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• 遗传性肌肉变性疾病

• 以运动功能障碍为主要临床特征

• 进行性肌无力和肌萎缩

• 最常见，1/3600男孩  

Duchenne肌营养不良（DMD）



DMD的诊断途径
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DMD的多学科管理

Birnkrant DJ et al. Lancet Neurol 2018;17:251-67.
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DMD的专业评估
l 每6个月进行一次评估

l 评估内容

Ø 运动能力（NASS、MFM、PUL等）

Ø 关节活动度

Ø 肌力（徒手肌力测定）

Ø 姿势（关节对线、坐姿、站姿、步态等）

Ø 呼吸............

 



在家里如何
评估呢



运动能力的评估
• 仰卧站起时间：记录最快仰卧位站起、立正的时间

• 上四级阶梯试验：上四级阶梯的最短时间（扶或不扶栏杆）

• 10米步行试验：以最快速度步行10米所需时间，不能跑

• 站起-走测试：端坐位，记录从凳子站起，以最快步行速度

向前走3米，返回坐下的时间

• 其他：立定跳远距离、单足站时间、单足跳的次数等
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DMD的家庭康复
Ø 体能活动

Ø 牵伸训练

Ø 力量训练

Ø 脊柱管理

Ø 呼吸管理

 P

定期、持续到医院
进行专业治疗



体能训练
• 建议进行亚极量有氧运动（游泳、慢跑、踩单车）

• 避免过度用力，切勿过度

• 不宜进行高阻力力量训练和离心训练

 

不运动易导致肌肉萎缩



牵伸训练
Ø 被动牵伸、自我牵伸

Ø 为什么要进行牵伸训练？

• 预防/延缓永久性挛缩

• 保持舒适的运动

• 改善不对称姿势

Ø 每一天均应进行牵伸训练

 



踝关节的牵伸(腓肠肌)
• 仰卧，膝关节伸展

• 方法：向头的方向被动活动踝关节至末端，在有阻

力点停住并保持15-30s；待孩子放松后，再向上

牵拉一点点，保持；重复15-30次

 



踝关节的牵伸(腓肠肌)
• 站斜板，膝关节伸直，足跟尽量靠墙

r



膝关节的牵伸（腘绳肌）
• 被动牵伸

• 方法：仰卧，屈髋屈膝90°，固定大腿，向上抬小

腿，在有阻力点停住并保持15-30s；待孩子放松

后，再向上牵拉一点点，保持；重复15-30次

r



膝关节的牵伸（腘绳肌）

• 自我牵伸

• 方法：坐位，双腿伸直，稍分开，躯干向前倾，

上肢尽量碰到或超过足尖，保持15-30S；再向前，

保持；重复15-30次

r



髋关节的牵伸（屈髋肌）
• 俯卧，膝关节屈曲

• 方法：一手固定骨盆，另一手，上抬大腿，在有

阻力点停住并保持15-30s；待孩子放松后，再向

上牵拉一点点，保持；重复15-30次

 



力量训练
Ø 颈屈肌的力量训练

• 仰卧，颈屈曲                            

• 仰卧，头下垫枕头，颈屈曲

• 仰卧，主动辅助，颈屈曲

 



Ø 腰背肌、臀肌的力量训练

• 仰卧，双桥运动，加沙袋

• 仰卧，单桥运动                     

• 坐位，躯干向前倾碰到球，

     然后返回坐位，可通过球的

     远近调整难度

 



Ø 屈髋肌的力量训练

• 仰卧，腿伸直上抬

• 站立位，上抬腿至凳子上                            

 



髋外展肌：侧卧，腿伸直上抬 髋伸展肌：俯卧，腿伸直上抬

屈膝肌群：俯卧，屈曲小腿 伸膝肌群：坐位，伸直小腿



Ø平衡训练

• 支持面：地板、稍软的垫子、较软的垫子、

平衡垫

• 双足-单足-闭眼

• 两侧交替



脊柱管理
• 可行走维持的时间越长，脊柱侧凸的可能性就越小

• 出现脊柱侧凸的年龄越大，严重程度越低

• 注意生长突增期（10-12岁），脊柱侧凸最严重

• 即使使用最好的矫形器，仍然会发生脊柱侧凸

• 一旦丧失行走能力或出现姿势异常/脊柱侧凸，

    及时找专科医生就诊

• 一旦脊柱侧凸达20°或6月内持续加重，应

     考虑手术



呼吸管理
Ø DMD的孩子后期会出现呼吸功能下降

Ø 呼吸功能下降会导致
• 睡眠低通气（浅呼吸，尤其是深度睡眠时）

• 无效呼吸

• 分泌物滞留（胸部感染和肺炎、呼吸衰竭）

Ø 呼吸检测

• 可行走：一年一次

• 不可步行：6个月一次



呼吸管理——不可步行
• 当PCF<270L/min时，采用手工和机械辅助

咳嗽技术

• 当FVC<40%/1.5L时，使用呼吸袋/呼吸器/咳

嗽辅助机，夜间脉搏血氧仪

• 胸部感染：抗生素、肺炎疫苗和流感疫苗



Ø 适应症 Ø 作用

• 延缓症状
• 延长寿命
• 改善和维持生活质量
     与健康

夜间通气

• 胸部感染
• 体重减轻
• 食欲不振
• 频繁惊醒
• 精力不足
• 疲乏无力
• 注意力不集中

呼吸短促、咳嗽困难、
吞咽困难、无法入睡等
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矫形器的应用
• 最大限度地发挥肢体机能和独立性

• 矫正、支持、改善双下肢对称性

• 控制活动 - 防止不必要的活动

• 改善和预防继发性畸形

• 减轻疼痛

• 改善步态生物力学

 



矫形器的应用
Ø 踝足矫形器

Ø 膝踝足矫形器

Ø 夜间支架

Ø 轮椅的选择

Ø 石膏固定



踝足矫形器（AFO）
• 最好在踝关节活动度开始减小时开始夜间使用，

若开始出现尖足步态，则白天也要穿戴

• 后期需要长期穿戴，即使使用轮椅，也要穿戴

• 需要在踝关节处呈90°

• 可维持身体稳定、改善姿势、

     预防畸形

 



膝踝足矫形器（KAFO）
• 最好在几乎快无法步行时使用

• 需要在踝关节处呈90°

• 可将行走和站立时间延长

• 并不是每个人都适用，若已达行走

    上限，使用轮椅是最好的选择

 



夜间支架
• 夜间支架和牵伸活动是预防踝关节挛缩最佳方法

• 最好在踝关节活动度开始减小时即开始使用

• 支架类型繁多，选择契合腿部的管架支架，务必

保证舒适

• 一般是踝足矫形器

 



轮椅的选择
• 受力部位：坐骨结节、大腿、腘窝、肩胛区

• 高度：坐位下膝关节屈曲90°，足跟和腘窝的距离加4cm

• 宽度：两侧臀部最宽处的距离加5cm

• 深度：坐位臀部向后最突出处至腓肠肌间的水平距离减5cm

• 扶手：上臂自然下垂屈肘90°，肘下缘至椅面距离加2.5cm

• 靠背：低靠背：从椅面到腋窝的实际距离减10cm

           高靠背：座椅面到肩部或后枕部的实际高度

• 脚托：与地面至少保持5cm的距离



站立式/高度可调轮椅
• 电动式

• 带头枕的支撑座椅

• 扶手可调节

• 可调节至站立或靠背向后倾斜成仰卧

• 有益于脊柱、延迟挛缩、社交/心理

• 昂贵



石膏固定
• 不建议，谨慎使用

• 价格便宜、长期固定、无创

• 缺点
ü 不利于日常生活活动

ü 肌肉萎缩

ü 血液循环障碍

ü 压迫血管神经等
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