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【摘要】 　 癫痫是全球范围内最为常见的慢性神经系统疾病之一,只有四分之一的癫痫患者能够获得合理的治疗。 在传

统医疗体系下,癫痫诊疗面临多重难题亟待解决。 为此,世界卫生组织在 2022 ~ 2031 年的“癫痫和其他神经系统疾病跨部门

全球行动计划”中呼吁尽可能加强癫痫病的预防、治疗和照护工作。 随着互联网技术的发展,其为疾病的诊疗和管理提供了

新的模式和技术平台。 本文对互联网技术在癫痫诊疗和管理方面的应用进行了综述,寻找适合癫痫患者诊治和管理的互联

网技术。
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　 　 互联网技术是指以互联网为基础,结合计算机

科学、信息技术、通信技术等相关领域的知识,通过

网络实现信息传递、数据交换、资源共享、应用服务

等功能的综合技术体系[1]。 互联网技术为医疗服

务提供了许多新的形式,如远程会诊平台、互联网

医院、移动在线诊疗等,应用前景十分广泛。 癫痫

作为世界卫生组织五大关注的神经精神疾病之一,
我国的癫痫患病率为 4‰ ~ 7‰,大约有一千万患

者。 每年新增约 40 万例,我国的活动性癫痫患病率

约为 4． 6‰,患者约有 600 万,但治疗缺口高达

49． 8% ,癫痫患者的死亡风险是一般人群的 2 ~ 3
倍。 此外,癫痫患者更容易患有躯体和精神共患疾

病[2]。 每年约有 12． 5 万人因癫痫而丧生,而更加充

分的诊疗机会和更为专业的护理可以显著减低癫

痫患者的死亡率[3]。 然而,传统的医疗模式在全球

范围内面临着许多卫生系统和经济上的障碍,仅仅

四分之一的患者能得到合理的指导与治疗[4],给癫

痫患者的诊疗和管理带来了极大的困扰。 随着经

济的发展,传统医疗模式也在不断演变,互联网技

术的应用在医疗领域不断扩大,逐渐应用于癫痫患

者的诊疗和管理中[5],在一定程度上改善了患者在

传统医疗模式下所遇到的各种困境。 本文将对互

联网技术在癫痫诊疗以及管理等方面的运用进行

综述,以揭示其在提高癫痫患者生活质量、改善治

疗效果方面的积极作用。
1　 互联网技术在癫痫诊疗中的运用

1． 1　 远程医疗　 远程医疗是一种利用信息和通信

技术来实现医疗服务的形式,使医生和患者之间能

够进行远距离的交流和治疗[6]。 这种医疗模式与

传统医疗模式相比,使得偏远地区的患者可以获得

更好的医疗服务,着重于解决地理距离问题,使医

疗资源可以更广泛地覆盖到偏远地区。 降低了医

疗成本,提高了患者的预后[7]。
远程医疗在癫痫中主要运用于医院及医院之

间进行实时远程交流,包括远程会诊、远程教学讨

论、远程影像诊断、远程脑电诊断、远程查房等。 在

中国抗癫痫协会的带领下,我国癫痫远程医疗以癫

痫中心为核心,联合基层医疗机构,基于三级医疗

分诊制度,搭建了集脑电图会诊、教学、质控为一体

的远程会诊平台,实现了癫痫远程精准诊疗[8]。 这

一创新性的医疗服务模式带动了基层医疗发展,提
升了基层医师对癫痫的诊断水平,促进我国癫痫临

床及科研的发展[9]。 Yardi 等回顾了 3025 例接受过

面对面和远程医疗访问的癫痫患者,研究显示尤其

是在医疗服务不足的人群中,远程医疗服务能有效

提高就诊率,克服社会经济障碍,扩大癫痫护理的

覆盖面[10]。 但远程医疗存在一些弊端,它的实施需

要借助计算机、通信和多媒体等多种设备,需要患

者到指定的地点就诊,对癫痫患者造成很大的不

便[11]。 同时远程医疗平台的实施成本高,有时财政

投入不足,远程医疗中心功能不完善,从而影响远

程医疗诊疗效果[12]。
1． 2　 互联网医疗　 互联网医疗是一种融合云计算、
物联网、大数据、移动通讯技术等支持的新型医疗

健康服务形态,以互联网为主要载体,与传统医疗

深度融合[13]。 相对于远程医疗,互联网医疗具有更

大的便捷性,因为它不受时空与基础设施的限

制[11],包括在线医疗、互联网医院等。 在发展中国

家、中低收入国家或医疗资源相对有限的农村地
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区,癫痫专家及药物的可及性差,为了寻求癫痫专

家的医疗建议,患者通常需要进行长途跋涉,常常

因为行程延误而困扰。 有时突发公共卫生事件,如
地震,一些癫痫患者就医也受到了限制。 互联网医

疗为癫痫患者提供了更便捷的就医方式,改善了癫

痫患者就医及求药困难的局面。
在线医疗是指互联网公司与医生之间形成合

作协议,依托在线互联网平台,患者与医生进行线

上就医交流及咨询的互联网医疗形式[14],常见的有

丁香医生、春雨医生、好大夫等。 癫痫患者可以通

过在线医疗平台进行癫痫疾病咨询、报告解读、健
康教育等问诊服务。 但在线医疗医生资源匮乏,许
多优质的医生资源受到自身院方的要求,完成自身

医院的工作内容,才能满足在线医疗患者的诉求。
同时在线医生受到身份约束,许多平台的医生不具

备开具处方的资格,癫痫患者只能进行问诊,无法

得到处方药物,诊疗仍然受到限制。
互联网医院是医疗机构直接向患者提供医疗

服务的一种互联网医疗形式。 通过信息化技术,医
疗资源从医院内部延伸到互联网端,实现了在线医

疗服务[15]。 互联网医院蓬勃发展,已经涉及癫痫健

康教育、癫痫电子健康档案 、癫痫问诊、电子处方开

具和药物运输等许多领域[16]。 四川省人民医院自

2020 年起开展互联网医院,癫痫患者可实现互联网

医院在线问诊,在线开方,癫痫药物配送,慢病全程

管理等服务[17]。 在许多其他大型三甲医院也开展

了互联网医疗,为癫痫患者提供了便捷的就医方

式,癫痫患者不受到时空及突发事件限制,增强医

疗可及性,减少患者因药物不足,不易挂号,而导致

停药后癫痫发作的可能性。 互联网医院服务减少

了患者因路程长所致消耗的时间,同时减少患者因

就医而产生的交通费及住宿费,减轻患者负担。 互

联网医疗也存在一些问题,因为无法与医生面对面

问诊,患者会对线上医生的资质产生质疑[18],也有

一些患者担心互联网诊疗会泄露个人信息。
1． 3　 电子病例和电子健康记录　 传统的病历处理

各类数据信息时,涉及大量人力和物力投入,并经

常受到人为因素的干扰,因而存在准确性不足的问

题,这对临床工作产生了一定的影响。 电子病历的

引入弥补了传统病例的多项缺陷。 电子病历类似

于一个数字化的应用程序,通过电子病历,医护人

员能够更加高效地记录和管理癫痫患者的病历信

息。 随着电子病历及时更新,医护人员可以更及时

地了解到癫痫发作的频率、持续时间以及其他相关

症状,有助于更精准地进行诊断和制定治疗方案。
同时这种数字化的方式使得患者的病历能够在医

疗团队之间轻松共享,从而提高了癫痫患者的整体

护理质量。 电子病历也为医疗研究提供了更为广

泛和易于获取的数据支持,Hrabok 等的研究表明,
通过常规电子病历建立的临床信息模型可用于预

测癫痫的早期和晚期死亡率,具有较高水平的准确

性[19]。 电子病历的这一特性不仅提升了医疗工作

的效率,也为癫痫治疗和研究提供了更加可靠的数

据支持。
1． 4　 家庭视频脑电图监测　 脑电图和视频脑电图

监测在癫痫诊断与治疗中扮演着至关重要的角色。
通过记录大脑的电活动,为癫痫的分类和制定个性

化治疗计划提供了重要依据。 然而,传统的脑电图

监测需要患者前往医院,面临着一系列困难,包括

患者时间紧张、住院床位紧缺等问题。 因此,家庭

视频脑电图监测具有潜在的优势。 家庭视频脑电

图监测消除了时间和地点的限制,允许患者进行长

时间的持续监测,并且数据可以同步,以便医生实

时监测。 患者可以在家中佩戴设备,记录更多的脑

电活动数据,有助于医生更全面地了解病情[20]。 一

项德国研究显示了人们对家庭视频脑电图监测的

偏好[21]。 Baum 等的研究表明,患者控制的脑电图

家庭监测是可行的,其质量可以达到评估诊断的标

准[22]。 同时,研究表明与住院患者相比,家庭视频

脑电监测的成本显著较低[23]。 然而,家庭视频脑电

图仍然存在一些缺点,家庭环境中存在许多潜在的

信号干扰源,可能影响脑电图数据的准确性等[24]。
2　 互联网技术在癫痫管理中的运用

癫痫作为一种慢性疾病,需要长期的管理和随

访。 研究显示,在癫痫发作后的一年时间里,高达

12%的患者未能再次就医[25]。 尽管经过正规的药

物治疗后,仍有 1 / 3 的癫痫患者的发作无法得到控

制,从而进展为难治性或耐药性癫痫,需要额外的

和持续的干预[26]。 癫痫患者需要长期使用抗发作

药物来控制癫痫发作,并应按照医生的建议准确、
规律地服用药物。 良好的药物依从性有助于稳定

患者的病情,减少癫痫发作的频率[27]。 谢芬等的研

究通过癫痫患者服药管理的应用程序(APP),对癫

痫患者进行药物管理,提高了患者对药物相关知识

的掌握度,从而提升了患者服药依从性。 研究结果

显示降低了癫痫的发作频率[28]。 对于癫痫患者而

言,准确记录癫痫发作的时间、频率和特征对医生

了解病情、制定治疗方案至关重要[29]。 王彩霞等通

过搭建癫痫日记 APP,对青少年癫痫患者进行远程

干预。 医生通过 APP 可以掌握患者的管理情况,给
出相应指导。 研究结果显示青少年癫痫患者的自

我管理水平、自尊感、心理弹性水平和认知功能都
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得到了改善[30]。 在癫痫发作时,患者需要具备一定

的紧急处理能力以减轻伤害。 为此,杨振凯等开发

了癫痫患者智能监护设备,该设备可以实时分析脑

电波。 当脑电波处于高度兴奋或紧张状态时,设备

会以铃声的方式提醒患者调整状态;同时,当检测

到频繁又高频的 γ 波(或棘波)时,提示很可能会有

癫痫发作,设备会迅速获取患者所在位置,并通过

短信发送至指定的手机号码[31],以确保癫痫患者的

安全。 通过互联网技术的支持,患者能够更积极地

参与治疗和自我管理过程,为患者提供更全面的

保障。
3　 不足与展望

随着互联网技术的迅猛发展,其在医疗领域的

运用为癫痫患者提供了更为便捷和个性化的诊疗

和管理手段。 尽管互联网技术在癫痫管理中发挥

了积极作用,但仍存在一些不足之处。 首先,许多

互联网技术产品缺乏统一的行业标准,对于各类应

用程序和一些可穿戴医疗设备缺乏标准规范,有时

标准不一致,导致数据无法与健康档案关联,从而

制约了互联网技术在医疗中的发展[32]。 其次,医疗

卫生领域数据共享不畅[33],大多数医院之间未能实

现数据互通,增加了充分利用数据的难度。 互联网

医疗健康服务平台的数据与电子病历、居民电子健

康档案之间未能实现有效对接,妨碍了各方资源的

高效整合和有效管理。 最后,互联网技术在癫痫管

理中引入了多种诊疗方式,但尚未找到最适合癫痫

患者的诊疗模式。 对于初次就诊的癫痫患者,特别

是病情复杂、需要进一步辅助检查明确病因的患

者,互联网医疗和远程医疗无法完全替代实体医

院,不能满足其就医需求。 而对于稳定需要长期慢

性病管理的癫痫患者,频繁在实体医院就诊会耗费

更多时间和金钱。 因此,需要通过更多的研究、技
术创新、政策规范以及社会共同努力,寻找适合癫

痫患者的诊疗模式,以使互联网技术更好地服务于

癫痫患者诊疗与管理。
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