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多发性硬化症国际联合会由众多组织汇聚而成，是该领域独一无二的全球网络。联

合会会员涵盖全球 44 家机构，并同许多小型组织合作往来。我们齐心协力，大力

推动多发性硬化症 (MS) 的研究和治疗，尽力提升世界各地 MS 患者及其亲友的生

活质量。 

我们为各地 MS 患者及其亲友介绍各个多发性硬化症组织带来的工作成果，帮助大

家抗争疾病。联合会协同各地会员组织，通力合作，致力于提升国际社会对多发性

硬化症的关注，为 MS 患者及其亲友提供资讯与关怀帮助，并大力支持医学科研以

寻求更佳的疗法和方案来管理 MS 疾病。 

我们的愿景就是创造一个没有多发性硬化症的世界。 

我们的使命是引领全球多发性硬化症的研究发展，提升患者群体的生活质量，推动

MS 患者群体、科研团队以及其他利益相关方的国际合作，从而更好地理解和探索

MS 治疗方法。 

欢迎登陆 www.msif.org 网站，了解更多资讯。 
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致辞

致辞

多发性硬化症 (MS）是全球最为常见的神经性紊乱病症之一。在多数地区，多发性硬化症是导

致年轻患者非创伤性残疾的首要原因。部分患者可能一生中甚少受残疾影响，但多达 60% 的

患者在发病 20 年后会出现行走不便、亟需外力协助的情况。一旦这些症状没有得到良好的管

理和应对，那就会对患者及其亲友的生活质量带来重大的影响，并且造成社会成本的巨幅攀升。

尽管我们知晓这一疾病的严重影响程度，但是惠及患者的信息资源少之又少。《多发性硬化症

图表集 (2013)》是对 2008 年信息资料之整合更新，包括该疾病全球消长控制因素，以及为各

地患者提供有关诊断、资讯、治疗、康复、关怀和服务等资源和内容。2008 年收集信息时，

部分地区情况、儿科多发性硬化症与视神经脊髓炎 (NMO) 等内容没有涉及，但在本次图集出

版时得以涵盖和介绍。新增篇章还包括了相关的 MS 治疗方法与最近五年的研究进展。

通过公布详实可靠的全球 MS 分布信息，不仅可以深化人们对于病症的理解，而且还有助于分

辨出各类需要解决的问题。通过比对，可以看到各地区现有的治疗资源，临床管理、服务设施

与辅助计划等方面存在着巨大的差异，MS 患者可以获得的帮助支持亦不尽相同，带来颇为殊

异的生活质量体验。

本图表集重点反映出目前多发性硬化症全球分布的现状。新的研究成果层出不穷，有关 MS 的

数据信息亦随之不断演进。就长远发展而言，我们希望 www.atlasofms.org 这一网站将成为

信息交流的平台，从而为资源匮乏的地区提供便利的使用途径。

为了增进本图册影响范围，我们不遗余力，对资料来源与引用严格把关，但对于部分数据的预

测和预判，陈述中已尽可能延伸了其有效范畴。然而，本手册依然汇集了有关多发性硬化症的

各种资源，堪称是全球覆盖范围最为广泛的图集。医疗卫生决策者、医疗慈善机构，以及私营

部门等都可以采纳本图表集的数据来确认和推进 MS 研究中的优先改善领域。相关研究人员亦

可从中借鉴未来科研走向，促进国际合作，例如“进展型多发性硬化症联盟 (Progressive MS 

Alliance)”的工作。

最为重要的是，我们希望本图集惠及全球各地的多发性硬化症患者，以及众多病患组织，提升

其影响力，并促进大家同私营部门、决策者与政府的交流，获得更好的支持和帮助，直至改善

MS 患者的生活质量。

Professor Alan J Thompson 教授  Peer Baneke 先生

多发性硬化症国际联合会    多发性硬化症国际联合会首席执行官

国际医学科学委员会主席
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简介
在全球范围内，有关多发性硬化症流行病

学与现有资源服务等信息稀缺而分散，且

主要针对高收入国家地区。首期《多发性

硬化症图表集》于 2008 年出版，系多发性

硬化症国际联合会与世界卫生组织合作项

目。来自诸多不同领域的重要医疗专家致

力于提高世界各地 MS 患者的生活质量，

借助他们带来的资料和数据，很多信息得

以整合，相关空白也得以弥补。 

 

本册《多发性硬化症图表集（2013 年）》

旨在更新相关信息，并按照国家、地区与

收入水平测定其分布现状，以图例展示数

据、资源与服务情况。2013 年调查不同以

往，主要特征包括使用在线问卷与增设问

题，内容涉及新批治疗方案、视神经脊髓

炎 (NMO) 和儿科多发性硬化症等。

通过本图表集的新增内容，我们努力增进

对全球病理流行病学的预测。受访者亦需

按要求提供其信息来源列表。  

 

本册旨在：

• 促进系统整合周边数据，尤其是有关

MS 流行病学的信息

• 重点比对资源服务差异，同时

• 鼓励相关亟需政策、服务与培训的发展

和开拓

我们衷心希望《多发性硬化症图表集 

（2013 年）》一书及其数据资源 

(www.atlasofms.org) 能够完成上述目标。

简介
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多发性硬化症图表集（2013 年）

据统计，多发性硬化症患者人数出现增长，由 210 万（2008 年）增
至 230 万（2013 年）。

重要发现
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• 上述发现巩固了流行病学文献的研究 

成果。 

• 多发性硬化症遍布世界各地。

• 自 2008 年以来，男女患者比例为 1:2，

变化甚微。

患者关怀与医疗服务有所改善，但各地区差异明显：

• 自 2008 年始，神经病学家人数增幅为

30%。 

• 过去 5年内，新兴国家核磁共振仪 (MRI)

数量翻番。 

• 就人均可利用神经病学家资源而言，高

收入国家是低收入国家的百余倍。 

• 每 5 个国家中，就有 1 个国家缺少多发

性硬化症患者组织。

• 各国在疾病康复资源与途径方面差距 

悬殊。 

• 许多国家没有形成有效监控 MS 病情的

系统，例如病患登记。

有待开展如下研究：

• 患者的生活质量与日常体验 

• 评测治疗所需的间接开销费用 

• 探究有关病患关怀、医护服务和治疗方

法，了解其中差异形成的来源和原因

• 通过流行病学研究与病患登记整理等工

作来监控多发性硬化症及相关病症的发

展情况



• 确保最新的诊断、治疗、信息与资源可

以惠及每位患者。 

• 探究有效疗程与措施，帮助改善患者生

活质量，尤其针对进展型多发性硬化症

患者，以及目前没有得到“病情改善型

治疗”的患者。

• 提高公众、雇主和医疗专业人士对于多

发性硬化症的认知与了解。 

建议措施

建议措施

我们呼吁决策者、医护专业人士与多发性硬化症组织利用本图册资料，
从而

• 投入资金支持 MS 组织和患者群体，拓

展其间的提高和改善潜力。 

• 通过直接介入，或通过保险与政府方面

等渠道来协力削减患者负担，降低治疗

开销。

您可登陆 www.atlasofms.org，综览

研究成果、图表与各种数据信息。该网

站拥有最新的独家网络资源，内容涉

及 MS 流行病学，以及为 MS 患者提供

适用的、便利的全球资源获得渠道等。

您可以分析数据、查看图表，并比较

2008 年与 2013 年的研究成果，亦可

下载信息并导入至 Excel 软件中，进行

深入研究。相关的使用方法建议如下：

地区间比较
您所在的国家或地区同其他地方有何

差异？自 2008 年来有无改观？

流行病学
多发性硬化症患者与视神经脊髓炎患

者各有多少？

确诊与临床管理
最常见的诊断标准是哪些？现有多

少神经病学家？和多少核磁共振仪

(MRI) ？

MS 诊疗介绍
现在有哪些治疗方法？

为 MS 患者提供关怀和帮助
现有哪些类型的资讯可供查询？您所

在的国家是否有 MS 组织与支持机构？

生活质量
现有哪些保护 MS 患者的反歧视法律

法规？是否有惠及 MS 患者的法定 
权益？

如何使用这本 MS 图表集？
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MS 流行病学分析

多发性硬化症图表集（2013 年）

流行病学研究特定人群中的病因、模式、健康影响与病症条件。

多发性硬化症患者人数上升
据统计，多发性硬化症患者人数由 210 万

（2008 年）增至 230 万（2013 年）。

上述统计的全球中位数流行率由

30/100000（2008 年）增至 33/100000

（2013 年）。增幅或源于诊断与收录条件

改进等相关因素。
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较之 2008 年的统计结果，2013 年所得数

据更具说服力。在 92 个国家（占世界人口

79%）录得发病率信息，其中 47个国家（占

总数 51%）提供了至少一篇经同行审评并

发表的文献用以反映其所在地的流行病学

研究，另有 18 个国家（占总数 20%）则

提供收录资料（国家或地区），或经同行

审评但未发表之研究作为参考。

各国多发性硬化症患病率 (2013)

每 10 万人中 
MS 患者数量

>100

60.01-100

20.01-60

5.01-20

0-5

未提供信息



流行病学

患病率差异
多发性硬化症遍布世界各地，但患病率

因地而异，差距悬殊，北美同欧洲地

区患病率最高（分别为 140/100000 与

108/100000），撒哈拉沙漠以南非洲与东

亚地区患病率最低（分别为 2.1/100000 与

2.2/100000）。

各地区内患病率亦不尽相同。例如，欧洲

地区中，患病率最高国家当属瑞典，高达

189/100000，患病率最低国家为阿尔巴尼

亚，仅为 22/100000。

在过去的报告中，人们认为患病率会随纬

度而变化。本图册所示亦与之相符。例如，

南美地区中，阿根廷有相当风险出现多发

性硬化症，预测其患病率达 18/100000，

而厄瓜多尔出现此类疾病风险极低，仅为

3.2/100000，前者为后者六倍有余 1。

我们在本报告中使用全球中位数患病

率，便于同2008年所得数据直接比较，

2008 年统计中亦使用全球中位数患 

病率。

计算多发性硬化症患者人数之另一方

法可使用汇集患病率，且更具说服力。

汇集患病率意为将全国人口以相当比

重纳入统计考量。

汇集患病率指多发性硬化症患者所占

全球人口比率，复乘以 100000 后所

得数值。

根据本报告统计信息，受访 92 个 

国家中，多发性硬化症患者人数总计

160 万。借助这一数值与联合国 2013

年人口增长预测中位数，可得汇集患

病率为 29/100000。按照汇集患病率

预测，2013 年全球多发性硬化症患者

人数为 200 万。2008 年患者人数为

180 万。

中位数患病率与汇集患病率或许都低

估了全球该疾病的发病状况。

计算汇集患病率

1. Evans 等。《美洲多发性硬化症的发病率和患病率研究：系统回顾评述》(Incidence and prevalence 
of multiple sclerosis in the Americas: a systematic review)。《神经流行病学》(Neuroepidemiology)。 
2013; 40(3):195-210. doi: 10.1159/000342779.
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多发性硬化症图表集（2013 年）

MS 发病后，平均生存时间为 
30 年。
调查结果证实了过往研究的成果，患者往

往于成年初期被确诊患有多发性硬化症（尽

管确诊年龄可出现在任何年龄段），这种

进展型神经性疾病会伴随患者几十年。

发病期往往正值患者事业初期、婚配和生

育时期。因此，多发性硬化症会大幅影响

患者的经济能力与社交生活，亦影响其家

属和配偶。

根据流行病学已发表的研究表明，

2%-5% 的多发性硬化症患者在 18 岁

之前会得到确诊 3。在我们的调查

中，来自 34 个国家的未满 18 岁患者

达 7000 人，主要集中于欧洲、东地

中海区和北美地区。上述 34 个国家

中，儿科多发性硬化症汇集患病率为

0.63/100000。然而，这也许低于实

际情况，这是由于在几乎所有国家提

供的数据中，就诊人数主要是以专门

医疗中心的患者人数为基础而展开统

计的。

对于未满 18 岁患者，治疗方法与 

关怀支持的方式同成人患者不同。 

然而，儿科多发性硬化症患病率不高，

专家亦稀缺，因此国际间合作至关重

要。我们很荣幸 为“国际儿科多发

性硬化症研究小组” 

(www.ipmssg.org) 的非凡开创工作

提供协调和支持。

儿科多发性硬化症

2. Elhami SR 等。《针对伊朗德黑兰多发性硬化
症的为期 20 年的发病率趋势调查 (1989-2008)
及其单时点患病率分析（2009 年 3 月 20 日）：
一项以人口为基础的研究》(A 20-year incidence 
trend (1989-2008) and point prevalence (March 
20, 2009) of multiple sclerosis in Tehran, Iran: 
a population-based study)。《神经流行病学》
(Neuroepidemiology)。2011; 36(3):141-7. doi: 
10.1159/000324708。
3. Chitnis T，Glanz B，Jaffin S 和 Healy B。 
《来自美国东北部 MS 中心人口中儿科多发性
硬化症的人口统计分析》(Demographics of 
pediatric-onset multiple sclerosis in an MS 
center population from the Northeastern 
United States)。 Mult Scler. 2009 May;15(5):627-
31. doi: 10.1177/1352458508101933。
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总体而言，多发性硬化症女性患
者人数为男性患者人数两倍。
根据调查所得，多发性硬化症女性患者人

数为男性患者人数两倍，自 2008 年以来该

比率基本维持不变。

各地区男女患者比率不一，部分地区较高，

例如，东亚女性患者人数为男性患者人数 

3 倍，美洲女性患者人数为男性患者人数 

2.6 倍。

对于相近地区的不同国家，男女患者比例

相差悬殊。例如，伊朗女性患者人数为男

性患者人数 2.8 倍，远高于东地中海地区。

研究表明，过去数十年间，女性患者人数

较之男性患者人数比值大幅增加 2。

男女患病风险差异还未完全揭秘，上述比

值显著增加原因亦不得而知，或许受社会

环境变动影响，亦与特定基因问题有关。



流行病学

多发性硬化症的诊断类型
在确诊时，85% 多发性硬化症患者的病情

为复发缓解型。据计，其中 80% 患者可能

病情复发，导致出现继发进展型的多发性

硬化症 4。10% 患者为原发进展型的多发

复发缓解型  

诊断为复发缓解型的 80% 患者会发展成为 
继发进展型的多发性硬化症

85%
10%
5%

原发进展型  
进展型复发  

继发进展型

性硬化症，5% 患者病情将不断恶化。就确

诊时的不同种类的流行率而言，地区或贫

富群体导致的差异并不大。

4. 《在多发性硬化症医疗和研究领域设定新标准》(Setting new standards in multiple sclerosis care 
and research)。《柳叶刀 •神经病学》编者语 (Editorial in Lancet Neurol). 2012 Oct;11(10):835. doi: 
10.1016/S1474-4422(12)70214-4.
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视神经脊髓炎，又名德维克氏 (Devic’s)

综合征，是一种自身免疫疾病，与多发

性硬化症有诸多相似临床特点，是因视

神经与脊髓遭致反复攻击而导致的脱髓

鞘病变，包括视神经炎和横贯性脊髓炎。

10 年前，AQP4 抗体得以发现，这一

疾病方才得到证实。

根据我们的调查，有关这一疾病的信

息相当稀缺。仅 39 个国家有所回应，

按此计算汇集患病率为 1/100000。视

神经脊髓炎不及多发性硬化症常见，

但在部分地区亦不少见。例如，在日

本、新加坡与台湾地区，汇集患病率为

2.6/100000。

在全球范围内，有关视神经脊髓炎患者

特定信息不足。有些多发性硬化症组织

也为视神经脊髓炎患者提供服务和信息

咨询，还有些组织还在开发相关的服务

资源。

视神经脊髓炎 (NMO)



MS 诊断与临床管理

多发性硬化症图表集（2013 年）

调查发现，全球神经病学专家人
数增加
在受访的 97 个国家中，各地神经病学专家

人数皆有所增加，增幅为 30%，主要原因

归功于美洲与西太平洋地区专家人数增长。

较之高收入与中等收入国家，低收入国家

的专家人数按比例攀升。据计，全球神经

病学专家占总人口比例由 1.01/100000 升

至 1.32/100000。

换而言之，在全球范围内，平均每 22 位多

发性硬化症患者配有 1 名神经病学专家，

但贫富各国情况差异悬殊。例如，在高收入

国家中，神经病学家中位数为 3.6/100000;

在低收入国家中，仅为 0.03/100000。

本 MS图表集可用作宣传资料，增强

各地对于这一医疗资源相对匮乏的全

球性疾病的认知，提高诊断、普知、

治疗、康复水平，为患者提供关怀和

帮助。

根据 2008 年出版的 MS图表集来看，

在欧盟内部，爱尔兰神经病学家均数

最低。爱尔兰多发性硬化症组织与爱

尔兰神经学联盟便利用宣传资料（包

括本图表集）游说政府，使之确保神

经病学专家均数为 1/100000，总数

达 42 人。2003 年，爱尔兰共有神

经病学专家 14 人，至 2013 年，人

数升至 34 人。

爱尔兰多发性硬化症行动

12

每 10 万人中神经病学专家均数

自 2008 年以来，各地神经病学专家人数皆有所增加，增幅为 30%。

2008
1.01/ 
100000

1.32/ 
1000002013



MS 诊断与临床管理

过去五年里，新兴国家核磁共振
仪数量翻番。
自 2008 年始，核磁共振仪数目大幅增加 

（由0.31台 /10万人升至0.46台 /10万人）。

增长趋势出现在全球各地，以及受访 91 

个国家中按“世界银行”统计的收入群体，

上述国家内核磁共振仪数量总计约 

19000 台。

新兴国家中，机器数目增幅显著。新兴国

家由世界银行定义，指低收入、中低收入

或中高收入国家。在众多新兴国家中，每

十万人可用核磁共振仪数目至少翻一番。

13

2008

2013

2008

2013

2008

2008

每 10 万人可用核磁共振仪数目

2008

2008: 0.31 per 100,000
2013: 0.46 per 100,000

2008: 0.132/100000
2013: 0.290/100000

2008: 1.574/100000
2013: 1.474/100000

2008: 0.008/100000
2013: 0.012/100000

2008: 0.025/100000
2013: 0.059/100000

2008 年至 2013 年增长情况

新兴国家
（低收入，中低收入和 
中高收入）

每 200 万人 
可有 1 台核磁

共振仪

每 90 万人 
可有 1 台核磁

共振仪

2013

世界范围的 
增幅：50%

0.0/100000

0.5/100000

中高收入
增幅为 120%

2008

2013

0.4/100000

0.0/100000

高收入
降幅为 7%

低收入
增幅为 33%

中低收入
增幅为 60% 2008

2008 20082013

2013

2013

1.6/100000

0.0/100000

0.0/100000 0.0/100000 0.01 / 
100000

0.01/100000

0.11/ 
100000

2013
2008

0.01/100000



多发性硬化症图表集（2013 年）

14

最常见症状
全球调查显示，最常见症状包括感觉 (40%)

与行动 (39%)，最罕见症状包括疼痛 (15%)

与认知问题 (10%)。

每位多发性硬化症患者情况不尽相同，本

图册列举的症状主要出现于发病期。如有

视觉或行动缺陷，可向神经学专家咨询，

而疲劳等症状不便量化而未收录其中。同

时，出于尊重不同习俗的目的，与排尿或

性生活相关的疾病症状讨论较少。

2013感觉

疲劳

性生活

尿道

疼痛

认知

行动

平衡

视觉

W.C.

40%

20%

17%

15%

10%

39%

24%

30%

30%

0% 50%

最常见的多发性硬化症诊断标准
为麦氏标准。
麦氏标准 (McDonald Criteria) 利用先进的

核磁共振技术，可尽早为病情确诊，便于

及时治疗。在受访的 98 个国家中，采用

麦氏标准的国家占 96%，这包括所有高收

入与中高收入国家，89% 中低收入国家与

87% 低收入国家。

自 2008 年以来，核磁共振仪数量增加，但

并未惠及所有患者。调查显示，低收入与

中低收入国家倾向于采用老式诊断标准，

老式标准并不依赖核磁共振仪检查。

MS

NONE
FULL

MS

NONE
FULL

使用麦氏标准的国家

未使用麦氏标准的国家

96%

以下按照收入情况区分

低收入               87%

中低收入                89%

高收入与中高收入         100%

0% 100%50%



应当注意，虽然设有专家资源，但并不意

味服务可以普及到患者。在个别国家中，

由于专家人数不足、患者开销问题与交通

不便等因素，仅有少数患者可享用现有服

务资源。

综观全球，由于健康信息不足，资源可用

并不等同于惠及患者。

MS 诊断与临床管理

医疗专家资源
多发性硬化症病情多变，症状不一，因而

患者临床需求各不相同。为确保患者健康

和生活质量，享有充沛的临床专家资源则

十分重要。 

在受访的 52 个国家中，大部分国家设有神

经学家、多发性硬化症护士、理疗师、泌

尿科医师、妇科医师、眼科医师、药剂师、

心理医生、神经科医生、职业理疗师、言

语矫正师、社工、止痛专家、手足病诊疗师、

健康咨询师和营养师。

跨科室医生团队可集中为患者提供专业健

康服务，协同合作，深化治疗方案，全面

持续关爱患者，根据其发病不同阶段而及

时评估病情并提供专业建议。

36 个国家已在医院内设有跨科室团队。团

队中主力成员为神经学家 (100%)、理疗师

(94%) 和护士 (80%)，而止痛专家 (25%)、

健康咨询师 (17%) 与手足病诊疗师 (8%) 则

较为少见。

2013 年，英国多发性硬化

症协会调查显示，患者只有

很少的机会才能获得治疗与

护理。例如，71% 患者是

由朋友或亲属无偿照顾的。
更多信息请登陆 
mslottery.mssociety.org.uk. 
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2013年，英国全党议会多发性硬化症小组主
席、国会议员保尔 •波斯托 (Paul Burstow)
与英国多发性硬化症协会主席希拉里 •希尔
斯 (Hilary Sears)出席英国多发性硬化症彩票
赞助活动。
图片来源：英国多发性硬化症协会 
摄影师：希尔 •伍德 (Theo Wood)



MS 诊疗介绍

多发性硬化症图表集（2013 年）

MS 治疗药物的可用情况
“改善病情疗法”（disease-modifying 

therapies，DMTs）在大多数国家（101 个

受访国家）受到政府的部分或全额支持。

这些医疗服务资金来自社会保险或强制性

医疗保险的税收。

在 76% 的国家中，“改善病情疗法”的花

费全部由政府承担，患者可以获得至少一

种平台疗法。多发性硬化症的平台疗法包

括干扰素β1a（肌肉注射）、干扰素β1a

（皮下注射）、干扰素β1b 和醋酸格拉

替雷 (glatiramer acetate)。在这些国家

中，50% 可提供更有效的药物，即那他珠

单抗 (natalizumab)，45% 可提供第一种

治疗多发性硬化症的口服药，即芬戈莫德

(fingolimod)5。

不同收入群体在获取药物方面有较大差异。

96% 的高收入国家可使用政府资助的“改

善病情疗法”，而可享用该服务的中等收

入国家仅占45%，低收入国家使用率为零。

那他珠单抗和芬戈莫德等新药仅在高收入

国家得到广泛应用，其在中等收入国家的

应用较局限。

就部分患者未得到“改善病情疗法”的原

因而言，90 个国家予以解答。最主要的原

因是无力承担费用，该原因在这些国家中

占 46%，而在提供原因的 21 个低收入国

家和中低收入国家该原因占 86%。
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MS

NONE
FULL

获政府部分或全资支持的多发性硬化症改善病情疗法可用情况

平台疗法

芬戈莫德

那他珠单抗

平台疗法

芬戈莫德

那他珠单抗

平台疗法

芬戈莫德

那他珠单抗

平台疗法

芬戈莫德

那他珠单抗

高收入国家 中高收入国家

中低收入国家 低收入国家

76%

96%

82%

32%

43%
89%

0%

0%
0%

10%
10%

45%

0% 100%50%

0% 100%50% 0% 100%50%

0% 100%50%



MS 诊疗介绍

康复治疗可用情况取决于治疗 
方式
100 个受访国家提供康复治疗数据，其中

绝大多数 (99%) 可提供物理治疗。

认知康复治疗在全球范围内最为少见，仅

可在 48% 的国家中使用，但是认知障碍可

累及 40%-70% 的多发性硬化症患者。认知

康复治疗匮乏原因或在于难以证实其疗效。

因此，应就多发性硬化症的认知康复治疗

方面认真加强研究。

不同收入群体和地区在获得认知康复治疗、

职业治疗和职业康复方面存在较大差异。

5. 《多发性硬化症图表集（2013 年）》的编撰和分发至各国联络员的时间要早于大多数国家的口服型
疾病改善疗程“特立氟胺 (Teriflunomide (Aubagio)) 和富马酸二甲酯 (Dimethyl fumarate (Tecfidera))”
的合规获批时间。

一些国家“改善病情疗法 ”可获政府资金

支持，但是并非所有患者皆能够使用其中

的治疗药物，因为政府未必负担全部治疗

费用，或每年仅为部分患者提供治疗。

糖皮质激素用于治疗多发性硬化症复发，

该药可在所有提供数据的国家中使用 

Darshpreet Kaur医生是一名物理治疗
师，曾获得 MSIF Du Pre研究奖，目
前在印度帮助多发性硬化症患者。
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（100 个受访国家）。但是，血浆置换作

为二线疗法，其应用较局限，仅在 53% 的

国家中使用，其中绝大多数为高收入国家。

多发性硬化症的对症治疗得到广泛应用。



为 MS 患者提供关怀和帮助

多发性硬化症图表集（2013 年）

5 个国家中，就有 1 个国家缺少
多发性硬化症患者组织。
在 103 个受访国家中，20% 没有支持多发

性硬化症患者的全国性或地方性组织。但

是，拥有这类组织的国家数量自 2008 年始

有所增加，从 73% 增至 80%，而且不断有

新的组织成立。

MSIF 能力培养项目增进了东地中海地

区多发性硬化症支持组织的建立， 

这类组织从 2008年的 8家增至 13家。

可能是因为信息资源在该地区有所增

加，也可能是因为互联网得以广泛普及 

（见下页）。

阿拉伯地区的能力培养项目
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例如，MSIF 正在与中国志愿者合作，在当

地建立支持多发性硬化症患者的组织（更

多信息参见 www.msnmo.org）。但是，

仅 14% 的低收入国家和 55% 的中低收入

国家拥有多发性硬化症的支持组织。

约旦、也门和黎巴嫩多发性硬化症协会的工

作人员在 2013年 3月 MSIF地区培训活动中

进行小组训练



为 MS 患者提供关怀和帮助

多发性硬化症患者可以获得更多
信息
较之 2008 年的情况，信息支持在全球范围

得到全方位的提升，78% 的国家可提供以

下三种信息支持中的两种或以上：电话热

线、纸质资料和网站资讯。

仅 14% 的国家提供全面信息支持（电话热

线、纸质资料、网站、新闻通讯和多媒体

资料），而且这些信息至少有两种来源（即

医疗专家、多发性硬化症支持组织或制药

企业）。这些国家的患者可以选择信息及

其来源，以满足自身的需求，从而做出明

智的决定。

为多发性硬化症患者提供服务和帮助

全球范围

东地中海国家

电话热线

纸质资料

多媒体资料

新闻通讯

网站资讯  

电话热线  

纸质资料 

多媒体资料 

新闻通讯

网站资讯

WWW

WWW

53.7%

70%

58.8%

49.1%

53.6%

20%

26.7%

40%

50%

33.3%

68.6%

80.4%

70%

59.8%

68.6%

71.6%

76%

59%

47%

65%

2008

2008

2008

2008

2008

2008

2008

2008
2008

2008

2013

2013

2013

2013

2013
2013

2013
2013

2013

2013

0% 100%50%

0% 100%50%
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生活质量

多发性硬化症图表集（2013 年）

反歧视法
在 100 个受访国家中，71% 称其反歧视法

涵盖范围包括了多发性硬化症患者等残障

人士。在东地中海和东南亚国家中，拥有

这类残障人士保护法的比例较低。

政府的财政支持
78% 的国家称，多发性硬化症患者可获得

残障补贴。这些补贴包括现金补偿 (65%)、

税收减免 (41%)、康复和医疗福利 (64%)、

居住环境福利 (50%)、工作场所福利 (58%)

以及住房或交通福利 (29%) 等。

不同收入群体的残障补贴存在明显差异。

例如，95% 的高收入国家提供现金补偿和

（或）税收减免的财政补贴，而仅有 64%

的中高收入国家和 35% 的中低和低收入国

家提供上述补贴。

MSIF 于 2005 年发表《提高多发性硬化症

患者生活质量之原则 6》中提到：

“残障补贴和服务应满足那些有需求的群

体，为其提供生活水平的保障，并发挥灵

活性，在服务措施中适应并体现出多发性

硬化症的多变性特点。”

MSIF 在《多发性硬化症图表集（2013 年）》

中，重点标明了需要努力实现的目标，希

冀每个国家都拥有健全完备的体系，从而

提高多发性硬化症患者的生活质量。

6. 《提高多发性硬化症患者生活质量之原则》(Principles to Promote the Quality of Life of People with 
Multiple Sclerosis) 由多发性硬化症国际联合会出版，ISBN 0-9550139-0-9，可于 www.msif.org/about-
ms/publications-and-resources.aspx 下载。

20

2010 年，澳大利亚多发性硬化症患者的人均成本为 50000

澳元，其中最主要因素在于劳动能力丧失。政府应视改善工

作场所辅助设施为首要任务，以帮助多发性硬化症患者保持

劳动能力，这亦符合成本效益理论。
雷克斯 •西门斯 (Rex Simmons)，来自澳大利亚多发性硬化症组织 (MS Australia)



生活质量

十项原则为：

• 多发性硬化症患者应完全享有参与社

区活动之权利，并且参与疾病处理和治

疗决策。

• 多发性硬化症患者能够获取适合自己

的医疗服务和治疗。

• 多发性硬化症患者能够获得适合自身

年龄的多种服务，以保证其尽可能增进

独立自理的能力。

• 多发性硬化症患者能够获得其需要的

信息和服务，以保证积极的治疗和健康

的生活方式。

• 多发性硬化症患者能够通过公共交通

工具和自驾车辅助技术畅行于其居住的

社区。

提高多发性硬化症患者生活质量之原则

• 家属和护理人员能够获得相关的信息

和支持，以缓解多发性硬化症患者的 

病情。

• 只要多发性硬化症患者能够且愿意工

作，支持体系和服务就应当保证其继续

工作的能力。

• 残障补贴和服务应提供给全部有需求

患者，保证其生活水平，并能体现和适

应多发性硬化症的多变性特点。

• 多发性硬化症不应妨碍患者及其家属

或护理人员的教育。

• 公共场所和居住环境的无障碍设施对

于多发性硬化症患者独立生活有着不可

或缺的作用。

21

2012年 3月，意大利那不勒斯 

多发性硬化症患者斯坦福妮 •萨尔茨洛 
(Stefania Salzillo)刚刚走出意大利那不勒

斯法院。她是欧洲多发性硬化症平台网站

www.underpressureproject.eu的一员。

斯坦福妮说：“为残障人士设立的停车位

非常少，而且公共和私人建筑大多没有无

障碍设施，这导致了残障人士与社会的隔

离：他们不再工作，放弃社交生活，甚至

体育活动。”
图片来源：EMSP。 
摄影师：瓦特 •阿斯特亚达 (Walter Astrada)



总结

多发性硬化症图表集（2013 年）

《多发性硬化症图表集（2013 年）》有助

于在世界范围内对该疾病流行病学进行预

测。通过比对国家和地域间之异同，我们

希望藉此深化国际流行病学及社会经济学

方面研究。同时帮助全球多发性硬化症群

体扩大影响力，呼吁国际社会的更多关注，

为 MS 患者及其亲友增进相关权益。

本《图表集》为儿科多发性硬化症及视神

经脊髓炎提供了最新数据，并强调需要进

一步加强研究，对以上两类患者开展数量

统计等分析，其中所涉及关怀帮助和治疗

要求同其他 MS 患者颇有不同。

本《图表集》还指出，尽管护理、 

治疗、关怀支持，以及其他服务资源可获

得性有所改善，世界范围内的资源分配仍

不均衡，差异悬殊。

《图表集》对可适用的治疗手段及其对多

发性硬化患者可及性的调查发现，经济负

担是一重要影响因素。有关方面应保持对

治疗费用加以监督，并适时呼吁降低医疗

费用，包括降价和通过保险及政府措施提

高报销比例。

2008 年，《联合国残疾人权利公约》

(UNCRPD) 重申残疾人享有与正常人同等权

利。《公约》中列出政府为保障残疾人权

益应当采取的举措。《多发性硬化症图表

集（2013 年）》特别指出，《联合国残疾

人公约》中所述内容与多发性硬化患者的

现状仍存在差异。

因此，《多发性硬化症图表集（2013 年）》

与《联合国残疾人公约》相结合，可作为

呼吁国家政策改变的有力工具。
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研究方法

研究方法
《多发性硬化症图表集（2013 年）》中所

录数据均采自 2012 年 10 月至 2013 年 6

月间一项大型国际调查。在线调查问卷基

于 2008 年版原始问卷，用英文起草，设有

详略两种版本。条件适合的国家采用详细

问卷，旨在提供更多细节数据；其余国家

采用简略问卷，旨在撷取关键信息。

调查问卷内附有术语表，以确保所有问卷

填写者均能正确理解问卷内容。

问卷最终版本广泛涵盖各方面议题，分为

以下 8 项内容：流行病学、临床管理，诊

断、治疗、可获得的关怀和帮助、生活质量、

视神经脊髓炎及儿科多发性硬化症。

调查的第二步是确定每个国家最相关和最

适合的人选担任“国家协调员”。国家协

调员的工作包括汇总国内的信息和数据，

以及组织完成问卷全部 8 项内容的填写。

一些国家已成立多发性硬化国际联合会

(MSIF) 会员团体或相关组织，该国的协调

员由组织高级职员、资深志愿者或 MSIF 国

际医学科学委员会国家代表中任一人担任。

对于尚未与 MSIF 建立联系的国家，该国曾

为 2008 年多发性硬化提供数据的协调员将

作为第一联系人。若以上方法均无效，联

系人将通过世界神经学科协会、科学文献

或同行推荐等途径选出。

国家协调员需要监督问卷完成情况，并善

加利用所有可用信息和资源。问卷填写者

需要严格遵守各术语的定义，以确保所得

信息的一致性和可比性。如果问卷提交存

在延迟，协调员会被多次要求协助完成问

卷。如果问卷填写不完整或前后信息不一

致，主办方会联系填写者以获取或明确信

息。联系人则需要提供流行病学数据的信

息资源，以及验证数据有效性的方法。

最后，由 104 个国家所采集之数据将输入

电子数据库。相比 2008 年，受访国家增数

为 12。加之曾参与 2008 调查但未在此次

调查中提供更新的 20 个国家，数据库目前

已有 124 个国家的数据。人口图谱来自联

合国的 2013 人口预测（中位数增长）。

所有国家被划分为 6 个世界卫生组织管理

区域（非洲、美洲、东地中海、欧洲、东

南亚及西太平洋地区），或按其网站所提

及的其他方法分组。
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在流行病学分析中，世卫组织分区中的非

洲、美洲及西太平洋地区被进一步划分为

以下分区：

非洲区

北非：阿尔及利亚

撒哈拉以南的非洲：喀麦隆，科特迪瓦，

刚果民主共和国，刚果，埃塞俄比亚，加纳，

几内亚，肯尼亚，马拉维，尼日利亚，南非，

赞比亚和津巴布韦

美洲区

北美：美国，加拿大

拉丁美洲及加勒比地区：阿根廷， 

玻利维亚，巴西，哥伦比亚，哥斯达黎加，

古巴，厄瓜多尔，危地马拉，墨西哥， 

尼加拉瓜，巴拿马，巴拉圭，秘鲁， 

乌拉圭和委内瑞拉

西太平洋地区

大洋洲：澳大利亚，新西兰

东亚：中国，日本，马来西亚，蒙古，韩国，

新加坡和中国台湾

多发性硬化症图表集（2013 年）
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同时也按照收入水平对各国加以分类，以

世界银行收入分类为参考标准：低收入

（<1035 美元）、中低收入（1036-4085

美元）、中高收入（4086-12615 美元）和

高收入（>12616 美元）。 

数据分析采用微软公司的 Excel 软件进行。

数据的代表性

在 193 个发放问卷的国家中，104 个国家

提供完整调查问卷。数据来自 41 个欧洲国

家 (77%)，18 个美洲国家 (51%)，13 个非

洲国家 (26.1%)，17个东地中海国家 (77%)，

9 个西太平洋国家 (33%) 和 6 个东南亚国

家 (54%)。以人口覆盖率而言，此次数据

分析涵盖了全世界 79% 的人口。

世界卫生组织区划一览

PREVALENCE BY COUNTRY AND
SHOWING THE WHO REGIONS
PREVALENCE BY COUNTRY AND
SHOWING THE WHO REGIONS

美洲

欧洲

非洲

东地中海

东南亚

西太平洋



局限性

局限性
数据集最主要的局限性在于，多数国家的

大部分甚至全部信息均来源于单独一名重

要人士。尽管大多数问卷填写者都有多种

官方或非官方的途径接触信息源并咨询国

内的神经学家，此次收集的数据仍处于一

般意义上的可信层面，尚未达到完全可信

和精准的程度。在某些情况下，数据仅仅

是问卷填写者最可靠的猜测。尽管如此，《多

发性硬化症图表集》依然是全世界多发性

硬化症信息最为全面的编撰汇集。

由于多数国家的信息均由在多发性硬化症

领域的重要人士提供，该数据集所涵盖多

为拥有多发性硬化症团体、神经学家或其

他多发性硬化症和神经内科专家的国家。

因此，《多发性硬化症图表集》也许过于

乐观地估计全球神经内科资源概况；在没

有提供数据的其余 89 个国家中，这些资源

可能极其有限甚至趋于匮乏。

一些新的调查项目，如视神经脊髓炎，在

很多国家都未有相关数据，包括美国和加

拿大。儿科多发性硬化症仅在少数国家有

记录，并且常常不甚完整。我们希望《多

发性硬化症图表集》能够促进以上领域产

生更加翔实的数据。

发病率的数据相较患病率更加表现出了局

限性的特点，参与调查的 104 个国家中仅

有 52 个提供该项数据。由于发病率不受治

疗和其他临床干涉导致的生存率变化影响，

它对于监控多发性硬化症在特定人群中的

发生及其随时间的变化至关重要，是较之

患病率更为精确的衡量标准。
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全球范围内，多发性硬化症的流行病学、资源和服务可用性等 

信息非常稀缺，资讯分散，且主要只针对高收入国家的情况。

《多发性硬化症图表集》首次出版于 2008 年，系多发性硬化症

国际联合会和世界卫生组织的联合项目，借助各相关领域的重要

成员所掌握的数据，致力于填补 MS 信息的缺失之处，提高世界

各地多发性硬化症患者的生活质量。

《多发性硬化症图表集（2013 年）》对以上信息加以更新， 

就数据、资源和服务按国家、地区和收入情况分布进行汇总， 

并制作成相关图表。

《多发性硬化症图表集（2013 年）》所增加调查项目包括： 

新获批治疗方法，视神经脊髓炎，以及儿科多发性硬化症。

更多信息或查询不同地区的数据，请登录 www.atlasofms.org
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