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儿童癫痫长程管理专家共识

中华医学会儿科学分会神经学组

癫痢是多种原因引起的慢性脑疾患，患病率5‰一

10％o，儿童是癫痴的高发时期，18岁以下儿童占全部癫痫患

者的60％以上。癫痢是常见而严重的神经系统疾病，对患

者的生活、学习、工作、婚姻及生育等都可能产生很大不良影

响，给患者家庭和社会带来持久沉重的精神与经济负担，并

因此被列入世界卫生组织全球重点防治的五大神经精神疾

病之一。癫痫的治疗具有疗程长和影响因素复杂等特点，儿

童患者还需注意生长发育及精神行为完善等因素，长期规范

化的治疗和随访管理对于改善预后至关重要。同时，当前还

有相当比例患几家长因担心由治疗引起的不良反应而依从

性差，成为导致癫痢治疗失败的重要因素⋯。为此，在中国

抗癫痫协会的组织和支持下，中华医学会儿科学分会神经学

组成立专家组，讨论并提出儿童癫痢长程管理专家共识，旨

在对癫痴患儿进行更合理的规范化长程治疗及随访。

一、儿童癫痴长程管理的概述

1．长程管理的理念：把管理的理念引入儿童癫痫诊疗

的全过程，从初次接诊及制定治疗方案开始，就应充分考虑

到癫痫发作本身，以及治疗措施对患儿可能产生的长期影

响。强调要自始至终以患儿为中心，全面关注其近远期疗效

和预后，在控制癫痫发作的同时，尽可能减少不良反应，努力

为患儿争取最佳学习能力和生活质量。

2．长程管理的目标：(1)建立良好的医患关系，提高患

儿的依从性。强调科学性和规范性治疗，使癫痫发作得以长

期而完全控制；(2)关注患儿不同时期生长发育质量。从药

物选择起始的治疗全过程，尽可能减少或避免各种近、远期

不良反应，以提高所用药物的长期保留率；(3)重视并及时

干预相关共患病，尤其是对患者远期预后产生严重不良后果

的其他躯体疾病和精神行为障碍；(4)努力建立医、患、教的

良性互动，使长程管理的理念得到家长、教师乃至全社会的

理解和支持，改善其整体生活质量，使患儿保持最佳心理状

态和社会生活能力，帮助患儿尽可能与健康同龄儿一样，最

大程度实现自身价值和人生理想。

3．长程管理的策略：关注治疗全过程及各年龄期生长

发育状况，实施规范化与个体化的诊断、治疗及长程管理。

鼓励家属及(或)患儿本人参与诊疗方案的制定，充分考虑

家属及(或)患儿的要求，制定科学、合理、可行的长期治疗
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随访计划。遵循抗癫痢药物(anti—epileptic drugs，AEDs)治

疗的个体化原则，根据癫痫发作类型、癫痫综合征、合并用

药、共患病、不同年龄段患儿的生理心理特点以及生活需求

等，合理选择AEDs。指导家属及(或)患儿及时记录癫痫发

作、关注生活起居的改变和其他身心健康状况，帮助医生客

观全面地了解病情及相关因素。在控制癫痫发作的同时，尽

可能提高患儿生活质量，并对其心理状态、学习、家庭生活等

提供专业指导。儿童癫痫长程管理的一般流程见图1。

二、儿童癫痫药物治疗的长程管理

1．遵循癫痫药物治疗的基本原则：①及时开始治疗。

一般情况下，凡癫痢诊断明确、发作2次及以上患儿，即应开

始规则地AEDs治疗。但以下情况患儿即使首次发作也可

考虑及早用药：包括发作严重或癫痴持续状态、脑电图显示

频繁痢样放电、伴随神经功能异常、神经影像学检查显示存

在相关结构异常以及家长的强烈愿望等。某些癫痫综合征，

如儿童良性局灶性癫痫，若发作不频繁(半年1～2次或1年

2～3次)，且发作不严重，不伴有相应的神经功能缺失，虽然

脑电图显示频繁痫样放电，仍可暂不用药，继续密切随访观

察。②科学合理选药。应参考国内外权威专业机构，如中国

抗癫痫协会(Chinese Association Against Epilepsy，CAAE)、国

际抗癫痫联盟(Intemational League Against Epilepsy，ILAE)、

英国国家临床优化治疗研究院(National Institute for Health

and Clinical Excellence，NICE)发布的指南旧41选药。应尽可

能依据癫痢综合征类型选择AEDs。如果癫痫综合征诊断

不明确，应根据癫痫发作类型选择AEDs，新诊断癫痫患儿

初始药物的选择见表1[4J。综合AEDs安全性和疗效研究证

据，越来越多的专业机构及专家推荐新型AEDs作为儿童癫

痫的治疗首选旧“。儿科临床经常遇到超适应证和超年龄范

围的标签外(off-label)使用AEDs问题，即超出药品说明书

使用范围的用药，尤其是新型AEDs。处方前应充分评估用

药的必要性和潜在风险，与患儿及(或)家长充分沟通，并注

意监测或指导家长观察可能的不良反应，尽可能履行知情同

意签字手续。③首选单药治疗。小剂量开始，逐渐加至目标

剂量，取得满意疗效后长期维持服药。首次单药治疗无效，

应改换另一单药治疗。④合理联合用药。当两个单药先后

治疗均未奏效，原则上应考虑联合用药。一般以2—3种为

宜，尽可能选择作用机制不同的药物联用(如丙戊酸和拉莫

三嗪)∽。1。⑤随访药物疗效和不良反应，尤其是用药早期

(前3个月)或调整用药方案时，必要时行血药浓度监测。

⑥充分了解所选AEDs的药代动力学及药效学特点，以利于

判断其治疗效果及调整方案的时机。同时应熟知药物的常
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发作表现(包括视频)

相关病史(病因、诱因、发育等)
体格检查(内科系统、神经系统、皮肤)
tEG(常规、视频)
其他检查(空腹血糖、电解质、心电图等)

非瘸性发作 瘸性发作

非病理性发作l I其他疾病l l癫瘸I I急性症状性l l不明确

健康教育I I病因治疗
心理咨询l I转诊

初始治疗至关
重要，选择药

物应兼顾疗效
和安全性，提
高长期治疗保
留率

明确发作类型、l l病因诊断 l进一步完普检查、
综合征、病因及f|针对性治疗f I会诊和追踪随访
其他伴随问题 l随访
～

长程管理和规范治疗，控制癫痫发作，减少不良反应，尽可能达到最佳
的身心健康状态

合理长期的 Ii近期及远期
药物治疗方案lI不良反应监测

难治性癫瘸的菲药

物性治疗：手术、
生酮饮食、神经调
控等

定期随访，关注共患

病、生长发育、精神
行为、教育及社会心
理支持等

图1 儿童癫痴长程管理的一般流程

见不良反应，尤其是严重不良反应。联合用药中还应注意药

物间的相互作用。⑦足够疗程。原则上应待发作完全而持

续控制至少2～3年方可考虑逐渐减量停药，但不同患儿用

药疗程存在显著个体差异性，少数甚至需要终身服药。

表1新诊断癫痴患儿初始药物的选择(NICE，2012)

注：3应考虑丙戊酸可能的胎儿致畸和神经发育迟滞的风险，如

不适用可选用拉莫三嗪；6在伴有肌阵挛发作或少年肌阵挛癫痫患

儿，应注意拉莫三嗪是否加重其肌阵挛发作；。应注意奥卡西平或卡

马西平诱发或加重肌阵挛发作或失神发作的风险

2．长期随访：绝大多数癫痴患儿需长程药物治疗，因

此，应在专科医生指导下进行定期随访，了解患儿服药的依

从性，并监测药物疗效和不良反应。对于发作控制满意者，

建议每3～6个月随访1次。对于难治性癫痼及一些特殊癫

痫综合征，应增加随访次数，并制定个性化随访计划。随访

内容主要包括患儿一般情况、相关症状及体征、癫痢发作形

式、频率及严重程度变化、用药及不良反应、共患病、生长发

育、心理行为、认知及睡眠状况等，酌情行必要的辅助检查。

对于药物难治性癫痫，应对其癫痫病因和其他可能耐药因

素进行深入分析。对于临床难以解释的疗效不佳或药物不

良反应，注意血药浓度监测。

3．不良反应管理：是癫痫药物治疗

中长程管理的重点内容。AEDs的不良

反应大致可分为4类：①急性不良反应。

出现在用药初期，以中枢神经系统和胃

肠道表现为主，与起始剂量大小及加量

速度密切相关，一般随用药时间延长逐

渐耐受。②特异体质性反应，如过敏性

皮疹、不可逆性肝坏死、再生障碍性贫血

等，可为致命性。③慢性不良反应，如认

知与行为障碍、体重增加或减少、青春期

性生殖激素影响、脱发、骨质及钙磷代谢

等。其中肝酶诱导型AEDs如苯巴比妥、

卡马西平等，长期服用可能导致骨密度

降低，因骨质疏松而增加骨折的危险¨J，

可预防性服用钙剂和维生素D。④胚胎

致畸作用，如丙戊酸、苯巴比妥等，育龄

女性服用增加胎儿畸形风险。临床医生

应熟悉各类可能不良反应并预先告知，

使患儿或家长了解可能发生的风险。同

时，可开展必要的不良反应预筛查，例如

针对卡马西平严重过敏反应的人白细胞抗原(HLA)一B
4

1502基因药物遗传学筛查。如果服药后出现严重不良反应

或癫痫发作明显加重，应尽快换药，观察症状变化，必要时予

以相应的对症处理。

4．治疗依从性管理：影响患儿药物治疗依从性的因素

很多，除疗效和不良反应外，药物种类、剂型、服用方便性(每

日次数及剂量调整方案等)、价格、病耻感等都是导致服药依

从性差的常见原因。提高患儿服药依从性首先应重视健康

宣教，就癫瘸的严重性和治疗方案的必要性做充分沟通，使

患儿及家长消除病耻感，对治疗的目的、方法、过程和要求充

分理解并主动配合。在选药时还应注意药物的可获得性。

此外，从细节上帮助患儿或其家长采用改善依从性的客观手

段，例如指导并督促其建立规范的病情日志和服药记录。

5．停药管理：多数患儿于发作完全控制后3～5年可以

考虑尝试药物的逐渐减停。减停药时机应个体化考量，要综

合考虑各种相关因素，例如癫痫发作和癫痫综合征类型、病

因、脑电图表现、生长发育时期、患儿或家长的愿望等。对于

诊断明确的儿童失神癫痢，完全控制发作后2年即可考虑开

始减药；而对于脑部器质性病灶所致的症状性癫痫，尤其是

控制前病程长者，应适当延长用药时期。脑电图表现是判断

减药时机的重要辅助指标，脑电图异常者减停AEDs后复发

率明显高于脑电图已转正常的患儿，故应结合癫痫类型、病

因学和年龄等因素综合考虑。如果脑电图异常放电明显，一

般应暂缓减药1～2年。青春期体格快速发育，心理及内分

泌状况波动较大，减量与停药后复发风险增加，应尽量避免

这一时期减停药；但同样应结合其综合征和病因综合考虑，

例如儿童失神癫痫及儿童良性局灶性癫痫，完全可以依上
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述原则安全减停药物。减量停药应缓慢进行，一般需持续数

月至1年，以降低复发风险。多药联合治疗的患儿，建议先

减停疗效可能较差的一种药物，减停完后至少观察1个月，

再开始减停第二种药物”1。在AEDs的减停过程中，应定期

复查脑电图，建议每减量1／3或1／2相关AEDs总量时进行

一次脑电图复查，以便在临床复发之前更早发现癫痫复发的

脑电图迹象。完全停药后仍需继续随访至少2年。

停药后少数患儿复发，复发率约15％～30％，不同癫痫

综合征及病因学类型复发率不同。复发患儿中70％～80％

发生于减量期至停药后第1年内，其中约半数发生在减药过

程中，完全停药后复发率逐年下降一j。减量期间复发者应停

止减量，评估复发原因及诱因，注意是否存在某种特发性癫

痼可能性，或因不良生活方式诱发，一般应恢复原药量继续

治疗。完全停药后复发者，也应恢复原用药方案，或选择其

他更恰当药物。

三、药物难治性癫痫的长程管理

药物难治性癫痫是指根据癫痫发作类型，经过合理选

择并正确使用2种耐受良好的AEDs(单药分别使用或联合

使用)正规治疗，仍未能达到发作控制者¨⋯。儿童癫痴约

30％为药物难治性。临床首先应进行系统的医学再评估，以

明确是否存在医源性或其他相关的难治性因素，例如诊断、

分类及病因判断错误，治疗方案不正确(选药不当、剂量及疗

程不足)，依从性差，发作诱因未去除等。对于存在上述医源

性或“患源性”因素所致的“假难治性”问题，应给予相应的

医学干预，对治疗方案进行必要的调整，选用未曾用过但仍

可能有效的AEDs，开展针对性的健康教育，继续随访病情

变化。

同时应考虑其他治疗方案，包括手术¨“、生酮饮

食¨2。1 3|、神经调控[14-18]等。临床应根据相应的适应证、禁忌

证、总体疗效、安全性、临床可获得性及卫生经济学等方面的

信息，适时予以合理的选择。难治性癫痫中至少1／3可通过

这些疗法获得满意的发作控制或缓解，精神行为和生活质量

得到明显改善。

应当指出，经2种AEDs治疗方案无效，是ILAE“药物难

治性癫痢”定义的基本标准，但并不意味着患儿对其他药物

肯定无效。临床上除积极考虑手术评估或其他可能有效的

非药物治疗方案外，仍应继续更换试用其他AEDs，尤其是新

型AEDs[19-20]。

在长程诊疗和管理过程中，应特别强调对于难治性癫痫

科学、客观认识的重要性。临床实践中既重视采取积极的医

学手段，明确难治性的原因并给予针对性干预，努力为患儿

争取满意的远期预后，又应通过专业培训和健康教育，去除

医患双方不现实、不合理甚至不科学的期待。对拟采取的任

何疗法充分进行疗效和安全性的综合考量，为患儿做出最适

合的治疗选择，避免产生或加重对患儿的次生性不良影响和

家庭社会负担。

四、社会心理支持与生活质量

大约30％癫痴患儿存在明显认知功能损害，主要表现
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为认知发育迟缓和学习障碍。相关危险因素包括基础病因、

发病年龄、癫痫发作及综合征类型、发作频度、病程、脑电图

异常类型、AEDs及心理社会因素等。发病年龄早、发作控制

困难者更易出现注意缺陷、行为障碍和社会功能倒退旧“。

AEDs所致的认知功能损害一般为可逆性。对于癫痫患儿

的认知功能损害，应采取恰当的防治策略，包括针对病因进

行治疗、积极控制癫痫发作、尽可能使用对认知损害较小的

AEDs(如拉莫三嗪、奥卡西平、左乙拉西坦等)，并进行教育

和心理干预等。

心理因素对癫痢患儿的远期预后和生活质量具有重要

影响，在部分病例甚至成为主要影响因素拉”“。应帮助癫

痫患儿及家长了解疾病的性质及发病的可能原因和诱因，鼓

励并帮助患儿和家长克服病耻感，树立战胜疾病的信心，使

之能够坦然面对疾病，正确配合治疗，主动融入学校和社会，

以积极的心态进行学习及社会活动。还应帮助患儿创造良

好的教育和生活环境，树立“不抛弃、不放弃、不溺爱”的正

确态度，支持癫痫患儿享有接受教育的权利，大部分癫痫患

儿能够在正常学校上学，仅少数伴有严重学习困难或智力发

育障碍的癫痂患儿需要到特殊学校接受教育。学校师生乃

至全社会都应给予癫痢患儿更多的理解和关爱，?肖除歧视，

帮助解决学习和生活上的困难，使患儿在自我认同过程中树

立战胜疾病的信心，实现其生活质量的改善和良好的人格

完善。

五、其他重要问题的长程管理

1．f3常生活：癫痢患儿的t3常生活管理原则同健康儿

童，应更加重视保持规律的生活，避免意外伤害。要通过培

训使家长既认识到癫痫是可治的，又了解到癫痫是一种慢

性、易于复发的疾病，治疗不能急于求成，应遵从合理的医疗

方案。家长／监护人应为患儿建立病情日志，记录其发作、用

药及不良反应等，随访时提供给医生参考惜j。癫痫发作时

应采取科学有效的现场紧急处理，保持呼吸道通畅，不要采

取无效甚至有害的不当措施，例如强行往患儿VI腔塞人任何

物品，过分用力掐人中穴位或强力制止肢体抽搐等，以免造

成不必要的伤害。如发作持续超过5 min或超过平时的发

作时间，应及时送往医院进行急救处理，以免发展成癫痢持

续状态。

2．预防接种问题：疫苗接种是提高机体特异性免疫力

的可靠手段，对于大多数癫痫患儿疫苗接种同样安全可靠。

虽然部分癫痴患儿可能存在诱发癫痢发作的风险，但一般

不影响患儿的远期预后，因此，不应简单地把癫痫列为所有

疫苗接种的禁忌证。如果癫痫诊断尚未明确，或癫痫发作

尚未控制，或伴发其他进行性脑内疾病，应等待诊断明确，或

癫痫发作完全控制半年以上，或原发病因稳定后再恢复正常

疫苗接种程序心⋯。疫苗接种可引起一过性发热，全细胞疫

苗更多见，可能情况下尽量选用无细胞疫苗，并需全面告知

家长相关信息，取得知情同意旧“。

3．青春期管理：青春期是儿童身心发育的特殊时期。

一方面各种诱发癫痫发作的危险因素明显增多，如睡眠不
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足、心理压力增加、生活不规律、物质滥用等；另一方面，患儿

担心和忧虑的问题也明显增加，例如服药可能引起体形改变

或影响未来的生育能力等，导致其对治疗的依从性下降，漏

服甚至自行停药的现象比较严重；第三方面，青春期癫痴患

儿也常因担心发作而产生自卑、抑郁，甚至出现自杀意念。

因此应加强对青春期患儿的健康教育和针对性管理，提高其

对疾病的适应性和自我管理能力L2⋯。

肥胖是青春期癫痫患儿依从性下降，甚至中断治疗的重

要原因之一。很多AEDs，包括丙戊酸、卡马西平、苯妥英、加

巴喷丁等都可能导致体重增加。作为独立的危险因素，肥胖

对全身多个脏器的生理功能产生不良影响，其中丙戊酸及其

相关性肥胖是青春期癫痫女性发生多囊卵巢综合征

(polycystie ovary syndrome，PCOS)的重要因素怛⋯。因此，对

于青春期患儿应综合考虑这些相关因素，指导AEDs的合理

选择，尽量避免使用明显增加体重、影响月经周期或增加将

来胚胎致畸风险的AEDs(如丙戊酸、苯巴比妥等)，尽可能

选择对体重和月经周期影响较小的AEDs(如拉莫三嗪，左

乙拉西坦等)[30-3]J。用药期问应定期监测身高、体重、体质

指数、血中雌雄性激素及性激素结合蛋白、血脂、血糖等指

标，注意指导患儿合理控制体重的增加。

4．共患病问题：癫痫患儿易共患多种身心障碍，其中较

常见者包括注意缺陷多动障碍、情绪障碍、偏头痛、睡眠障碍

等，对患儿学习、生活、家庭及伙伴关系等产生广泛而持久的

损害，甚至造成终身影响，早期诊断并给予针对性的系统规

范治疗具有重要意义。3”“。临床医生应有相应的警觉和相

关学科的基本知识，对于出现可疑症状的患儿应及时选择相

应的辅助检查，必要时请精神科或其他相关学科会诊，在治

疗癫痫的同时对共患病采取合理的早期干预措施，尽量选择

对精神或其他身心障碍无明显影响的AEDs(如丙戊酸，拉

莫三嗪等)[36-37]，最大限度地减轻对患儿远期身心健康的不

良影响。
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