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ICF-CY在Duchenne型肌营养不良患儿家庭康复中的应用①

李惠 1a，史惟 1a，苏怡 1a，李西华 1b，陆恺 1a，周水珍 1b，王艺 1b

[摘要] 目的 探索在《国际功能、残疾和健康分类(儿童和青少年版)》 (ICF-CY)框架下开展Duchenne型肌营养不良(DMD)患

儿功能和背景性因素评价的可行性，同时实施相应的家庭康复干预并评价干预效果。方法 以1名6岁5个月DMD男孩(处于行走

早期阶段)为研究对象，采用北极星移动评价量表(NSAA)、计时功能测试、手持式肌力测定仪测试、体质量指数、家庭访谈等评

估方法评价患儿功能和背景性因素状态并制定相应的干预计划，实施为期1年的家庭康复干预，分析上述评价指标的变化状况判

断干预疗效。结果 1年后，身体功能方面，除了髋伸展肌群外其余肌群力量略有改善或维持；体质量指数没有明显改变；活动能

力方面，NSAA分值略有提高并得以维持，计时功能测试大部分项目有所进步；家长对家庭康复干预的态度和执行力也有显著改

善。结论 在 ICF-CY框架下实施DMD患儿的家庭康复干预可行，可以使DMD患儿和家庭获得更为全面的改善。
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Abstract: Objective To explore the feasibility of assessments of functional and environmental factors in children with Duchenne mus-

cular dystrophy (DMD) under the frame of International Classification of Functioning, Disability and Health-Children and Youth Version

(ICF-CY). To execute family intervention and to evaluate its effects. Methods A 6-year-and-5-month-old boy with DMD was enrolled to the

study. Functional and environmental factors were assessed with the North Star Ambulatory Assessment (NSAA), time tests, hand-held dyna-

mometry assessment, body mass index and family interview. Plans of family intervention were settled and executed for one year and at the

end of intervention, the boy received all the above assessments to compare the effects of intervention. Results After one-year family inter-

vention, the muscle strength was improved or maintained in most muscles except abductors of hip and the body mass index did not change.

For the activities, the scores of NSAA increased and maintained, and the result of time tests improved. Otherwise, attitude and execution of

parents were improved. Conclusion It is feasible to execute family intervention under the frame of ICF-CY in children with DMD. Both

children and their family may benefit from the intervention.
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Duchenne 型肌营养不良(Duchenne muscular dys-

trophy, DMD)是抗肌萎缩蛋白基因突变(主要是缺失)

导致的X-连锁隐性遗传疾病。DMD所致的肌肉功能

异常，会影响患儿早期移动性和整体发展。随着疾病

的发展，DMD患儿步行将日趋困难，常常展示出一

种鸭步步态或用足尖行走；随着全身各部位肌力的逐

步下降，患儿大约在9~13岁时丧失从地面站起、上下

楼梯和独立行走能力[1-2]，25岁左右因心肺并发症而死

亡。目前DMD没有根治性的治疗方法，通过激素治

疗、运动治疗、呼吸康复、心脏功能康复、矫形手

术、外显子跳跃治疗 [3-4]等手段可改善患儿的生活质

量[5]。由于DMD病程漫长，需要持续地接受各类康复
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干预。作为康复干预的重要手段，家庭干预对DMD

儿童及其家庭具有重要的意义。

《国际功能、残疾和健康分类(儿童和青少年版)》

(International Classification of Functioning, Disability

and Health-Children and Youth Version, ICF-CY)采用广

泛的类目编码描述儿童和青少年的功能和健康状

况[6-7]，并提供一种理论架构、通用的语言和术语，记

录婴儿、儿童和青少年在身体功能和结构、活动和参

与以及背景性因素等各种成分水平上表现出来的问

题[8-9]。ICF-CY在开展儿童家庭康复干预过程中，包

括评估、目标的确定、具体干预手段的实施以及疗效

的评价，具有重要的指导意义[10-11]。

本研究旨在通过个案研究的方式，探索在

ICF-CY框架下开展DMD患儿功能和背景性因素评价

的可行性，评价家庭综合干预对DMD患儿和家庭在

ICF-CY各种成分水平上的变化状况。

1 对象与方法

1.1 研究对象

现病史：某患儿，男，6岁 5个月，因主诉“上

楼梯费力”于 2013年在本院神经内科肌病门诊就诊，

疑为 DMD，经磷酸肌酸激酶和基因检测，确诊为

DMD。根据体质量、年龄和血液生化指标予口服泼

尼松龙0.75 mg/(kg ⋅ d)持续治疗，建议康复科就诊。

既往史：母亲怀孕 4次，顺产 2次，孕 40周剖宫

产，出生体质量 3350 g，母孕期无特殊。出生 3个月

会抬头，7个月会坐，14个月独走，5岁时出现较明

显的功能退行性改变，在参与日常生活活动中出现肌

肉无力，偶尔出现跌倒，较剧烈运动后主诉两侧小腿

后部疼痛。家族中有一位舅舅和哥哥有类似症状，分

别于19岁和12岁去世，哥哥被确诊为DMD，舅舅诊

断不明。

查体：神清，视听反应可，双上肢肌力可，双下

肢肌力Ⅳ级，无肌颤，无感觉障碍，双侧腓肠肌肥

大，站位时身体处于不良对线位，双侧足背屈活动无

明显障碍，独站承重可，能独走，可上、下楼梯，蹲

起，Gower征(+)，双膝反射引出。

实验室检查：磷酸肌酸激酶 16,079 U/L，乳酸脱

氢酶 1015 U/L，谷丙转氨酶 267 U/L，其余检查未见

明显异常。基因检测提示DMD基因外显子46和47号

缺失。

1.2 基于 ICF-CY的DMD康复评估与干预架构

ICF-CY 为我们认识儿童和青少年人群个体健

康，以及其所在的环境如何阻碍或促进其生活以发挥

最大潜能，提供了广泛而又准确的工具，包括功能和

残疾以及背景性因素两个部分，其中功能和残疾包括

身体功能和身体结构、活动和参与等成分，而背景性

因素包括环境因素和个人因素两种成分。这些成分互

为影响，有着交互作用。

随着 DMD 患儿病情的进展，大多患儿在 6~7 岁

以后肌肉结构发生明显改变；肌肉功能尤其是肌力不

断下降，使得活动能力特别是移动能力随之衰退；加

之由于长期使用激素干预，体质量维持功能也会不稳

定；在丧失步行能力以后，心肺功能、脊柱对线、关

节挛缩等障碍日益突出，日常生活能力受限。患儿和

家庭的心理障碍贯穿整个疾病的发展过程，患者的就

学、就业等问题也是康复干预需要关注的重要领域，

部分患者还存在一定程度的认知功能障碍。

通过基于 ICF-CY架构的功能残疾理论模式，可

以更为清晰地认识 DMD 对患者和家庭带来的影响，

规范DMD的康复评估和干预架构，见图1。

1.3 基于 ICF-CY的评估

根据研究对象目前尚处于病情进展的初步阶段，

肌肉以及体质量维持功能是身体功能部分需要关注的

重点，而活动与参与部分更多地需要关注粗大运动功

能以及运动的灵活性，环境因素部分需要重视家庭对

疾病的认知以及家庭康复的实施状况，个人因素部分

主要重视患儿自我康复能力的养成。

ICF-CY 运用了一种字母数字编码系统，类目之

间相互排斥并按照等级式的结构分为不同的水平，每

个类目具有一个简短的定义、包括和不包括。字母

b、s、d和e代表身体功能、身体结构、活动和参与以

及环境因素，紧接这些字母的是用章数开头的数字

(一位数)，后面是第二级水平(两位数)以及第三级和

第四级水平(各为一位数)。ICF-CY在原来的 ICF 1424

个类目基础上增加了231个类目。

1.3.1 身体功能评估

1.3.1.1 肌力

采用手持式肌力测定仪(hand-held dynamometry,

HHD)测定肌肉力量，已有文献报道HHD在DMD儿

童中具有良好的信度 [12]。我们共设置 7 组肌群：髋

屈、髋伸、髋外展、膝伸、膝屈、踝背屈、踝跖屈。

每次测试 2 次，取相对较高值。ICF-CY 相关编码为

b7303(下半身的肌肉力量)。
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ICF-CY 功能模式在DMD 康复中的应用

身体功能和身体结构 活动和参与

个人因素

相关内容
干预策略

相关内容

干预策略

环境因素

精神功能
心血管、血液、免疫和呼吸系统功能
神经肌肉骨骼和运动有关的功能
心血管、免疫和呼吸系统的结构
与运动有关的结构

学习和应用知识
一般任务和要求
活动
自理
家庭生活
人际交往和人际关系
主要生活领域
社区、社会和公民生活

粗大运动评估与干预
手功能评估与干预
日常生活能力评估与干预

兴趣、爱好、性格、气质等

个别化康复计划
康复动机的形成
自我康复能力的培养

相关内容

干预策略

干预策略

相关内容

肌肉活检
肌力测定、力量训练、按摩
关节活动度测定与训练和手术
心脏超声检查
心肺功能测定与体能训练
体质量维持功能测定与营养干预
骨密度测定与干预
认知评估与干预

用品和技术
自然环境和对环境人为改变
支持与相互关系
态度
服务、制度和政策

辅具、轮椅、呼吸机的配置
无障碍环境
就学、就业支持
社会和家庭对疾病的认知与态度的改变
家庭康复援助
罕见病立法支持

图1 ICF-CY功能模式在DMD康复中的应用

1.3.1.2 体质量维持功能

采用体质量指数(body mass index, BMI)。BMI是

评估体质量与身高比例的参考指数，计算身体脂肪的

比例，是目前国际上常用的衡量人体胖瘦程度以及是

否健康的一个标准[13]。

BMI(kg/m2) = 体质量(kg)
身高2(m2)

学龄前儿童的正常范围是15~22，<15为消瘦，<

13为营养不良。ICF-CY相关编码为b530(体质量维持

功能)。

1.3.2 活动和参与评估

1.3.2.1 北极星移动评价量表(North Star Ambulatory As-

sessment, NSAA)

专门为能行走的DMD患儿设计的用于评价活动

能力的量表，共有17个项目，每项得分0~2分，其中

2分为无帮助下达到标准目标，1分为在他人帮助下或

改良方法后达到目标，0分为不能达到目标。将所有

项目得分相加获得总分，满分为34分，分值越高表示

移动能力越高。例如第11项，从地上站起，引导受试

者用最快的速度从地上站起(从仰卧位)，评分标准：

不能完成或需要通过外部物体支撑才能站起得 0分；

不借助任何外部支撑独立站起然而却有Gower征，得

1分；没有Gower征站起得2分。已有研究显示NSAA

具有很高的信度[14]。

NSAA 主要聚焦于 DMD 患儿改变身体的基本姿

势能力(d4100、d4103、d4104)；保持一种身体的姿势

的 能 力 (d4153、 d4155)； 步 行 和 到 处 移 动 能 力

(d4500、d4551、d4552、d4553、d4554、d4555)，都

属于 ICF-CY架构中d4(活动)下属的编码，可见NSAA

的测试目标是DMD男孩活动中的活动能力。

1.3.2.2 计时功能测试(timed items)

评价患儿的运动灵活度[15]，使用秒表记录患儿10

m跑、上下四级标准楼梯、从地面上站起、从坐位站

起(垫面)、从坐位站起(椅子)、从地面坐起、蹲起、

左右手分别抓握10枚硬币的时间，对象被要求以最快

速度执行每项功能2次，取相对较快的值，单位为 s。
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以上计时测试项目所涉及的 ICF-CY编码包括：d4552

(奔跑)、d4551(攀登)、d4103(坐下)、d4104(站起)、

d4101(蹲下)以及d4400(拾起)。

1.3.3 环境因素评估

采用面谈与电话访谈形式记录患儿在接受家庭康

复干预期间的各种表现，包括家长态度、需求及执行

情况，患儿在家庭、学校、社区中实施干预计划的表

现(时间、项目、频率、强度等)及动机等。

本研究在基线(干预前)、实施干预后的前 6个月

(标记为干预1)和持续干预的第7~12个月(标记为干预

2)分别进行包括以上各项内容的评估。

1.4 家庭康复干预

1.4.1 干预策略与目标的制定

根据评估结果分析患儿在 ICF-CY各个成分水平

所存在的问题，同时结合患儿和家长的需求与愿望，

由治疗师、患儿和家长共同制定出家庭康复目标和计

划。

ICF-CY 各个水平的干预目标如下。①身体功

能：维持剩余肌力和肌肉延展性，预防关节挛缩；监

测及干预心肺功能。②活动和参与：维持并提高步行

能力，促进姿势转换能力，改善运动敏捷性。③个人

因素：激发主动参与活动的动机，鼓励并促进参与日

常生活活动的能力。④环境因素：促进与父母、家人

互动，激励与其他人、与周围环境互动，提高身体、

社会和心理成熟和独立；给予家庭社会支持和照顾者

教育，提供辅助器具。

1.4.2 干预方法

1.4.2.1 身体功能

指导家长在家中对患儿实施按摩和肌肉关节牵伸

每天30~45 min，每周5~7次，强度以孩子略感疲劳为

限，持续6个月；加强姿势控制，在各种体位中保持

对称性姿势，及时调整不良姿势；从整体入手，利用

等张和等长收缩的训练方法，对躯干、骨盆和下肢肌

群实施仰卧起坐、搭桥、坐位到站位转移等训练，以

促进相关肌力和耐力的改善。活动难度逐渐递进，辅

助从多到少，速度由快到慢，数量由1次到多次，强

调动作缓慢(在孩子耐受范围内)，同时结合呼吸功能

的训练。建议肺功能检查每 2年 1次，超声心动图监

测每2年1次。

1.4.2.2 活动和参与

鼓励并督促患儿积极主动参与家庭、社区和学校

的日常生活活动，如生活自理活动、骑自行车、功能

性移动、慢跑、做广播操等，活动量 3~4 h/d，难度、

强度和持续时间循序渐进，以患儿稍感疲劳为宜。活

动的选择注重与日常生活活动结合，与患儿年龄和能

力相称，以激发其主动参与的动机。

1.4.2.3 环境因素

对家长实施康复干预宣教、指导及实操训练，提

供完整的干预项目训练录像，以保证家长能够在家庭

和社区环境中鼓励和监督患儿安全可靠地完成干预计

划。

由一位专职治疗师担任整个干预过程中的家庭康

复监督及促进工作，给予家长心理支持、随时调整干

预计划，并督促定期来我科随访。干预过程还包括每

隔6个月实施门诊随访及家庭指导。干预期间随时开

展和接受电话随访和咨询。

2 结果

患儿及其家庭完成了为期 1年的家庭康复干预计

划。期间开展门诊康复评估和指导3次，制定家庭康

复计划 3份(见表 1)，电话随访 3次，接受电话咨询 5

次。

2.1 身体功能水平的改变

2.1.1 下肢肌力

与干预前相比，干预 1结束后，踝跖屈肌群肌力

显著增加；干预 2 结束后，髋伸展肌群肌力显著下

降。与干预前相比其余肌群在干预2结束后都能维持

或略有增加。左右两侧肌群肌力大致相同。见表2。

2.1.2 BMI值

患儿干预前、干预 1后和干预 2后的体质量分别

为 19.5 kg、19.0 kg和 20.0 kg；身高分别为 117.5 cm、

119 cm和120 cm；换算为BMI值分别为14.1、13.4和

13.9。参照学龄前儿童标准BMI，显示该男孩BMI三

次测量结果均为消瘦。

2.2 活动和参与水平的改变

干预期间患儿的活动量和活动时间显著增加，活

动范围和参与的活动项目亦有扩大，活动后至今未出

现小腿疼痛感，跌倒现象明显减少。另外，在任何环

境下患儿也更愿意、更主动地与家人、伙伴互动，并

积极参与日常生活活动等(家长及学校老师的口头陈

述)。

2.2.1 NSAA分值

干预前NSAA总分为27分，干预1后为34分，干

预2后为32分。这说明随着干预的实施，患儿的活动

能力增加并获得维持。
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表1 家庭康复计划表

患儿姓名

负责家长

推拿

牵拉

功能锻炼

推荐活动

饮食

注意事项

×××

×××

全身：取合适体位，顺序从足底到头顶；每个部位1~3次。

1.跟腱牵拉：患儿仰卧位，双腿伸直，拉伸足跟并保持6 s，放松；让患儿主动做踝关节屈伸活动2~3次，每侧每次3~5个，每

天1~2次。

2.髋部牵拉：患儿俯卧位，家长一手固定患儿骨盆，一手牵拉患儿腿部向上拉伸，保持6 s，放松；每侧每次3~5个，每天1~2

次。

3.肩部牵拉：患儿坐位，家长固定患儿躯干，拉患儿肩部向后保持6 s，再向前保持6 s，放松，同时做呼吸运动；每天3~5次。

1.仰卧起坐：患儿仰卧位，双腿弯曲，家长扶患儿双手(肩)让患儿自己用力缓慢坐起，注意提醒患儿脚跟用力，头部抬起；

每天3~5个。

2.搭桥：患儿仰卧位，双腿弯曲让患儿主动抬高臀部保持6 s，注意提醒孩子脚跟用力；每天3~5个。

3.上肢训练：患儿坐位，双手伸直与肩同宽，握一衡木向上举起，家长可给予患儿适当阻力，注意保持身体中线位；每次3~

5个，每天1~2次。

广播体操、自行车(30~45 min)、游泳、捏橡皮泥等，维持原有的日常活动。

1.饮食宜清淡，少盐少油；避免食用膨化食品、饮料等。

2.新鲜蔬菜、水果、鸡蛋、奶类、牛肉、鱼类(深海鱼)等。

3.补充钙片、多种(复合)维生素片。

1.所有动作应缓慢轻柔，避免损伤，鼓励孩子主动配合。

2.训练量循序渐进，以孩子略感疲劳为宜，避免爆发性、剧烈活动，避免疲劳过度造成损伤。

3.出现发烧等身体不适需注意休息，活动量适度。

4.饭后1 h，大小便排空后方可进行训练。

5.3~6个月后进行随访(提前1~2周短信预约，预约电话：×××××××××××)。

指导人：×××

性别

联系电话1

联系电话2

×

×××××××××××

×××××××××××

出生日期

制定计划日期

地区

××××

××××××××

×××

表2 7组肌群肌力HHD测试肌力值(kg)

肌群

髋屈曲

左侧

右侧

髋伸展

左侧

右侧

髋外展

左侧

右侧

膝屈曲

左侧

右侧

膝伸展

左侧

右侧

踝跖屈

左侧

右侧

踝背屈

左侧

右侧

干预前

5.21

4.37

12.83

13.17

1.74

1.21

3.68

4.61

5.53

5.88

5.20

6.82

4.17

6.02

干预1后

7.34

7.64

16.19

17.78

4.11

3.72

2.59

3.14

7.00

6.09

14.58

12.65

6.91

5.96

干预2后

8.20

6.55

4.52

4.99

5.39

5.64

5.99

6.10

7.64

6.11

8.65

9.62

6.32

6.12

2.2.2 计时功能测试结果

与干预前相比，干预 1后，除了左右手分别捡起

10枚硬币的项目速度加快以外，其余7个项目均显示

出不同程度的耗时增加，其中仰卧位站起耗时增加尤

为明显；而干预 2后，与干预 1后结果相比各项耗时

均减少，与干预前相比大部分项目(7/10)耗时减少，

左右手分别捡起10枚硬币的项目持续改善。见表3。
表3 计时功能测试结果(s)

项目

上四级楼梯

下四级楼梯

仰卧位→坐位

仰卧位→站位

坐(垫面)→站位

坐(椅子)→站位

蹲起

捡10枚硬币(左手)

捡10枚硬币(右手)

10 m跑

干预前

2.00

1.40

2.04

2.50

3.30

0.90

1.50

27.55

27.00

6.30

干预1后

2.19

1.88

2.26

6.94

3.87

1.36

2.34

21.32

21.90

7.13

干预2后

1.69

1.44

1.74

4.24

2.44

0.62

2.26

19.57

17.38

4.72
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2.3 环境因素的变化

在整个干预期间家长获得并掌握相关的康复知识

及干预方法，并能够熟练地运用于家中及其他相关环

境中，家长的干预态度及执行力有明显改善。从干预

1期间的认识不足、执行不充分到干预 2期间的完全

接受和有效执行，并最终获得较好的干预结果。

3 讨论

在 ICF-CY框架下，根据DMD患儿的临床核心表

现，结合当前国际上对DMD评价的主要指标[16]，对

DMD患儿的身体结构和功能评估可以集中于肌肉和

骨骼的力学性能、形态学等方面，包括用于肌张力评

估的英国医学研究理事会 (the UK Medical Research

Council, MRC)评定法和肌力测试的 HHD、主被动关

节活动度、6 min步行距离测试，还有肺功能测定和

超声心动图检查等；常用的活动和参与评估方法包括

Vignos下肢功能分级和Brooke上肢功能分级[17]、计时

功能测试、神经肌肉疾病运动功能评估量表 [18]和

NSAA、儿童参与和享受评估等；环境因素评估常采

用问卷等形式。

以往研究显示，6~7岁是DMD患儿运动功能的转

折期[19]，通常在此阶段DMD患儿会逐步呈现肌力减

弱、步行能力衰退、活动灵活性下降等表现。纳入本

研究的DMD患儿正处于该阶段，因此我们选取相对

更为精确的HHD肌力测试，10 m跑、NSAA、计时测

试等评价方法。由于此阶段DMD患儿尚没有明显的

关节活动受限、心肺功能障碍等表现，所以我们没有

将相关的评价方法纳入研究；而国际常用的 6 min步

行距离测试[20]，由于我们尚处于临床标准化测试工作

阶段，也没有纳入本研究。研究对象正在服用激素，

激素的副作用之一就是引起肥胖，而肥胖对身体功能

的影响极大，所以我们把BMI也纳入身体功能的监测

指标。

由于大多数 DMD 患儿通常在 5 岁以后才出现明

显症状，而确诊年龄常常更晚，尽管已有研究显示部

分DMD患儿认知会有轻微的障碍[21]，但是障碍程度

还不足以影响患儿的就学。为了尽可能减少康复干预

对患儿学业的影响，我们认为家庭康复是DMD患儿

康复干预的主要手段。

基于 ICF-CY的DMD康复干预的最佳策略是根据

身体功能和结构、活动和参与和环境因素，开展多学

科综合干预。由于目前的医疗水平难以恢复DMD患

儿肌肉结构所受到的损害，但是通过适当的康复干

预，可以延缓身体功能方面的肌力下降，以及随之产

生的活动受限。以此为主要干预目标，可以避免废用

性萎缩和其他由于活动受限导致的并发症(关节活动

受限、心肺功能障碍等)，因此对于能行走和早期丧

失行走阶段的DMD患儿，建议开展相对强化的肌肉

功能训练，但需避免用力过度和过度劳累。以运动控

制和运动学习原则为基础，通过综合分析患儿的肌

力、关节活动、运动耐力等状态，实施重复任务训练

来强化运动技能，以改善患儿的功能和日常生活活动

能力为具体目标。基于 ICF-CY框架，我们制定了以

维持和强化该患儿肌力、耐力和关节活动度，主动参

与家庭、社区和学校中的适量日常活动为主要干预项

目。

经过持续 1年的家庭康复干预，在身体功能方面

取得一定的效果。患儿下肢肌力除了伸髋肌群肌力减

退以外，其余肌群肌力均获得增加，表明通过家庭干

预可以维持或增加下肢大部分肌群的肌力。DMD是

由于抗肌萎缩性蛋白基因突变所导致，此蛋白的缺乏

可使肌肉易受重复收缩和放松的影响而恶化，它可破

坏肌肉结构，通常近端肌群首先受累，加之神经肌肉

疾病中肌肉的损伤与活动密切相关，损害最明显的肌

肉通常是运动功能需求大的肌肉、抗重力肌肉和与行

走有关的肌肉，因此在我们测试的7组下肢肌群肌力

中，伸髋肌群肌力首先出现下降且较明显，并且同期

该患儿仰卧位站起和蹲起活动耗时增加，也可进一步

佐证身体功能与活动能力之间有着一定程度的关联。

BMI无论是干预 6个月，还是干预 1年后，与干

预前相比均保持稳定，可能是因为在对家长的教育

中，我们特别强调维持正常体质量的重要性并提出相

应的建议，使家长在干预期间着重关注体质量的控

制。

NSAA评估结果显示，患儿在干预 1后可以较高

质量地完成所有NSAA项目，虽然我们也观察到在干

预2后出现了少量下降(与干预1相比，下降2分)，但

与干预前相比仍呈上升趋势，说明在1年的家庭康复

干预期间，患儿的活动能力得到改善。Mazzone等[19]

曾报道服用激素的DMD患儿，7.2岁以前NSAA分值

常处于上升阶段，而在≥7.2岁后则呈现下降趋势。而

本例患儿包括 10 m跑在内的 10项计时测试除了仰卧

位站起和蹲起活动外，其余项目均有改善或处于相对

维持状态。仰卧位站起和蹲起耗时增加的原因可能

是：这些活动主要涉及臀大肌、股二头肌等近端肌肉
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的肌力，而DMD首先受累的就是近端肌群(无力和萎

缩)，且仰卧位站起和蹲起活动对肌肉功能需求较

大，该结果与肌力测试结果保持一致。反之捡起10枚

硬币的项目持续改善， 说明远端和较小肌群受累较

迟，患儿可能还处于该项运动功能的上升阶段。

在整个研究过程中，环境因素在不断地影响着家

庭康复的实施，尤其是对家庭康复干预的依从性和执

行力是有变化的。从干预1期间勉强接受和有选择地

执行状态，转变为干预2期间的积极参与和实施，干

预 2期间每天都能严格按照家庭康复干预计划实施。

在干预1期间，母亲因孩子不听话、不愿意参与活动

练习，自身工作繁忙、劳累，干预实施的手法(按摩

等)和方法孩子不接受，并认为孩子目前能力尚可，

康复干预可以延后实施，因此未按活动目标督促及实

施，导致患儿出现身体功能、活动和参与能力的倒

退；在干预2开始的评估和干预指导时，我们尤其注

重对家长宣教，明确患儿现阶段干预的重要性和疾病

今后的发展，以及家长在家庭康复干预中的重要作

用，使家长重新树立实施干预的信心和决心，因而通

过干预2，孩子和家长均在 ICF-CY各个成份均显示不

同程度的改善。提示家庭干预计划可促进DMD患儿

和家庭持续开展康复干预，也可以使患儿和家庭获得

更多层面的康复体验。

研究显示，在 ICF-CY框架下实施DMD患儿的家

庭康复干预可行，可以使DMD患儿和家庭获得更为

全面的改善。本文的局限在于尽管结果显示患儿及其

父母从干预中获益，但只是个案报道，是否适用于大

样本的DMD男孩及家庭还有待于进一步验证；为了

全面反映DMD患儿的 ICF-CY各种成分的改变状况，

需要进一步探索各类评估方法。
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