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关于指南
本指南用于帮助多发性硬化（MS）患者理解怎样做能尽可能保持脑健康以及如何从医疗保健专业人士处

获得最高标准的治疗管理。指南解释了如何将                                                      报告中的推荐应用到

实践当中。

本指南由对MS患者的真实生活有深入了解的国际小组撰写。小组成员包括：MS患者、患者组织的代

表、临床医生、研究人员、专科护士和卫生经济学专家。

小组推荐的治疗策略包括：

引导脑健康生活方式，包括治疗其他疾病 （详见第3页）

制定MS疾病活动监测计划，以观察治疗是否有效（详见第4页）

患者知情，共同进行治疗决策（详见第5页）

紧急转诊至神经科医生并及时诊断（详见第6页）

如果合适，尽早使用疾病修正治疗（DMT）（详见第6页）

了解在疾病的各个阶段脑健康的重要性（详见第7–8页）。

虽然目前无法治愈MS，但我们的愿景是帮助患者控制疾病和采取积极的行动，以最大限度延长脑健康。
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阅读完本指南后您能做什么？

MS患者

理解MS脑健康概念，接受“脑健康”的生活方式。

向医疗专业人员解释您目前存在的问题和希望治疗所能达到的目标。

提出问题直到您认为能完全了解情况。

通过记录影响您健康的问题，如症状、治疗的副作用和其他疾病，来帮助监测您的疾病情况。

了解自己的MS情况，以便和医生一起进行治疗决策。

正在诊断中/即将诊断为MS的患者

要求紧急转诊至神经科医生（最好是MS专业方向的神经科医生），并得到诊断。

尽早启动疾病修正治疗（如果适合）。

复发型MS患者

讨论使用脑部磁共振成像（MRI）来监测MS，并询问检查结果对您意味着什么。

即使在您感觉良好时，也要有信心讨论疾病活动及其进展的可能性。
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积极的生活方式能帮助您
保持脑健康

您能做什么？

保持脑健康的生活方式，包括多运动、控制体重、积极思考、戒烟、限酒和服用医生开具

的所有药物。

拥有功能良好的健康大脑对MS患者十分重要。无论您是何种类型的MS，以下6项积极的措施均能

帮助您尽可能保持脑健康。

多运动

多进行有氧运动，可使大脑更快地处理信息，并维持脑组织容量1,a。这提示尽可能多的运

动有助于保护MS患者的脑健康。

控制体重

与体重正常者相比，肥胖患者的MS病灶数（严重受损区域）更多2。

积极思考

学习、阅读、兴趣爱好、艺术性或创造性的休闲活动可预防MS患者出现认知问题，需终

身坚持3–7。

戒烟

与不吸烟者相比，吸烟的MS患者脑容量减少2、复发率增加8、残疾进展8,9、认知问题增加10、

生存率降低11。

限酒

过量饮酒的MS患者，其生存率下降11。

坚持服用医生开具的其他药物

如果您同时患有其他疾病，需要对其进行监测和管理，包括服用医生开具的所有药物。诸

如高血压、高胆固醇血症、心脏病和糖尿病等疾病可能会导致MS的恶化。

a
虽然健康成年人随着年龄的增长也会有少量脑容量减少，但这是正常的，MS患者的这个过程会进展得更快（详见第7–8页）。
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通过监测来了解MS治疗是否有效，是最大限度延长脑健康的关键。如同汽车需要有定期检查和服务计划，

医生应对您的MS有定期的监测计划——并将您个人以及疾病的相关信息放入与您讨论的记录手册中。

复发和残疾进展提示疾病活动，您可以通过积极的行动帮助监测疾病活动。记录影响健康事件——如症

状（图1）、不良反应和其他疾病——的MS日记可能会有所帮助12,13，便于您与医生描述目前的情况。

即使MS疾病活动没有立即导致复发，但仍能损伤脑和脊髓组织（详见第7–8页，图2）。有证据表明，病灶

（急性损伤区域）和脑容量减少能预测复发和残疾进展14。因此应使用脑部MRI扫描来寻找新的病灶。在一

些医院，还可能使用某些软件来监测脑容量减少，这些软件的应用越来越广泛。

在一些诊所，通过使用越来越多的软件来监测脑容量减少也是可能的，定期监测疾病活动能及早发现对

治疗反应不佳的MS。MS治疗，时间是关键，若临床或MRI证据提示疾病活动控制不佳，应讨论是否换用

其他疾病修正治疗药物。

4

定期监测是MS管理的核心

图1.采取积极的行动。

注意这些症状,12,13 尤其是绿颜

色的症状，记录MS日记，便于

与医生讨论。

经Oxford PharmaGenesis许可，

转载并改编自Giovannoni G等人

的脑健康：多发性硬化的时间问

题，© 2015 Oxford PharmaGene-

sis Ltd.
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在选择如何开始治疗或何时换用其他DMT时，您起着关键的作用，医生应告知您并与您进行讨论，共

同作出决策。您可以与医生讨论您的价值观、需求、受到的限制、生活方式、治疗目标以及可能的疾

病进程。对话主题还可能包括就业、组建家庭或生育、其他对您很重要的生活方式、您对风险的态度

和对注射的看法、其他任何正在治疗的疾病，包括目前任何用药不良反应。就准备使用的DMT药物的

相对便利性、有效性、可能的不良反应和特定安全性问题如何监测进行讨论也非常重要。
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您能做什么？

记录MS日记，记录影响您健康的事件，如症状、不良反应和其他疾病，并与医生分享这些

信息。

讨论您的MS管理策略，如引导脑健康生活方式、服用DMT以及减轻症状的药物。

询问医生您的MS监测计划。讨论安排定期的MRI扫描，以了解您的疾病活动情况。

确保您对您的临床评估和MRI扫描结果有充分的了解, 并要求医生与您进行讨论。

如果您目前的治疗反应不佳或有令您不适的副作用，询问是否可以换用其他DMT。

您在制定治疗决策中起关键作用

您能做什么？

与医生共同制定治疗决策，说明什么对您很重要，并提出问题，直到您觉得可以做出决定。

在与医生会面前做好充分的准备，记录您想与医生讨论的问题，如您的症状、疾病可能的

进程和治疗方案。

向医生说明什么问题是您所关心的，包括您的家人和家庭、您的工作和爱好、您希望治疗

能达到的目标。

寻找其他资源来帮助您进行这些沟通，当地MS患者组织可能会提供帮助。

坚持服用医生开具的任何DMT药物。

如果MS患者对疾病和治疗已有了充分的了解15，

并与医生展开了良好的、开放的、基于信任关系

的讨论16,17，那么，更可能会继续接受治疗，不太

可能出现严重的复发18。所以，对疾病的充分了解

和与医疗团队的积极合作是成功管理MS的重要组

成部分。



为了最大限度地延长脑健康，MS的治疗和管理需要尽早开始——这需要及时诊断。一般来说，患者在出现

早期MS症状时会向社区医生/基层医院医生寻求建议，一旦确认可能是MS，应紧急转诊至神经科医生（专

门研究神经系统疾病的医生）。

MS是一种复杂的疾病。MS专业方向的神经科医生以及他们的团队最有能力提供诊断和综合护理/管理。

这些神经科医生具有丰富的MS管理经验，对最新的诊断标准、治疗方法和监测流程具有深入的了解。

MS专科护士是团队的关键成员，能提供许多医疗服务，还能帮助患者提高对疾病的认知、信心和应对能

力19、提供一些情感支持20，受到患者的高度认可21。

使用脑部MRI扫描获得证据，使更早诊断MS成为可能22。与20世纪80年代早期相比，现在的诊断速度快

了至少10倍23，首次发作的患者中约有1/5可以根据其首次脑部MRI扫描结果得到确诊24。对于其他患者，

通过进一步的MRI扫描和临床检查能够确保尽快做出诊断。尽早诊断意味着MS患者和医生可以尽早做出

治疗决策并对疾病进行管理。

在复发型MS患者中，在疾病的早期阶段启动DMT治疗比延迟治疗有更好的长期预后25。不同的DMT以

不同的方式发挥作用，每种DMT都具有特定的获益和可能的不良反应，因此，您要与医生讨论，选择

最适合您的DMT（有关内容详见第5页）并保持脑健康的生活方式（详见第3页）。
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您能做什么？

若疑似MS，要求紧急转诊至神经科医生，最好是转诊至MS专业方向或MS专科医院的医生。

请求尽早启动诊断程序，包括MRI。

如果您没有立即接受诊断，请与您的MS团队保持联系，以便持续监测。

您能做什么？

询问医生您现在是否适合启动DMT治疗，并选出适合您的药物。

正在诊断中/即将诊断MS患者
的时间问题

尽早诊断能尽早治疗

尽早DMT治疗能减少疾病活动
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MS脑健康相关知识介绍

MS时，身体的免疫系统错误地攻击和破坏脑、脊髓和视神经（中枢神经系统）。健康成年人随着年龄增

长会有少量脑容量减少，这是正常的，MS患者的这一过程会发生得更快（图2a）26,27。对于许多MS患者

来说，这会导致身体残疾、疲劳和认知障碍（如注意力、记忆力和学习新事物出现障碍）。

MS好发于20-40岁，每个患者表现出的症状是不同的，这主要取决于中枢神经系统损伤的部位。另外，

对于许多MS患者来说，严重损伤区域（称为病灶）的神经功能可能会有明显的受损，导致症状恶化和损

伤加重（称为复发）。即使未出现复发，所有的病变都会导致中枢神经系统组织的减少（图2b）。

大脑是一个非常灵活的器官。在学习新的技能时，如讲外语或演奏乐器时，它可以动用一些新的大脑区

域完成这些任务。同样，如果大脑有一部分受到损伤，就会动用新的区域来替代损伤部位完成任务。因

此，当MS对脑组织造成损伤时，可动用新的大脑区域来进行代偿28,29。

脑的这种适应性代偿能力被称为神经功能储备，神经功能储备越多，脑就越健康。目前发现一些患者即

使感觉良好，MS仍在活动中。研究显示，10个病灶中仅有一个会导致一次复发30,31，但其他活动相对不

明显的病灶仍在持续损伤大脑32，因此，即使患者未出现新的或恶化的症状，大脑也可能会动用神经功

能储备来代偿损伤（图2c），如果所有的神经功能储备都耗尽，大脑不能再动用新的区域，那么MS的症

状会更快进展（图2d）。

神经功能储备是一种非常宝贵的资源，它在保持脑功能健康方面发挥着重要作用。前文已经阐述了无论

您是何种类型的MS，您都可以采取积极行动最大限度地延长您的脑健康。

7

您能做什么？

请注意，即使您目前感觉良好，MS疾病活动仍在继续，这可能会威胁到脑健康。

询问医生他是如何计划监测您的疾病活动情况（详见第5页）。

与他人（包括您的医生）讨论，为什么神经储备和脑健康是重要的。



脑健康：多发性硬化患者指南

8

a

d

c

b

图2. 所有的MS疾病活动均能导致脑容量减少，这最终会使神经功能储备消耗殆尽。

a.MS疾病活动可导致病变和其他不明显的损伤，造成比正常更快的脑容量减少。b.所有的病变都会导致脑容量减少；如果一个

病变明显破坏了神经功能，它也会导致一次复发（症状和损伤加重的发作）。c.脑消耗了神经功能储备，因为它动用了新的区

域来完成之前由受损区域所执行的任务（神经功能储备在健康且功能良好的大脑中发挥重要作用）。d.当所有神经功能储备耗

尽时，MS症状更易进展。

经Oxford PharmaGenesis许可，转载并改编自Giovannoni G等人的脑健康：多发性硬化的时间问题，© 2015 Oxford PharmaGenesis Ltd.
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进一步阅读和支持
由于在MS诊断和治疗的每个阶段，时间问题都非常重要，MS脑健康呼吁从根本上改变MS的管理。您

可以登陆www.msbrainhealth.org网站注册支持该倡议，并查看有关MS脑健康的其他资料。

下面是一些MS患者组织的链接，能为MS患者提供相关的支持和信息：

多发性硬化国际联合会（Multiple Sclerosis International Federation，MSIF）:

www.msif.org/living-with-ms/find-ms-support-near-you/

欧洲多发性硬化平台（European Multiple Sclerosis Platform，EMSP）:

www.emsp.org/members/

本指南解释了MS患者如何将《脑健康：多发性硬化的时间问题》报告中的推荐应用到实践中。该报告

可在此链接www.msbrainhealth.org/report中查询。

截至2018年8月22日，报告全文得到了以下组织的认可。自此日期后收到的签注可在www.msbrain-

health.org网站查询。

认可

 

多发性硬化加速治疗项目

ACTRIMS（美国多发性硬化治疗和研究委员会）

美国神经科学护士协会

澳大利亚和新西兰神经病学家协会

BCTRIMS（巴西多发性硬化治疗和研究委员会）

多发性硬化中心联盟 

捷克多发性硬化协会（Unie ROSKA）

ECTRIMS（欧洲多发性硬化治疗和研究委员会）

欧洲脑委员会

欧洲多发性硬化平台

法国多发性硬化协会

德国多发性硬化协会

国际多发性硬化认知学会

多发性硬化国际护士组织

国际神经免疫学会

意大利多发性硬化协会

日本多发性硬化协会

LACTRIMS（拉丁美洲多发性硬化治疗和研究委
员会）

MENACTRIMS（中东北美多发性硬化治疗和研
究委员会）

MexCTRIMS（墨西哥多发性硬化治疗和研究委
员会）

澳大利亚多大性硬化护士公司

美国多发性硬化协会 

肯尼亚多发性硬化协会

澳大利亚多发性硬化

多发性硬化联盟

多发性硬化基金会（美国和波多黎各）

多发性硬化国际联合会 

爱尔兰多发性硬化

澳大利亚多发性硬化研究

多发性硬化协会（英国）

马来西亚多发性硬化协会

加拿大多发性硬化协会

希腊多发性硬化协会

新西兰多发性硬化协会

西班牙多发性硬化

多发性硬化托拉斯（英国）

荷兰国家多发性硬化基金会

国家多发性硬化协会（美国）

新西兰多发性硬化研究托拉斯

挪威多发性硬化联合会

PACTRIMS（泛亚洲多发性硬化治疗和研究委员会）

波兰多发性硬化协会

RIMS（欧洲多发性硬化康复网络）

RUCTRIMS（俄罗斯多发性硬化治疗和研究委员会）

Shift.ms

瑞典神经协会

英国多发性硬化专科护士协会

联合脊柱协会 

工作基金会（英国）

中华医学会神经病学分会神经免疫学组
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