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本指南解释了护士如何把《脑健康：多发性硬化的时间问题》报告中的推荐方案运用到实践中。

报告的详细内容见www.msbrainhealth.org/report.

截至2018年8月22日，报告全文已得到以下组织的认可。自此日期以来收到的签注可在www.ms-

brainhealth.org上查询。
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关于指南

目的：最大限度延长脑健康 

这本多发性硬化脑健康简明指南可以提供资源给专业护理人员。引导护士如何把

               这一报告中的推荐运用到实践中。

本指南和报告由国际多学科小组撰写，包括专科护士、临床医生、研究人员、卫生经济学家、MS患者及

患者组织代表。指南推荐的治疗策略（图1）包括：

了解脑健康在疾病各个阶段的重要性 (见2–3页)

脑健康的生活方式 (见4页) 

知情，共同进行治疗决策 (见5–6页) 

在适当的情况下，尽早开始疾病修正治疗（DMT）（见5–6页）

监测和评估治疗策略的效果 (见7–8页)。

具有专业知识的MS护士在MS临床服务中发挥着关键作用，其中包括：

提供有关MS、DMTs及健康策略的教育和信息

支持与咨询

实施DMT安全性和有效性监测计划

症状评估和管理 

照护管理及临床护理。 

本指南包括建议你如何按照                                                报告中的推荐进行临床实践。

早期转诊及诊断

共同治疗决策 监测

真实世界证据

综合经济方案

获得DMTs治疗

脑健康生活方式
根据疾病活动证据

快速进行治疗

早期治疗

生
成

参
考推荐

治疗策略

导致

支持

图1. 基于定期监测的治疗策略概述，目的是为了最大限度地延长脑健康状况，同时产生强大的真实世界证据。

DMTs, 疾病修正治疗。

护士在MS患者的护理和支持中发挥着关键作用
“我的MS护士是我的生命线。没有她我会迷失。

她尽其所能满足我的需求。” 1
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MS脑健康观点
在MS中，我们的身体针对自身组织：脑、脊髓和视神经产生了免疫应答，导致炎症反应，从而引起

髓鞘破坏和神经退行性改变。长期损害的结果可能会引起身体残疾、疲劳、认知功能障碍及情感障

碍。即使轻微残疾时，MS也可能导致相当大的个人及社会花费，随着残疾进展，这些花费也会增

加。因此，为了维持MS患者的脑健康需要个人乃至全球的强大经济支持。

M S患者的症状各不相同，这取决于中枢神经系统组织损伤的部位。较大范围的严重的组织损伤

（ 病 灶 ） 可 明 显 破 坏 神 经 功 能 ， 并 导 致 临 床 发 作 （ 复 发 ） ， 伴 随 新 的 症 状 和 残 疾 或 现 有 症 状 恶

化。但许多新的病灶出现时可以不伴有相应的临床症状。随着年龄增加，正常情况下健康成年人

可以出现脑容积的减少（称为”脑容量减少”或“脑萎缩”）；但在MS患者中这个过程比健康成年人

进展更快（图2 a） 2 , 3。即使在没有临床症状和复发的情况下，存在的病灶都可能导致长期功能改

变并加速脑萎缩。从长远来看，MS患者脑容量的减少（包括病灶及整个大脑）会导致残疾增加，

同时导致症状严重程度及复发次数增加。

另一方面，大脑又是一个非常灵活的器官，它可以动用新的区域以获得新技能或弥补损伤。当MS

导致一个区域的脑组织损伤时，大脑通常会动用新的区域来弥补受损区域的功能4,5。脑的这种适应

性代偿能力被称为神经储备-这与脑容量相关-脑的神经储备越多就越健康（图2b）。

时间至关重要

现在知道，一些患者即使自身感觉良好，MS也仍在活动中。研究显示，10个病灶中仅有1个（由磁

共振成像[MRI]检测）会导致一次有临床表现的复发（图2c）6,7，其他活动相对不明显的病灶不会导

致临床症状，但会持续损伤大脑 8。所以，虽然MS患者可能无症状，但脑萎缩的速度会比健康成年

人进展更快，导致其神经储备减少。随着神经储备耗尽，大脑动用新区域的能力下降，MS的症状和

相关残疾更易进展(图2d, 2e)。

神经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。护理干预的目标应锁

定在最大限度地改善每个MS患者的脑健康和机体功能。本指南为您提供了更多关于如何帮助MS患

者最大限度延长脑健康的信息。

在护理实践中，您能做些什么？

教育同事和MS患者，使他们了解为什么神经储备和脑健康非常重要。

为疑似或新诊断的MS患者以及老病人提供及时的支持。

2
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图2. MS造成的损伤通常会导致复发，随后进入进展型病程。

a.MS患者的脑萎缩比健康人进展的更快。b.大脑可以动用神经储备来重塑自身，以代偿损伤。然而，当神经储备耗尽时，疾病

的临床症状会恶化。c.MS病灶–脑和脊髓的急性损伤区域会随着时间逐渐积累。如果一个病变明显的损伤了神经功能，会导致

一次复发(即临床症状的发作)。d.典型的MS疾病进程包括复发以及随后的进展型病程，后者包括机体残疾进展和认知能力下

降。e.在疾病的早期阶段(当复发、新病灶累积和炎症仍存在时)，疾病修正治疗是最有效的。因此，早期疾病修正治疗干预是

改善MS患者预后的关键。

CIS，临床孤立综合征；NRSPMS，无复发的继发进展型多发性硬化；RIS，放射学孤立综合征；RRMS，复发缓解型多发性硬化。

a

b

c

d

e
RRMS NRSPMSRIS CIS

脑萎缩

神经储备

新病灶

临床症状

诊断和治疗

脑萎缩比正常人更快，并持续整个疾病进程

神经储备减少
当神经储备耗尽时，开始进入

进展型病程

出现新病灶；
一些会导致复发

复发后的恢复通常不完全，
并导致残疾逐步进展
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全 球 尚 无 被 批 准 用
于 无 复 发 的 进 展 型

MS患者的治疗

RIS/CIS
可能会发
展为MS

进展型病程的典型特征
是行动能力下降

复发是症状
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残
疾

进
展

时间
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积极的生活方式能最大限度延长脑健康

在护理实践中，您能做些什么？

4

 

 

 

 

 

 

MS患者需要综合性的治疗和管理。无论是何种类型的MS患者，下列生活方式均有助于最大限度地

延长MS患者的脑健康。

戒烟

与不吸烟相比，吸烟与MS患者脑容积减少9、复发率增加10、残疾进展10,11、认知问题增加12

和生存率降低13有关。

心血管体能训练

更高水平的有氧运动与大脑更快处理信息以及维持脑组织体积有关14。因此，有氧运动应

该作为MS管理的一部分。

保持健康体重

与维持健康的体重相比，超重或肥胖与MS病灶负荷增加有关9。

益智活动

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

身坚持15–19。

限酒

酒精滥用与MS患者生存率降低有关13。

最大限度地控制并发症

如高血压、高胆固醇、心脏疾病和糖尿病等会导致MS疾病进展9,20,21。

教育MS患者认识到积极的生活方式对最大限度延长脑健康的重要性。

为MS患者提供可以进行讨论并逐步学习的读物信息。您可以在www.msbrainhealth.org/re-

sources/article/six-ways-to-lead-a-brain-healthy-lifestyle下载到生活方式指南的单页。

鼓励MS患者采取并保持脑健康的生活方式，并协助他们制定符合自身状况的具体措施。

特别是，MS护士可以与MS患者、基层医院医生或其他医疗专业人士共同协作，最大  

     限度地控制并发症和提高患者对管理计划的依从性。

为MS患者提供当地可提供支持的信息，如戒烟服务、锻炼班、减肥小组和营养师的指导。
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护士能帮助MS患者增强管理疾病的能力
当被诊断为MS这种慢性、不可预测、进行性发展且无法治愈的疾病时，会给患者及其家庭带来深深的痛

苦和巨大的经济压力。MS相关的认知障碍、抑郁、焦虑和疲劳是很常见的，同时可以伴有或不伴有其他

更明显的临床症状。护士有条件与MS患者建立更加信任和融洽关系，并为患者提供支持和咨询。

当MS患者与医疗保健专业人员建立了良好、开放、基于信任的关系22,23，并对疾病及其治疗有了充分的

了解24，他们更有可能会坚持治疗——因此不太可能会出现严重的复发25。所以说，MS患者和医疗保健

专业人员建立良好和积极的合作是成功管理MS的重要组成部分。

5

在护理实践中，您能做些什么？

教育MS患者了解疾病，帮助他们了解他们在共同决策中所起的作用，以及他们的选择可能对      

    脑健康产生的影响。

帮助MS患者共同参与治疗方案和医疗护理的决策。

教育MS患者最大限度延长脑健康的重要性，包括选择积极的生活方式和服用合适的治疗药物。

早期DMT干预能减少疾病活动
对复发型MS患者来说，在疾病的早期阶段启用DMT治疗比延迟治疗能更好地改善长期预后（图3）26。

在护理实践中，您能做些什么？

解释DMT早期干预的益处，不适当的或不理想的治疗方案可能带来的后果，以及安全的地达   

    到尽量减少疾病活动的目标。

评估和识别治疗依从性的关注点，并帮助制定个体化方案来提高治疗依从性。



图3. 对MS和CIS患者进行早期DMT干预，被认为能获得最佳的长期预后。

CIS，临床孤立综合征；DMT，疾病修正治疗。
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有关DMT的决策应共同制定和充分告知

在护理实践中，您能做些什么？

6

治疗决策的制定，是根据MS患者的价值观和个体化共同决定的协作过程。目前有许多不同作用机

制的DMTs可用于MS治疗，每种药物均具有特定的潜在获益、可能的不良反应和安全性问题。当进

行治疗决策时，应考虑多种因素的影响，包括患者的就业情况、生育计划、生活方式、对治疗可能

的依从性、对风险的态度、厌恶自我注射或因身体原因影响自我注射、以及合并症的影响。所以

说，选择最适合的DMT应该是MS患者与医疗保健专业人员的共同决策。

让患者了解所在地区现有治疗药物的作用机制、相对有效性、便利性和不良反应，帮助每

个MS患者选择最佳的DMT。

提供循证医学的资料和工具，帮助MS患者及其家人了解各种治疗方案的益处和风险。

确保MS患者和医生展开有效沟通，共同决策启用或换用何种DMT。

鼓励您的同事和MS患者全方位了解所在区域能利用的DMT，最大限度地为每例患者寻找

最适合的治疗。

预后的范围

未干预

晚干预

诊断时干预

诊断时干预 晚干预
残

疾
增

加

时间



即使没有临床复发或残疾进展的表现，所有的疾病活动都会损伤中枢神经系统的组织。通过M R I

定期检查，可以监测疾病活动，早期预警治疗反应不佳的MS；发现提示复发和残疾进展的病灶和

脑 萎 缩 2 6 。 当 M R I 和 临 床 证 据 提 示 疾 病 活 动 控 制 不 佳 时 ， 应 立 即 考 虑 是 否 换 用 其 他 作 用 机 制 的

DMT(图5 )。

图4.可以通过其他评估疾病活动的指标来补充

监测疾病的进展和复发。

当神经受损时，会释放神经丝蛋白；血液神经

丝蛋白水平变化可能是监测亚临床疾病的潜在

指标。

MRI, 磁共振成像。

经许可，转载并改编自Giovannoni G. 多发性硬

化标记物。欧洲神经病学学会联合会/欧洲神经

病学学会神经病学联合会议，2014年5月31日-6

月3日，土耳其伊斯坦布尔。©Gavin Giovannoni 

2014。

图5.当监测发现治疗反应不理想时及时换用其

他DMT也至关重要。

X，Y和Z代表DMT的选择。

DMT，疾病修正治疗。

经许可，转载并改编自Gavin Giovannoni 个体化

治疗选择。国际多发性硬化医师峰会，2014年3

月 2 2日 - 2 3日 ， 捷 克 共 和 国 布 拉 格 。 © G a v i n 

Giovannoni 2014。
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定期监测是MS管理的核心
通过监测MS疾病活动来提高治疗的疗效是最大限度延长脑健康的关键。图4列出了在临床实践中能监测

到的临床和亚临床指标。

7

X Y Z

残疾进展

初始DMT

监测和换药

否 是

复发

患者自我报告的预后

未报告的
复发

标准临床MRI设备能观察
到的病灶(白质) 

标准临床MRI设备目前无
法观察到的病灶（白质和

灰质）

脑萎缩
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床

亚
临

床

确诊个体MS和风险

选择治疗策略

选择DMT

监测

治疗反应不理想?
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在护理实践中，您能做些什么？

鼓励MS患者监测疾病，用MS日记或APP记录影响他们健康和体验的因素，如症状、不良

反应或其他疾病，并帮助他们披露这些记录。

参与制定和实施能快速监测疾病活动和DMT安全性的方案，这能帮助快速识别治疗反应不

佳的患者。

当疾病活动控制不佳时，立即讨论换用不同作用机制DMT的可行性。

即使没有疾病活动的临床证据 (复发和残疾进展 )，但有明确的MRI疾病活动证据时，也应

讨论换用其他不同作用机制DMT的可行性。

积极参与数据库的建立和维护，记录患者的人口统计学特征、复发、神经功能评估、MRI

结果和治疗过程。数据库为监测日常临床实践和改进您服务的治疗策略提供了工具，并有

助于获得MS管理的长期真实世界证据。
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为对MS感兴趣的护理专业人员提供的其他
相关资料和培训
多发性硬化国际护士组织（IOMSN; www.iomsn.org）是MS最大的护理组织，提供MS护理所有方面的

免费资源。

多发性硬化护理专业（www.msnursepro.org）是专门针对欧洲的电子教育培训课程，适用于刚进

入MS领域的护士。它由欧洲多发性硬化平台  (EMSP) 、 IOMSN和  RIMS (欧洲多发性硬化康复网络)共

同创办。

多发性硬化护士国际认证委员会（www.msnicb.org）为通过考试的MS护理专业人员提供认证，并为

进一步学习提供资源。

多发性硬化脑健康提供更多的免费资源，请见www.msbrainhealth.org.
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