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摘  要 

本综述聚焦儿童癫痫患者的健康相关生活质量，简要梳理了常用的评估工具、主要影响因素与干预策略。

研究表明，发作频率、发作类型、癫痫综合征、病程与起病年龄，以及情绪行为共病、睡眠问题、家庭

资源与社会支持等，均显著影响健康相关生活质量。干预应超越单纯控癫，采取优化药物以减少副作用、

对难治性病例尽早外科评估、实施系统化护理与家庭为中心的支持，并结合体育与心理社会干预的多层

次策略。未来需加强量表本土化与纵向随访，并开展整合生物–心理–社会干预的高质量试验以指导临

床与公共卫生决策。 
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Abstract 
This review examines Health-Related Quality of Life (HRQoL) in children with epilepsy, outlining 
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commonly used assessment tools, key determinants, and intervention strategies. Evidence indicates 
that HRQoL is significantly influenced by clinical factors—such as seizure frequency, type, syndrome, 
duration, and age at onset—as well as emotional-behavioral comorbidities, sleep disturbances, fam-
ily resources, and social support. Interventions should transcend clinical seizure control by adopting 
multimodal strategies, including medication optimization to minimize side effects, early surgical eval-
uation for drug-resistant cases, systematic care, family-centered support, and the integration of phys-
ical and psychosocial interventions. Future research should prioritize the cross-cultural adaptation 
of assessment scales, longitudinal follow-up studies, and high-quality trials evaluating bio-psycho-so-
cial interventions to better inform clinical and public health decision-making. 
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1. 引言 

癫痫是由多种病因引起的一种慢性脑部疾病，其病理生理核心在于大脑神经元异常同步化的过度放

电[1]。癫痫患儿不仅面临骨折、外伤与猝死等直接健康风险，也在学业、社会交往及未来独立生活等方

面遭遇严峻挑战。 
流行病学数据显示，近三十年来儿童癫痫的发病率呈上升趋势。根据 2021 年全球疾病负担研究估计，

当年全球 0~14 岁儿童新发癫痫病例约在 122.7 万至 123 万例之间，较 1990 年增加了约 26.3%~26.34% 
[2]。当前临床治疗多侧重于使用抗癫痫药物控制发作及处理癫痫持续状态，尚未能系统关注患者的长期

生活质量和整体功能状态。 
健康相关生活质量(Health-Related Quality of Life, HRQoL)是评估癫痫患者生活状态的关键综合指标，

能够全面反映其生理功能、情感健康及心理社会适应水平[3]。因此，现代癫痫治疗的目标不应仅停留在

发作控制，更应致力于全面提高患者的整体生活质量。本文旨在对癫痫患者生活质量的研究进展进行综

述，以期为临床实践与后续研究提供参考。 

2. 癫痫儿童生活质量的评价工具 

2.1. 儿童癫痫生活质量问卷 

儿童癫痫生活质量问卷(The Quality of Life in Childhood Epilepsy Questionnaire, QOLCE)是一种癫痫特

异性生活质量指标，由澳大利亚的 Sabaz 等人开发针对儿童的癫痫特异性 HRQoL 问卷，该问卷主要适用

于 4 岁以上癫痫儿童，涵盖五个领域：身体功能、情感健康、认知功能、社会功能和行为。该工具具有

较高的可靠性和有效性，另外其对癫痫严重程度差异有较高的敏感性[4]。该问卷的原始版本是具有 73 项

的问卷工具，经过进一步的推理验证出现了 QOLCE-55 [5]及 QOLCE-16 [6]版本，以及众多国家的翻译版

本[7] [8]。 

2.2. 癫痫生活质量量表 

癫痫生活质量量表(Children’s Health-Related Quality of Life Measure for Children with Epilepsy, CHEQOL-
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25)是根据儿童和父母焦点组的直接反应构建的有效且可靠的癫痫专用测量工具。问卷包括儿童自我报告

量表和父母代理报告量表两部分。儿童自我报告量表包含五个维度：人际/社交、当前担忧、内心/情绪、

病耻感与隐瞒、追求正常化。父母代理报告量表包含：人际/社交、当前担忧、未来担忧、内心/情绪、病

耻感与隐瞒[9]。该问卷主要适用于 8 岁以上儿童，能有效反映其生活质量的多个维度。而家长代理报告

量表：可作为儿童报告的补充，尤其在儿童无法自评或进行纵向研究时使用。问卷可用于临床评估、干

预效果评价、家庭咨询及研究中，帮助全面理解癫痫对儿童及其家庭的影响，同样具有较高的可靠性和

有效性[10] [11]。该问卷同样具有众多国家的翻译版本[12] [13]。 

2.3. 儿童生活质量普通适用核心量表 4.0 

儿童生活质量普通适用核心量表 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory Generic Core Scales 4.0, PedsQL 
4.0)是国际上广泛用于评估 2 至 18 岁儿童及青少年 HRQoL 的标准化工具。包含通用核心模块和多种疾

病特异性模块，其通用核心模块涵盖躯体、情感、社交和学校功能四个维度，并设有患者自评与家长代

评两个平行版本[14]。该量表在癫痫儿童 HRQoL 评估中显示出良好的适用性。针对中国癫痫儿童的信效

度研究证实，其中文版家长代评量表具有优异的心理测量学特性：总量表的内部一致性信度为 0.94 [15]；
效度分析显示，它能有效区分癫痫儿童与健康儿童，组间差异显著且效应量大，因子结构也得到验证。

这表明 PedsQL 4.0 具备良好的信度、效度与区分灵敏度，可用于识别癫痫儿童在各功能领域的具体困难，

为临床干预提供参考。 

2.4. 儿童自评与家长代评的差异及影响因素 

在癫痫儿童 HRQoL 评估中，儿童自评与家长代评的一致性呈现出“群体水平中度相关、个体水平显

著分歧”的特征[16]-[18]。虽然研究证实家长在群体层面是有效的代理评估者(组内相关系数约为 0.62)，
但在个体层面，家长常表现出“过度积极”或“过度消极”的评估偏差[16] [17]。这种差异受多重因素驱

动：家长心理适应能力较差往往导致其低估患儿 HRQoL，而患儿缺乏同伴支持则可能促使家长做出过度

乐观的代理评估[16]；此外，癫痫发作控制情况、患儿是否存在焦虑抑郁等情绪问题以及家庭环境质量，

也是影响评估一致性的核心变量[17]。由于这种视角差异在社会功能、心理健康等主观维度上尤为突出

[19]，临床实践与研究应优先采用经过验证的儿童自评工具[19] [20]。在必须使用代评时(如患儿低龄或有

认知障碍)，临床医生应将其视为一个受家长心理状态和家庭系统影响的特定视角，而非患儿真实感受的

完美替代[16] [17]。 

3. 影响生活质量的关键因素 

3.1. 疾病相关 

3.1.1. 癫痫发作频率 
癫痫发作频率是影响患儿 HRQoL 的关键因素。多项研究表明，发作频率越高，患儿在生理、心理和

社会功能等方面的 HRQoL 评分越低。根据一项关于手术后癫痫患儿的报告，术后无发作的患者在 HRQoL
评分上显著高于有发作的患者[21]。实现无癫痫发作状态与 HRQoL 评分的显著提升密切相关。无发作状

态不仅能直接提高生活质量，还能间接改善社会功能、身体功能、认知和行为等多个方面。 

3.1.2. 癫痫的发作类型 
癫痫发作类型是预测患儿生活质量的重要临床指标之一，不同类型对生活质量的影响程度存在差异。

全面性强直–阵挛发作的负面作用尤为显著，一项针对儿童癫痫患者 HRQoL 风险因素的荟萃分析证实，

发作类型与 HRQoL 显著相关[22]，进一步研究显示，与部分性发作相比，原发性全面性强直–阵挛发作
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患儿在接受辅助治疗后生活质量恶化的比例更高[23]，提示全面性强直–阵挛发作可能对整体功能状态

造成更广泛的冲击。发作频率则是关键的中间变量，研究一致表明更高的发作频率与更差的生活质量评

分显著相关(2913)，并且与健康状态效用值直接挂钩：无发作患儿健康状态效用值最高，而当发作频率增

加至每周 ≥ 1 次时，健康状态效用值显著下降[23]，说明减少发作频率是改善生活质量的直接途径。此

外，特定发作症状也会带来额外负担，例如在 Dravet 综合征中，肌阵挛发作被确定为预测更差生活质量

的独立因素之一[24]，提示在评估生活质量时需同时考虑发作类型与具体症状学。 

3.1.3. 癫痫综合征 
不同癫痫综合征对患儿 HRQoL 的影响存在显著差异，其中癫痫类型是决定损害程度的关键因素。总

体而言，症状性部分性癫痫综合征(如额叶、颞叶、顶叶/枕叶癫痫)对 HRQoL 的负面影响显著大于特发性

癫痫综合征，例如儿童失神癫痫和伴中央颞区棘波的良性儿童癫痫[25]，且症状性癫痫整体评分明显低于

特发性癫痫患儿[25]。某些严重癫痫性脑病或综合征则对 HRQoL 产生尤为深远的冲击，如 Dravet 综合征

患儿的 HRQoL 显著低于正常人群，其下降主要由癫痫严重程度、行为问题、学习困难、运动障碍、早年

发病及肌阵挛发作共同预测，其中行为问题是最强因素[24]；Lennox-Gastau 综合征作为儿童期发病的终生

性疾病，表现为难治性癫痫发作、行为问题、认知障碍、生活质量低下及社会功能残疾[26]。而新发难治

性癫痫持续状态及其亚型发热感染相关性癫痫综合征的幸存者，即使数年后生活质量有所改善，仍常伴随

疲劳、焦虑和认知困难，其持续状态时间、重症监护住院时长及多药治疗均与更差的生活质量相关[27]。 

3.1.4. 病程与起病年龄 
研究显示，癫痫患儿的病程与其生活质量密切相关。基于白质功能网络的研究表明，病程延长与认

知功能下降呈负相关[28]提示随病程进展生活质量可能逐步受损。在脑结构层面，针对颞叶癫痫的形态学

分析进一步发现，病程越长，同侧海马体积越小[29]，提示海马进行性萎缩可能构成癫痫相关认知障碍的

结构性基础，从而加剧生活质量的下降。此外，起病年龄亦为重要的影响因素：对良性中央颞区棘波癫

痫的研究指出，起病较早(尤其≤6 岁)显著增加并发行为障碍的风险[30]，提示早发性癫痫可能干扰神经发

育轨迹，进而对长期行为适应与生活质量产生不利影响。 

3.2. 个人心理相关因素 

3.2.1. 心理因素与共患病 
癫痫患儿出现心理行为与情绪问题的风险远高于其他慢性病儿童。一项系统性综述与荟萃分析明确

指出，与无癫痫的人群相比，癫痫患者罹患焦虑、抑郁、注意缺陷多动障碍及孤独谱系障碍等精神疾病

的几率显著增高[31]。更为关键的是，这些高频发生的共患心理行为症状，已被证实是影响癫痫特异性

HRQoL 的最强预测因子。研究显示，无论是家长报告还是患儿自评，内化症状(如焦虑、抑郁)与外化行

为问题，均能很大程度上解释 HRQoL 在认知、执行功能等核心领域的差异[32]。 

3.2.2. 睡眠障碍 
睡眠质量是影响癫痫儿童 HRQoL 的关键因素，研究证实二者存在直接关联：睡眠障碍评分越高，

HRQoL 评分则越低[33]。这一问题在癫痫群体中尤为突出且复杂。调查显示，癫痫患儿睡眠障碍的患病

率极高，一项大型家长报告指出高达 95.4%的患儿存在睡眠问题[33]，另一项研究也发现 48.0%的患者自

述睡眠质量差[34]。更重要的是，睡眠对 HRQoL 的影响并非孤立发生，而是常与心理症状及癫痫本身相

互作用。研究发现，抑郁症状是失眠影响生活质量的重要中介，可解释其 34.7%的总效应[35]，这揭示了

“睡眠障碍→情绪恶化→HRQoL 下降”的心理病理通路。同时，疾病特征也直接加剧了这一困境，例如

夜间癫痫发作的患儿，其睡眠质量显著差于仅有日间发作的患儿。因此，在癫痫儿童中，睡眠问题、心
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理共病与疾病特征往往形成一个相互加剧的循环，共同导致其 HRQoL 的下滑，这提示临床评估与管理需

整合看待这些因素。 

3.3. 家庭和社会因素 

3.3.1. 家庭对癫痫患儿 HRQoL 的影响 
家庭环境通过资源、关系与照顾者心理三个相互关联的维度，系统性地影响癫痫患儿 HRQoL。首先，

客观资源与需求是基础，丰富的家庭资源是提升 HRQoL 的关键保护因素，尤其与术后更好的结局相关

[36]，而经济与照护负担过重则会构成风险。其次，家庭关系与氛围是情感核心，和谐、支持的家庭关系

不仅能直接预测术后 HRQoL 的改善，更能提供情感安全感以缓冲疾病压力[37]。最后，照顾者心理健康

是关键调节变量，父母的精神病史是患儿 HRQoL 低下的显著风险因素，其情绪状态会通过影响照护质量

与家庭氛围产生间接损害[38]。综上，资源、关系与照顾者心理共同构成了一个整合性的家庭影响框架，

提示临床干预需从家庭整体生态系统入手。 

3.3.2. 社会对癫痫患儿 HRQoL 的影响 
社会环境与社区资源是塑造癫痫患儿 HRQoL 的关键外部生态。一方面，结构性劣势与病耻感构成主

要风险：患儿所居住社区的劣势程度(如通过区域剥夺指数衡量)是 HRQoL 的独立强力预测因子，资源匮

乏社区的儿童其生活质量受损风险可高达四倍[38]；同时，疾病相关的病耻感、社会歧视与孤立会直接损

害其情绪与社会功能[39]。另一方面，资源丰富的支持性环境则提供核心保障：一个能提供便捷专科医疗、

包容性教育及家庭支持项目的社区，是高质量生活的基石[39]。值得注意的是，社区劣势常与医疗保险不

足、父母心理健康问题等家庭层面风险交织，形成累积性负担。因此，构建一个资源可及、包容接纳的

社会环境，对于阻断风险循环、提升患儿生活质量至关重要。 

4. 改善生活质量的干预措施 

4.1. 药物治疗 

药物治疗的目标不仅是控制发作，还包括改善认知功能、行为和生活质量。药物治疗对儿童癫痫健

康生活的影响是双面的。有效的药物治疗是大多数患儿恢复正常生活的保障[40] [41]。但药物使用数量也

对生活质量有关键影响。一项针对巴西儿童的研究发现，使用多药治疗是导致生活质量评分降低的显著

因素之一[42]。另一项来自印度的研究也证实，与接受单药治疗的患儿相比，接受多药治疗的患儿 HRQoL
评分更低[43]。多药治疗往往意味着更高的药物负担，从而增加了出现不良反应(ADRs)的风险，而 ADRs
已被明确认定为 HRQoL 下降的强预测因子[43]。专门评估抗癫痫药物副作用的量表(如 PESQ)验证了这

一点，接受多药治疗的儿童在所有副作用子量表和总分上得分都更高[44]。这些副作用不仅包括身体上的

不适，还可能影响认知、情绪和行为功能，进而全面拉低生活质量[45]。 

4.2. 手术治疗 

对于药物难治性癫痫，手术是改善生活质量的关键干预。研究表明，与单纯药物治疗相比，接受癫

痫手术的儿童在术后第一年内健康相关生活质量显著提升，并在术后两年内保持稳定[21]。手术带来的益

处主要体现在社会功能领域的改善，且与更高的无发作率(术后 2 年达 72%)直接相关[21]。因此，对于符

合条件的患儿，积极评估并实施手术是重要的干预手段。 

4.3. 系统化与个性化的护理干预 

研究表明，系统性的护理干预对改善癫痫患儿的生活质量具有显著作用。首先，在临床护理中实施
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标准化的 PDCA (计划–执行–检查–处理)循环，能够通过持续优化照护流程，有效提升患儿的治疗依

从性与生活质量评分[46]。其次，以家庭为中心的干预策略发挥着关键作用，通过对家长开展疾病教育、

心理支持和护理技能培训，不仅改善了家长自身的心理健康与生活质量[47]，也直接促进了患儿临床疗效

与生活质量的提升[48]；此类干预还能增强家庭资源与社会支持，为父母的长期心理适应奠定基础。最后，

将干预延伸至社区层面，通过提供认知、心理与行为方面的综合支持，有助于调动患儿及其家庭的主观

能动性，强化遵医嘱行为，从而形成促进生活质量改善的良性循环[49]。综上，构建从医院标准化护理到

家庭核心赋能、再到社区持续支持的多层次干预体系，是全面改善癫痫患儿生活质量的重要途径。 

4.4. 促进生活方式与心理社会适应 

基于既有证据，改善癫痫患儿的生活质量需采取涵盖生活方式、心理社会及家庭系统的综合干预策

略。在个体层面，鼓励规律的体育活动不仅有助于降低发作负担，还能显著改善认知与心理社会功能[50]。
在社会心理层面，积极减少病耻感与不必要的社交限制至关重要，应通过疾病教育帮助家庭建立正确认

知，并在安全前提下最大化患儿对常规活动的参与[49] [51]。在家庭系统层面，父母，特别是母亲的心理

健康直接影响患儿的生活质量[52] [53]。癫痫严重程度更高的患儿父母，其焦虑、抑郁症状更明显，家庭

资源更匮乏，且若未获及时支持，这种不良的心理健康轨迹会长期持续[54]。因此，早期识别处于困境中

的父母并提供支持性服务至关重要[52] [54]。针对这一需求，诸如 M3 项目的在线互动式正念干预通过融

合正念觉知与社会情感学习的双轨参与模式，由社区机构实施，为低成本改善患儿及其父母的心理健康

与生活质量提供了创新路径[55]。此外，较低的家庭社会经济地位和不利的邻里环境是生活质量降低的独

立风险因素，这类家庭需要更多的社会支持[38]。综上，整合体育运动、社会心理支持与家庭赋能的多维

度策略，对全面提升患儿的生活质量具有关键意义。 

5. 小结 

本综述指出，评估儿童癫痫生活质量应采用癫痫特异性与通用量表的互补策略，临床管理需在实现

发作控制的同时，重视药物副作用、心理共病与睡眠问题，并将家庭资源与社区支持纳入干预范畴；对

药物难治性病例应尽早进行外科评估，且通过系统化护理、家庭赋能与社会心理干预相结合的多层次方

案，能够更全面地提升患儿的长期功能与生活质量。 
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