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本文件为疾病认知合作计划的一部分，由协和麒麟参与启动、组织和资助。 



我们是CTCL全球关爱合作联盟（CTCL Global Care Collaborative），致力
于携手推动皮肤T细胞淋巴瘤（CTCL）这种罕见却可能致命的癌症的诊断和治
疗。1 

我们的目标是设法了解并解决患有CTCL及其两种主要亚型——蕈样肉芽肿
（MF）和Sézary综合征（SS）的患者所长期面临的问题。这些患者面临着身体、

情绪和社交等多方面的挑战，包括疼痛症状、广泛性皮肤病变、沉重的情绪负
担、持续的不安全感，以及严重影响生活质量等。2这些问题本身已十分严重，而
疾病未能及时得到诊断、患者担心影响亲人则可能会进一步加重情况的恶化。

CTCL包含多种类型的罕见血液肿瘤，均主要表现为皮肤受累。3,4MF是CTCL中
研究最充分的亚型，易被误诊为常见的良性疾病，如湿疹和银屑病。1,5由于该
病的罕见性，MF往往会被误诊。 值得关注的是，MF患者的平均确诊时间为3–4
年。5,6

认识到需要改变的迫切性，我们联合起来、共同制定了这份全球共识声明。

在此，我们倡导12项建议，以帮助推动全球医疗系统的转型，改善CTCL的诊断
和治疗。这些建议包括：
 

我们相信这些建议的实施能够为受CTCL影响的人们带来重大且积极的影响，
为CTCL患者带来希望并提供支持。

作为一个全球合作联盟，我们会与世界各地的医疗卫生部门、医院、临床医生和
其他利益相关方共同合作，推动这些建议的实施。在多方的共同努力下，我们能
整合我们的专业知识、洞见和资源，并最终满足在CTCL领域的疾病认知、诊断
和治疗等方面的未被满足的需求。

即刻行动：
改善皮肤T细胞淋
巴瘤（CTCL）诊疗
的全球患者共识

医疗卫生部门可以：
·	 为当地诊疗CTCL的临床医生提供转诊和联系相关专家的途径。
·	 为临床医生建立（或联系现有）多学科诊疗团队（MDT）提供支持。
·	 为资源缺乏的国家提供更多资源。
·	 投资用于诊断和病例共享的新技术。
·	 确定当地罕见病培训的资助方式。
·	 推动临床指南中对疾病分期的认知和共识。
·	 帮助临床医生提高对CTCL的认知。

医院/诊所可以：
·	 促进CTCL相关MDT的建立与联系。
·	 在诊治CTCL患者时与其他医疗机构之间保持密切沟通。

CTCL临床医生可以：
·	 确保在诊治CTCL患者时与临床团队保持沟通。
·	 主动与非专科医生和当地其他临床医生探讨CTCL。
·	 与医学协会和患者组织合作推进CTCL相关疾病教育。 
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CTCL是一种罕见的、以皮肤受累为主要表现的T细胞肿瘤。本共识声
明概括了为CTCL患者提供更好的诊断和治疗的愿景。1,3,4本共识声明
由多个国际患者倡导组织共同制定。

问题
CTCL常引起不适、疼痛、广泛性皮肤病变以及疲倦。2在心理方面，它
可能导致患者抑郁、沮丧和羞耻感。2有这些症状的患者可能每天都要
忍受这些负担。

而且，患者的负担可能由于诊断、检查和治疗上的局限而变得愈发严重， 
这些局限包括：
·	将MF症状误诊为其他较为常见的疾病，尤其是银屑病或湿疹。
·	诊断不及时（MF患者可能在三年甚至十多年后才被确诊），进而可能

影响预后。
·	疾病分期不准确，表明对疾病的认知仍有不足。
·	全球范围内疾病诊疗资源的可及性不均衡。

在全球范围内提高对CTCL的认知并改善医疗体系，对于解决这些问题
至关重要。

解决方案
为改善医疗体系的疾病认知、诊断和治疗，我们提出了12项建议， 
具体包括：

价值
实施这些建议，医疗系统在识别和管理CTCL病例的能力将得到强化。
这将改善患者的诊疗，提升他们的生活质量，尤其针对解决长期存在
的问题，更能起到重要作用。

摘要

医疗卫生部门可以：
·	 为当地诊疗CTCL的临床医生提供转诊和联系相关专家的途径。
·	 为临床医生建立（或联系现有）MDT提供支持。
·	 为资源缺乏的国家提供更多资源。
·	 投资用于诊断和病例共享的新技术。
·	 确定当地罕见病培训的资助方式。
·	 推动临床指南中对疾病分期的认知和共识。
·	 帮助临床医生提高对CTCL的认知。

医院/诊所可以：
·	 促进CTCL相关MDT的建立与联系。
·	 在诊治CTCL患者时与其他医疗机构之间保持密切沟通。

CTCL临床医生可以：
·	 确保在诊治CTCL患者时与临床团队保持沟通。
·	 主动与非专科医生和当地其他临床医生探讨CTCL。
·	 与医学协会和患者组织合作推进CTCL相关疾病教育。 
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概述
原发性皮肤淋巴瘤是一类罕见的非霍奇金淋巴瘤，其中以起源于T细胞的淋巴
瘤最为常见。5,7

T细胞是一种帮助免疫系统对抗细菌和病原体的白细胞。8但是在T细胞淋巴瘤
患者体内，T细胞出现异常——在CTCL患者体内，这些异常的细胞在皮肤部位
聚集。8这些异常的T细胞也可能出现在血液、淋巴结和内脏器官中。9 

CTCL可能表现为持续出现的皮肤斑片和/或隆起的鳞状斑块，通常伴有持续瘙
痒。2,10患者也有可能出现其他更为明显的皮损。11通常在出现明显皮损的早期，
这些症状可能会被误诊为其他更常见的良性疾病，如银屑病或湿疹。5 

亚型
CTCL亚型中研究最多的是MF和SS。这两种亚型占所有CTCL患者的约三分之
二，其中MF占60%、SS占5%。7 

MF更为常见，其特征主要包括皮肤发红、皮疹、干燥、鳞状斑片或斑块，某些情
况下可能出现皮肤肿瘤。2,12MF不一定会发展为晚期疾病，但一旦疾病进展，通
常会比较迅速。12MF的早期诊断具有一定的挑战性。12

SS是一种比MF更为罕见、恶性程度更高的CTCL亚型，会引起全身发红、剧烈
瘙痒和皮肤脱屑。2,7SS还会影响血液和其他身体部位，如淋巴结。

除了MF和SS之外，CTCL还有其他多种亚型，包括淋巴瘤样丘疹病、原发皮肤
间变大细胞淋巴瘤等。1

人口统计学分析
尽管CTCL的病因暂不明确，但研究发现它较易影响以下人群：

·	 老年人，中国人发病年龄通常为40多岁，13欧美国家人群的平均发病年龄则
为50多到60多岁。14,15,16 

·	 男性，男性的CTCL患病率比女性高两倍。17 

·	 深色皮肤人群，尤其是非洲裔美国人/黑人，他们患CTCL的风险是其他人群
的两倍。18 

什么是
CTCL？
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CTCL患者面临着身体、情绪和社交
等多方面的挑战，这会降低他们的生
活质量。 

生理方面，疾病晚期阶段的严重皮肤
症状会导致患者不适、疼痛、睡眠障
碍以及疲倦。2这会严重影响患者的
日常活动能力——而这些活动对正常
人来说轻而易举。2

疾病会影响患者的社交生活和家庭关系，
甚至无法继续工作或完成学业。2 

患者在情绪和社交方面会遇到巨大挑战。
一些CTCL患者会出现抑郁，缺乏安全感，
感到沮丧、愤怒。2

 

一些患者会因为皮肤症状而心生
羞耻感，从而产生孤立感。2 

由于CTCL是一种罕见病，患者如何找到
其他具有相似经历的病友或患者组织和
教育资源同样具有挑战性。这会进一步
加深患者的孤立感。

 

 

CTCL的影响远远超出了医学诊
断的范畴并且每天都会给患者及
其亲人带来巨大影响，从令人痛苦
的身体症状到沉重的情绪和社交
负担。 

CTCL 
的影响

“CTCL导致我脖子上长了个
大肿瘤，像是身上被绑了一块

砖头。”

Michael，
英国CTCL患者。

“这个病最折磨我的是它反复 
发作，没办法完全治愈。我只能 

不停地去医院。”

Liang，中国CTCL患者。

“我没办法在白天工作。我现在
上夜班，因为我不想让别人看到

我皮肤的样子。而且我实在 
不能忍受皮肤瘙痒。”

Carole，
美国CTCL患者。

“对我来说这个病最不能忍受的
是它会出现在暴露在外的皮肤上，

比如脸上和手上。所以我会尽量避免
外出。我受不了别人看我的眼神，就

好像我做了什么坏事一样。”

Dong，中国CTCL患者。 

“我从头到脚，包括我周围的
地上，到处都是不正常的死皮，

像是撒了一袋糖。而且我的手脚
会出现裂纹和撕裂。”

Lee， 
韩国CTCL患者。
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诊断
目前最重要的未被满足的需求是准确、及时的诊断。 

诊断CTCL具有一定的挑战性。这是一种罕见病，而且一些亚型的表现与银屑病
和湿疹非常相似，比如MF。5此外，临床医生往往只在患者对其他常见的良性疾
病治疗无效时才会考虑CTCL。19患者的生活区域距离专科中心的远近也是一
项影响因素，如果患者能更方便地见到专科医生，被确诊的几率也就更高。

早期MF患者的生存时间往往比晚期患者更长。21但是，如果没能及时得到诊断，
进而没能及时得到治疗，患者会受到严重影响，而这些影响本可以避免。

分期
除了诊断之外，还需要对疾病分期进行准确评估。对MF和SS的分期需要使用
临床检查和多种技术对4个方面进行评估：皮肤、淋巴结、血液和内脏器官。4准
确的疾病分期对于确定疾病的严重程度至关重要，会影响对疾病预后、治疗及
整体管理的分析。22然而，在血液累及等一些方面，目前对于最佳治疗方案的评
估仍缺乏全球统一的临床共识。23此外，对皮肤淋巴瘤的T细胞受体进行基因测
序很有必要，这有助于尽早确诊。22

治疗
由于诊断存在的问题，患者可能要在数年后才会转诊到CTCL专科医生。20然而，
即便是在确诊后，仍然存在未被满足的需求。
CTCL患者和医生之间的互动交流可能会使患者在预后方面产生不确定性， 
甚至误解。因此在改进医患沟通方面仍有提升空间。
另外，尽管采用MDT在个别病例的管理中展示出了诸多益处，多学科诊疗模式
在医疗系统中的应用仍未被普及。

最后，各个国家均存在诊疗和支持资源分配不均的问题，而且各个国家都需要
将患者更迅速地转诊给专家，这样才能确保患者从专家的专业治疗中获益。

针对CTCL
未被满足的
需求

MF的平均确诊时间为3–4年。5,6有些患者甚至在十多年后才得以确诊。20大多数
患者都经历过被转诊至多个不同科室的情况。 
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建议做出的改变
为加强诊疗水平、提高患者的生存质量，能准确、及时诊断CTCL至关重要。 
要实现这样的转变，在全球范围内提高对CTCL的认知并改善医疗体系势在必行。

这需要通过医疗卫生部门、医院/诊所和每一位CTCL临床医生的行动来实现。
为此，我们提出以下12点建议：

医疗卫生部门可以：
•	 为当地诊疗CTCL的临床医生提供转诊和联系相关专家的途径，无论是国内

还是国外，可以考虑通过国内合作组织来实现。
•	 为临床医生建立（或联系现有）MDT提供资金和行政支持，促进MDT在区域内

的扩展。
•	 为资源缺乏的国家提供更多资源，包括在需要时提供影像检查和活检等方

面的支持。
•	 投资新技术和数字化工具，用于诊断和病例的快速分享。
•	 确定当地罕见病培训的资助方式，支持财政紧张的医疗系统，帮助临床医生

从相关课程和认证中获益。
•	 推动临床指南中对疾病分期的认知和共识，就如何在身体受累部位进行

CTCL检测达成临床共识。
•	 通过在医疗系统和专业协会中协助开展教育和培训，帮助临床医生提高对

CTCL的认知。

医院/诊所可以：
•	 促进CTCL相关MDT的建立与联系，让更多CTCL患者能够从专科临床医生

和护士的专业治疗和护理中获益。
•	 在诊治CTCL患者时与其他医疗机构之间保持密切沟通，确保关键信息能够

及时地共享并得到实施，使患者能够顺利获得诊治。

CTCL临床医生可以：
•	 确保在诊治CTCL患者时与临床团队保持沟通，从当前的临床实践和过去

的病例中学习，确保他们的患者不会收到前后不一致的信息。
•	 主动与所在医疗体系中的非专科医生和当地其他临床医生探讨CTCL， 

促进关于CTCL特有症状的进一步学习，提高早期确诊的几率。
•	 与医学协会和患者组织合作推进CTCL相关疾病教育，分别针对临床医生

和患者群体在医学期刊和医疗会议上进行宣传。

作为一个由CTCL相关组织和临床医生组成的全球合作联盟，我们期望与世界
各地的医疗卫生部门、医院和临床医生共同合作，促进这些改善的实施。

在我们的共同努力下，我们一定能整合我们的专业知识、洞见和资源，确保取得
有意义的进展，并最终满足CTCL患者在疾病认知、诊断和治疗等方面长期存
在的未被满足的需求。

即刻行动
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