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摘要
脑瘫 (CP) 是对发育早期非进行性脑损伤或神经结构发育畸形所致一系列运动障碍
的概括性描述性术语。 近年来关于遗传、炎症和神经生理学的研究进展， 深化了
对脑瘫的科学认知， 包括低收入和中等收入国家在内的全球多样化背景下的研究， 
也拓宽了对其临床表现的理解。 社会观念正在发生转变， 特别是来自亲历者的视
角， 不仅解构着歧视性残疾观的偏见,也推动着更具包容性的理念体系的构建。 对
脑瘫成人终身需求的日益重视， 进一步强调提供全生命周期适当服务的必要性。 
本文通过整合利益相关者协作性多学科观点的过程， 提出了更新后的脑瘫描述性
定义。 通过使用全面利益相关者分析和归类映射方法确保了其广泛的代表性， 包括
脑瘫患者本人、家庭、临床工作者、研究人员和倡导组织。 通过调查、访谈、焦点小
组和研讨会收集数据， 促成了结合亲历者与临床和学术界专业知识的全球性对话。 
对更新后临床描述中 26 个特定术语的注释， 有助于更清晰、更具包容性的全面理
解。 除此之外， 我们还提供了更易懂的通俗语言版本描述以及一句话概述。 更新
后的描述旨在作为指导临床实践、研究和政策的框架， 并且将脑瘫患者包括在内， 
以促进脑瘫的康复、以及更多相关人员参与。

“脑瘫” (CP) 一词， 长期以来被用来描述发育早期由非进行
性脑损伤或神经发育畸形引起的一系列运动障碍。 与许多
医学诊断一样， 脑瘫并非单一具体的病症， 而是一个构念， 
是一个不断发展的概念框架， 用于对一系列神经系统疾病进
行分类和理解。 描述性诊断(如脑瘫)的作用既在于作为识别
特定潜在病理或病因的起点， 也在于提供更全面的功能分
类， 从而对其正确理解并指导管理。 描述性术语使临床工
作者能够识别症状模式， 这些模式有助于提供分级照顾， 
并为医疗、教育和社会领域之间的沟通提供基础。 因此， 尽
管缺乏单一明确的病因或一致的临床表现， 但描述性诊断的
需求源于创建干预、预后和研究可行性框架的必要性。

诊断过程， 尤其是在脑瘫等复杂疾病中， 本质上受到科
学和社会背景的双重影响。 它随着对潜在机制的新见解以
及对临床实践、服务机构甚至整个社会观点的变化而不断发
展。 因此， 虽然“脑瘫”是一个描述性标签， 但对脑瘫的理
解正不断通过研究、诊断标准、以框架为导向的构念(例如《
国际功能、残疾和健康分类》 ICF) 和临床经验而得到完善
和重新定义。

脑瘫作为诊断的历史反映了科学进步与残疾概念演变
之间的相互作用1。 自从1860年， William Little的开创性
描述以来， 脑瘫一直是一个保持一致却又不断发展的概
念。 随着时间的推移， 它不断调整， 融入新的发现、理论
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框架和语言， 在学科发展过程中强调不同的方面。 例如， 
Sigmund Frud将胎儿期与围产期原因一同纳入， 扩展了对
脑瘫的理解。 20世纪50年代， 美国脑瘫学会的创始成员之
一Meyer Perlstein强调了该疾病相关运动控制障碍的多面
性。 从那个年代开始， Ronald Mac Keith 和 Paul Polani 组
织并主持了“Little俱乐部”——一个定期聚会讨论脑瘫相关
问题的国际医生团体。 他们的工作最终促成了20世纪60年
代Martin Bax”s提出的定义， 该定义聚焦于运动和姿势的
核心问题， 并引入了“不成熟大脑”的概念——随着对神经
发育科学理解的进步， 这一术语后来被修订为“发育中的大
脑”2。 20世纪90年代和21世纪初提出的定义则突出了脑瘫
临床表现的异质性、其病程的慢性、相关的非运动特征(包
括认知、感觉和社会方面)， 以及关于残疾观的演变3,4。

2007年发表的两句话定义如今被最广泛使用和引用5: “脑
瘫是一组持续性的运动和姿势发育障碍导致的活动受限， 
其归因于胎儿或婴儿发育中的大脑发生的非进行性的损
伤。 脑瘫的运动障碍常伴有感觉、感知、认知、沟通、行为、
癫痫等障碍， 以及继发性的肌肉骨骼问题。 ” 该定义的提
出者希望它能直接对许多利益相关者有用， 包括有亲身经
历的人(脑瘫患者及其家庭)、医疗保健专业人员(参与诊断和
管理的人员)、流行病学家和其他科学家、服务提供者以及
政策制定者。 我们必须承认， 这一目的可能并未完全实现。

过去几年， 几个团体就更新这一定义的必要性展开了辩
论。 随着对脑瘫及更广泛的神经系统疾病领域的理解加
深， 人们开始考虑是否需要进一步修订。 自2007年以来， 
关于脑瘫的病因学理解取得了进展， 包括遗传学方面的进
展， 以及炎症、其他生化和神经生理过程的相关报道。 来
自世界各地(包括低收入和中等收入国家)的多个重要报告对
临床特征进行了描述， 这些报告更清晰地揭示了其临床表
现， 并提高了对脑瘫相关问题的认识。 对成年脑瘫患者的
报道也日益增多， 针对成年脑瘫患者的专科服务虽有发展
但进展缓慢， 这进一步支持了不断更新的必要性。 此外， 
社会和文化对脑瘫患者的看法也在演变， 这推动了对该疾
病的理解和应对方式的转变， 使有亲身经历的个体在自身
状况上拥有更多自主权。 这种转变与围绕残疾的语言和概
念的更广泛变化相一致， 同时也改变了人们对脑瘫原始偏
见的认知。

顺应这一持续演变， Mac Keith 出版社自20世纪50年代
以来出版了许多关于脑瘫的关键描述， 如今再次发挥主导
作用， 为全球讨论提供平台。 我们邀请了来自世界各地的
专业人士和脑瘫亲历者参与， 他们通过一系列建设性的工
作坊和在线咨询， 以个人或团体形式参与其中。 我们反思了
诊断标签在各种情境(学术、治疗、社会、行政)中的作用及其
潜在的有利和不利影响6。 我们特别意识到， 任何此类定义
都涉及对脑瘫患者个体的限制或界定。 哲学家们长期以来
警告我们,将个体归类为某些认知的对象， 或将他们置于特
定术语中， 本身就带有一种固有的粗暴形式7,8。

此处的“粗暴”指的是复杂的真实生活体验被简化或僵
化的框架所压缩， 从而扭曲或限制了人的真正本质。 为降
低这种风险并增强我们对可能存在的能力偏见的认识， 我
们与多位在不同环境中拥有亲身体验的个体合作。 在对儿
童进行脑瘫诊断时， 为家庭提供一个其孩子情况所属的类
别， 有助于他们更好地理解当前和未来的挑战， 识别能够
支持他们的信息来源和同伴群体， 从而增强抗挫力， 这对
儿童的自身发展是有益的。 因此， 这种诊断方法可以被视
为关怀而非粗暴， 任何可能限制人真正本质的风险都可以
通过始终强调其个体性来解决。 与罕见病和尚不能确诊疾

病儿童家庭的经历相比， 脑瘫儿童家庭接受早期诊断的好
处是显而易见的。 我们的目标是共同构思一份关于脑瘫的
最新描述， 主要面向临床实践、健康研究、医疗保健和社
会服务领域的专业人士， 同时也希望这份描述对脑瘫亲历
者具有可及性和实用性。

方法

为推动2007年脑瘫定义更新的相关研讨， 我们采用了利
益相关方分析与归类映射法9,10。 基于此， 本研究旨在广泛
吸纳多元利益相关群体， 所有群体均以改善脑瘫患者生存
质量为核心目标。 我们根据各方在脑瘫相关事务中的角色
定位进行识别与分类， 从而确保研究视角的全面性与代表
性。 所纳入的群体包括:(1)脑瘫患者；(2)脑瘫患者的家庭成
员与照护者；(3)支持与倡导组织；(4)医生；(5)治疗师；(6)医
疗保健服务提供者；(7)脑瘫登记系统相关人员；(8)研究人
员；(9)研究资助机构；(10)学术社团。 上述群体中的个体在
多个类别之间可能存在重叠。 为将研究重点聚焦于脑瘫亲
历者与专业实践者， 而非监管或商业利益相关者， 我们排
除了主要职能集中于政策与监管的利益相关方， 以及来自制
药或生物技术行业的代表。

为确保纳入多元视角， 我们采用了多种数据收集方法。 
本研究于2022年7月组织开展首次在线焦点小组讨论， 参与
者为国际脑瘫协会(International Cerebral Palsy Society)成
员， 研讨旨在识别核心主题与观点的分歧。 该协会是一家
非盈利组织， 成员分布于五大洲60多个国家， 其宗旨是在
讨论任何可能影响脑瘫患者的医学研究、技术进步或政策
制定议题时， 确保脑瘫患者的声音能够被充分倾听。

参与者包括来自阿根廷、法国、卢森堡、尼日利亚及斯里
兰卡， 他们都是拥有脑瘫亲历者的协会执行委员会成员的
身份， 同时涵盖来自尼泊尔、斯洛文尼亚和南非的协会成
员。 在后续研究阶段， 我们通过各类国际脑瘫团体进一步
扩大了地理覆盖范围， 其中诸多团体均与其家庭交流平台
建立了合作关系。

﻿我们围绕“是否应该保留‘脑瘫 '这一术语”的核心问题， 
征询了焦点小组成员的意见。 支持者认为， 该术语的积
极价值主要体现在其辨识度与可见性， 能够为患者群体提
供自我认同的标识， 助力其融入倡导与支持社区， 同时保
障其依法享有为脑瘫人群设立的专项服务， 或依据该术语
相关政策获得对应服务。 基于此， 小组成员普遍支持保留
这一术语。 关于该术语的消极方面， 大家认为表述中过于
强调脑部损伤， 可能会误导公众对脑瘫患者能力与潜力的
认知。 尤其在部分语言体系中， “瘫痪”一词(如西班牙语
的“parálisis”、葡萄牙语的“paralisia”、阿拉伯语的“شلل”)的

本文的贡献

•	 通过协作性整合利益相关者多学科观点的过程，
更新了描述性的脑瘫定义。

•	 强调个体体验、神经发育特征以及该状况的终身
过程。

•	 描述涵盖了多样化的运动和非运动特征及其对参
与的影响。
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翻译， 容易强化对脑瘫的陈旧且狭隘的理解， 既将其主要
定义为肢体瘫痪， 而忽视其作为涵盖运动、感知和功能多
样性的谱系障碍属性。﻿

基于该焦点小组讨论的结论， 我们设计了更具针对性的
调研问题， 并于 2023 年 4 月开展首次电子邮件调查， 广泛
征集各利益相关方的意见与建议。 此次调查涵盖以下五个核
心问题: (1) 2007 年脑瘫定义中的哪些方面(若存在)应在更
新的描述中予以保留? (2) 2007 年脑瘫定义中的哪些方面(若
存在)需要删除， 删除的原因是什么? (3) 2007 年脑瘫定义中
的哪些方面(若存在)需要调整， 调整的依据是什么? (4) “脑
瘫”概念中是否存在遗漏的内容需要补充， 若有， 具体内容
是什么? (5) 定义描述的调整将对哪些群体有益?哪些群体可
能因此受到不利影响?

随后， 我们于 2023 年 5 月组织召开混合形式研讨会(含
现场与在线参会形式)。 本次会议作为欧洲残疾儿童学术联
盟 (EACD) 年会的预研讨活动， 于斯洛文尼亚卢布尔雅那
举办。 在研讨过程中， 我们通过协作对话与观点汇总， 对
前述五个核心问题进行了深化与拓展。 我们整理形成99名
参会者信息表， 参与者涵盖全球各大洲的相关社会组织代
表、医护人员、治疗师及脑瘫亲历者， 并对其反馈意见进行
了系统的汇总与分析。

根据收集到的意见， 我们起草完成脑瘫定义更新描述的
第一版文稿， 并于 2024 年 2 月开展第二次电子邮件调查， 
旨在征求利益相关方对描述文本中每个具体术语(词语或短
语)的意见。 第二次电子邮件调查结束后， 我们结合反馈内
容对文稿进行了进一步修改完善。

这项研究成果于 2024 年 10 月在加拿大魁北克市举办的美
国脑瘫与发育医学学会(AACPDM)年会上， 以主席客座演讲
的形式进行展示， 并成为小组讨论与全体会议的核心议题。

在整个研究过程中， 我们对各方反馈意见进行分类梳
理， 以识别广泛共识、未解决的争议问题以及具体分歧点， 
从而全面捕捉利益相关方的多元观点。 该方法注重吸纳多
元差异化观点， 保障各类见解均能得到充分研讨， 有助于
识别重复出现的核心主题、明确共识领域与争议问题， 为完
善脑瘫概念提供全面且扎实的研究基础。

随后， 我们发布了脑瘫描述性定义更新草案的开放获取
版本11， 内容涵盖关键术语注释及配套的通俗语言描述文
本， 并邀请读者提供反馈意见。 我们对收集到的反馈进行
整理分析， 并于2025年6月在德国海德堡举行的国际残疾
儿童学术联盟(IAACD)三年一度的学术会议上， 与参会者
展开深入研讨。

在这里， 我们呈现更新后的脑瘫描述性定义的文本， 包
括更新版术语注释、通俗语言版及一句话概述的内容。

研究结果

除署名的个人贡献外， 以下团体的成员亦参与了本研究的
全过程。 以下为按字母顺序排列的团体名单:拉丁美洲儿童
发育与残疾学会(Academia Latinoamericana de Desarrollo 
Infantil y Discapacidad, ALDID)、墨西哥脑瘫与神经发育
障碍学会(Academia Mexicana para la Parálisis Cerebral 
y los Trastornos del Neurodesarrollo, AMEXPCTND)
、美国脑瘫与发育医学学会(American Academy for 
Cerebral Palsy and Developmental Medicine, AACPDM)

、AACPDM社区委员会(AACPDM Community Council)
、美国神经学会(American Neurology Association, 
ANA)、儿童物理治疗师协会(Association of Paediatric 
Chartered Physiotherapists, APCP)、澳大利亚脑瘫与
发育医学学会(Australasian Academy of Cerebral Palsy 
and Developmental Medicine, AusACPDM；现更名为
大洋洲学会 [Oceania Academy])、澳大利亚脑瘫登记组
织(Australian Cerebral Palsy Register, ACPR)、英国儿
童残疾学会(British Academy of Childhood Disability, 
BACD)、英国儿科神经学会(British Paediatric Neurology 
Association, BPNA)、加拿大脑瘫登记组织(Canadian 
Cerebral Palsy Registry)、加拿大残疾儿童研究中心
(CanChild)、脑瘫联盟(Cerebral Palsy Alliance, CPA)、
威尔士脑瘫慈善机构(Cerebral Palsy Cymru)、脑瘫基金
会(Cerebral Palsy Foundation)、脑瘫研究网络(Cerebral 
Palsy Research Network)、儿童神经学会(Child Neurology 
Society, CNS)、中国康复医学会儿童康复专业委员会
(Chinese Association of Rehabilitation Medicine: Pediatric 
Rehabilitation Committee, CARM-PRC)、CP-Achieve、CP 
Quest、CPTeaching、东非儿童残疾学会(Eastern African 
Academy of Childhood Disability, EAACD)、欧洲残疾儿
童学会(European Academy of Childhood-onset Disability, 
EACD)、EACD家庭与用户论坛(EACD Families & Users' 
Forum)、欧洲Bobath导师协会(European Bobath Tutor 
Association)、葡萄牙脑瘫协会联合会(Federação das 
Associações Portuguesas de Paralisia Cerebral, FAPPC)
、脑瘫基金会(Fondation Paralysie Cérébrale)、印度脑
瘫学会(Indian Academy of Cerebral Palsy, IACP)、国际
残疾儿童学术联盟(International Alliance of Academies 
of Childhood Disability, IAACD)、国际脑瘫基因组学联
盟(International Cerebral Palsy Genomics Consortium, 
ICPGC)、国际脑瘫学会(International Cerebral Palsy 
Society, ICPS)、国际儿童神经学会(International Child 
Neurology Association, ICNA)、Mac Keith Press编辑委
员会、英国国家健康与护理研究所(National Institute for 
Health and Care Research, NIHR)、南部非洲儿科神经
学与发展学会(Paediatric Neurology and Development 
Association of Southern Africa, PANDA-SA)、尼泊尔脑
瘫自助小组(Self-Help Group for Cerebral Palsy, SGCP, 
Nepal)、欧洲脑瘫监测组织(Surveillance of Cerebral 
Palsy in Europe, SCPE)、斯里兰卡儿童发育学会(Sri Lanka 
Association for Child Development, SLACD)、联合脑瘫协
会(United Cerebral Palsy, UCP)。

在研究初期， 我们提出的核心问题包括以下几点12:我们
是否应该继续使用“脑瘫”这一术语?脑瘫应被界定为一类功
能障碍， 还是一种差异化的生存状态?将脑瘫视为一个谱
系障碍是否合适且具有实践价值13?定义或描述文本的可操
作性如何?我们能否更精准地界定发病时间与非进行性的属
性14?我们应如何科学描述脑瘫的运动与非运动特征?依托技
术进步实现“客观”临床特征识别， 能否助力优化描述性定
义15?我们能否更清晰地明确脑瘫的病因16?该描述是否足够
准确， 足以支撑基因层面的深入研究17?我们是否应强调脑
瘫作为终身性的属性， 及其对患者社会参与能力的影响18?
我们应如何统筹考量脑瘫的医学、社会、全球、政治及个人
层面的属性?
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共识

利益相关方就以下基本要素达成共识， 这些要素应作为更
新后脑瘫描述性定义的核心指导原则

•	 在当前的知识体系与临床实践背景下， 脑瘫一词被普遍
认为是具有重要价值的临床概念， 可服务于诊断、治疗
与研究等核心医学目的， 同时兼具社会与政治层面的价
值， 包括保障患者获得相关服务、福利与支持等权益。

•	 尽管脑瘫的病理特征尚未完全明确， 病理生理学机制仍
存在不确定性， 利益相关方普遍认同脑瘫应继续作为一
个独立的临床表述概念。

•	 各方一致认为， 描述文本应着重体现脑瘫患者的亲身体
验， 全面涵盖其在不同环境中面临的多样性挑战。

•	 关于将脑瘫的影响范围聚焦于功能能力与社会参与层面的
观点， 已形成广泛共识， 该视角超越了对运动障碍的单一
关注。

•	 利益相关方强调， 必须明确脑瘫作为终身性的属性， 并
充分考量不同年龄段个体的特定需求与成长体验。

•	 各方广泛认同， 描述文本必须在各类资源环境中具备适用
性，尤其要覆盖资源有限的地区， 确保其应用时的公平性。

•	 诸多利益相关方支持将2007年版定义作为本次更新的基
础框架， 并结合现时需求与认知水平进行优化完善。

尚未达成共识的意见

部分议题仍存差异或对立性观点， 凸显出仍需进一步探讨
的研究领域:

•	 利益相关方在“应采用精准定义还是更具灵活性的描述性
定义”这一问题上存在分歧， 两种表述方式分别对应亲历
者群体的诉求、临床实践的需求与科研工作的需要。

•	 关于是否应在描述文本中明确体现可衡量性特征， 或纳
入诊断与管理的程序性要素， 各方未能达成一致意见。

•	 针对“是否应明确界定导致脑瘫的脑损伤最晚发生年龄”
这一问题， 利益相关方观点存在差异。

•	 部分利益相关方主张将常见共病(如癫痫、智力障碍)纳入
描述的范围， 以充分反映脑瘫的多维属性；另有部分观点
则警示， 此举可能削弱对运动障碍这一核特征的关注。

•	 描述文本中亚型分类的作用与价值存在争议。 部分利益
相关方强调， 亚型特异性分类对临床诊疗与科研工作具
有重要意义；另一部分观点则担忧， 亚型分类可能增加公
众理解的难度， 影响相关服务的可及性。

•	 部分利益相关方担忧， 若将肌张力低下型排除在脑瘫亚
型之外， 可能影响该类群体的自我身份认同， 以及获取
相关服务的权益。 此外， 部分脑瘫登记组织已经将“肌
张力低下型脑瘫”列为独立分类19。

•	 临床表述的精确性与语言的通俗易懂性、包容性之间的平
衡问题存在争议。 部分特定术语(如“障碍”“残疾”)引发了
不同的反馈——部分观点认为这些术语具有污名化倾向， 
另一部分观点则认为， 此类术语对保障医学表述的严谨
性与社会政治层面的清晰度具有不可替代的作用。

广泛共识的核心主题为起草契合当代脑瘫认知水平、并
优先考量包容性的更新描述文本奠定了基础。 未解决的争
议问题， 明确了后续需要进一步探讨与验证的研究方向。 

在持续完善脑瘫概念的过程中， 我们必须充分认识脑瘫本
身的复杂性， 以及诊断过程中涉及的多重维度。 脑瘫是一
个反映患者广泛、多维生活体验与挑战的临床概念。

更新的描述性定义

我们特意选择以“描述”而非“定义”的形式呈现文本， 原因在
于本研究的核心目的是在充分尊重脑瘫个体的基础上， 阐
明脑瘫的核心特征， 而非通过设置严格边界， 限制该概念
所涵盖的范畴。 针对专注于通过肌张力异常研究脑瘫的临
床医生与科研人员提出的反馈意见， 我们已在正文部分明
确提及肌张力异常这一核心特征， 并扩充了相关术语注释
内容。 我们期望此举能够提升本描述文本的清晰度， 增强
其在临床诊断中的实用性。 我们删除了“发育障碍”(malde-
velopment)一词， 该术语因表述模糊且可能具有污名化倾
向而受到质疑。 同时， 我们将“发育不良”(dysplasia)替换为
更易被广泛理解的同义词“畸形”(malformation)。 针对“复
杂”(complex)这一术语， 反馈意见指出其存在过度医学化的
风险。 因此， 我们将描述的核心聚焦于的异质性特征， 同
时承认复杂性是脑瘫表型的可变属性。 我们期望本版描述
能够在表述精确性与语言敏感性之间实现平衡， 适用于多
学科协作场景， 助力相关领域达成共识、深化理解。

本研究的成果， 支持将脑瘫界定为非进行性的状况， 且
其临床表现具有动态发展特征。 强调脑部损伤的稳定性与
最终结局的可变性， 有助于为患者与家属建立合理预期、
推动早期干预规划， 并减少社会对该群体的污名化认知。 
本版描述有助于进一步厘清诊断标准， 改善相关服务的可
及性， 并通过构建统一的专业语言， 加强多学科领域的协
作。 最重要的是， 为脑瘫个体与家庭赋能。

注释

我们在更新后的描述中对26个特定术语进行了注释。 每个
术语在下文段落中以字母上标的形式进行标识， 并在后文
中进行讨论。

脑瘫a (CP)b 是一种早发的c 并持续存在d 的神经发育e 性
状况f， 其特征是由于运动与姿势j发育i 受损h 而导致患者活
动受限g， 并常伴随肌张力异常k， 在临床上被分为痉挛型、
肌张力障碍型、舞蹈样手足徐动型和/或共济失调型l。 归因
于m胎儿或婴幼儿期o脑部p畸形或者损伤n所致， 尽管其症

脑瘫 (CP) 是一种早发并持续终身的神经发育性状
况，其特征是由于运动与姿势的发育受损而导致的
活动受限，并常伴有肌张力异常，临床上可分为痉
挛型、肌张力障碍型、舞蹈样手足徐动症型和/或共
济失调型。 其归因于胎儿或婴儿期脑部的畸形或
损伤，尽管其症状与功能表现可能随年龄增长发生
变化，但损伤本身是非进行性的。 脑瘫的表型具有
异质性、复杂性。 每位个体都会有其独特的临床表
现。 除运动功能障碍外，脑瘫患者往往在发育与功
能多个方面出现原发的和继发的损伤，这些损伤可
显著影响其参与日常生活。
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状与功能表现可能随年龄增长而发生变化r但损伤本身是非
进行性的q。 脑瘫的表型s具有异质性t复杂性u。 每位患者都
会有其独特的临床表现v。 除运动功能障碍外， 脑瘫患者
往往在发育与功能y多个方面出现原发的w和继发的x损伤， 
这些损伤可显著影响其参与日常生活z。

脑瘫

“脑瘫” (cerebral palsy) 这一术语最初是在19世纪80年代由 
William Osler、Adolf Wallenberg 和 William Gowers 各自
独立提出的。 该术语至今仍被临床医生、患者、卫生保健与
社会服务提供者以及研究人员广泛使用。 尽管该术语现已
有近150年历史， 之所以保留至今， 是因为它被认为对当前
的理解、研究和提供服务的组织是有帮助的。 这也是为了
确保开发和分享相关和有影响力的知识的连续性， 以优化
脑瘫个体的现状和未来前景。 一个决定性的论点认为， 在
此阶段更改诊断性定义可能会影响在该定义基础上所建立
的服务和研究的资金。 但是， 已经强调需要持续更新和澄
清对脑瘫的描述。 在目前的医学分类体系和通俗语言中， 
“palsy瘫痪/麻痹”这一特定术语已不再单独使用， 但它仍出
现在少数以肌无力为特征的医学疾病名称中， 例如动眼神
经(第三对颅神经)麻痹、Bell(面神经)麻痹、Erb(生产过程中
的臂丛神经)麻痹或桡神经麻痹。 必须要指出的是， 脑瘫
(CP)的核心特征是运动控制问题而非肌力本身的问题。

CP

对于使用缩写“CP”也存在高度共识， 该缩写甚至在非英语
环境中也已被广泛使用。 这与其他医学缩略语类似， 它们
弱化了最初用于命名诊断的描述性表述， 同时提及了这些
疾病的历史连续性， 例如MS代表多发性硬化、SLE代表系
统性红斑狼疮， 或TSC代表结节性硬化症。 其他广泛使用
的医学缩写还包括ADHD、COVID-19和AIDS。 它们可以
促进连贯的、一致性的沟通、宣传、相关研究的连续以及与
健康有关的变革和社会变革。

早发

临床表现从婴儿期或幼儿早期开始。

持续存在

脑瘫是一种始于生命早期的永久性状况， 而不是短暂的。 
那些曾被诊断为脑瘫但长大后痊愈的儿童， 其实从未真正
患有脑瘫20–22。 选择这个术语也是为了提醒人们关注全生命
周期中发生的变化。 在高收入国家， 大多数脑瘫均已长大
成人， 成为成人脑瘫者18。

神经发育性

需要明确的是， 神经发育方面对脑瘫是至关重要的。 因为
在一些疾病分类系统(如《国际疾病分类》第11版的修订版、

《精神障碍诊断与统计手册》第五版文本修订版)中， 仍未
将脑瘫列入神经发育障碍范畴， 这导致脑瘫个体无法获得
为神经发育性障碍人群所提供的服务。 这一术语也谈到这
种情况对于患者发育轨迹的影响。

状况

选择这一术语而非“障碍(disorder)”， 是为了强调脑瘫个体
的生活状况是一种存在方式， 并促进以人为本的干预方
法23。 我们希望这个术语可以用来承认脑瘫个体的完整性、
尊严、自由与独立性24。

活动受限

ICF框架对活动维度的关注直接关系到脑瘫如何影响个体
在日常生活中的功能。 这种方法符合对健康和残疾的整体
性， 生物-心理-社会理解。 它也允许在婴儿出现如伸手、抓
握或翻身等活动受限时作出脑瘫的早期诊断， 同时排除了
在活动受限尚未出现之前(如在胎儿期或新生儿期)对脑瘫作
出极早期诊断的可能。 然而， 重要的是识别那些提示脑瘫
高风险的特征， 以促进早期发现与早期干预方案， 甚至在
正式诊断前就已经予以提供25。

是由于--

这一表述澄清了ICF 中活动维度与身体功能和结构受损之间
的关系。

发育

功能发育受损所造成的影响是定义脑瘫的核心特征。

运动和姿势

脑瘫的运动特征与运动和姿势的感觉-运动控制相关。 由于
选择性运动控制受损， 脑瘫个体在受影响的身体部位通常
表现出的以共同运动模式为主的运动方式26， 并且对单个关
节的独立控制能力较弱。

肌张力

肌张力的概念在临床实践中被广泛使用。 尽管有观点认为肌
张力本身并不限制活动28， 但它常被用作一个需要被评估和干
预的独立因素27。 目前已有若干工具用于评估肌张力29， 但需
要对该概念进行准确的定义， 以确保其应用的合理性30。

痉挛、肌张力障碍、舞蹈样手足徐动和/或共济失调

脑瘫登记系统在推进脑瘫相关知识方面发挥了关键作用， 该
登记基于与主要运动障碍相对应的运动类型的描述性分类
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对个体进行登记19， 同时应牢记脑瘫个体常伴有多种运动障
碍31。 许多脑瘫登记使用以下运动分类:痉挛型脑瘫、不随意运
动型脑瘫、混合型脑瘫(即痉挛和不随意运动特征均显著)，  
以及共济失调型脑瘫。 这种将个体分类成组的方法被证明对
临床、研究及提供服务是有用的。

痉挛是指进行被动关节活动时遇到的动态阻力27,32， 是
上运动神经元损伤的标志性特征。

脑瘫登记系统中， 术语“运动障碍(dyskinesia)”指的是由
基底节损伤引起的锥体外系症状， 但在临床神经学中， 该
术语常更狭义地用于指帕金森病患者长期使用左旋多巴治
疗后的并发症33。 对于脑瘫而言， 这一描述直接指肌张力
障碍和舞蹈样手足徐动样运动， 它们是不随意运动型脑瘫
中最主要的两种锥体外系表现34。 肌张力障碍既反映肌张
力调节障碍， 也反映运动障碍35。 在此背景下， 肌张力障
碍指不自主的持续性或间歇性肌肉收缩， 导致异常姿势、扭
转和重复性运动。 在上运动神经元损伤情况下出现的类似
不自主强直性肌肉收缩的表现被称为痉挛型肌张力障碍36。 
脑瘫中的舞蹈样手足徐动样运动以不自主运动为特征。 尽
管从现象学上可将其区分为舞蹈样运动(即快速、短暂、急停
且不连贯的运动)和手足徐动样运动(即较慢、持续、不断变
化、扭动或扭曲样运动)， 但这种区分在不随意运动型脑瘫
患者中的中似乎没有临床意义34。

共济失调型脑瘫， 特指一种非进行性的且推测起源于
小脑的随意肌运动协调缺失37。 区分脑瘫中的共济失调与
进行性小脑疾病十分重要。 由于运动协调能力发展相对较
晚， 小脑在出生后仍持续发育至成熟， 因此这种区分有时
具有挑战性。 目前对脑瘫共济失调的病理生理机制认识有
限， 临床解释也存在争议， 部分原因是脑瘫文献中对共济
失调的描述不足38。

需要注意的是， 脑瘫个体可以同时出现多种运动表现， 
有时在一生中不同阶段的表现程度各不相同39。 除了痉挛、
肌张力障碍、舞蹈样手足徐动性运动和/或共济失调之外， 
通常还会出现其他运动障碍， 包括运动计划与执行受损， 
还包括选择性运动控制、各种类型的震颤、肌无力， 以及严
重的肌张力低下31。 躯干(或核心)肌张力低下常见于伴有肢
体痉挛、肌张力障碍、舞蹈样手足徐动样运动或共济失调的
脑瘫患者中。 事实上， 脑源性肌张力低下是神经发育性障
碍的常见的早期非特异性特征40。 目前一些脑瘫登记系统
将表现为肌张力低下的患者纳入肌张力障碍类型， 然而有
观点认为若不设立‘肌张力低下型脑瘫'这一独立类别， 将会
剥夺这类患者在治疗与经济上的重要支持。 但是， 我们认
为这一类别并未有明确的纳入和排除标准来定义， 尤其是
在遗传性疾病方面， 这增加了模糊遗传因素在脑瘫中日益
公认的影响的风险17。

归因于

脑瘫是通过综合临床病史与观察在临床基础上作出的一种
描述性诊断。 临床评估需要进行病因学诊断， 根据病史、
临床检查及可能的附加检查来初步识别致病路径。 使用“归
因于”这一术语表明， 目前对导致脑瘫的因果路径和机制仍
缺乏全面理解。 在过去几年中， 遗传因素日益受到重视， 
它们要么通过直接干扰发育中的脑部成型， 要么通过多种
途径增加易感性而起作用。

畸形或损伤

畸形指结构发育异常(例如由于遗传因素、毒性或感染性病
原体、或营养缺乏导致的脑畸形)；损伤指任何获得性损伤(
例如绒毛膜羊膜炎后发生的脑室周围白质损伤、核黄疸)。 
畸形与损伤并非相互排斥， 二者通常都会改变发育过程中
的脑的成熟轨迹41。 一些脑畸形或损伤可能无法通过现有
神经影像学技术观察到42,43。

胎儿或婴儿

大脑运动通路的发育成熟在产前、围产期或出生后均可受到
干扰。 基于现有的认知设定年龄上限没有确切依据， 但公
认在婴儿出生后的 2-3年， 特别是行走或手的操作等功能尚
未完全发育之前， 大脑对导致脑瘫(CP)的发育障碍因素具有
高度敏感性。 这也凸显了一个观点:与发生在儿童期之后的损
伤相比， 人类生物发育早期发生的损伤对运动功能发展具有
显著影响， 这也符合考虑为特定目的设定年龄限制的要求。

脑部

脑部是指中枢神经系统中位于脊髓以上的部分， 包括大
脑、小脑和脑干。 该定义不包括那些源于脊髓、周围神经、
肌肉或机械因素造成的运动障碍、且未显著累及脑部。

非进行性

目前认为脑部损害的病理生理过程是静态的。 因此， 该定
义不包括退行性疾病， 这类疾病的特征是病理过程持续
演变并导致基础性脑损伤随时间不断加重， 例如脑肿瘤、
神经代谢性疾病， 或其他随年龄增长而进展的遗传性运动
障碍。

临床表现可能随年龄变化

非进行性的病理生理过程——意味着最初的脑畸形或损伤
不会随时间推移而恶化——但是， 并不排除其功能结局可
能随时间变化的可能性。 这些变化可能源自生长、发育、身
体需求增加、环境因素， 或继发性改变， 如肌肉骨骼系统
的变化。 因此， 显著的临床恶化往往反映的是不断变化的
挑战， 而非潜在的神经损害的进展。 这提醒人们脑瘫的表
现并非“一成不变”44,45。

表型

指对可观察特征的描述， 这些特征可以与临床知识相关联
并服务于其方法学。 对表型进行细致的现象学观察是作出
脑瘫临床诊断的唯一途径(不存在特异性诊断特征)， 并且
为病理生理推理提供基础。 可以通过已知生理机制和适用
的基因功能初步解释观察到的特征46。
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异质性

异质性与多样性涉及表现与功能及其与环境因素的相互作
用， 包括高收入国家与低收入国家之间的显著差异， 而世
界上绝大多数脑瘫患者生活在低收入国家47。

复杂性

脑瘫具有临床复杂性的特征， 包括疼痛或心理表现等症
状。 这些症状可以导致在识别和解释临床体征方面出现困
难， 并影响发育48。 许多脑瘫患者由于神经系统疾病、并
发症和其他疾病而表现出身体虚弱和具有挑战性的护理需
求， 比如神经功能障碍， 呼吸系统、骨骼系统和胃肠道问
题等并发症、不同的临床状况或依赖技术支持等。 此外， 
发育、心理、文化及社会决定性因素， 以及与照护者和社会
动态相关的因素均会加剧这一复杂性49。

独特的临床表现

强调脑瘫在每一位脑瘫个体身上的表现均不相同， 造成了
其独特的生活与生存方式， 这些表现并最终成为每一位患
者独一无二的个体体验。

原发性损害

非运动性的原发性损害被认为与导致运动临床表现的病因
直接相关。 例如， 癫痫或认知障碍可被视为皮质畸形或损
伤的表现。 另一个例子是由于丘脑—枕叶放射通路上的白
质损伤而产生的视觉障碍， 同时伴随运动功能障碍， 这两
者均归因于炎症。 某些原发性损害可起源于脑外的畸形或
损伤， 例如由于早产儿视网膜病变导致的视觉损害50。

继发性损害

使用“损害”这一术语是为了呼应 ICF 框架。 继发性损伤被
视为运动和/或非运动原发性损害或活动受限的后果， 这些
因素限制了学习和感知经验的发展， 例如由于早期头部控
制不足、活动受限或与环境互动不足而导致的视觉损害。 原
发性与继发性过程的共存增加了脑瘫的复杂性。 另一个例
子是认知损害， 由于探索与运动活动的机会受限， 这些反
过来又可限制认知功能的进一步发展51。 发育过程中感觉运
动系统的废用也可使脑瘫的运动障碍进一步加重。

发育与功能的各个领域

这些损害可涉及肌肉骨骼系统、感觉、进食、沟通、认知、心
理、睡眠以及疼痛和癫痫。 这些损害被认为是脑瘫临床表现
的一部分， 而非合并症。 在此情况下， 这些损伤可能对应于
相关的器质性障碍(例如骨质减少、脑源性视觉障碍、胃食管
反流、自闭症谱系障碍、髋关节发育不良等)， 并在考虑脑瘫
整体完整临床表现的同时进行特定的干预措施。 此外， 还
可能存在并发症， 例如呼吸道感染、继发性吸入性肺功能受

损(进食和饮水)或获得性脊柱侧弯， 或心血管疾病或二型糖
尿病这类与久坐生活方式相关的代谢综合征风险增加相关的
疾病(即获得性的基础代谢功能障碍， 包括血清甘油三酯升
高、高密度脂蛋白胆固醇降低， 以及空腹血糖升高)。

参与日常生活

如ICF框架所述， 活动受限可能导致参与受限。 该框架也
认可个人因素与环境因素对活动参与的影响。

通俗语言版

为了提高可及性与易读性， 我们制定了脑瘫描述性定义的通
俗语言版本。 这一简化版本旨在保留原有精髓的同时， 让
更广泛的受众(尤其是非本专业的人士)能够轻松地理解这一
概念。 尽管如此， 我们意识到此版本的出现有潜在风险。 
一个问题是通俗语言描述可能被误认为是临床描述的替
代， 这可能导致误解或不当使用；另一挑战是读者可能解读
出原定义中未包含的内容， 从而削弱其精确性与原意。 为
应对这些问题， 我们强调通俗语言描述的目的只是为:

(1)为不熟悉专业术语的人士了解脑瘫；.
(2)作为一种科普教育工具， 它可以帮助非专业人员， 在

无需具备专业知识的基础上理解脑瘫的核心概念；.
(3)提高公众意识， 鼓励广泛参与， 包括政策制定者、社

区利益相关者和普通民众；.
(4)它为开展公共讨论提供基础， 促进不同群体之间对脑

瘫的基本的理解。 因此， 我们希望此版本旨在改善围绕脑
瘫描述的沟通和讨论， 同时保持其含义和范畴不变。

特别须注意， 此版本不能取代临床描述， 也不应在需要
技术准确性或进行临床决策时使用。 我们希望这些要素可
以有效地实现更新的概念的清晰度和忠实度的平衡。

通俗语言描述

我们意识到， 所做出的一些简化可能会降低完整的临
床描述的精准性。 但我们相信， 对于脑瘫患者及其家属和
外围的群体而言,简明的语言能让临床概念更通俗易懂。 例
如， 我们使用“肌肉功能及运动方式”这一表述， 来泛指运
动困难， 并非特指痉挛、肌张力障碍或共济失调。 我们还
强调， 只有大脑的某些部分会直接受到影响， 这表明大脑
的其他大部分并未受到影响。 这对非专业人士来说也是重

脑瘫个体面临着复杂的身体障碍，这会终生影响他
们的肌肉功能以及运动能力。 脑瘫的病因是大脑
局部的早期损伤。 大脑损伤本身不会恶化，但其后
果可能随时间变得更严重。 每位脑瘫患者的情况都
各不相同,所有患者均存在不同程度的肢体功能障
碍；此外，其中许多人还同时面临学习、交流、视觉
或其他方面的额外挑战。 但是，只要拥有合适的资
源、治疗和支持，脑瘫患者也可以拥有良好的生活质
量，并充分发挥他们的潜力。
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要的信息， 尽管这种表述并未具体到脑结构异常的情况(例
如脑积水、严重缺氧缺血性脑病或新生儿脑膜炎)。 另一方
面是我们使用“早期”这一表述， 来涵盖产前、围产期及产后
原因(“早期”指生命早期及发育早期)。

在通俗版中， 我们决定不使用缩写“CP”。 这是因为目
前的搜索引擎、垃圾邮件过滤器及其他自动化系统不仅将
该缩写识别为“脑瘫”(Cerebral Palsy)， 还会识别为“儿童色
情”(Child Pornography)。 这种巧合导致在搜索“CP”时， 
相关内容在搜索结果中的排名会靠后， 使得信息检索变得
更加困难， 这对希望获取脑瘫相关信息的人来说是一个实
际障碍。 出于这一原因， 我们并不建议用缩写“CP”来完全
取代“脑瘫”这一术语， 而是建议将两者交替使用。

在考虑将该概念应用于非英语语境时， 我们还必须特
别注意“palsy”(麻痹)一词的翻译。 一些语言通常与医学术
语“paralysis(肌肉瘫痪)”的等效表达。 因此， 脑瘫患者、家
属及其他非专业人士可能会将这些术语理解为脑瘫存在“真
正的肌肉瘫痪”。 这可能会产生误导， 甚至可能加深刻板印
象和污名化。 “Palsy”“瘫痪/麻痹”一词的原始含义在通俗语
言中已经消失， 这使得其在社会上更易被接受， 因为它除
了疾病名称本身之外没有其他含义。

一句话概述

我们还提供了一份简明概述， 希望它能适用于其他各种专
业和非专业场合。

这份简明概述涵盖了脑瘫的核心要素:早期发病、终身病
程、非进行性病因、累及运动系统及其对肢体功能的影响， 
以及经常伴随的非运动特征。 同时强调其异质性及随生
命周期的变化。 重要的是， 这句话反映了诊断的描述性本
质， 究其原因， 脑瘫的界定主要依据临床特征， 而非特定
病因， 且在确诊时， 潜在脑部损伤的确切性质或发生时机
往往尚不明确。 因此， 即使病因排查仍在进行中或尚无定
论， 临床上仍可确立脑瘫诊断并实施干预。

这份一句话概述可用于与家庭的初步沟通、教育场景、公
共卫生资料编制及跨学科讨论。 在这些场合中， 相较于全
面性或精确性， 简明性与通俗性更为重要。 但必须明确， 
该概述无法替代完整的临床描述。 后者是确保诊断精确
性、制定个体化诊疗方案及开展学术交流的必要基础。 为求
简明， 本概述省略了特定的运动模式(如痉挛、肌张力障碍)
、原发与继发性损伤的作用机制， 以及与环境因素的动态交
互作用等复杂细节。 因此， 应将该概述视为通向详尽阐释
的“导引”， 而非完整临床特征描述的替代。 正如前文针对
通俗语言版所指出的， 若将其完全替代精确描述， 同样可
能导致理解偏差或应用错误。

这份一句话概述也并非旨在取代脑瘫的通俗语言描述， 
后者以更易理解的方式阐释核心概念， 并就脑瘫的临床表
现与演变特征， 提供了更具体、更贴近受众的解释。 综上
所述， 这两个版本功能互补， 相辅相成:一句话概述提供适

合跨学科使用的高度概括；而通俗语言描述版旨在促进更广
泛的理解与接纳。

后续工作、应用及认知更新

我们希望， 更新版临床描述、通俗语言版及脑瘫 (CP) 简明
概述能在临床、科研、政策及社区等多元领域中， 促进各方
提升对脑瘫的理解、深化沟通与社会融合。 上述表述不仅
体现了科学层面的进步， 也反映了对“脑瘫亲历者”个体的
重视， 让术语更通俗、易接受。

下一步是将这些版本翻译成多种语言并适应不同文化背
景， 从而确保其在全球多元背景(尤其是中低收入国家)下的
适用性。 与脑瘫人士及其家庭协同共创， 有助于确保描述
的清晰度， 实现赋能， 并确保文化上的共鸣。

推广途径包括将其纳入临床指南、专业培训课程、公共卫
生文件及家庭支持资源体系。 借助视频、信息图表及交互式
工具等多元化呈现形式， 有助于有效抵达包括临床医师、教
育工作者、政策制定者及脑瘫亲历者在内的广泛受众。 上述
材料不仅可以支持倡导活动， 亦能促进沟通的一致性。

临床描述提供了共同的概念基础。 它可以支持操作性定
义的制定， 并可根据特定目标进行调整。 这些(应用场景)
包括:流行病学监测和纳入登记系统(这需要标准化)、早期
干预或服务的资质认定， 以及可能需要按亚型或功能状况
进行分类的临床研究方案。 在诸如保险或残疾认定等情境
下， 基于国际功能分类(ICF)可以与诊断标准相结合使用。 
更新后的描述强调同时识别运动和非运动特征的重要性， 
从而推进更全面的功能模型。 它还鼓励重新关注各类功能
分类系统， 如粗大运动功能分类系统(GMFCS)、手功能分
类系统(MACS)、沟通功能分类系统(CFCS)、进食与饮水功
能分类系统(EDACS)以及视觉功能分类系统(VFCS)， 这些
系统能够反映功能差异， 并辅助制定个性化(干预)计划。

这种概念重构与对脑瘫病因、机制及社会影响的不断演
变的理解保持一致。 它反映了残疾观的转变:从以生物医学
模式为主导转向以平等权利为导向、参与式的视角。 随着
知识、技术和价值观的发展， 定义必须保持动态性。 在脑
瘫患者、临床医生、科学家及伦理学家的共同参与下持续更
新， 将确保定义始终反映其所代表群体的现实状况、需求、
愿望。
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