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! ! ! !为了进一步交流和分享全球
最新研究进展，增进科研和学术交
流，中国渐冻人症（肌萎缩侧索硬
化症，!"#）协作组近日在上海举
行“中国 !"# 诊治现状”发布会，
与会专家归纳了中国 !"#疾病特
征，分析了中国 !"#诊治现状，倡
导中国 !"#患者更应积极治疗。

我国诊断延迟优于欧

美!患者预后优于国外

为了提高中国 !"# 诊疗水
平，$%%& 年我国成立了中国 !"#

协作组，协作组成员医院的诊断水
平走在国际前列。

中国人民解放军总医院神经
内科黄旭升教授在会上介绍，我国
!"# 平均诊断时间仅为 '& 个月，
比欧美发达国家 (&)'*+, 个月要
快。中国 !"#协作组医院的平均
诊断用时更短（$--&年的数据统
计显示仅需 (.个月）。欧美国家往
往采用分级诊疗制度，病人需要先
去社区医院初诊，然后再转至专科
医院确诊。中国的患者可以直接前
往三甲医院找到 !"# 专家看病，
因此诊断上，中国患者享有体制上
的优势，有助于中国患者从早期治
疗中获益更多。但相较于邻邦日
本，平均诊断时间仅为 ''+/个月，
我国依旧有较大的进步空间。

北京大学第三医院樊东升教
授在会议上指出，发病年龄早，是
中国 !"#患者的重要特征。中国
患者首次出现症状的平均年龄约
为 &0+,岁，而日本患者首次出现
症状的平均年龄为 /&+,岁，意大
利约为 /&+,岁，欧洲其他国家约
为 /&+&岁，中国 !"#患者的首发
症状出现年龄显著早于其他国家。
发病年龄是疾病预后的重要变量，
通常发病年龄越早预后越好。中国
!"#流行病学调查的结果还显示：
延髓起病型（高危型）患者比例低

也是中国 !"# 患者的特征之一。
数据显示，中国延髓起病型患者仅
占 '&+-1，英国和意大利分别是
$/+01和 $/+*1，德国为 .$+-1，澳
大利亚高达 ./+,1。这也是中国患
者预后上的一大优势。$-(2年的
流调数据还显示，中国患者发病后
中位生存期为 *'+- 月，英国是
.2+-月，意大利为 $,+-月，澳大利
亚为 .'+-月，西班牙为 /,+/月，中
国 !"#患者发病后生存期较国外
患者更长。

我国七成患者没有做

到针对病因治疗! 与国外

差距巨大
尽管 !"#是一种无法治愈的

疾病，但有许多方法可以延缓疾病
发展，改善患者的生活质量，早期
诊断，早期治疗，延长疾病早期功
能保留时间是 !"# 治疗的重点。
'00/年美国食品药品管理局批准
力如太（利鲁唑）用于 !"# 治疗，
是目前唯一经多项临床研究证实
可以在一定程度上延缓病情发展
的针对 !"# 病因治疗的药物，在
治疗 ',个月后，可减少 .2!的死
亡率或气管切开率。

针对我国 !"#患者平均发病
年龄早、延髓起病型（高危型）患者
比例低的特点，如果能够尽早开始
并坚持针对病因治疗，将获益更
多。但流行病学调查显示，我国
!"#的治疗过程中重视对症治疗，
但忽略最为根本的针对病因治疗，
中国大陆目前仅 .$+.1患者接受
力如太治疗。在发达国家，如爱尔
兰，001由 !"#专家诊疗的患者使
用力如太。

三大误区需澄清!专

家呼吁更积极治疗

误区一 对生存期的误解"

%&'生存期只有 ()*年! 治疗也

无济于事

专家澄清：患者生存期个体差
异大。有些积极治疗的患者病情稳
定而且保持某一程度很长时间，相
当大比例积极治疗的 !"#患者病
程进展比平均水平更加缓慢。$-1
患者存活超过 2年，超过 '-1的患
者存活达 '-年，有 21患者存活达
$-年，这部分患者与正常人寿命
相差无几。

误区二 对致死原因的误解"

患者多因呼吸衰竭死亡!以此为唯

一治疗目标!忽视针对病因治疗

专家澄清：由于对死亡的恐
惧，大部分患者和家属认为 !"#的
死因是呼吸衰竭，把注意力全部集
中在疾病终末期的护理，而忽视了
整体病程上的治疗。早期的针对病
因治疗能够推迟病人出现呼吸衰
竭的时间。!"#患者死亡原因是多
样化的，对于 2-1)*-1的 !"#患
者来说，主要问题是吞咽困难及呛
咳，可导致窒息、脱水、体重下降、
流涎和吸入性肺炎。

误区三 对治疗目标的误解"

认为药物治疗不能治愈就不存在

治疗价值!从而拒绝用药

专家澄清：!"#现阶段的治疗
目标很明确，就是延长生存期，提
高生活质量。针对病因治疗能达到
这个目的，为患者争取更长的有生
活质量的时间，推迟死亡或气管切
开的时间。从我国患者疾病特质的
特异性上看，中国 !"#患者有望从
积极治疗中获益更多。

中国 !"#协作组联合国内各
大医院，目前在北京、上海、广州、
成都等地相继成立了运动神经元
病（渐冻人症）专病门诊。北京协和
医院神经科崔丽英教授指出：“更
多的协作组医院正在努力建设多
学科协作，帮助渐冻人患者，尽可
能长时间维持患者生活自理能力
和身体功能。”

! ! ! !“三八”国际劳动妇女节
之际，由罗氏主办的“精准医
学·希赫护航”乳腺癌高峰论
坛在沪举行。会上，复旦大学
附属肿瘤医院乳腺外科主任
邵志敏教授就当前中国乳腺
癌疾病现状以及乳腺癌患者
“全程管理”平台进行了分
享，呼吁社会各界关注乳腺
癌患者，携手社会力量共同
推动中国乳腺癌诊疗发展，
使更多患者获益。

早诊早治
规范先行
众所周知，乳腺癌是威

胁我国女性健康的头号杀
手。数据显示，我国每年新
确诊乳腺癌病例占全球
'$+$1，且新发病率增长速
度是世界平均水平的 $倍。
其中，我国城市地区发病
率是农村地区的 $倍，而上
海、广州、北京等大城市更
是乳腺癌的重灾区。值得
注意的是，我国女性诊断
为乳腺癌的中位年龄为
&,)2- 岁，比西方国家早
'-)'2年。
尽管近年来乳腺癌发病

率呈不断上升趋势，然而让
人欣喜的是，乳腺癌患者的
生存机会也已获得了大幅提
升。随着医疗手段的不断进
步，目前我国早期乳腺癌的
治愈率不断提升，而晚期乳
腺癌的生存时间也获得了显
著延长。遗憾的是，一些患者
对早诊早治并没有足够重
视，而另有一些患者则在确
诊后过度恐慌，盲目求治，未
能及时接受乳腺癌的规范化
治疗，进而在抗癌过程中陷
入被动局面。
“与发达国家相比，由于我国早

期筛查和早期诊断还有待提高，加

之不同地区以及城乡之间规
范化诊疗水平存在一定的差
异，我国约有 /1)*1的患者
初诊时即为进展期乳腺癌。
数据显示，晚期乳腺癌患者
诊断后的总体中位生存期为
$).年，2年生存率仅有 21

)'-1，因此乳腺癌的早诊早
治在临床上具有非常重要的
意义。”邵志敏主任补充道：
“乳腺癌并非单一疾病，而是
可以根据基因不同分为至少
&个亚型，即 "345678!型、
"3456789型、:;<$阳性、三
阴性。不同亚型乳腺癌需要
不同的针对性治疗，因此明
确疾病类型是成功治疗的前
提。”

据了解，"345678! 型乳
腺癌主要以内分泌治疗为
主；"3456789型乳腺癌需根
据具体亚型考虑多种辅助
治疗相互结合；:;<$ 阳性
乳腺癌对于常规化疗、放疗
不敏感，根据国内外权威指
南推荐必须进行规范化的
抗 :;<$靶向治疗。而三阴
性乳腺癌目前尚无针对性
的治疗方法，仍以化疗为
主。因此，患者在确诊乳腺
癌后，必须尽早明确疾病类
型，从而及时采取针对性的
规范化治疗。

全程管理
捍卫健康
上海复旦大学附属肿瘤

医院于 $-(2 年启动了乳腺
健康全程管理模式，在国际
上首次提出了单病种健康全
程管理的理念。据了解，乳腺
健康全程管理模式以健康人
群与患者为中心，借助互联

网工具，在健康宣教、筛查、诊断、多
学科综合治疗、随访等与乳腺健康
相关的全部环节中匹配相应的医疗
资源，提供相应的医疗服务，以此推
动分级诊疗、双向转诊等医改措施，
在提高健康人群乳腺健康意识的同
时，提高乳腺肿瘤早期诊断率，进而
提高治愈率，改善就医体验并降低
医疗成本。

邵志敏主任解释：“乳腺健康
全程管理模式的实质是基于科室
整体的架构优化与医疗资源再配
置，实现科室内部的分级诊疗，而
非仅仅只是流程上的变化。因此，
可以真正触动医疗服务核心，体现
医生服务价值，是以医疗机构为主
导的针对健康人群与患者的单病
种健康全程管理平台。”
现阶段，乳腺健康全程管理模

式主要包括两个工具：妍康护照=患
者管理手册> 与乳腺健康全程管理
平台=妍康 ?随访微信服务号>。在妍
康护照中记录有患者所有个人及病
理信息，以及多学科综合治疗计划，
让患者在出院后不再迷茫。而乳腺
健康全程管理平台 =妍康 ?随访微
信服务号>包含“若初医助”“个人中
心”“科普宣教”三个板块，是基于科
室整体实现按需分诊，为术后化疗、
内分泌治疗、靶向治疗以及远程随
访提供了各种便捷；“科普宣教”同
样也针对健康女性，提供以医疗机
构为主导的健康普及。

中国渐冻人患者
积极治疗获益更多

! 陈平


