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癫痫（epilepsy）是最常见的神经系统疾病之

一，全球约有 5 000 多万例癫痫患者，患者大多需

终生服药[1]。患者及照顾者对癫痫知识的缺乏可能

导致病耻感或对该病感到悲观[2]。医护人员有责任

为患者以及照顾者提供清晰、准确、及时和适当的

疾病信息和建议，且在患者整个病程中宣教内容是

动态变化的[3]。信息支持或患者教育的重要性在国

际上也达成共识，然而目前我国各级医疗机构癫痫

健康教育存在参差不齐、内容更新不及时、针对性

不强、教育效果不佳等问题。如何有效利用信息化

时代的新技术、新载体，满足公众日益增长的多样

化健康知识需求，有效评估健康教育的效果，需要

达成共识，规范癫痫健康教育综合管理，以促进全

国各级医院癫痫健康教育工作的同质化、规范化、

有效化。鉴于此，中国抗癫痫协会护理专业委员会

专家团队参考国内外癫痫诊疗指南、文献，结合我

国临床实践经验，撰写了癫痫健康教育护理专家共

识，以期指导临床癫痫护理健康教育实践。 

1    共识的形成
 

1.1    成立共识制定小组

《共识》编写小组由癫痫护理专家、循证护理

实践成员、癫痫临床专家组成。癫痫护理专家主要

负责拟定共识主题、确定共识内容、遴选函询专

家、分析讨论函询结果以及形成共识终稿；循证实

践成员负责文献检索及筛选、证据总结与评级、共

识撰写等；癫痫医疗专家负责审核共识终稿等。 

1.2    证据检索、筛选、质量评价与证据综合

根据“6S”证据模型，依次检索国内外数据

库、指南网及相关协会网站，包括英国国家卫生与

临床优化研究所、苏格兰院际指南网、国际指南协

作网、加拿大安大略注册护士协会、国际抗癫痫联

盟、美国神经病学会、医脉通等指南制定或发布网

站；以及 PubMed、Web of Science、Cochrane
Library、EMbase、CINAHL、Joanna Briggs Institute
（JBI）循证卫生保健数据库、中国知网、万方数据

库、维普网等数据库。检索文献类型包括临床指

南、专家共识、系统评价和原始研究，检索时限为

建库至 2024 年 7 月 30 日。分别由 2 名接受过循证

护理中心培训的共识小组研究人员独立完成文献

筛选和文献的质量评价，有争议的地方由第三名研

究人员介入讨论并达成共识，提取指南及文献中相

关证据，基于 JBI 证据预分级系统（2014 版）[4]，根

据研究的设计类型对证据进行评级，为共识内容提

供证据支持，若同一条证据来源于多篇文献且级别

不同，选取最高级别。根据文献检索提取的证据和

专家临床经验，由共识小组成员编写共识初稿。 

1.3    专家咨询

基于专家共识初稿，共识小组编制专家函询问

卷。问卷包括函询说明和正文，说明阐述了共识的

编写背景、目的以及函询流程，正文包括共识函询

表、专家基本情况、判断依据及熟悉程度调查表，

共识函询表包括共识主题和各条推荐意见的重要

性评价及修改意见，采用 Likert 5 级评分法评价意

见重要性。邀请 20 名来自全国的癫痫护理专家，

采用电子邮件和问卷星的方式进行函询，要求专家

一周内返回问卷，每轮函询结束后，共识小组成员对

专家意见进行整理分析，并根据专家意见进行修改。 

1.4    确定证据推荐级别

共识小组成员召开专家论证会，共识专家组成

员对专家咨询确定的共识推荐意见进行探讨、修订

和调整，在 JBI 的 FAME 结构指导下，根据证据的

有效性、可行性、适宜性和临床意义，对各条目推

荐意见的推荐强度达成共识[4]，形成癫痫健康教育

护理专家共识终稿。 
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1.5    统计学方法

采用 SPSS25.0 软件进行数据分析，专家积极性

采用问卷有效回收率（%）表示，专家权威程度采用

专家权威系数表示，专家意见集中程度采用条目的

重要性赋值均数表示，专家意见协调程度采用变异

系数表示。 

2    专家函询结果
 

2.1    专家一般资料

共进行 2 轮专家咨询，来自 14 个省市 19 所三

甲医院的癫痫中心的神经内科、神经外科及儿科

的 2 0 名癫痫护理专家参与了咨询，专家年龄

（46.90±7.32）岁，临床工作年限（25.95±8.42）年，其

中硕士生导师 4 名，主任护师 4 名、副主任护师

11 名。 

2.2    专家积极性、权威程度、意见的集中程度和协

调程度

20 名专家熟悉程度为 0.83，判断依据为 0.97，
权威系数为 0.90，第一轮专家函询通过邮件发放问

卷 20 份，回收有效问卷 20 份，专家积极系数为

100%，推荐意见各条目重要赋值均数在 4.32～
5.00 之间，变异系数在 0～0.22 之间，删除 3 位以上

专家建议删除的条目，同时根据专家意见对部分推

荐意见进行修改、增加条目，形成第二轮函询问

卷。第二轮函询通过问卷星发放 16 份问卷，有效

回收 16 份，积极系数为 100%，推荐意见各条目重

要赋值均数在 4 . 0 6～ 5 . 0 0 之间，变异系数在

0～0.30 之间，删除变异系数>0.25 的指标，保留所

有条目重要性得分均>4.00。 

3    共识内容
 

3.1    护士在癫痫健康教育中的重要角色

癫痫管理需要多学科团队合作，护士可在团队

中承担重要的咨询和培训任务（1c 级证据）[5]，研究

表明，癫痫专科护士可以提高患者的知识和沟通水

平，帮助患者找到合适的教育资源，在促进癫痫患

者的最佳健康结果方面发挥着关键作用[6]。建议具

有一定癫痫护理经验的护士接受癫痫健康教育培

训，根据患者及照顾者的需求制定个性化的教育方

案，提供相应的教育信息（2d 级证据）[7]。

推荐意见 1：推荐具有癫痫护理经验的护士根

据癫痫患者及照顾者需求进行个性化的健康教育

（强推荐）。 

3.2    健康教育策略

癫痫健康信息可以多种方式传播，例如团体讲

座、个体指导、示范互动、宣传手册、科普文章、科

普图片、科普视频、幻灯片讲解、角色扮演等。健

康教育策略常见以下几种：① 以家庭为中心的健

康教育（1c 级证据）：该教育策略强调家庭在疾病

治疗康复中的作用，强调家庭成员参与制定和执行

健康教育计划，增强家庭主要照顾者的知识和照护

技能，建议由医务人员传授患者及家庭成员或主要

照顾者疾病相关知识[8，9]。以家庭为中心的护理应

用于癫痫患儿的健康教育中，能有效提高健康教育

效果，提高患儿服药依从性和长期随访率[10]；② 健
康教育路径（2c 级证据）：是为满足患者在疾病发

生、发展、转归过程中对健康教育的需要，依据临

床护理路径的原理及标准教育计划为某一疾病患

者制定的住院教育路线图或表格[11]，建议可从患者

入院当日、住院期间、出院时、出院后随访的不同

阶段对患者实施连续、动态、有计划的健康教育，

保证健康教育的主动性、连续性和完整性[12]；③ 使
用手机移动通讯或互联网方式（2c 级证据）：基于

互联网的健康教育有覆盖面广、成本低、互动性强

且不受时间、空间限制等优点，患者接受程度优于

传统健康教育模式 [13]，可通过微信（群）、公众号、

QQ、教育网站、咨询电话、手机应用程序（APP）或
小程序等工具进行健康教育。

推荐意见 2：① 建议以家庭为中心，患者及家

庭成员参与制定和执行健康教育计划（强推荐）；

② 推荐按照健康教育路径， 在患者入院时、住院期

间、出院时及出院后随访阶段实施连续动态变化的

健康教育（强推荐）；③ 可使用网络互动式移动工

具实施健康教育（弱推荐）。 

3.3    健康教育内容

根据癫痫患者的个人需要和情况，酌情向患者

或照护者提供有针对性的信息和支持，可参照以下

原则：① 让患者及家属参与讨论信息需求，提供

的任何信息都应符合其理解水平（文化水平、语言

背景、是否有学习、视力和听力障碍），根据患者不

同年龄阶段、个人需求量身定制教育内容，选择合

适的教育方式[3，14，15]；② 针对老年、有学习障碍或

有其他复杂需求的癫痫患者，可酌情延长宣教时

间，采用不同的宣教方式或工具[16]；③ 随着时间推

移进行重复宣教，加深印象并确保理解[14，15]；④ 提
供可携带宣教资料，如传单、宣教手册、DVD，或针

对有学习障碍或少数民族患者的特殊资料[14-16]。 

3.3.1    癫痫基本知识　帮助患者充分了解自己的疾

病及程度，向患者及家属介绍癫痫的病因，癫痫的

发作类型和表现，常见癫痫综合征和共患病，常用
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于诊断的检查方法及注意事项，癫痫的治疗方式及

预后[17]，强调定期复诊的重要性，并介绍门诊就诊

途径和流程。 

3.3.2    抗癫痫发作药物用药指导　

　　（1）规范用药

遵从医嘱规律服药可帮助降低发作风险，提高

治疗效果和生活质量，降低医疗成本（4a 级证据）[18]。

医护人员可与患者讨论药物依从性差的主观或客

观原因，如质疑药物效果，药物副作用，经济压力

等[19]。术后撤药的复发率约为 20%～50%，癫痫患

者手术后应继续用药，定期复诊进行用药方案的个

性化调整（4a 级证据）[20]。如发生漏服药，可在发

现漏服药物的即刻和下一次规律服药的时间两个

时间点进行补救，具体补救方法应遵医嘱根据用药

方案进行调整（4a 级证据）[21]。患者不能私自减药

停药，必须在医生指导下进行规范用药及减停药，

抗癫痫发作药物的减停药速度应该缓慢（5b 级证

据）[15，22]。

（2）药物不良反应

大多数药物不良反应轻微，少数可能危及生

命，抗癫痫发作药物的常见不良反应包括（5b 级证

据）[23，24]：特异体质不良反应（如皮疹、肝损害、血

液异常等）；剂量相关不良反应（如疲劳、嗜睡、头

晕头痛、呕心呕吐、记忆力下降、共济失调、感觉异

常等）；以及长期治疗不良反应（如体重增加或降

低、失眠、攻击性行为、抑郁、月经失调、骨质疏

松，心律失常等），在治疗的最初几周，如出现皮

疹、瘀伤、嗜睡伴呕吐等症状时立即就医[15]。

推荐意见 3：① 应告知患者及照顾者遵医嘱

服药的重要性及益处，术后需遵医嘱继续用药，定

期复诊调整用药方案（强推荐）；② 应告知患者及

照顾者漏服药的补救方法，不能私自减药停药，必

须在医生指导下规范减停药（强推荐）；③ 应根据

患者及家属需求介绍抗癫痫发作药物的常见不良

反应及需处理的情况（强推荐）。 

3.3.3    癫痫发作处置指导　为减少患者发作受伤，

对发作患者的处置应遵循以下处置原则（照顾者或

目击者）：（5b 级证据） [17]：① 保持冷静，不要惊

慌；② 保持患者侧卧位或平卧头侧位。第一时间

清理现场，移开周围容易伤害患者的物品，留出足

够的安全空间；③ 保持呼吸道通畅，帮助患者头

偏向一侧，便于分泌物自然流出，禁止向患者口中

塞任何物体，禁止强行灌药，帮助患者摘掉眼镜、

义齿等物品，并解开患者衣领；④ 避免强行按压

患者肢体，防止因强制按压造成肢体骨折，避免压

迫人中，最大程度降低患者意外损伤；⑤ 及时联

系当地医疗人员，以便患者获得第一时间的规范处

理，如果发作时间较长（>5 min），需尽快联系急救

机构或自行送附近医院处置；⑥ 条件允许时家属

和目击者可用视频记录患者发作情况，包括发作症

状及持续时间，以便医护人员进一步诊治。

推荐意见 4：建议告知家属或照顾者癫痫发作

的处理原则，以及如何正确记录发作情况，何种情

况需要送医（强推荐）。 

3.3.4    健康生活方式及安全指导　

　　（1）避免发作诱因

癫痫发作可由多种因素诱发，同一患者可有

1～6 种不等的诱因，不同癫痫发作类型的诱因有

差异[25，26]，明确癫痫发作的诱发因素，尽可能避免

诱发因素、减少发作带来的危害。研究表明，癫痫

发作常见诱因有（3e 级证据）[25，26]：服药不规律、情

感应激（如愤怒、激动）、睡眠紊乱、压力及疲劳、

酒精及药物滥用、咖啡因、强光强声刺激、饱食等。

（2）预防受伤

有 82.5% 的患者曾因癫痫发作而受伤，包括软

组织损伤、颅脑损伤、牙舌损伤、烧伤、骨折、中毒

等，全面强直-阵挛发作（generalized tonic-clonic
seizures，GTCS）和发作频率高是致伤的显著危险

因素[27，28]，医护人员在癫痫诊断治疗时应提供预防

伤害和中毒建议（5b 级证据）[14，16]：为患者创造安

全、安静的休息环境，避免危险物品，如热水瓶、玻

璃杯、刀具、有毒物等；避免盆浴，安全烹饪；避

免高空作业和极限运动，在监督下游泳/水上运动

/爬山；注意公共交通安全，禁止驾驶机动车；安

全状态下照顾婴幼儿等。

（3）癫痫猝死和相关死亡危险因素

癫痫猝死是指癫痫患者突然、意外、有或无目

击者、非创伤及非溺水、伴或不伴癫痫发作并排除

癫痫持续状态，以及尸检未发现结构性或毒理学死

因的意外死亡[29]。癫痫最大的安全风险在于癫痫猝

死，其最危险的因素为原发性或继发性的控制不佳

的 GTCS，其他因素如不规律用药、酒精或药物滥

用、独居、夜间发作、独自睡觉无人监护等（3b 级证

据）[16，30，31]，可通过坚持规律服药降低发作频率、使

用安全枕降低窒息风险等措施降低癫痫猝死发生

率，特别是控制 GTCS 发作是降低癫痫猝死的有效

措施[30，31]（3b 级证据）。

（4）癫痫日记

研究表明，记录癫痫日记可提高患者服药依从

性、癫痫自我管理能力和生活质量，应建议患者或
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家属日常记录癫痫日记（2c 级证据）[32]，包括：癫痫

发作情况（文字、照片、视频等）、诱发因素、服药

记录、药物副作用、饮食、睡眠情况、情绪状态等。

推荐意见 5：① 应告知患者及照顾者避免日

常生活中的常见癫痫发作诱因，以及在日常生活中

如何避免受伤（强推荐）；② 应帮助患者及照顾者

认识癫痫猝死及危险因素，告知降低癫痫猝死的有

效措施（强推荐）；③ 应告知患者及照顾者如何正

确、有效记录癫痫日记（强推荐）。 

3.3.5    癫痫围手术期指导　针对患者手术方式给予

个体化教育（2d 级证据）[33-35]：术前需遵医嘱服药，

避免漏服、减量、停药导致癫痫发作或癫痫持续状

态；遵医嘱禁饮禁食，配合头部手术部位备皮；告

知其手术过程相关信息，观察术后可能出现的并发

症，如发热、颅内出血或感染、感觉运动障碍、脑水

肿、电极植入部位疼痛或感觉异常等；此外，迷走

神经刺激术后患者可能出现声音嘶哑、咳嗽、咽

痛、恶心腹胀等常见迷走神经刺激症状，可逐渐恢

复正常，如出现吞咽困难、呼吸困难等情况及时告

知医护人员。术后需定期复查和调整药物方案；

迷走神经刺激术或脑深部电刺激术未开机前或调

整参数过程中仍可能发作，术后还需定期门诊调整

程控参数；如何避免设备受磁场影响以及移位或

脱落。

推荐意见 6：建议根据手术方式，对患者及照

顾者给予手术信息、术前准备、术后并发症、术后

复查调药或调参等个性化健康教育（强推荐）。 

3.3.6    特殊检查及治疗指导　

　　（1）视频脑电监测指导

对进行视频脑电监测的患者，在实施监测期间

需要对患者及家属进行以下指导（4b 级证据） [36]：

监测前告知视频脑电监测的意义及方法，遵医嘱服

药或停药，做好头部皮肤准备；保证患者周围环境

安全，避免使用干扰监测的电子设备，活动中注意

保护电极和导线；发作时如何保护患者、充分暴露

发作情况、正确记录发作。监测后指导遵医嘱及时

服用药物，头部皮肤保护和清洁。

（2）生酮饮食指导

生酮饮食疗法（ketogenic diet therapy，KDT）是

一种高脂肪、低碳水化合物、合理蛋白质和其他营

养素的配方饮食，可用以治疗难治性癫痫。接受生

酮饮食的患者及家属需注意（5b 级证据）[37，38]：正

确实施饮食方案并记录生酮日记，包括每日饮食、

不良反应、癫痫发作记录、身高和体重等；治疗期

间需要规律监测血糖、尿酮、血酮；常见不良反应

及处理：如胃肠道反应（呕吐、便秘、腹泻和腹

痛）、低血糖、嗜睡和乏力、低蛋白血症、血脂异常

等，大多可通过适当的饮食调整避免或缓解；长期

接受生酮饮食治疗的患者需要补充营养素：每日

推荐剂量的钙及维生素 D，多种维生素和微量元素

矿物质等。多数患者在治疗 3 个月后效果稳定，建

议患者启动生酮饮食治疗后至少坚持 3 个月。

推荐意见 7：① 应告知进行视频脑电监测的

患者及其家属监测前后的注意事项（强推荐）；②

对进行生酮饮食治疗的患者，应告知其要正确实施

生酮饮食方案，如何记录生酮日记，认识常见不良

反应及处理，补充营养素，以及坚持治疗饮食至少

3 个月观察效果（强推荐）。 

3.3.7    心理社会支持指导　癫痫患者与普通人群相

比，其焦虑、抑郁、自杀、神经心理共病（如注意缺

陷多动障碍和自闭症谱系障碍）、学习障碍等发生

率较高[16]，其中常见心理问题有焦虑、抑郁、病耻感

（4a 级证据）[39]，焦虑抑郁的危险因素包括发作控

制不佳、病程长、多药治疗、用药依从性差、文化程

度低、无业、病耻感等[40]，患者如有自杀想法需及时

与医生沟通。患者的负性情绪及病耻感可采用多

种策略应对，如正确看待癫痫、放松技术、正确应

对方式、管理日常压力源、寻求家庭和社会支持

等，必要时需要进一步咨询精神或心理专家，采用

药物治疗、认知行为疗法等（ 4a 级证据）[41]。

推荐意见 8：可指导患者及家属认识与癫痫相

关的常见心理问题，如焦虑、抑郁、病耻感，指导患

者如何应对负性情绪和病耻感，必要时咨询精神或

心理专家寻求进一步的治疗（弱推荐）。 

3.3.8    特殊患者群体教育　 

3.3.8.1    女性患者教育　

　（1）避孕指导：女性癫痫患者意外怀孕较为常

见，最好是在开始性生活之前，尽早对无妊娠计划

的患者就避孕方法提出建议（5b 级证据）[42]。关于

避孕的建议在很大程度上取决于用药方案，特别是

药物的肝酶诱导特性。抗癫痫发作药物大致可分

为诱导肝酶的药物（可增加孕酮代谢从而降低某些

避孕药的功效）和不诱导肝酶的药物。使用肝酶诱

导药物的女性患者避免使用仅含孕酮的口服避孕

药，对于使用非肝酶诱导型抗癫痫发作药物的患

者，任何避孕方式均是可行的[3]。

（2）孕期指导：因怀孕期间用药依从性差，孕

期循环血量增加、药物清除率升高导致血药浓度降

低等因素可能导致癫痫发作，特别是拉莫三嗪、左

乙拉西坦、奥卡西平在孕期血药浓度变化较大
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（4a 级证据）[43]。与抗癫痫发作药物相关的胎儿先

天畸形最常见为神经管缺陷、先天性心脏病、尿道

及骨骼发育异常以及唇腭裂[42]，且致畸风险存在剂

量依赖性（5b 级证据）。基于叶酸对先天性畸形的

防治作用及远期神经发育的有利影响，服用抗癫痫

发作药物的女性患者应从备孕起至整个孕期补充

叶酸，以降低胎儿神经管畸形、重大先天畸形发生

率（5b 级证据）[44]。在 18 ～ 20 孕周进行超声检查，

可及时发现神经管缺陷及主要的心脏畸形（5b 级证

据）[45]。虽然大多数患者（66.6%）在妊娠期不会发

作，但仍有 15.8% 的患者在孕期时会症状加重，尤

其是在孕前 1 年内有癫痫发作史的患者 （3e 级证

据）[46]。

（3）产后指导

由于患者产后药物代谢逐渐正常，存在血药浓

度过高和中毒的风险，患者产后在医生指导下监测

血药浓度，调整抗癫痫发作药物的剂量（5b 级证

据）[45]。对于单药治疗的患者，鼓励母乳喂养，当患

者服用苯巴比妥、扑米酮、氯巴安定或氯硝西泮

时，应谨慎母乳喂养，并密切监测婴儿有无嗜睡、

肌张力低下、吸吮不良或呼吸暂停等；使用新型抗

癫痫发作药物的患者与医生仔细讨论后可考虑母

乳喂养，并对婴儿进行密切监测（2b 级证据）[47]。

（4）更年期患者指导

癫痫女性的绝经时间可能较健康女性提前。

由于雌激素浓度的变化，更年期女性患者在围绝经

期癫痫发作频率可能会改变[48]。此外，基于抗癫痫

发作药物对骨代谢的不良影响，以及更年期患者发

生骨质疏松性骨折的风险增高，长期服用抗癫痫发

作药物的围绝经期癫痫女性需适度参加体育锻炼，

补充钙剂及维生素 D（4a 级证据）[49]。

推荐意见 9：① 应尽早对无妊娠计划的育龄

期女性患者就避孕方法提出建议（强推荐）；② 应
在患者计划妊娠前告知妊娠期至少每 2～3 个月进

行门诊随访，动态评估发作情况，对孕期血药浓度

变化较大的药物（如拉莫三嗪、左乙拉西坦、奥卡

西平），在医生指导下进行血药浓度监测，根据孕

前或孕早期血药浓度基线值及时调整药物剂量（强

推荐）；③ 应根据抗癫痫发作药物类型告知育龄女

性患者可能导致的胎儿先天畸形，且抗癫痫发作药

物的致畸风险存在剂量依赖性，应与医生沟通选择

最佳用药方案（强推荐）；④ 应建议服用抗癫痫发

作药物的女性患者从备孕起至整个孕期遵医嘱补

充叶酸（强推荐）；⑤ 鉴于胎儿畸形风险增高，建

议孕期密切监测胎儿健康状况，可在 18 ～ 20 孕周

进行超声检查筛查发育畸形（弱推荐）；⑥ 应告知

照顾者要特别密切监护在孕前 1 年内有癫痫发作

史的妊娠期癫痫患者（强推荐）；⑦ 应告知患者产

后在医生指导下监测血药浓度并调整抗癫痫发作

药物 剂量（强推荐）；⑧ 建议患者遵医嘱根据用药

类型选择性哺乳，并密切监测婴儿（强推荐）；

⑨ 建议长期服用抗癫痫发作药物的围绝经期癫痫

女性适度参加体育锻炼，补充钙剂及维生素 D（强

推荐）。 

3.3.8.2    青少年至成人过渡期准备　过渡期是指有

目的、有计划地将青少年慢性病患者从以儿童为中

心的医疗保健系统转至以成人为中心的医疗保健

系统，并提供持续、协调、适当的保健服务[50]。患者

从青少年过渡到成人，意味着疾病管理模式由家庭

管理逐渐转变到自我管理。医护人员要加强对青

少年癫痫患儿的疾病认知教育，了解青少年关于疾

病的信息需求，及时给予药物管理、合并症预防、

性教育、成人医疗环境、预后和转归等相关信息宣

教，指导患儿如何获得同伴和家庭的心理、情感支

持（4a 级证据）[51]。照顾者应注意到患儿在过渡期

的角色变化和独立性需求，与患儿共同讨论病情，

允许其参与到医疗决策中，实现自我照顾（4a 级证

据）[52]。

推荐意见 10：① 建议加强青少年癫痫患儿过

渡期教育，包括疾病认知、药物管理、合并症、性健

康、儿童至成人医疗环境转变、获取心理社会支持

等（强推荐）；② 应告知照顾者注意到患儿的角色

变化，鼓励患儿参与到医疗决策中（强推荐）。

基于以上推荐意见，护理人员可参考表 1 癫痫

健康宣教内容清单为患者实施健康教育指导，以确

保患者获得所需要的癫痫相关信息[3，14，16]。 

3.4    健康教育效果评价 

3.4.1    主观效应指标 健康教育效果评价主观效应

指标方面推荐如下：　推荐意见 11：主要关注癫

痫患者与疾病相关的自我健康管理状态和自我报

告结局（强推荐，1b 级证据）[53，54]，自我健康管理状

态主要体现在用药依从性、对癫痫的信念和态度、

病耻感、癫痫自我管理和自我效能等；自我报告结

局主要体现在生活质量和心理健康状态（焦虑、抑

郁）等，可采用相应量表进行评估，此外，还有癫痫

知识掌握程度和满意度等。 

3.4.2    客观效应指标 健康教育效果评价客观效应

指标方面推荐如下：　推荐意见 12：主要关注患

者癫痫发作严重程度，如发作频率、持续时间和发

作症状等，以及门诊次数、治疗费用、患者遵医行
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为等（弱推荐，1b 级证据）[53]，辅助检查结果：血药

浓度、脑电图等（弱推荐，1c 级证据）[55]。 

4    小结与展望

癫痫健康教育具有长期性、动态性的特点，医

护人员需要根据患者个体特征和需求，在不同疾病

阶段动态调整教育方案；采用合适的策略或方式，

利用多样的现代化工具，提高患者对健康教育的认

知和接受度；不断进行重复教育，强化信息理解，

促进相关健康行为形成；采用合适的工具或指标

评价教育效果，不断提高健康教育质量。建议首先

在循证基础上针对不同患者群体制定个性化的教

育方案，实现精准健康教育实施及评估；其次，在

癫痫健康教育实施过程中，争取家庭成员、社区、

社会公众、学校和政府的支持，整合多方面资源，

扩大癫痫教育影响力；最后，借助互联网开发高效

便捷的癫痫健康教育长程管理系统，或通过可穿戴

设备监测癫痫相关指标，帮助癫痫发作高危人群建

立长期自我管理机制。
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表 1    癫痫健康宣教内容清单
 

主题 内容

癫痫基本知识 ① 癫痫的定义、病因，癫痫发作类型及表现，癫痫综合征，癫痫共患病

② 癫痫诊断的常用检查方法及注意事项

③ 癫痫的治疗方式

④ 癫痫的预后情况

⑤ 癫痫复诊流程指导

抗癫痫发作药物用药指导 ① 规范用药

② 常用抗癫痫发作药物副作用及处置

③ 药物间相互作用，药物与饮食相互作用

④ 特殊药物服用和储存

癫痫发作处置 ① 癫痫发作安全处置方法

② 识别癫痫持续状态，何种情况呼叫120

健康生活方式及安全指导 ① 避免发作诱因

② 如何预防受伤

③ 癫痫猝死及危险因素，癫痫猝死急救

④ 记录癫痫日记

⑤ 教育与就业指导

癫痫围手术期指导 ① 术前准备、手术信息及术后并发症

② 术后复查、调整药物或调整参数

特殊检查及治疗指导 ① 视频脑电监测指导

② 生酮饮食指导

心理社会支持 ① 情绪健康和心理健康指导

② 病耻感或低自尊指导

③ 与癫痫有关的神经行为障碍

④ 如何发展人际关系

⑤ 记忆力下降

⑥ 两性问题

特殊患者群体教育 ① 女性患者教育：避孕、备孕指导，孕期指导，产后指导，遗传方式咨询，妊娠登记宣教，更年期女性患者指导等

② 儿童青少年患者照顾指导：用药与发育，学习问题，管理校内发作，青少年至成人过渡期准备等

③ 老年患者照顾指导：多种基础病、共患病照顾等

④ 共患病患者照顾指导：如头痛、睡眠障碍、卒中、痴呆、认知障碍、躯体症状障碍、精神障碍等

信息平台 ① 地方、国家关于癫痫的信息或政策

② 支持性团体或协会平台
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红（首都医科大学三博脑科医院）、桑琳霞（河北医科大学

第二医院）、盛桂梅（山东大学齐鲁医院）、孙丽华（苏州大

学附属儿童医院）、王双宇（复旦大学附属儿科医院）、许雅

芳（复旦大学附属华山医院）、俞群（浙江大学医学院附属

第二医院）、张慧（中国抗癫痫协会）、赵翠松（广西医科大

学第一附属医院）、赵雁萍（北京大学第一医院）、钟桂钦

（福建医科大学附属协和医院）、周霞（中南大学湘雅医院）

护理专业委员会成员（按姓名拼音顺序排列）：拜翠莲

（青海省妇女儿童医院）、包浩莹（中国人民解放军东部战

区总医院）、杜国英（上海交通大学医学院附属仁济医院）、

冯灵（四川大学华西医院）、富晶（首都医科大学附属北京

天坛医院）、高琳（福建医科大学附属第一医院）、高小琴

（山西医科大学第一医院）、胡玲（武汉儿童医院）、胡钰茗

（重庆医科大学附属第一医院）、黄馨月（四川省人民医

院）、黄燕珠（华中科技大学同济医学院附属同济医院）、纪

凡（首都医科大学宣武医院）、蒋紫娟（南京脑科医院）、靳

玉萍（中国科学技术大学附属第一医院）、柯燕燕（陆军军

医大学第二附属医院）、李德月（山东大学附属儿童医院）、

李佳（重庆医科大学附属第二医院）、李佳（清华大学玉泉

医院）、李琳（山东大学齐鲁医院）、李玲（华中科技大学同

济医学院附属同济医院）、李倩（首都医科大学附属北京天

坛医院）、李若虹（天津医科大学总医院）、李双子（重庆医

科大学附属儿童医院）、李玮玮（江苏省徐州市儿童医院）、

李夏婷（海南医科大学第一附属医院）、李晓宁（空军军医

大学第一附属医院）、李新菊（吉林大学第一医院）、李宇璇

（首都医科大学附属北京儿童医院）、梁玮莹（广州医科大

学附属第二医院）、林振秀（成都市妇女儿童中心医院）、刘

芳（首都医科大学宣武医院）、刘欣敏（吉林大学第一医

院）、刘云云（首都医科大学宣武医院）、马冬菊（河南省人

民医院）、马雪萍（四川大学华西医院）、慕彬（西安交通大

学第一附属医院）、沐艳君（常熟市第一人民医院）、牛艳丽

（北京儿童医院新疆医院）、潘军红（首都医科大学三博脑

科医院）、乔曼（中国医学科学院北京协和医院）、邱娴（上

海交通大学医学院附属瑞金医院）、任尉华（解放军总医

院）、桑琳霞（河北医科大学第二医院）、盛桂梅（山东大学

齐鲁医院）、孙丽华（苏州大学附属儿童医院）、孙箫音（郑

州大学第一附属医院）、索朗曲珍（西藏自治区人民医院）、

王璐（中国医科大学附属第一医院）、王双宇（复旦大学附

属儿科医院）、王艳芸（宁夏医科大学总医院）、王永利（北

京大学人民医院）、王珏（复旦大学附属中山医院）、魏林琳

（浙江大学医学院附属儿童医院）、伍新颜（广东三九脑科

医院）、熊玲（江西省儿童医院）、许珺（河南省人民医院）、

徐婷（南昌大学第二附属医院）、许雅芳（复旦大学附属华

山医院）、薛雅文（四川大学华西第二医院）、杨蕾（空军军

医大学第一附属医院）、叶敬花（深圳市儿童医院）、于晶

（哈尔滨医科大学附属第一医院）、俞群（浙江大学医学院

附属第二医院）、瞿梅生（天津市儿童医院）、张慧（中国抗

癫痫协会）、张瑞（西安市儿童医院）、张伟（首都医科大学

附属北京朝阳医院）、张小凤（陆军军医大学第二附属医

院）、张秀（兰州大学第二医院）、张艳兰（昆明医科大学第

一附属医院）、张月（江苏省淮安市第三人民医院）、赵翠松

（广西医科大学第一附属医院）、赵雁萍（北京大学第一医

院）、甄玉荣（首都医科大学附属北京儿童医院）、郑丽（贵

阳市第二人民医院）、钟德霞（中山大学附属第七医院）、钟

桂钦（福建医科大学附属协和医院）、钟会娟（福建医科大

学附属厦门弘爱医院）、周明（中国医科大学附属盛京医

院）、周琴（武汉儿童医院）、周霞（中南大学湘雅医院）、朱

振云（华中科技大学同济医学院附属同济医院）
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