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291例门诊就诊成年癫痫患者生存质量
及其影响因素研究

周永 刘民 丁成云 赵永青 李志梅 戴建平 梁万年

【摘要】 目的 了解291名门诊就诊成年癫痫患者的生存质量及其影响因素。方法 选取

2005年7月至2006年7月在北京天坛医院癫痫门诊就诊的癫痫患者，用成年癫痫患者生存质量量

表一31中文版对符合调查标准的患者进行生存质量测量和评价。结果 生存质量得分为(56．46±

16．58)分；生存质量各项目得分分别为：发作担忧(45．01±25．25)分、生活质量自我评价(56．12±

16．37)分、感情幸福(59．35±19．56)分、认知功能(58．58±22．41)分、精力和疲劳(59．12±18．98)分、

药物作用(40．45±24．44)分、社会功能(53．oo±26．36)分；单因素分析结果显示，不同文化程度、是否

存在自我报告药物副作用以及不同服药情况患者生存质量不同(P<o．05)；多元线性回归分析显示，

文化程度、是否存在自我报告药物副作用影响患者生存质量(P<o．05)。结论癫痫患者的生存质

量低；药物副作用、服药情况以及文化程度是影响癫痫患者生存质量的主要因素。
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【Abstract】 objective To assess and explore the quahty of 1ife and related factors among 291

outpatient adults with epilepsy．Methods From July，2005 to July，2006，eligible outpatient epilepsy in a

}10spital was evaluated by the scale on quality of 1ife in epdepsy一31(Chinese version)．Results The total

scores of quality of 1ife was low(56．46±16．58)．The scores of quality of life in each item were as follows：

seizure worry(45．01±25．25)；overall quality of 1ife(56．12±16．37)；emotional well—being(59．35±

19．56)；cognitivefunction(58．58±22．41)；energy／fatigue(59．12±18．98)；medication effects(40．45±

24．44) and social function(53．OO±26．36)． The quality of Iife of patients with different education

background，drug intake and side effects was different significantly(P<O．05)． Data on Multi—linear

regression showed that education background，side effects would affect the quality of Hfe．Conclusion The

quality of life of outpatient adults with ep订epsy was 10w with education background，while side effects and

drugs intake might serve as important factors affecting the quality of life with epilepsy．

【Key words】 Epilepsy；Quality of life；Related factorS

癫痫是神经系统常见的慢性疾病，对患者生存

质量有显著的影响；尽管通过服用抗癫痫药物可使

发作得到较好的控制，但是癫痫发作所引起的担忧

和羞耻感会长期存在。成年癫痫患者生存质量比正

常人均有显著的降低，与慢性病相比在情绪、社会交

往和总的生活质量方面降低明显H。31。本研究于

2005年7月至2006年7月对北京市天坛医院门诊

就诊的成年癫痫患者的生存质量进行了调查。
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现场调查·

对象与方法
●

1．调查对象：2005年7月至2006年7月在北

京天坛医院神经内科或癫痫专科门诊就诊的患者。

调查对象的纳入标准：①就诊时按照临床标准确诊

的癫痫患者，且发作类型按1989年痫性发作的国际

分类标准分类；②调查前12个月内有痫性发作，调

查时身体一般状况良好；③智能正常，且初中(含初

中)以上学历；④近6个月无其他较严重心血管、肝、

肾、血液系统、结缔组织、脑组织等内科、神经科及精

神科疾病；⑤年龄在18～60岁，性别不限；⑥本人自

愿参加并充分合作。共收集291例符合纳入标准的

癫痫患者为调查对象。
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2．调查内容：

(1)一般情况：包括患者的

性别、年龄、家庭经济收入、疾

病发作信息、疾病诊断情况、患

者服药以及自我报告药物副作

用情况等。患者按服药情况分

为单药组(仅服用一种抗癫痫

药物)和多药组(服用2种或2

种以上抗癫痫药物)；患者发作

频率情况按判定标准分为H1：

表1 291例癫痫患者生存质量得分及各项目得分情况(j±5)

低发作频率、中发作频率和高发作频率。

(2)量表评定：采用成年癫痫患者生存质量量

表一31中文版(QOLIE一31)，由患者在相对安静环境

下自己填写；量表包括31个条目，涉及生存质量的

7个项目：感情幸福(ew)、发作担扰(sw)、药物作用

(me)、精力和疲乏(ef)、认知功能(cf)、社会功能(sf)

和生活质量自我评价(oq)。此外，中文版量表还附

加设计了2个条目作为中国文化调适(cn)分来调整

生存质量的得分。量表的评分方法为¨o：每个项目

得分一(∑N，)h(以为条目数量，Ni为各条目得
2=1

分)；生存质量得分一o．24cf+o．19sf+o．14ew+

o．120q+o．11ef+o．07sw+o．03me+o．10cn；生存

质量得分越高，患者生存质量越好。

3．质量控制：量表由患者自己在相对安静环境

下填写。填表前调查者向患者解释量表内容；填表

过程中，遇到不清楚的项目，调查者向患者进行解

释；填写完毕后对量表填写质量进行核查；量表数据

的录入由专人采取平行双录入的方式完成。

4．统计学分析：用Epi Data 3．o软件建立数据

库，SPSS 11．5软件进行统计处理。

结 果

1．癫痫患者一般情况：符合调查标准的癫痫患

者291例。年龄18～57岁，平均年龄27．9岁；男性

168例(57．7％)，女性123例(42．3％)；居住在北京

市患者124例(42．6％)，外地患者167例(57．4％)；

患者自我报告首次发病年龄1～55岁，平均发病年

龄20．1岁。病程1～50年，平均病程9．8年。患者生

存质量得分与各项目得分见表1。

2．癫痫患者生存质量得分影响因素单因素分析

(表2)：大学和高中学历患者的生存质量得分显著

高于初中学历患者(P<o．05)；有自我报告药物副

作用患者的生存质量得分低于没有报告的患者

(P<o．05)；服用单药治疗的患者生存质量得分高

于服用多种药物治疗的患者(P<o．05)；不同性别、

婚姻状况、家庭人均月收入、工作状况、发作频率、发

作类型以及居住地患者生存质量得分差异无统计学

意义(P>O．05)。

表2 291例癫痫患者生存质量得分影响因素

单因素分析(孟±s)

注：“与初中组比较P<o．05； 6为￡值

3．癫痫患者生存质量得分影响因素多因素分析：
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将患者的生存质量得分作为因变量，可能影响患者生

存质量的因素如性别、年龄、首次发病年龄、病程、文

化程度、婚姻状况、家庭人均月收入、工作状况、发作

频率、发作类型、服药情况、自我报告药物副作用以及

居住地作为自变量，按a—o．05，_|3一O．10引入多元线

性回归方程。多元线性回归分析显示，文化程度和自

我报告药物副作用影响患者生存质量。文化程度越

高，生存质量得分越高；自我报告没有药物副作用患

者生存质量好于有药物副作用患者(表3)。

表3 29l例癫痫患者生存质量得分影响因素的

多元线性回归分析

变量 B B ￡值 P值

文化程度 3．121 O 149 2．568 o．011

自我报告药物副作用 4，053 o．119 2．059 o，040

讨 论

1．调查工具的选择：与QOLIE一89、QOLIE一10

两种版本相比，QOLIE一31既简便，又集中了与癫痫

患者生存质量关系最为密切的方面，适合临床观察，

成为三种版本中最有用的一种∞o。QOLIE一31中文

版经过测评，与英文版相比拍。，具有较好的信度

(Cmnbach’s alpha系数为o．94)和效度o 7【。

2．癫痫患者的生存质量：成年癫痫患者的生存

质量在躯体、心理等方面都明显低于一般人群，其中

包括心理健康、情绪调整、社会职能、躯体功能、总体

健康、认知功能等⋯。研究发现，癫痫患者的生存质

量得分较低，与广东地区研究类似Ho；在生存质量各

项目得分上，认知功能、社会功能和感情幸福得分较

高，且权重最大，对患者生存质量得分的影响最明

显，因此，应重点通过改善患者该三项得分，来改善

患者的生存质量；此外，药物作用这一项目得分最

低，说明患者对药物治疗的认识存在偏差，对抗癫痫

药物的作用和副作用的认识不足，担心长时间的服

药会给身体和心理带来副作用，提示医生在日常的

诊疗过程中，应该加强对癫痫患者的健康教育，让患

者了解服用抗癫痫药物治疗的必要性以及对身体和

心理的影响，提高患者服药依从性的同时，降低抗癫

痫药物对患者的副作用。

3．影响癫痫患者生存质量的因素：癫痫的生存

质量受多种不同因素的影响，如患者的基本情况，对

疾病的自我认知、癫痫发作情况以及治疗情况

等阳‘1引。应用抗癫痫药物治疗、控制痫性发作是提

高癫痫患者生存质量的最主要方法。但Baker

等u“发现，常见的不良反应如疲劳、记忆障碍、睡眠

障碍等直接导致了患者生存质量的下降。本研究发

现，患者在服药过程中是否存在自我报告药物副作

用与患者生存质量有关。单因素与多因素结果都显

示，服药过程中不存在副作用的患者，其生存质量好

于存在副作用的患者。此外，服用单一药物治疗的

患者，其生存质量好于服用多种药物治疗的患者，提

示随着服用抗癫痫药物种类的增多，患者对药物作

用的担忧以及发生副作用的机会随之增加，继而影

响患者的生存质量。因此，临床上如何规范癫痫的

用药，尽量单一用药，减少药物不良反应是提高癫痫

患者生存质量的一个重要方面。

本次研究还发现，不同文化程度患者生存质量不

同，单因素与多因素结果都显示，癫痫患者文化程度

越高，生存质量得分越高，与文献报道类似。川。由于

本次研究采用的病例是门诊病例，多为发作较重病

例，对人群癫痫患者的代表性不够充分，存在选择偏

倚，因此，该结论不是全人群的。今后，应在人群中选

择有代表性的癫痫患者进行生存质量的相关研究。
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