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儿童视神经脊髓炎谱系疾病的药学监护路径
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【摘要】 目的：以视神经脊髓炎谱系疾病为例，讨论儿童神经内科疾病的药学监护点，以提高药学服务的水平和

针对性。 方法：针对视神经脊髓炎谱系疾病的急性期治疗以及缓解期的药物治疗，分析相应的药学监护点。建立药学

监护的流程管理以及其根据治疗策略的调整，建立标准化的临床药师药学监护模式。结果与结论：临床药师应通过提

高药学服务的水平，力图提高患者用药的安全性与依从性，从而获得更好的治疗结局。
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Pharmaceutical care path design of neuromyelitis optica spectrum disorders
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【Abstract】 Objective: Take neuromyelitis optica spectrum disorders for example to discuss the pharmaceutical care point of pediatric 

neurology disease, in order to improve the level and pertinence of pharmaceutical care. Methods: Corresponding pharmaceutical care 

points of acute treatment and remission treatment were analyzed. Pharmaceutical care process management and its adjustment according 

to the treatment strategy were designed, and standardized pharmaceutical care mode of clinical pharmacists was established. Results & 

Conclusion: Clinical pharmacists should improve pharmaceutical care level and to improve patients’ medication safety and compliance in 

order to gain a better treatment outcome.
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1  视神经脊髓炎谱系疾病概述

1.1  定义

视神经脊髓炎谱系疾病（NMOSD）是中枢神

经系统的炎症性疾病，其特征是严重、免疫介导的

脱髓鞘和轴突损伤，主要累及视觉神经和脊髓。在

可选择性地结合 NMO-IgG 特异性靶抗原—水通道

蛋白 -4（AQP4）抗体发现后，使得人们更了解不

同类型的视神经脊髓炎谱系疾病。AQP4 抗体阳性

患者的复发率相比 AQP4 抗体阴性患者更高 [1-3]。

1.2 诊断标准

视神经脊髓炎的核心症状包括①视神经炎；②

急性脊髓炎；③极后区综合征：无法解释的呃逆或

恶心呕吐发作；④急性脑干综合征；⑤症状性发

作性睡病或急性间脑综合征伴典型 NMOSD 间脑

MRI 病灶；⑥病灶性脑病综合征伴典型 NMOSD

颅内 MRI 征象。其诊断标准为，对于 AQP4 抗体

阳性的患者：①≥ 1 个核心临床症状；②使用最适

宜的方法检测到血清 AQP4-IgG 阳性；③排除其他

诊断。而对于 AQP4 抗体阴性的患者，有更为严格

的诊断标准：①≥ 2 个核心临床症状，继发于一个

或多个临床发作，且符合以下要求：至少 1 个核心

临床症状是视神经炎，伴有 LETM 的急性脊髓炎

或极后区综合征；空间播散性；需要附加 MRI 表

现支持；②使用最适宜的方法检测到血清 AQP4-
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IgG 阴性或无法检测；③排除其他诊断 [4]。

 2   视神经脊髓炎谱系疾病的治疗策略

NMO 的治疗主要分急性期与缓解期治疗，急

性期治疗旨在缓解神经损伤程度和促进恢复，缓解

期治疗主要是减少复发频率与严重程度，改善长期

预后 [5]。

2.1 急性期治疗

急性期治疗通常用静脉注射糖皮质激素，对于

难治性或进行性在之后立即通过血浆置换治疗。初

始治疗建议首次用大剂量静脉注射甲泼尼龙治疗。

临床观察发现，大多数患者在治疗后的 1 周内

临床症状改善，少数患者 1 周后看到效果。病程较

长，病情较重，复发次数较多的患者，对激素冲击

治疗的敏感性降低，或出现激素抵抗，如果 1 周后

临床未见显效，可以重复冲击 1 个疗程，也可合并

合并免疫抑制剂治疗。

回顾性报道，为缓解症状，有病例急性期使用

静注人免疫球蛋白冲击治疗，尽管循证依据不支持

此治疗策略，但确实观察到治疗效果较好的病例。

2.2 缓解期治疗

对于缓解期预防再次发作的治疗药物，虽然没

有严格的共识，但通常视为一线单一疗法治疗的药

物有硫唑嘌呤、利妥昔单抗和霉酚酸酯。其他推荐

的药物还有甲氨蝶呤、米托蒽醌和口服糖皮质激素 [6]。

由于血液科大剂量使用硫唑嘌呤化疗时，可观

察到严重的骨髓抑制不良反应，因此临床逐渐减少

硫唑嘌呤的使用。但由于其上市时间较长，仍为指

南推荐的一线用药，因此依然是一线用药推荐。

利妥昔单抗作为一新型生物制剂，其免疫抑制

作用较强，临床应用较广，并已逐渐建立规范的治

疗方案。但多疗程使用费用昂贵，部分家庭不能承

受，此时应视病情选择其他免疫抑制剂治疗 [7,8]。

霉酚酸酯在本病治疗剂量下，不良反应发生率

低于移植患者，用药剂量较小。可用于硫唑嘌呤

不能耐受的患者，费用远低于利妥昔单抗，对于

AQP4 阴性的患者可推荐优先使用霉酚酸酯。

3   临床药学监护路径

3.1  急性期治疗药物的药学监护（以甲泼尼龙冲击治

疗为例）

对于糖皮质激素使用，在患者给药前首先药师

可提示并确保医师已筛查相关的禁忌症，诸如肿瘤

性疾病（如神经科常见的神经母细胞瘤以及副肿瘤

综合征的筛查等），感染性疾病（如结核的排查，

近期存在的呼吸道感染等），或者基础性疾病诸如

血压高、心率快、电解质异常、肝功能不全等都是

使用糖皮质激素尤其是较大剂量冲击治疗的高危人

群，需要权衡利弊使用。在用药前，还应检查患者

基础的免疫情况，肝功能、肾功能、心功能基线，

有助于后期治疗效果以及不良反应的评估。此外，

对于患者用药前的知情同意以及患者教育，可以由

药师完成，或药师协助医师进行用药前患者教育。

其内容主要可涉及病人目前的疾病诊断，其治疗的

可能预后以及治疗周期范围，可能出现的药物不良

反应可提示患者家属注意，但同时需要注意措辞，

明确指出不良反应的发生率，避免对患者用药依从

性产生较为不利的影响。

在激素输注过程中，药师可提示医护对于输注

时间的控制，避免输注较快增加不良反应的发生率

以及导致局部输液反应的发生。可参与监护患者的

输注过程，协助医护监护相关的指标。

在用药后，逐日跟踪患者症状的改善情况，此

情况有关患者用药的剂量和疗程调整，可给予医生

一定的建议。对于患者的不良反应发生情况，可进

行药学问诊，同时提示医师对于指标进行周期性监

测，及时跟踪结果给出用药调整建议。如果治疗效

果大于不良反应伤害，则可给予对症缓解药物并继

续药物治疗，并继续监测以进行药物的调整。

在急性期症状缓解或消失后，可进行激素的逐

渐减停，用药患者教育可注重对疾病的预后判断和

提高患者服药的依从性，避免擅自停药造成复发等

不良治疗结局。激素减量至一定时间或剂量，开始

加用免疫抑制剂的治疗。

3.2  缓解期或复发后治疗药物的药学监护（以利妥昔

单抗治疗为例）

对于用药前的评估，首先应询问患者既往服用

药物的依从性，如果患者正在服用糖皮质激素逐渐

减量或口服免疫抑制剂治疗，则需要确认患者规律

按剂量服药，及目标方案下的治疗效果评估。使用

前需要关注是否有感染性疾病，因免疫抑制剂使用

会导致感染风险的升高。同时也需要检测初始的免

疫状况，助于治疗效果的判断。根据常见不良反应

情况，检测患者治疗前的基线情况如血常规，有助
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于用药前后不良反应的判断。

治疗过程中，观察患者输注过程中可能发生的

不良反应并及时处理，例如输液反应的处理。用药

过程中，需要着重提示患者避免感染高危的因素，

因为严重感染可能导致被迫的治疗中断，并可能导

致疾病复发。一旦发生感染后，可对其原发病进行

治疗，如果治疗无效或严重危及患者生命或健康，

应及时停止免疫抑制剂的治疗。

药物治疗后，根据不良反应特点，周期性监测

相关的指标，评估治疗风险和获益。包括检测免疫

情况，判断治疗效果；以及监测血常规，排查可能

的肿瘤，避免出现较严重的不良反应或危及患者生

命。

在患者教育中，均需要提到应用免疫抑制剂治

疗过程中，疾病仍然可能会复发，需要完成全部疗

程已期获得更好的临床结局。需要着重提示患者避

免感染高危的因素，因为严重感染可能导致被迫治

疗中断，并可能导致疾病复发 [9]。

4   讨论

4.1  药学监护标准化路径的优势

临床药师参与病房治疗团队的药物治疗，是一

个逐步推进的过程，在既往医生和护士不同程度地

承担了药学相关的全部工作，药师可发挥自己的主

观能动性，更多地参与到临床药物治疗过程中，并

可发挥自己的优势，体现出药学监护与医护的区别。

标准化的路径可有效地促使药师按部就班地进

行药学服务，可以获得全方位的与患者药物治疗相

关的信息，可系统学习疾病的特点、治疗，药物治

疗的效果及安全性评估，可以更好地进行全面的药

学服务。

4.2   药学监护路径的局限性

需要明确看到的是，多数药学人员存在一定的

临床知识的缺失，需要补充更多地诊疗知识，可更

好地理解临床的治疗策略。同时，在进行充分的药

学信息检索后，应做好信息的筛选和汇总，提供给

治疗团队，并可给予一定的用药合理化建议。但目

前遇到的问题是，很多文献证据级别不高，无法获

得多中心随机对照临床试验数据作为药物治疗有效

性和安全性证据。

在患者教育过程中，需要注意沟通方式，要以

充分权衡用药的利益和风险的情况下进行，尽量不

给患者造成不必要的恐慌，或导致主管对于不良反

应的过于焦虑，不要影响到患者用药的依从性，保

证药物治疗顺利、有效、安全地进行 [10,11]。
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