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【摘要】 目的  了解癫痫患儿疾病家庭负担的现状及影响因素，为促进癫痫患儿的合理管理、减

轻癫痫患儿疾病家庭负担提供依据。方法  采用方便抽样法，选取 2021 年 1— 12 月于西安市儿童医

院神经内科住院部治疗的 315 名癫痫患儿的父母作为研究对象。采用自制一般资料调查表、孕产期

情况调查表、疾病相关信息调查表及疾病家庭负担量表（FBS）调查癫痫患儿及其父母的一般资料、孕

产期情况、疾病情况及家庭负担现状。采用多重线性回归分析癫痫患儿疾病家庭负担的影响因素。 

结果  315 名癫痫患儿父母的 FBS 总分为（17.95±11.36）分，家庭经济负担维度的标准化得分为 1.0（0.8，

1.6）分，70.48%（222/315）的癫痫患儿家庭经济负担为中度及以上。多重线性回归分析结果显示，父亲

职业、家庭年收入、户外活动频率、有无合并症、发作频率、多药治疗是癫痫患儿疾病家庭负担的影响因

素（P ＜ 0.05）。结论  癫痫患儿疾病家庭负担中，经济负担最重，为中等以上。父亲职业不稳定、家庭

年收入低、有癫痫共患病、户外活动频率低、发作未得到有效控制、多种药物治疗的癫痫患儿家庭，需要

得到更多的关注。
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【Abstract】 Objective  To understand the current situation and influencing factors of the family burden 
of epilepsy in children， and to provide a basis for promoting reasonable management of epilepsy in children 
and reducing the family burden of epilepsy in children. Methods  Parents of 315 epileptic children who were 
hospitalized in the Department of Neurology of Xi'an Children's Hospital from January to December 2021 were 
selected as the research subjects by the convenient sampling method. A self-designed general questionnaire， 
maternal pregnancy and childbirth situation questionnaire， disease related information questionnaire and Family 
Burden Scale （FBS） were applied to investigate the general information， maternal situation， disease situation 
and family burden status of children with epilepsy. Multiple linear regression analysis was applied to analyze the 
influencing factors of family burden of epilepsy in children. Results  The total FBS score was （17.95±11.36）， 
and the standardized score of family financial burden dimension was 1.0（0.8，1.6）. The financial burden of 
70.48% （222/315） of families of children with epilepsy was at a moderate or higher level. The results of multiple 
linear regression analysis showed that the occupation of the father， annual family income， frequency of outdoor 
activities， epilepsy comorbidities， frequency of seizures and multidrug therapy were all influencing factors 
of family burden （P ＜ 0.05）. Conclusions  Among the families with epilepsy， the economic burden is the 
heaviest， with a moderate or higher level. Families of children with epilepsy with unstable father occupation， 
low family annual income， comorbidities of epilepsy， low frequency of outdoor activities， seizures not effectively 
controlled， and multiple drug treatment need more attention.
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癫痫为慢性脑部疾病，约 3/4 的癫痫患者发作

始于儿童时期［1-2］。研究表明，癫痫患儿家庭每年

在医疗费用方面的支出高于患有哮喘、糖尿病、食

物过敏和高血压病的患儿家庭［3］。除经济负担外，

癫痫还给患儿父母造成心理、身体等方面的压力和负

担［4］。国外有研究表明，癫痫患儿的父母在生活方式、

人际关系和活动等多个方面都存在严重负担［5］。在

我国，57.7% 的癫痫患儿父母长期承受着较重的负

担［6］。对患儿的家庭负担进行分析和调查具有重要

意义，可以确定不同患儿家庭所面临的问题和困难，

并提出合理可行的政策和建议［7］，但目前关于癫痫

患儿疾病家庭负担的研究较少［8］。因此，本研究通

过分析癫痫患儿疾病家庭负担的现状及影响因素，

旨在为促进癫痫患儿的合理管理、减轻癫痫患儿疾

病家庭负担提供依据。

一、对象与方法

1. 研究对象：选取 2021 年 1— 12 月于西安市

儿童医院神经内科住院的癫痫患儿的父母作为研

究对象。纳入标准：（1）患儿符合国际抗癫痫联盟

（International League Against Epilepsy，ILAE）制订的

癫痫诊断标准［9］；（2）患儿年龄 2～12 岁。（3）患儿父

母能够正常沟通，自愿参与本研究并签署知情同意

书。排除标准：（1）患儿合并恶性肿瘤或其他慢性疾

病；（2）患儿父母存在认知障碍，无法参与此次调查；

（3）调查开始前半年患儿家庭经历过重大负性生活

事件。本研究已获得西安市儿童医院医学伦理委员

会审批（批号：20200052）。

2. 调查工具：（1）一般资料调查表。包括癫痫

患 儿 性 别、患 儿 年 龄、家 庭 居 住 地、父 母 职 业 及

受教育程度、家庭年收入、患儿接受教育情况等。 

（2）孕产期情况调查表。包括母亲孕期合并症、孕龄、

患儿出生体重、分娩方式、患儿胎次、产次、患儿宫

内缺氧和出生后窒息史、患儿新生儿期有无疾病。 

（3）疾病相关信息调查表。主要包括患儿确诊癫痫

时月龄、患儿发作频率、患儿上次抽搐发作时间、患

儿治疗方式、近 1 年患儿住院次数、患儿复诊频率、

患儿有无合并症、患儿户外活动频率、药物不良反

应等。（4）疾病家庭负担量表（Family Burden Scale of 

Disease， FBS）。使用 FBS 评价癫痫给患儿带来的家

庭负担现状。FBS 由 Pai 和 Kapur［10］编制，2004 年被

引入国内［11］。该量表包含 6 个维度，23 个条目，每

个条目评 0 分（无负担）、1 分（中等负担）、2 分（严重负

担）分，总分 0～48 分，得分越高表示家庭疾病负担

越重［12］。通过各维度总分除以条目数计算各维度

标准化得分，≥ 1 分为中度及以上负担，＜ 1 分为轻

度负担［13］。本研究中该量表的 Cronbach's α 系数

为 0.88，内容效度为 0.83，信效度良好。FBS 最早被

用于评估精神病患者的疾病家庭负担，目前已使用

于多种疾病［14-17］，具有良好的信效度［16-17］。

3. 资料收集方法：将问卷内容录入问卷星平台

后制作二维码海报，指导患儿家属扫码填写。每道

题目设置为必填。调查人员发放问卷时指导研究

对象了解调查问卷的详细填写标准及注意事项后，

填写过程中被调查者有不明白之处给予解释，但不

能使用诱导性语言。问卷填写时间≥ 3 min。共发

放问卷 320 份，剔除 5 份无效问卷，回收有效问卷 

315 份，有效回收率为 98.4%。

4. 统计学方法：采用 SPSS 25.0 统计学软件进行

数据分析。计数资料用频数、百分数（%）描述。采

用 Shapiro-Wilk 法检验计量资料是否符合正态分布，

符合正态分布的计量资料用均数 ± 标准差（x±s）描

述；非正态分布的计量资料用中位数和四分位数［M
（P25，P75）］表示，两组间比较采用 Mann-Whitney U 检

验，多组间比较采用 Kruskal-Wallis H 检验。采用多

重线性回归分析不同特征患儿父母疾病家庭负担的

影响因素。双侧检验，P ＜ 0.05 表示差异有统计学

意义。

二、结果

1. 癫痫患儿疾病家庭负担现状：315名患儿父母

的FBS总分为（17.95±11.36）分，除经济负担维度为

中度以上负担，其他维度疾病家庭负担为轻度，见表1。

表1  315 名癫痫患儿父母的疾病家庭负担情况

项目
得分

［分，M（P25，P75）］

标准化得分

［分，M（P25，P75）］

中等及以上

负担

人数
百分率

（%）

家庭经济负担 5.0（4.0，8.0） 1.0（0.8，1.6） 222 70.48

家庭日常活动 3.0（1.0，6.0） 0.6（0.2，1.2） 115 36.51

家庭娱乐活动 3.0（1.0，4.0） 0.8（0.3，1.0） 132 41.90

家庭关系 3.0（1.0，5.0） 0.6（0.2，1.0） 124 39.37

家庭成员躯体健康 0（0，2.0） 0（0，1.0） 101 32.06

家庭成员心理健康 1.0（0，2.0） 0.5（0，1.0） 125 39.68

家庭总负担 17.0（10.0，26.0） 0.7（0.4，1.1） 115 36.51

2. 癫痫患儿父母疾病家庭负担影响因素的单因

素分析：父母受教育程度、父母职业、家庭年收入、

家庭居住地、患儿接受教育情况不同的患儿父母的

FBS得分比较，差异有统计学意义（P＜0.05），见表2。
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表2  不同一般资料的 315 名癫痫患儿父母的疾病家庭负担量表得分比较

项目 人数 构成比（%） 疾病家庭负担量表［分，M（P25，P75）］ Z/H 值 P 值

患儿性别

  男 187 59.4 17.0（10.0，27.0）
-1.119 0.263

  女 128 40.6 17.0（8.0，25.0）

患儿年龄（岁）

  2～4 136 43.2 18.0（11.0，26.8）

  5～7 97 30.8 16.0（6.0，25.0） 3.674 0.159

  8～12 82 26.0 16.0（6.8，26.0）

父亲受教育程度

  初中及以下 120 38.1 20.0（12.0，29.0）

  高中 74 23.5 20.0（13.5，26.0） 26.003 ＜ 0.001

  大专及以上 121 38.4 12.0（5.0，21.0）

母亲受教育程度

  初中及以下 123 39.1 21.0（12.0，28.0）

  高中 60 19.0 19.0（12.3，26.8） 23.967 ＜ 0.001

  大专及以上 132 41.9 13.0（5.3，21.8）

父亲职业

  家务 / 待业 / 下岗 103 32.7 21.0（13.0，29.0）

  工人 / 农林牧渔 / 销售 / 服务 116 36.8 16.5（10.0，25.0） 15.586 ＜ 0.001

  私营 / 行政管理 / 专业技术 96 30.5 13.5（5.0，23.0）

母亲职业

  家务 / 待业 / 下岗 177 56.2 19.0（11.0，28.0）

  工人 / 农林牧渔 / 销售 / 服务 62 19.7 18.0（7.8，24.0） 23.115 ＜ 0.001

  私营 / 行政管理 / 专业技术 76 24.1 11.0（4.3，21.0）

家庭年收入（万元）

  ＜ 2.00 110 38.2 20.0（13.0，29.0）

  2.00～7.49 104 36.1 17.5（10.0，25.0） 34.092 ＜ 0.001

  ≥ 7.50 74 25.7 10.0（3.0，19.0）

父亲年龄（岁）

  ≤ 30 61 19.4 19.0（10.0，28.0）

  31～35 121 38.4 16.0（10.0，24.0） 2.814 0.287

  ≥ 36 133 42.2 18.0（7.5，26.0）

母亲年龄（岁）

  ≤ 30 98 31.1 19.0（11.0，27.0）

  31～35 120 38.1 15.0（8.3，24.0） 2.497 0.287

  ≥ 36 97 30.8 18.0（7.5，26.0）

家庭居住地

  农村 156 49.5 19.0（12.0，27.0）
-3.331 0.001

  城市 159 50.5 14.0（6.0，24.0）

患儿主要照护人

  父母 255 81.0 17.0（9.0，26.0）
-0.224 0.823

  其他 60 19.0 18.0（11.3，24.8）

患儿接受教育情况

  未接受教育 108 34.2 22.5（15.0，31.0）

  正常教育 198 62.9 14.5（6.0，23.0） 32.221 ＜ 0.001

  特殊教育 9 2.9 21.0（5.0，42.0）

父母婚姻状况

  已婚 294 93.3 17.0（9.0，25.0）
2.083 0.057

  丧偶 / 分居 / 离婚 / 未婚 21 6.7 25.0（14.0，30.5）
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母亲孕期合并症情况、孕龄、患儿胎次、患儿出生后

窒息情况、患儿新生儿期疾病情况不同的患儿父母

的 FBS 得分比较，差异有统计学意义（P ＜ 0.05），见

表 3。患儿发作频率、患儿上次抽搐发作时间、患儿

治疗方式、近 1 年患儿住院次数、患儿合并症情况、

患儿户外活动频率、担心药物不良反应、药物不良

反应、患儿病耻感、患儿疫苗接种情况不同的患儿

父母的FBS得分比较，差异有统计学意义（P＜0.05），

见表 4。

3. 癫痫患儿疾病家庭负担影响因素的多重线性

回归分析：将 FBS 总分作为因变量，将单因素分析

中有统计学意义的变量作为自变量进行多重线性

回归分析。结果显示，父亲职业、家庭年收入、患儿

户外活动频率、患儿有无合并症、患儿发作频率、多

药治疗是癫痫患儿疾病家庭负担的影响因素（P ＜ 

0.05），见表 5。

讨论  癫痫患儿疾病家庭负担现状：本研究结

果显示，癫痫患儿父母的FBS总分为（17.95±11.36）分，

经济负担为最主要的疾病家庭负担，为中度及以

上。一项不丹癫痫患者的经济负担研究显示，尽管有

全民保健服务，但不丹癫痫患者的家庭仍然面临着较

大的经济负担，癫痫会对家庭收入产生负面影响［18］。 

美国一项关于癫痫患者直接和间接经济成本的研究

表明，癫痫患者照顾者的经济负担较大，其中儿童癫

痫患者照顾者的经济负担最大［19］。一项研究通过评

估癫痫患者的直接、间接经济成本，从社会角度评估

疾病负担，发现癫痫总成本、直接成本和间接成本的

中位数分别为949.29、501.34、276.72美元，总费用占

湖北省居民个人年收入的21.95%［20］。抗癫痫发作药

物（anti-seizure medication，ASM）费用占癫痫患者直

接医疗费用的 78.7%，住院治疗和抗癫痫药物治疗

是直接成本的组成部分，加上新一代 ASM 的出现、

迷走神经模拟器的推广以及手术治疗，都可能增加

癫痫的治疗成本［20］。癫痫患儿需要定期复查，脑电

表3  不同孕产期情况的 315 名癫痫患儿父母的疾病家庭负担量表得分比较

项目 人数 构成比（%） 疾病家庭负担量表［分，M（P25，P75）］ Z/H 值 P 值

母亲孕期合并症

  有 76 24.1 21.0（12.3，28.0）
2.644 0.008

  无 239 75.9 16.0（8.0，25.0）

孕龄（周）

  ＜ 37 42 13.3 14.5（8.8，24.3）

  37～41 193 61.3 16.0（7.5，24.0） 12.441 0.002

  ≥ 42 80 25.4 23.0（14.0，29.0）

患儿出生体重（g）

  ＜ 2 500 38 12.0 15.0（10.8，26.3）

  2 500～＜ 4 000 227 72.1 17.0（8.0，25.0） 3.263 0.196

  ≥ 4 000 50 15.9 20.5（12.8，28.0）

分娩方式

  顺产 176 55.9 17.5（10.0，27.0）
-0.633 0.527

  剖宫产 139 44.1 17.0（9.0，25.0）

患儿胎次

  第 1 胎 198 62.9 17.0（7.0，24.0）
2.122 0.034

  二胎及以上 117 37.1 18.0（11.0，28.0）

产次

  第 1 胎 210 66.7 17.0（8.0，25.0）
1.337 0.181

  二胎及以上 105 33.3 18.0（10.0，27.5）

患儿是否有宫内缺氧

  有 60 19.0 18.0（9.0，26.8）
-0.777 0.437

  无 255 81.0 17.0（10.0，25.0）

患儿有无出生后窒息

  有 15 4.8 25.0（18.0，30.0）
-2.789 0.005

  无 300 95.2 17.0（9.0，25.0）

患儿新生儿期疾病

  有 72 22.9 23.0（12.5，29.8）
-3.046 0.002

  无 243 77.1 16.0（8.0，24.0）
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表4  不同疾病信息的 315 名癫痫患儿父母的疾病家庭负担量表得分比较

项目 人数 构成比（%） 疾病家庭负担量表［分，M（P25，P75）］ H/Z 值 P 值

患儿确诊癫痫时月龄（月）

  1～6 97 30.8 19.0（10.0，26.0）

1.619 0.805

  7～12 75 23.8 14.0（5.0，28.0）

  13～18 34 10.8 18.5（11.0，24.5）

  19～24 23 7.3 15.0（10.0，28.0）

  ≥ 25 86 27.3 16.5（8.0，24.3）

患儿发作频率

  无 161 51.1 13.0（5.5，23.0）

  偶尔 88 27.9 18.0（10.0，25.0） 44.132 ＜ 0.001

  经常 66 21.0 24.5（17.8，33.0）

距离患儿上次抽搐发作时间（月）

  ＜ 1 68 21.6 23.0（15.0，32.0）

  1～12 63 20.0 20.0（12.0，27.0） 22.751 ＜ 0.001

  ＞ 12 184 58.4 14.0（6.0，23.0）

患儿治疗方式

  单药 144 45.7 13.0（6.0，22.0）

  多药 156 49.5 21.5（12.3，28.8） 30.158 ＜ 0.001

  其他 15 4.8 18.0（4.0，27.0）

近 1 年患儿住院次数（次）

  0 192 61.0 14.0（6.0，24.0）

2.589 0.045
  1 57 18.0 21.0（11.5，26.0）

  2 34 10.8 24.0（13.8，33.0）

  ≥ 3 32 10.2 21.0（16.3，30.8）

患儿复诊频率（次 / 年）

  ≤ 1 87 27.6 16.0（8.0，27.0）
-0.572 0.567

  ≥ 2 228 72.4 17.5（10.0，25.0）

患儿有无合并症

  无 129 41.0 10.0（4.0，18.5）
7.897 ＜ 0.001

  有 186 59.0 22.5（14.0，28.3）

患儿户外活动频率

  无 72 22.9 24.0（16.0，33.0）

39.365 ＜ 0.001
  2～3 次 / 月 77 24.4 18.0（12.0，27.0）

  2～5 次 / 周 99 31.4 14.0（6.0，23.0）

  1 次 /d 67 21.3 13.0（5.0，22.0）

是否担心药物不良反应

  是 300 95.2 18.0（10.0，26.0）
-3.390 0.001

  否 15 4.8 6.0（3.0，14.0）

有无药物不良反应

  有 88 27.9 23.0（16.0，28.0）
-4.660 ＜ 0.001

  无 227 72.1 15.0（7.0，24.0）

是否忘记服药

  否 254 80.6 17.0（10.0，26.0）
-0.274 0.784

  是 61 19.4 18.0（7.5，24.5）

患儿有无病耻感

  是 60 19.0 22.5（15.0，26.8）
-2.940 0.003

  否 255 81.0 16.0（7.0，25.0）

家族癫痫史

  有 23 7.3 18.0（10.0，23.0）
0.107 0.915

  无 292 92.7 17.0（9.0，26.0）

患儿疫苗接种情况

  发病后未接种 179 56.8 19.0（11.0，27.0）

  部分接种 47 14.9 17.0（7.0，28.0） 11.553 0.003

  正常接种 89 28.3 12.0（6.0，24.0）
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图检查、更换药物或者调整剂量大多在门诊进行，

而调查发现，仅 14.3% 的癫痫患者可以报销门诊诊

疗开支［21］，癫痫患儿的照顾者面临着沉重的经济负

担。因此，在对癫痫患儿实施干预时，应考虑到对

家庭经济负担的影响，从而提高治疗的依从性。对

于家庭经济负担较重的患儿，可申请慢性疾病报销，

向当地民政部门获得相应的经济补贴。

本研究结果显示，父亲职业、家庭年收入是影

响癫痫患儿疾病家庭负担的因素。父亲职业是影响

癫痫患儿疾病家庭负担的因素，考虑原因为我国多

数家庭中男性承担着家庭经济重担，当父亲职业为

家务 / 待业 / 下岗时，家庭收入失去保障，当父亲的

收入减少至无法满足家庭经济需求时，家庭的日常

及娱乐活动等可能因此减少，家庭成员之间的关系

有可能会因此而变得紧张。因此，相较于母亲而言，

父亲的职业对疾病家庭负担的影响更为突出。家庭

年收入越低，疾病家庭负担越重，主要是因为家庭

年收入直接影响着家庭的经济状况，这与既往研究

相符［22］。相关研究表明，父母会因为癫痫患儿的患

病而失去或者减少就业机会，尤其是母亲［23-24］。目

前，在多数家庭中，母亲主要承担着照顾孩子和家

庭的责任，母亲频繁地带患儿就医，影响工作现况

和工作机会，进而使家庭经济来源减少，加重了家

庭的经济负担。患儿发作频率影响疾病家庭负担的

主要原因为患儿发作频率越高，需要住院治疗的次

数越多，增加了来往医院和家庭之间的交通、生活

住宿等费用，加重了家庭经济负担；此外，患儿病情

未得到有效控制时，家庭成员的心理压力可能增大，

家庭氛围容易变得紧张，不利于家庭成员的心理健

康，会影响到疾病家庭负担中除经济负担以外的其

他领域。

本研究结果显示，患儿有无合并症、患儿户外

活动频率、患儿发作频率、多药治疗是影响癫痫患

儿疾病家庭负担的因素。癫痫患儿有无合并症对

家庭负担也有影响，与既往研究结果相符［22，25］。癫

痫患儿疾病控制不良、存在合并症，表明家庭需要

付出更多的精力和费用治疗疾病，照顾者压力相对

偏高［26］。对于多药治疗的癫痫患儿，一方面意味着

患儿可能存在耐药性，增加治疗疾病的总成本，而

控制良好的癫痫患者的总成本相对较低［20］；另一

方面，ASM 需要长期服用，是直接医疗费用中昂贵

的部分［20］。新型 ASM 在不良反应、耐受性及药物

代谢动力学方面的优势使其使用越来越广泛，但由

于其价格高于传统 ASM，加重了癫痫患儿的治疗成 

本［21］，且多药治疗患儿的就诊频率更高，检查项目

更多［27］，部分家庭经济困难的患儿有可能会因此中

断治疗，导致疾病的加重和不可控。户外活动频率

低对疾病家庭负担有着消极影响。既往研究表明，

限制家庭活动可能增加家庭负担［28］。癫痫是一种

慢性疾病，当癫痫患儿的病情未得到有效控制、癫

痫合并症需要康复治疗时，患儿父母可能需要将大

部分的时间花费在治疗方面，正常户外活动的时间

减少，且康复治疗需要长期坚持，父母需要花费大

量的时间和精力在医院和家之间往返奔波，家庭居

住地点离医院较远的患儿父母还可能会由其中一方

带着患儿居住在医院附近，每日的生活都以患儿的

康复治疗为中心，没有精力和时间进行户外活动。

因此，相关部门需加强社区康复治疗水平的发展，

为需要康复的患儿提供保障和便利。另外，应适当

鼓励父母带患儿外出活动，这会对缓解其和患儿的

心理压力带来很大帮助。

综上所述，提高基层医疗水平，创造良好的医

疗环境，改善癫痫患儿的家庭生活环境；对于家庭

收入低，父亲职业不稳定的癫痫患儿，要促进相关

部门的救助政策，减轻疾病给家庭带来的负担。另

外，本研究为横断面调查，只能探讨癫痫患儿疾病

家庭负担与其影响因素之间的联系，并不能确定因

果关系，具有一定的局限性，下一步可以进行前瞻

性研究加以证明，为减轻癫痫患儿疾病家庭负担，

促进癫痫患儿的合理管理提供科学依据。
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表5  癫痫患儿疾病家庭负担影响因素的多重线性回归分析

变量
偏回归

系数
标准误

标准化回

归系数
t 值 P 值

常数项 34.13 7.81 - 4.370 ＜ 0.001

父亲职业 -3.02 1.34 -0.13 -2.258 0.025

家庭年收入 -3.14 0.86 -0.22 -3.659 ＜ 0.001

患儿有无合并症 4.99 1.22 0.22 4.105 ＜ 0.001

患儿户外活动频率 -1.13 0.56 -0.11 -2.022 0.044

患儿发作频率 2.14 0.88 0.15 2.436 0.016

多药治疗 2.99 1.30 0.13 2.308 0.022

    注：本表只展示有统计学意义的数据；- 无数据
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