
 

运动再学习疗法治疗成人杆状体肌病一例报告 
 

李嘉莹 1  王明朗 2  赵 磊 3 

1.牙克石市中蒙医院，内蒙古 呼伦贝尔 022150 

2.内蒙古民族幼儿师范高等专科学校，内蒙古 鄂尔多斯 017000 

3.呼伦贝尔市人民医院，内蒙古 呼伦贝尔市 021008 

 

摘要：目的：观察运动再学习疗法治疗成人杆状体肌病的临床疗效。方法：给予成人杆状体肌病的患者运动再学习疗

法进行治疗。治疗前后，给予患者徒手肌力检查、平衡功能检查、日常生活能力检查、Holden 步行能力检查进行疗效

评定。结果：治疗后，成人杆状体肌病的患者徒手肌力检查、平衡功能检查、日常生活能力检查、Holden 步行能力检

查评分均显著优于治疗前。结论：运动再学习疗法治疗成人杆状体肌病疗效确切，可显著提高患者生存质量。 
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杆状体肌病是一种少见的先天性肌病，以肌纤维内出

现异常高密度杆状体样结构沉积为特征，典型的临床表现

是四肢近肌无力，肌张力低下，可伴有吞咽困难、呼吸功

能减退或高足弓畸形。由于本病的相关突变基因较多，且

即使同一基因也可发生不同位点的单个或是多个突变[1]，

因此通过对患者基因突变的检测，已明确突变还比较困难，

目前常用的确诊方法是肌肉活检[2]。国内仅有个别报告，

且该病尚无有效的治疗方案。近期我科有一成人杆状体肌

病患者，经运动再学习疗法介入后取得满意的疗效，现将

其资料回顾性分析如下。 

1 临床资料 

患者，女性，年龄 65 岁，右利手，慢性隐性起病，

进行性加重。主因"进行性肢体无力一年余，加重半月"

入院。查体：温度 T36.4℃，心律 R78 次/分，脉搏 20 次/

分，血压 BP160/90mmHg，鸭步？神志清，言语流利，双

侧软腭对称，双侧咽反射灵敏，双侧耸肩、转颈力弱，双

手骨间肌可见轻度萎缩，左上肢近端肌力 3 级，左上肢远

端肌力 3 级，左手握力 3 级，左下肢近端肌力 3 级，左下

肢远端肌力 3 级，右上肢近端肌力 4 级，右上肢远端肌力

3 级，右手握力 3 级，右下肢近端肌力 4 级，右下肢远端

肌力 4 级；四肢肌张力适中，四肢腱反射弱，双手指端针

刺觉过敏，双侧运动觉、位置觉音叉振动觉基本对称，病

理征阴性，双上肢指鼻试验稳准，双下肢跟膝胫试验因患

者肌力差查体不合作。辅助检查：腰椎核磁（2017-10-27

呼伦贝尔市人民医院）：腰椎反曲。腰椎退变。L3-4 椎

间盘膨出，椎管及双侧椎间孔狭窄。L2-L4 椎体终板骨软

骨炎。4、L3-4 椎间盘突出，椎管及双侧椎间孔狭窄。L4-5

椎间盘轻度膨出。肌肉活检（2018 年 4 月 12 日北京大学

第一临床医院肌肉病理结果）：病理诊断：骨骼肌呈肌病

样病理改变伴随轻微神经源性损害（右肱二头肌），上述

病变见于成年杆状体肌病。 

既往史：发现糖尿病病史 10 年，目前皮下注射诺和

锐早 14U，晚 14U，未监测血糖；发现高血压病史四年，

血压最高 180/110mmHg，间断口服"硝苯地平 10mg"日三

次；甲状腺回声增粗半年；否认肝炎、结核病史及其密切

接触史；否认毒物及接触史；否认家族遗传性疾病史；否

认外伤、输血史；否认食物、药物过敏史；否认肛门及外

生殖器病史，预防接种史不详；否认吸烟饮酒史。 

辅助检查分析：化验：血常规、肿瘤标志物、甲功三

项、凝血四项、全血细胞分析、同型半胱氨酸 HCY、尿

液分析便常规、血同型半胱氨酸、血离子均正常。甲乙丙

及艾滋梅毒均阴性，生化全项:肌酐 CREA 37.5 umol/L↓、

血清尿酸 UA 367 umol/L↑、血糖 GLU 9.3 mmol/L↑，糖

化血红蛋白百分比(色谱法)HBA1C% 6.9 %↑。患者有糖尿

病，反应近三个月血糖偏高，余肝肾功、蛋白、血糖、血

脂大致正常，嘱患者定期复查。 

2 专科治疗 

2.1 运动再学习疗法治疗前评定 

MMT 徒手肌力检查：（左侧肩屈肌力 3 级，肩伸肌

力 3 级，肩外展肌力 3 级，左侧屈肘肌力 3 级，伸肘肌力

3 级，左侧腕背屈 3 级，腕掌屈 3 级，左手握力 3 级，左

侧屈髋肌力 3 级，伸髋肌力 3 级，左侧伸膝肌力 3 级，屈

膝肌力 3 级，左侧踝背屈 3 级，踝跖屈 3 级；右侧肩屈肌

力 4 级，肩伸肌力 4 级，肩外展肌力 4 级，右侧屈肘肌力
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3 级，伸肘肌力 3 级，右侧腕背屈 3 级，腕掌屈 3 级，右

手握力 3 级，右侧屈髋肌力 4 级，伸髋肌力 4 级，右侧伸

膝肌力 4 级，屈膝肌力 4 级，右侧踝背屈 4 级，踝跖屈 4

级）；改良 Ashworth 评定：0 级；坐位平衡 III 级，立位

平衡 II 级；改良 Barthel 指数：60 分（日常生活基本自理）；

Holden 步行能力分级：3 级；被动关节活动度：正常。 

2.2 治疗方法 

（1）上肢肌力训练 患者仰卧位，肩屈 90°，肘屈

曲手放在对侧肩膀处，在手腕处加沙袋做抗阻伸肘动作；

患者坐位，在手腕处加沙袋给予患者阻力，做抗阻肩前屈、

肩后伸、肩外展动作，注意肘关节持续保持伸直位；患者

坐位，前臂旋前做弹力带抗阻腕背屈；患者坐位，前臂放

于桌面，手指屈曲握球做握力训练；患者坐位，治疗师给

予患者阻力做手指伸展； 

（2）手功能训练 滚筒放松上肢；患者坐位，患手推

磨砂板，20 次/组，5 组/天；患者坐位，前臂旋前，手指

拇指、食指、中指、小拇指分别做外展运动，10 次/组，5

组/天；前臂放在桌面上，拇指、食指对指位捏球，10 次/

组，5 组/天；前臂放在桌面上，拇指、食指对指位捏球坚

持 10s/次；患者坐位，拇指、食指或拇指、中指对指位拧

螺丝； 

（3）下肢肌力训练 患者仰卧位，伸髋伸膝位，在脚

踝处加沙袋做抗阻屈髋，10 次/组，5 组/天；患者仰卧位，

治疗师给予患者阻力，让患者做髋关节外展，10 次/组，5

组/天；患者仰卧位，伸髋屈膝，让小腿与地面垂直，在

脚踝处加沙袋做抗阻伸膝动作，10 次/组，5 组/天；仰卧

位，治疗给予脚趾处阻力，让患者做踝背屈动作，10 次/

组，5 组/天；仰卧位，屈髋屈膝，做桥式运动，30s/次，

5 次/组，3 组/天，后改成单桥运动；仰卧位，屈髋屈膝，

做桥式运动，给予患者两髂前上棘处压力，让患者抵抗治

疗师的力量维持在此位置，坚持 10s/次；仰卧位，两腿踝

关节处加沙袋，空中蹬自行车，注意腿保持中立位，不要

外旋；站立位，在踝关节处加沙袋，左，右腿交替上篮球，

10 次/组，5 组/天；站立位踏步，20s/次，3 组/天； 

（4）肌肉耐力训练 患者坐位，双手握体操棒，肩关

节前屈 180 度，坚持 20s，注意保持体操棒的水平；患者

仰卧位，两腿交替屈髋伸膝位画圈，注意保持膝关节伸直

位； 

（5）协调训练 患者坐位，两手分别放在膝盖上，两

手交替手心-手背翻手；两手“6”“8”交替运动；走一

字步，20m/次，5 次/组； 

（6）平衡训练 患者四点跪位，抬起左侧腿和右侧手，

使左侧手和右侧腿负重，变成两点跪位坚持 15s，注意骨

盆不要倾斜，第二组时抬起右侧腿和左侧手，使左侧腿和

右侧手负重，15s/次；患者双膝跪位于治疗垫上，双膝跪

位行走；患者站立位,左腿负重，将右腿抬高，单腿负重

训练，然后变成右腿负重左腿抬高，30s/次，5 次/组； 

疗程：每组动作 10 次，5 组/天；每天训练持续 30min，

每周 5 天，周六日休息，疗程为两周。 

表 1  治疗前后评定结果对比 
评定内

容 治疗前 治疗后 

MMT 

左侧肩屈肌力 3 级，
肩伸肌力 3 级，肩外
展肌力 3 级，左侧屈
肘肌力 3 级，伸肘肌
力 3 级，左侧腕背屈 3
级，腕掌屈 3 级，左
手握力 3 级，左侧屈
髋肌力 3 级，伸髋肌
力 3 级，左侧伸膝肌
力 3 级，屈膝肌力 3
级，左侧踝背屈 3 级，
踝跖屈 3 级；右侧肩
屈肌力 4 级，肩伸肌
力 4 级，肩外展肌力 4
级，右侧屈肘肌力 3
级，伸肘肌力 3 级，
右侧腕背屈 3 级，腕
掌屈 3 级，右手握力 3
级，右侧屈髋肌力 4
级，伸髋肌力 4 级，
右侧伸膝肌力 4 级，
屈膝肌力 4 级，右侧
踝背屈 4 级，踝跖屈 4

级 

左侧肩屈肌力 3 级，
肩伸肌力 3 级，肩外
展肌力 3 级，左侧屈
肘肌力 3 级，伸肘肌
力 3 级，左侧腕背屈 3
级，腕掌屈 3 级，左
手握力 3 级，左侧屈
髋肌力 3 级，伸髋肌
力 3 级，左侧伸膝肌
力 3 级，屈膝肌力 3
级，左侧踝背屈 3 级，
踝跖屈 3 级；右侧肩
屈肌力 4 级，肩伸肌
力 4 级，肩外展肌力 4
级，右侧屈肘肌力 3
级，伸肘肌力 3 级，
右侧腕背屈 3 级，腕
掌屈 3 级，右手握力 3
级，右侧屈髋肌力 4
级，伸髋肌力 4 级，
右侧伸膝肌力 4 级，
屈膝肌力 4 级，右侧
踝背屈 4 级，踝跖屈 4

级 
平衡功

能 
坐位平衡 III 级 
立位平衡 II 级 

坐位平衡 III 级 
立位平衡 III 级 

改良
Barthel
指数 

60 分 90 分 

Holden
步行能
力分级 

3 级 5 级 

改良
Ashworth
分级 

0 级 0 级 

2.3 运动再学习疗法治疗后评定 

MMT 徒手肌力检查：右上肢近端肌力 5 级，右手握

力 5 级，左上肢肌力 4 级，左手握力 4 级，右下肢肌力 5

级，左下肢髂腰肌 4 级，左下肢股四头肌 4 级，左下肢远

端肌力 4 级；改良 Ashworth 评定：0 级；坐位平衡 III 级，

立位平衡 III 级；改良 Barthel 指数：90 分；Holden 步行

能力分级：5 级；被动关节活动度：正常。 

2.4 观察指标 

肌肉力量评定：采用 MMT 徒手肌力检查（评定结果

5 级为正常，能抗重力，并可完全抵抗阻力运动；4 级指
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肌肉能抗重力，并能抵抗部分阻力运动；3 级指肌肉能抗

重力做关节全范围活动，但不能抗阻力；2 级为在减重状

态下，能做关节全范围运动；1 级为肌肉有轻微收缩，但

不引起关节活动；0 级为肌肉无任何收缩）；日常生活能

力评定：采用改良 Barthel 指数进行综合评定（评定结果

正常为 100 分；≧60 分为生活基本自理；41-59 分为中度

功能障碍，生活需要帮助；21-40 分为重度功能障碍，生

活依赖明显；≦20 分为生活完全依赖）；步行能力：采

取 Holden 功能步行分级（0 级：病人不能行走或需 2 人、

更多人的帮助；1 级：病人需 1 人持续有力地帮助转移重

量和平衡；2 级：病人持续或间断需要 1 人帮助平衡和协

调；3 级：病人需要 1 人口头管理或伴行而无身体上的接

触；4 级：病人在平面上可以独立步行，但在上台阶，斜

面或不平的表面时需要帮助；5 级：病人可独立去任何地

方）。 

3 讨论 

总结：杆状体肌病由国外的 Shy[3]和 Gonen 等在 1963

年首先报告，因在患者肌纤维中发现大量杆状体而得名。

以肌肉活检电镜下见肌纤维萎缩明显，并见高密度杆状体

样结构为特征的少见的先天性肌病，少数患者可合并免疫

系统疾病。多呈常染色体显性或隐性遗传，也可散发。目

前国内仅有个别报告。根据其病理特点 North 等[4]将先天

性肌病分为三型：严重新生儿型、先天良好型、成人晚发

型。本患者发病年龄在 65 岁，以四肢肌力无力为主要症

状，症状较轻，属成人晚发型。Ryan[5]等报告成人杆状体

肌病的发病率仅为 4.2%，临床上较为少见。研究表示该

病的典型临床特点主要以四肢近端肌力弱，肌张力减低为

主要表现，可伴吞咽困难、呼吸功能减退及高足弓畸形，

成人起病者可无典型肌病表现。肌肉活检是目前杆状体肌

病的唯一确诊方法，以电镜下可见肌膜下或肌纤维中有高

密度紫色杆状体堆为特征性病理改变。 

运动再学习疗法是二十世纪 80 年代初由澳大利亚学

者 J.Carr 等提出的一种运动疗法，它把中枢神经系统损伤

后运动功能的恢复训练视为一种再学习或再训练过程。它

以生物力学、运动科学、神经科学和认知心理学等为理论

基础，以作业与功能为导向，在强调患者主观参与和认知

重要性的前提下，按照科学的运动学习方法对患者进行再

教育以恢复其运动功能的一套完整的方法[6]。可针对成人

杆状体肌病的患者进行个性化康复训练，如四肢肌力弱，

可通过抗阻肌力训练达到增强肌肉力量的目的；患者肌肉

耐力差可通过等长收缩来改善患者全身的肌肉耐力；吞咽

困难可通过对咀嚼肌和吞咽肌的日常动作训练，来改善患

者的吞咽功能，使患者再次掌握正常时的运动技能，改善

功能障碍。 

目前国内外对成人杆状体肌病的研究大多集中在病

理方面，而如何应对杆状体肌病造成的症状进行治疗的相

关方面研究甚少，国内也仅有个别案例，如何通过康复治

疗改善杆状体肌病患者的症状，提高其生存质量成为我们

研究的目的。康复治疗对于成人杆状体肌病有良好疗效，

但需要长期坚持才能巩固治疗效果，因此成人杆状体肌病

患者建议早期进行康复治疗训练[7]，以达到改善功能障碍，

回归家庭，回归社会的目的。并且对于杆状体肌病我们认

为在今后的治疗中可以加入生物反馈治疗，生物反馈是通

过人体对信号的反应（视觉、听觉），将信息传入大脑，

使大脑对机体作出反应，以此增加患者的自主活动，增进

肌肉力量，配合运动再学习疗法会加快康复进程，取得更

满意的疗效,如何更有效地提高成人杆状体肌病的康复效

果是我们今后需要探索的课题。 
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