

美国国家神经疾病和中风
（NINDS）癫痫研究基准（美国）

欧洲癫痫研究论坛（ERF2013） 亚太地区癫痫研究重点

• 了解癫痫的病因及癫痫相关的神
经、精神和躯体状况

• 预防癫痫及其进展  
• 改善治疗方案，在没有副作用的
情况下控制癫痫发作和癫痫相关
的状况    

• 在整个生命周期内限制或预防癫
痫发作及其治疗的不良反应

• 了解发育中的大脑发生癫痫的机
制，以及如何对其进行管理

• 癫痫诊断和治疗的新靶点
• 癫痫的预防和治疗  
• 癫痫和合并症，特别是老龄化和
精神健康

• 认识到癫痫的健康负担，特别是
关于治疗差距  

• 更好地了解癫痫的可预防病因
• 减少癫痫的社会心理后果
• 探索更好的治疗方法并改善治
疗结果

• 提高研究的基础设施

异。欧洲和亚洲已经确定了区域优先事项;
美国在国家一级也确定了癫痫研究的优先事
项（表7.3）。

促进低资源国家的研究 

在过去20年里，ILAE, IBE和WHO通过
各种努力强调了宣传癫痫研究、公众意识和
立法的有效性。WHO减少癫痫治疗缺口方
案的重点是低资源情况下的癫痫治疗，该方
案在改善社区一级癫痫治疗和护理的可及性
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方面取得了成功（见第2章）；亦在加强各
项服务监测和评价、提倡政府作出承诺等方
面取得了成功。

该方案的项目主要通过入户调查来统计
癫痫的发病率和患病率，并调查一般人群对
癫痫的病耻感、态度和认知情况，随后进行
干预和教育。合作包括社区领导人和传统治
疗师，以保持对文化习俗的敏感性。这些项
目的资金是从当地资源争取的，要得到当地
对资金供应和随后执行的承诺。

为促进低、中收入国家的研究，重要的
是与当地医疗保健提供者和研究者合作，改
善信息获取、培训和指导制度，并创造必要
的基础设施条件，以维持和发展低、中收入
国家的研究。一些期刊正在慢慢转向开放获
取，这可以一定程度改善信息获取。然而，

对于经费有限的作者来说，出版费用仍是一
个顾虑。低资源国家的研究者面临的挑战包
括获得所需的培训、充实研究设施和资源。

对于基础研究和转化研究，也需要专门的研
究设施，并能够便利地获取费用高昂的材料
和资源。由于临床工作量大、缺乏导师或专
家培训计划，临床医生参加培训并参与研究
可能面临着挑战。由于社会经济条件不足等
原因，临床研究的实施也面临着挑战。这些
原因包括癫痫相关的病耻感、癫痫诊断方面
的差距、治疗方案的缺陷（这些缺陷使得诊
断“耐药”癫痫变得困难），以及健康状况
的复杂性，这些复杂性使得从共病状态中找
出病因变得困难。由于新人口的涌入或当地
人口的迁移而使研究人群发生变化时，流行
病学研究也面临着挑战。

此外，培训研究人员、吸引并留住可能
融入当地研究环境的优秀研究人员的机会是
有限的。为了应对这些挑战，必须巩固并扩
大当地的资源。与当地环境有关的条件（招
募、资助、维持和支持调查人员、促进合作和

进一步培训）是十分重要的，必须由当地决策
者和利益攸关方共同努力，避免人才外流。

鼓励癫痫研究的一个案例是在加纳阿克
拉组织的IBRO/ILAE神经科学学校（2010年
1月16日至22日）开展的主题为“癫痫基础：

神经生物学、临床和治疗方法”的课程。来
自低、中收入国家的学员和国际专家共同参
加了为期一周的课程，该课程对癫痫研究的
基础知识进行了介绍和更新。其中，一些来
自低、中收入国家的学员能够确定导师，并
在资源更充足的国家找到培训机会，并计划
回国继续开展研究。这一项目最重要的是确
保受训人员在培训结束后能够返回祖国，应
用新的技能和专业知识来充实和发展当地的
研究。为了实现这一目标，地方利益攸关方
的合作对于制定有吸引力的地方条件，以帮
助他们在本国建立研究系统基础设施至关重
要。此外，还需要支助项目和赠款建议发展
等方面的培训。

另一个案例是在意大利威尼斯（圣塞沃
罗癫痫课程）和巴西圣保罗（拉丁美洲癫痫
暑期学校）开办的暑期学校。在这些学校，

教师们指导来自低、中收入国家的研究人员
学习有关癫痫研究各方面的知识，包括研究
机会以及如何与开发模拟研究项目形成有效
的合作。当研究者回到他们当地并关注当地
设施的可获得性时，对其持续的指导是必不
可少的。ILAE还在国际大会上提出了一些方
案，培养初级科研人员的领导才能，让更多
初级科研人员从临床和基础科研人员那里获
得指导，帮助他们提高表达技巧。一些区域
也在区域内执行访问研究员计划，例如南非
亚洲海洋事务委员会（开普敦红十字儿童医
院）。促进青年医生培训的地方方案的案例
包括非洲儿科研究金方案和世界神经学联合
会支助非洲中心的成人神经学培训方案，例
如在开罗（埃及）、拉巴特（摩洛哥）和开
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普敦（南非）的方案。将学员留在本地区，

避免他们在国外留学较长时间导致人才流
失是必要的。如上文所强调的，在国外进
行的一些初步培训可能会为未来的研究发
展播下种子，但一些长期方案应在当地受
到资助（例如博士方案）。非洲儿科研究金
方案最近的报告提供了一个案例，该案例说
明了如何在本国环境下培训年轻医生，使他
们能够获得有利于本国需求的技能，从而保
持医生的高保留率。

总结与展望
癫痫研究使我们加深了对癫痫和及其共

患病的危险因素和发病机制的了解，并为我
们提供了干预和治疗措施以改善癫痫及其合
并症的处理和疾病结局。然而，在提供可能
改善生活质量、预防癫痫及其并发症的有效
治疗方面，仍有很长的路要走。在获取和利
用全球研究资源和专业知识方面也存在着巨
大的不平等，这限制了我们参与全球科学界
的癫痫研究，以及在全球范围内探索研究优
先事项的能力。
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• 有必要增加全球癫痫研究的能力、资金和培训项目。这只能通过增加资金和基础设施来实
现。特别是在资源较为有限的国家，关键是帮助改革当地的基础设施、专业知识、学术和社
会经济文化环境，以便支持和维持癫痫研究和研究人员在该国内的增长。

• 重要的是继续优化研究过程标准，并在可行的情况下调整现有的研究框架和指导模式。

• 正在建立的全球（有时更多的是区域研究）优先事项是重要的，因为它们可以为高需求领域
的研究资助进行宣传。

• 有必要努力优化全球癫痫研究的转化和实施。

• 应促进多部门、国际层面的研究合作，特别是与消费者和消费者组织，决策者和其他利益攸
关方的合作。

关键信息

第七章

癫痫的研究
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本报告表明，应该将癫痫作为公共卫生
的优先事项，并需要采取进一步行动降低癫
痫的全球负担。

癫痫的负担很重
癫痫是最常见的慢性神经系统疾病之

一，全 世 界 约 有 5000 万 人 受 累，每 年 新
增病例超过500万。癫痫占全球疾病负担
的0.5%，影响不同国家不同收入水平所有
年龄段的人群。其中，近80%的癫痫患者生
活在中低收入国家, 导致其疾病负担最为沉
重。在低收入国家，四分之三的患者得不到
必要的治疗。癫痫患者过早死亡的风险明显
增加。大约一半患有癫痫的成年人同时有躯
体和心理疾病，而这些疾病又加重了癫痫发
作，降低了他们的生活质量。癫痫患者由于
在人权、教育、工作、居住和社区服务等领
域的需求未得到满足，常常不能够充分发挥
他们的潜能。

前进方向

成本效益良好和可扩展的策
略已经存在

癫痫是一种可治疗的疾病——通过适
当的管理和具有成本效益的抗癫痫药物，约
70%的癫痫患者癫痫可以完全控制。目前，

全世界有强有力的证据和良好的案例来改善
癫痫的治疗。世卫组织已证明，可以通过初
级卫生保健途径提供癫痫治疗，以确保所有
患者都能获得高质量的照护，而不带来经济
困难。然而，在许多国家，癫痫患者仍然难
以获得适当的和负担得起的医疗保健。

本报告揭示了自1997年发起全球抗癫痫
运动以来所取得的重大进展，并清楚地显示
了世卫组织与民间社会组织在推进公共卫生
议程方面合作的努力，但仍有大量工作有待
完成。世界卫生大会关于癫痫全球负担的决
议是一个里程碑，它推动了将癫痫列入公共
卫生议程，并呼吁采取协调行动以消除其负
担。现在，亟需在个人、卫生系统和社会各
级作出努力，减少癫痫高负担的现状并改善
患者的生活质量（图8.1）。全球每个国家都
需要在各个层面上采取更多行动。
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图8.1  战胜癫痫需要采取的行动

癫痫患者需要长期和全面的医
疗护理。应了解到，良好的药物依
从性对改善癫痫治疗结果至关重要。

此外，癫痫与其他疾病有关，包括抑
郁、焦虑、痴呆和学习障碍。筛查这
些情况很重要。

应将癫痫患者及其家属纳入社
区方案，以帮助他们提高癫痫治疗的
意识和知识，并减少病耻感和歧视。

社区内部为患者所作的努力以及社区
支持是护理工作的重要组成部分。

个人层面的干预

系统建设需要从政府和非政府
伙伴扩大到卫生中心和社区。各国
的卫生系统需要加强整合，提供包
括癫痫在内的身心卫生保健的指导
方针。指导方针应包括筛查癫痫和
其共患病，培训初级保健提供者提
供癫痫的治疗并改进转诊系统。世
卫组织mhGAP指南就是以癫痫为重
点的一个例子。

此外，必须增加可持续和可负
担药物的可及性。

世卫组织减少癫痫治疗差距方
案是加强癫痫在卫生系统中的重要
性的一个例子（见第2章）。有效的
预防干预措施是可及的，并可作为更
广泛的公共卫生反应的一部分（例如
围产期卫生保健和传染病控制）。

卫生系统层面的干预

促进和保护癫痫患者权利的社
会方案和立法是必不可少的，因为他
们在就业、教育、公民权利、住房和
社区服务以及恰当的、负担得起的医
疗保健可及性方面经常遇到障碍。

减少病耻感的方案以及同辈和
社区的支助方案可以改善人们对癫
痫患者的态度并减少歧视。增加对
科研和公共卫生规划的资助是改善
癫痫照护的必要条件。需要有更好
的数据和信息系统来支持将癫痫列为
全球公共卫生议程的重点是必要的。

需要实施有关癫痫的政策和计划，以
提高服务的普遍覆盖率。

社会层面的干预

个人层面
• 促进寻求癫痫和其共患病恰当和全面的医
疗保健

• 增强抗癫痫药物的依从性
• 改善癫痫信息的获取和社区内的社会支持

卫生系统层面
• 制定国家癫痫治疗指南
• 培训癫痫和其共患病的非专业护理人
员，改进转诊系统并获得诊断检测

• 提高可负担抗癫痫药物的可及性和可持
续性

• 提高对癫痫可预防病因的关注，如围产
期危险因素、中枢神经系统感染和中风

社会层面
• 改善癫痫患者的社区项目和残疾津贴
• 为癫痫患者的立法，包括保护教育、就业
等公民权利

• 改进各国政府间的流行病学数据收集系统
• 在全球范围内投资科研资金，改善癫痫治
疗现状，包括促进负担最重的中低收入国
家的科研
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每个人都有自己的角色
不同的利益攸关方团体可以采取具体行

动，确保癫痫患者活得更健康、更长寿。政
府决策者、公共卫生管理人员、卫生保健工
作者和非政府组织需要协调癫痫患者及其家
属，共同努力争取更多的进步。

决策者和公共卫生管理者
•  将癫痫作为一个重要的卫生保健问题加

以优先考虑。

• 为减少病耻感和开展癫痫研究提供资
金。

• 将癫痫管理纳入初级卫生保健。

•  确保提供可靠和负担得起的抗癫痫药
物。

•  制定、加强和实施有效和包容的国家卫
生政策和法律，保护癫痫患者的人权。

• 确保地方和国家利益攸关方（包括癫痫
患者及其家属）参与决策计划。

•  加强卫生信息和监测系统，以获取更好
的有关癫痫的数据。

卫生保健工作者
• 了解更多关于癫痫和有关社区负担的

信息。

• 与其他卫生保健工作者或社区团体合
作，帮助宣传并支持癫痫患者。

• 要求并参与癫痫管理培训，以提高评估
和治疗癫痫的技能

• 向管理人员和决策者提倡，将癫痫治疗
和照护纳入所在国家和地区的初级卫生
保健系统。

非政府组织
•  确保政府为癫痫患者提供更好的卫生

保健。

•  通过为社区和卫生保健工作者组织教育
和提高认识的活动，帮助减少对癫痫病
耻感并防止歧视。

•  使用专业的支助方案，帮助癫痫患者及
其家庭充分融入社区。

•  激活网络并游说管理人员、决策者和其
他利益攸关方，以更多地了解癫痫并制
定国家政策。

一个机会：让所有利益相关者联合起来，用同一个声音说话 

每年的国际癫痫日是癫痫患者分享经验、提高对癫痫和
改进治疗必要性的认识、消除误解、倡导政策改变和投资研
究的日子。世界各地都在庆祝这一天，由IBE和ILAE领导的
活动遍及120多个国家。

国际癫痫日为癫痫患者提供了一个全球发声的平台。这
些声音是最有力的倡导，可以清楚地表明癫痫远不止癫痫发
作。每年癫痫患者都会分享照片、视频和个人故事。

更多信息请访问：https://internationalepilepsyday.org/
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癫痫患者及其家属
•  对于癫痫患者，请寻求治疗。

•  了解更多关于癫痫的知识，并与卫生保
健工作者讨论可用的治疗方法。

•  了解是否有社区支持组织或非政府组织
提高对癫痫的认识并提供支持。

•  与倡导团体合作，或为癫痫患者及其家
人创建一个支持团体。

公众 
• 支持癫痫患者获得尽可能高的生活质

量。

• 了解更多关于癫痫的知识。通过与家
人、朋友和社区公开谈论癫痫的事实，

帮助减少病耻感。

• 游说管理人员、决策者和其他社区成员
更多地了解癫痫。

• 参与以癫痫为重点的团体或非政府组织
以支持他们的努力。

必须采取紧急行动，具体包括：

• 促进将癫痫作为公共卫生优先事项，以减轻其负担。

• 改善公众态度，减少污名化，并促进保护癫痫患者的权利。

• 投资于卫生和社会护理系统，以提高癫痫医护的可及性。

• 在全球范围增加对具有成本效益的抗癫痫发作药物的获取。

• 通过改善对常见原因，如围产期损伤、中枢神经系统感染、中风和创伤性脑损伤等的医护，

预防获得性癫痫。

• 在研究议程中加强对癫痫的重视。

现在就要行动。

癫痫
公共卫生的当务之急
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附录1

调查方法
目标

对ILAE和IBE分会代表进行了一项国际
调查，以收集关于目前支持癫痫患者的资源、

差距和倡议的信息。收到了来自112个国家的
数据，这些国家横跨世卫组织所有区域和世
界银行的收入群体，分别代表低收入、中等
收入和高收入国家。

下文简要概述为编制调查而采取的方法
步骤

• 第一阶段： 问卷的开发：问卷包括的领
域 （如流行病学、立法、医疗服务、可
用药物,误解和病耻感,资金和研究） 是
基于《WHO地图集（第二版）（2017） 
- 神经系统疾患国家资源》, 并与世卫组
织各区域办事处、本报告的专家顾问委
员会和其他国际领域专家咨商而产生。

• 第二阶段： 问卷发放：ILAE和IBE要求
各分会代表完成调查。鼓励各调查点的
负责人与该地的其他一线专家联系，以
取得答案。调查问卷在网上有英文和西
班牙文两种版本。

• 第三阶段： 数据分析：对调查表进行
了筛选，以确定各国代表之间的一致
性，必要时联系应答者，请他们澄清其
答复。数据由世卫组织区域办事处和世
界银行收入群体汇总、分析和报告。然
后将数据并入本报告各章。

调查对象
收到了来自世卫组织所有6个区域 （非

洲、美洲、东南亚、欧洲、东地中海和西太
平洋） 107个国家完成的调查表，这些国家
在各收入群体中均有代表。约四分之三的受
访者来自82个ILAE分会，25人来自IBE分会。

来自世界银行组的回应

35 —

20 —

10 —

0 —

15 —

30 —

25 —
百
分
比
︵
%
︶

低收入

5 —

40 —

中低收入 中高收入 高收入

来自世界卫生组织各地区的回应

35 —

20 —

10 —

0 —

15 —

30 —

25 —

非洲

5 —

40 —

美洲 欧洲 东地中海东南亚 西太平洋

调查局限于ILAE和IBE的各国分会代
表，包括卫生部、非政府组织、专家和非专
家提供者的个人应答，根据其最佳估计提供
资料。

百
分
比
︵
%
︶
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附录2

癫痫的发病率和患病率

表 A2.1  HIC的癫痫发病率（每10万人每年）

作者，年份 国家 年龄 发病率 备注

Christensen, 2007 丹麦 所有年龄 68.8 

Beilmann, 1999; 
Oun, 2003 

爱沙尼亚 所有年龄 35.4–45.0

Joensen, 1986 法罗群岛 所有年龄 42.0

Gaily, 2016; Saarinen, 
2016; Keranen, 1989; 
Sillanpaa, 1998; 
Sillanpaa 2006 

芬兰 所有年龄 24.0–124.0 在婴儿中发病率较高（来自全
国儿童登记簿的数据、改进
的诊断、更广泛地接受抗癫痫
药物、ICD编码的一岁内的数
据）。

Loiseau, 1990 法国 所有年龄 44.0

Freitag, 2001 德国 儿童 60.3

Olaffson, 1996; Olaffson, 
2005 

冰岛 所有年龄 33.3–46.5

Cesnik, 2013; Casetta, 
2012; Giussani, 2014; 
Granieri, 1983 

意大利 所有年龄 32.5–57.0 儿童发生率更高。

Nakano, 2014 日本 所有年龄 24–53 儿童发生率更高。

De Graaf, 1974; Breivik, 
2008 

挪威 所有年龄 32.8–46.8 儿童发生率更高。

Pavlovic, 1998 塞尔维亚 儿童 650.0 累计发病率。

Forsgren, 1996; Brorson, 
1987 

瑞典 所有年龄 50.0–56.0 

Jallon, 1997 瑞士 所有年龄 71.0 （69.4年
龄校正） 

第一次癫痫发作（日内瓦）。

Kotsopoulos, 2005 荷兰 > 13岁 29.5 

MacDonald, 2000; Eltze, 
2013 

大不列颠及北爱
尔兰联合王国

所有年龄 46.0–70.1 婴儿发生率更高。

Hauser, 1993; Holden, 
2005; Zarrelli, 1999; 
Hauser, 1993 

美利坚合众国 所有年龄 35.0–71.0 较高的数据来自疾病管理数据
库。

Source: Fiest et al., 2017 .
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表A2.2  LMIC癫痫的发病率（每10万人每年）

作者，年份 国家 年龄 发病率 备注

Houinato, 2013 贝宁 所有年龄 10.5

Debouverie, 1993 布吉纳法索 所有年龄 83.0

Lavados, 1992 智利 所有年龄 113.0 某医院临床病例回顾分析。

Li, 1985 中国 所有年龄 35.0

Placencia, 1992 厄瓜多尔 所有年龄 122.0–190.0 城乡;造成这种差异的原因尚未
查明。挨家挨户的调查，对假
阴性和假阳性进行评估。

El Tallawy, 2010 埃及 所有年龄 43.14

Tekle-Heimanot, 1997 埃塞俄比亚 所有年龄 64.0

Medina, 2005 洪都拉斯 所有年龄 92.7

Mani, 1998 印度 所有年龄 49.3

Ibinda, 2014; 
Mung’ala-Odera, 2008 

肯尼亚 所有年龄 39.16–187.0 女性患病率较低，儿童患病率
较高。

调查对象为6-12岁儿童和社区
人口普查确定的所有年龄段的
人。活动性惊厥性癫痫

Burneo, 2005 拉丁美洲 所有年龄 77.7–190 异质性研究方法（横断面研
究、回顾性研究、前瞻性研
究）（综述）。

Jallon, 1999 马提尼克岛 所有年龄 64.1 所有癫痫病例在1年内进行前瞻
性确诊。

BaDiop, 2014 撒哈拉以南
非洲

所有年龄 81.7

Dogui, 2003 突尼斯 儿童 102.1 首次在所有1个月至15岁的儿童
中出现非诱发癫痫。经神经学
家证实。使用有效问卷。

Kaiser, 1998 乌干达 所有年龄 215.0 盘尾丝虫病高发。

Winkler, 2009 坦桑尼亚联合
共和国

所有年龄 81.1

Source: Fiest et al., 2017 .
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表A2.3  HIC活动性癫痫的患病率（每1000人）

作者，年份 国家 年龄 患病率 备注

Kruja, 2012 阿尔巴尼亚 所有年龄 14.2 挨家挨户调查不同地区的神经
系统疾病的社会经济背景。

D�Souza, 2012 澳大利亚 所有年龄 4.4

Tellez-Zenteno, 2004; 
Prasad, 2011; Schiariti, 
2009 

加拿大 所有年龄 4.03–5.5

Josipovich-Jelic, 2011 克罗地亚 所有年龄 10.9 在克罗地亚的一个县进行调
查。由于生活条件和年龄分
布，患病率较高。

Christensen, 2007 丹麦 所有年龄 6.0 

Beilmann, 1999; Oun, 
2003 

爱沙尼亚 所有年龄 3.6–5.3 儿童比例较低，成人比例较
高。

Joensen, 1986 法罗群岛 所有年龄 7.6

Sillanpaa 1973; Keranen, 
1989; Eriksson, 1997 

芬兰 所有年龄 3.2–6.3 儿童比例较低。

Picot, 2008 法国 成年人 5.4 

Olaffson, 1999 冰岛 所有年龄 4.8

Gallitto, 2005; Cossu, 
2012; Giussani, 2015; 
Giussani, 2016; Granieri, 
1983 

意大利 所有年龄 3.0*–7.9 *伊奥利亚群岛

Nakano, 2014; Oka, 
2006 

日本 所有年龄 2.7–40.0 儿童比例较低，老年人比例较
高。

Endziniene, 1997 立陶宛 儿童 4.2

Waaler, 2000; Syvertsen, 
2015 

挪威 所有年龄 5.1–6.5 儿童比例较低。

Bilikiewicz, 1988 波兰 >16 岁 3.7

Lee, 2012 韩国 所有年龄 2.41 通过抗癫痫药物处方和癫痫发
作诊断代码（ICD-10）在国
家健康保险数据库中识别的病
例。

Al Rajeh, 2001 沙特阿拉伯 所有年龄 6.5

Pavlovic, 1998 塞尔维亚 儿童 6.5

Luengo, 2001, 
Benavente, 2009; 
Garcia-Martin, 2012 

西班牙 所有年龄 4.1–6.3 青少年的比例更高。

Brorson, 1987; Forsgren, 
1992; Sidenvall, 1996; 
Bolin, 2015 

瑞典 所有年龄 4.2–8.8 儿童比例较低。
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表A2.3  HIC活动性癫痫的患病率（每1000人）

作者，年份 国家 年龄 患病率 备注

Chen, 2006; Hsie, 2008 中国台湾 所有年龄 2.7*–4.2 成人的比例较低。

De La Court, 1996 荷兰 成年人和老人 9.0 在鹿特丹郊区挨家挨户的调
查。

Goodridge, 1983; 
Wallace, 1998; 
MacDonald, 2000; 
Wright, 2000; Gaitatzis, 
2004; Steer, 2014 

大不列颠及北
爱尔兰联合
王国

所有年龄 4.0–8.0

Hauser, 1991; Kobau, 
2004; Holden, 2005; 
Chong, 2013; Ablah, 
2014 

美利坚合众国 所有年龄 7.2*–21.0 *佐治亚州和田纳西州只有成
年人。

Dogui, 2003 突尼斯 儿童 102.1 首次在所有1个月至15岁的儿童
中出现无诱发癫痫。经神经学
家证实。使用有效问卷。

Kaiser, 1998 乌干达 所有年龄 215.0 盘尾丝虫病高发。

Winkler, 2009 坦桑尼亚联合
共和国

所有年龄 81.1

Source:Fiest et al., 2017 .

续
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表 A2.4  LMIC活动性癫痫的患病率（每1000人）

作者，年份 国家 年龄 患病率 备注

Magalov, 2012 阿塞拜疆 所有年龄 9.02

Yemadje, 2012; 
Houinato, 2013 

贝宁 所有年龄 8.2–12.7* *农村社区的捕获-再捕获方
法。在≥15年内率较低。

Nicoletti, 1999 玻利维亚（多
元国家）

所有年龄 11.1

Marino, 1987; Gomes, 
2002; Borges, 2004 

巴西 所有年龄 5.1–8.2 active

13.0 lifetime

Nitiema, 2012 布吉纳法索 所有年龄 45.0 一生。

Preux, 2011 柬埔寨 所有年龄 5.8

Prischich, 2008 喀麦隆 所有年龄 105 挨家挨户调查与电子临床评
估。年龄别患病率在20至29
岁组达到高峰，占到42%的病
例。没有发现0-9岁和50岁以上
的癫痫患者。

Lavados, 1992 智利 所有年龄 17.7

Li, 1985; Kwong, 2001; 
Wang, 2003; Fong, 2008; 
Zhao, 2010; Hu, 2014; 
Pi, 2014

中国 所有年龄 1.52–4.4 active 
23.5 lifetime 

成年人活动性惊厥性癫痫患病
率较低。

Gomez, 1978; Pradilla, 
2003; Velez, 2006

哥伦比亚 所有年龄 10.3 active 
19.5 lifetime 

通过问卷调查、神经学检查、

仪器检查确定病例。

Placencia, 1992; Cruz, 
1999; Del Brutto 2005

厄瓜多尔 所有年龄 6.7–22.62 移民患病率更高。包括单次癫
痫发作，急性症状性癫痫发
作，ILAE分级1981年，挨家挨
户调查。

El Tallawy, 2010; 
Farghaly, 2013

埃及 所有年龄 2.1–6.9 成人的患病率较低

Tekle-Heimanot, 1990 埃塞俄比亚 所有年龄 5.2–29.46 挨家挨户的调查发现在Zay社区
中患病率更高。

Coleman, 2002 冈比亚 所有年龄 4.9 一生

Lomidze, 2012 乔治亚州 所有年龄 8.8

Mendizabal, 1996; 
Garcia-Noval, 2001

危地马拉 所有年龄 5.8–18.0* 危地马拉两个农村社区的患病
率更高。

Medina, 2005 洪都拉斯 所有年龄 15.4 以某县为例，对88%的居民进
行癫痫调查。

Bharucha, 1988; 
Radhakrishnan, 2000; 
Banerjee, 2009; Pandey, 
2014

印度 所有年龄 3.6–7.0 儿童的患病率更高。
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表 A2.4  LMIC活动性癫痫的患病率（每1000人）

作者，年份 国家 年龄 患病率 备注

Ebrahimi, 2012 伊朗（伊斯兰
共和国）

所有年龄 7.9

Mung’ala-Odera, 2008; 
Ibinda, 2014

肯尼亚 所有年龄 2.59–11.0 活动性癫痫的比例较低，儿童
的比例较高。

Burneo, 2005 拉丁美洲 所有年龄 6.0–43.2 终生患病率。验证问卷，挨家
挨户的调查，访谈，癫痫的不
同定义，异质研究（综述）。

Sridharan, 1986 利比亚 ≥ 15岁 2.3 在临床中心、脑电图实验室和
大学医院确诊的病例。在≥60
岁人群中患病率较低（1 / 1000
）。

Rajbhandari, 2004 尼泊尔 所有年龄 7.3

Osakwe, 2014 尼日利亚 所有年龄 4.7–20.8 农村社区比例较低，半农村社
区比例较高。

Aziz, 1997; Malik, 2011 巴基斯坦 所有年龄 7.0–9.98

Gracia, 1990 巴拿马 所有年龄 22.0–57.0 巴拿马城的人口比例低于加勒
比海岸。

Gonzales, 2015 秘鲁 成年人 15.3–25.0–35.6 城市人口比例较低，农村人口
比例中等，流动人口比例较
高。

Ndoye, 2005 塞内加尔 所有年龄 14.2 上门调查。

Wagner, 2014 南非 所有年龄 7.0

Ngugi, 2013; Ba-Diop, 
2014

撒哈拉以南
非洲

所有年龄 6.8–14.8 基于大规模人群的横断面和病
例对照研究。患病率随着不同
危险因素而变化。

Balogou, 2007 多哥 所有年龄 15.7 宣传活动和挨家挨户的调查。

Attia-Romdhane, 1993 突尼斯 所有年龄 4.0

Aziz, 1997; Karaagac, 
1999; Onal, 2002; Aydin, 
2002; Huseynoglu, 
2012; Velioglu, 2010; 
Canpolat, 2014; Ozkan, 
2015

土耳其 所有年龄 2.5–8.6 青少年比例较低，儿童比例较
高。

Dent, 2005; Winkler, 
2009; Hunter, 2012

坦桑尼亚联合
共和国

所有年龄 2.91–8.7 成人中患病率较低，上门调查
较高。

Birbeck, 2004 赞比亚 所有年龄 12.5

Source: Fiest et al., 2017 (1).

（续）
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表 A2.5  HIC癫痫死亡率的社区研究
作者，年份 国家 年龄 死亡率测量 备注

Camfield, 2002 加拿大 儿童 SMR 7.5

Holst, 2013 丹麦 < 35岁 HR 11.9

Rakitin, 2011 爱沙尼亚 成年人 SMR 2.6

Sillanpaa 2013; 
Nevalainen, 2013

芬兰 所有年龄 SMR 6.4 HR 
3.21 

SMR在儿童癫痫发病
时，< 16岁。

Olafsson, 1998; 
Rafnsoon, 2001

冰岛 所有年龄 SMR 1.6
F 0.79
M 2.25

Zielinsky, 1974 波兰 所有年龄 SMR 1.8

Nilsson, 1997; Lindsten, 
2000

瑞典 所有年龄 SMR 2.5–3.6 大于15岁组队列的
SMR 

Cockerell, 1997; Lhatoo, 
2001; Morgan, 2002; 
Neligan, 2011

大不列颠及北
爱尔兰联合
王国

所有年龄 SMR 2.1–3.0

Hauser, 1980; Berg, 
2004; Benn, 2008; 
Nickels, 2012

美利坚合众国 所有年龄 SMR 1.7–7.54 SMR在儿童癫痫发
病时< 16岁。队列中
SMR < 18岁。

F：女；HR：风险比；M：男；SMR：标准化死亡比 
Source: Thurman et al., 2017 .
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表 A2.6  LMIC癫痫死亡率的社区研究
作者，年份 国家 人口 死亡率测量 备注

Kochen, 2007 阿根廷 所有年龄 SMR 2.45

Houinato, 2013 贝宁 所有年龄 死亡率 22.2 
每 1000人

Nicoletti, 2009 玻利维亚（多
元国家）

所有年龄 SMR 1.34

Kamgno, 2003 喀麦隆 所有年龄 死亡率28.9 每 
1000人

Mu, 2011; Ding, 2013 中国 所有年龄 SMR 2.9–4.9 在随访调查中比例较低，而在
前瞻性研究中比例较高。

Carpio, 2005 厄瓜多尔 所有年龄 SMR 6.3

Carpio, 2005; Banerjee, 
2010

印度 所有年龄 SMR 0.76– 
2.58* 

在帕西社区的邮政和电话调查
中比例较低，在对加尔各答分
层随机样本进行的两阶段挨家
挨户调查中比例较高。

Ngugi, 2014 肯尼亚 所有年龄 SMR 6.5

Carpio, 2005 马里 所有年龄 死亡率34.9 每
1000人

Carpio, 2005 马提尼克岛 所有年龄 SMR 4.25

Tsai, 2005 中国台湾 所有年龄 死亡率0.8 每 
100 000人

Kaiser, 2007 乌干达 所有年龄 SMR 7.2

Source: Levira et al., 2017 .
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表A2.7  基于人群的癫痫缓解率纵向研究
作者，年份 国家 年龄 随访时间，年 %（持续时间）缓解

Houinato, 2013 贝宁 所有年龄 18 月 45% （总的癫痫缓解） 

Nicoletti, 2009 玻利维亚（多
元国家）

所有年龄 10 43.7% （5年） 

Camfield, 2005 加拿大 儿童 8 71% （3年） 

Placencia, 1992 厄瓜多尔 所有年龄 4 21% （最终缓解） 

Sillanpaa, 2014 芬兰 儿童 45 61% （5年） 

Geerts, 2010 荷兰 儿童 15 71% （5年最终缓解） 

Okuma, 1981 日本 所有年龄 3–10 56%, 59% and 62% （最终缓
解） 

Wakamoto, 2000 日本 儿童 19 62.8% （5年） 

Jonsson, 2011 瑞典 所有年龄 10 儿童75.6%，

成年人68% （1年）, 64% （3
年）, 58% （5年） 

MacDonald, 2000; 
Lhatoo, 2001; Cockerell, 
1995; Cockerell, 1997

大不列颠及北
爱尔兰联合
王国

所有年龄 ≤ 12 95% （1年）

86% （3年）

71% （5年） 54% （5年最终
缓解） 

Annegers, 1979; Berg, 
2015

美利坚合众国 所有年龄 ≤ 20 76% （5年）

儿童 95% （1年）, 92% （2
年）, 89% （3年）, 81% （5
年） 

Source: Beghi et al., 2015 .
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附录4

多国综合卫生保健评估

表A4.1  现有的诊断技术

城市
基本

高级 a a

农村 无 无 无 无 无

基本 b b

高级

注：基本诊断技术包括脑电图-睡眠/苏醒，住院监测，磁共振成像和计算机断层扫描。高级的诊断技术包括单光子发射计算机断层扫
描、正电子发射断层扫描和脑磁图。

a  正电子发射断层扫描。

b  脑电图和计算机断层扫描。

表A4.2  抗癫痫药物的供应情况

城市
必要的

新药

农村 无

必要的

新药
（后
补）a

注：基本药物包括：苯巴比妥、苯妥英、丙戊酸钠和卡马西平。新药包括：拉莫三嗪、左乙拉西坦、奥卡西平和托吡酯。

a有一种新的药物可用，但供应不足

智
利

中
国

印
度

哈
萨
克
斯
坦

肯
尼
亚

俄
罗
斯
联
邦

南
非

阿
甘
达

英
国

坦
桑
尼
亚

美
国

智
利

中
国

印
度

哈
萨
克
斯
坦

肯
尼
亚

俄
罗
斯
联
邦

南
非

阿
甘
达

英
国

坦
桑
尼
亚

美
国
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表 A4.3  癫痫的非药物治疗

城市
行为 无

饮食

迷走神经刺激a 

手术b 

脑深部刺激和/
或反应性神经
刺激c 

延迟

农村
行为 无 无 无 无 无 无 无 无 无

饮食

迷走神经刺激a

手术b 延迟

脑深部刺激和/
或反应性神经
刺激c

注：

a 迷走神经刺激：用一种装置用电脉冲刺激迷走神经的治疗。

b 未指定手术类型。

c 深部脑刺激和/或反应性神经刺激：神经外科手术包括在大脑的特定区域植入电极，产生电脉冲来调节异常脉冲，或影响大脑中的特定细
胞和化学物质。只有美国同时拥有脑深部刺激和反应性神经刺激。

表 A4.4  卫生保健提供者的癫痫培训
 

癫痫专科医
师高级培训

初 级 卫 生
保健提供者
（医生、护
士、其他）的
正式培训

为非医学培
提供者提供
正式培训

智
利

中
国

印
度

哈
萨
克
斯
坦

肯
尼
亚

俄
罗
斯
联
邦

南
非

阿
甘
达

英
国

坦
桑
尼
亚

美
国

智
利

中
国

印
度

哈
萨
克
斯
坦

肯
尼
亚

俄
罗
斯
联
邦

南
非

阿
甘
达

英
国

坦
桑
尼
亚

美
国
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表 A4.5  癫痫的治疗和护理管理

原始的治疗
专家

全科初级护理
人员，护士
非医学培训服
务提供者

长期治疗和护理
管理

专家

全科初级护理
人员，护士
非医学培训服
务提供者

表 A4.6   癫痫宣传和社会支持团体

组织
国际抗癫痫联盟

国际癫痫病友会

神经病学专业
协会 

消费者组织

智
利

中
国

印
度

哈
萨
克
斯
坦

肯
尼
亚

俄
罗
斯
联
邦

南
非

阿
甘
达

英
国

坦
桑
尼
亚

美
国

智
利

中
国

印
度

哈
萨
克
斯
坦

肯
尼
亚

俄
罗
斯
联
邦

南
非

阿
甘
达

英
国

坦
桑
尼
亚

美
国









关于更多信息，请联系:   

中国抗癫痫协会
北京市西城区西直门外大街135号北展宾馆二号楼5102室  
电话：010-68308546
网站：www.caae.org.cn
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