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血友病是一组X连锁隐性遗传的出血性疾病，由于FⅧ
或FⅨ基因突变导致人体内FⅧ或FⅨ水平降低，从而导致出

血。根据凝血因子缺乏的种类，将其分为血友病A（也称血

友病甲，Ⅷ因子缺乏）、血友病 B（也称血友病乙，Ⅸ因子缺

乏）。该病患者以自发性关节或肌肉内出血为主要特征，最常

见的临床表现包括关节内出血（关节内血肿）、滑膜炎、关节软

骨破坏、软骨下和骨质内囊肿、肌肉挫伤和血友病假性肿瘤[1]，

长期反复出血可导致关节畸形、肌肉萎缩，甚至终生残疾等

并发症，影响患者的生存质量及生存期。但采取及时或预防

性措施，如输注所缺乏的凝血因子、防治出血及出血相关性

并发症和其他综合关怀治疗等，可使患者获得与正常人相近

的生存质量和生存期。

康复治疗的目的[2]在于对患者的伤残进行诊断、评定、治

疗和预防；减轻疼痛，恢复关节活动范围；防治肌肉萎缩；增

强肌力；恢复本体感觉；防治后遗症和畸形；维持正确的步

态；减少关节出血频率；提高活动能力和生存质量。为达以

上康复治疗目的须熟悉血友病的临床表现、评定方法和治

疗，根据患者的实际情况制定合适的康复治疗方案。

1 临床表现

主要包括关节内出血（关节内血肿）、滑膜炎、关节软骨破

坏、软骨下和骨质内囊肿、肌肉挫伤和血友病性假性肿瘤[1]。

1.1 关节内血肿

关节内血肿占所有血友病患者出血表现的 70%—

80%[3]，是血液从滑膜内的血管流入关节腔内引起的关节内

积血，其中膝、肘、踝关节最易受累[3]。未经任何治疗的重型

血友病患者通常在 2—5岁时会出现关节内血肿，在 20—30

岁时会发展成骨关节病[4]，即慢性滑膜炎和关节软骨破坏[5]。

在未接受治疗的情况下，A型和B型重型血友病的临床表现

没有明显的区别，一年内有30%—35%的患者会出现关节内

血肿[6]。早期预防性治疗（初级预防）可使上述临床表现得到

明显改善，但不能根治[7—8]。

1.2 滑膜炎

滑膜炎是关节滑膜组织增生紊乱引起的。出血发生几

小时后，关节囊开始膨胀并发生急性炎症反应。急性关节内

出血通常在1周左右被滑膜内的滑膜细胞清除[5]。吞噬细胞

吞噬血细胞后，血细胞中的铁以含铁血黄素的形式沉积在增

生的滑膜细胞和血管细胞内。若关节内反复出血，滑膜细胞

不能将所有沉积的血液清除。为了清除积血，滑膜细胞会过

度增生。增生的滑膜和内膜下层的新生血管组成的滑膜组

织是红肿、柔软、易碎和高度血管化的，即使最轻微的刺激也

易引起出血[3]。这就是“关节内出血—滑膜炎—关节内出血”

恶性循环的开始，致使急性滑膜炎逐渐转变为慢性滑膜炎[2]。

1.3 软骨破坏

关节软骨损伤可能有两种机制：①软骨蛋白聚糖的合成

发生改变，使软骨细胞坏死，长期发生这种改变导致关节的

破坏或退化[5]；②炎症细胞产生的细胞因子渗入到滑膜，在酶

的作用下引起关节软骨的继发破坏[9]。

1.4 软骨下和骨内囊肿

骨关节病的X线检查可见囊肿。这些囊肿可向关节面

扩展（软骨下囊肿）或者向干骺端扩展（骨内囊肿）[2]。晚期骨

关节病的其他典型表现有肌肉萎缩和关节畸形。

1.5 肌肉挫伤和假性肿瘤

肌肉挫伤是由肌肉组织内的血管损伤引起的。创伤或

肌肉拉伤等原因使肌肉超负荷时会出现肌肉出血，临床上表

现为疼痛或功能受限。血友病患者肌肉损伤可导致多种并

发症[2]，如感染、肌肉或肌腱挛缩、肌萎缩、外周神经麻痹、肌

筋膜室综合征，甚至血友病性假性肿瘤。

2 康复评定

2.1 临床评定方法

要求对患者四肢进行全面评定，特别是关节活动范围、

肌力、滑膜炎的情况、关节的稳定性、轴向畸形、足部生物力

学的改变、脊柱的改变、下肢长度等。世界血友病联盟曾推

荐使用吉伯检查法（Gilbert examination protocol）。其中有

7项评分与解剖结构及生物力学的改变、关节畸形有关[10]，但

此量表对儿童或疾病早期阶段不灵敏。因此，又出现了其他

评分量表，如Manco-Johnson评分[11]、Pettersson评分[12]、欧洲
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儿科团体协定（斯德哥尔摩量表[13]）和由Manco-Johnson等设计

更为精确的评定量表，如用于成人的Colorado PE～1评分量表、

用于7岁以上儿童的Colorado PE～0.5评分量表、用于1—6岁

的儿童PE评分量表[14]等。最近研发的血友病关节健康评分2.0

（haemophilia joint health score, HJHS）[15]已广泛应用于临床。

2.2 影像检查

2.2.1 X线检查：此法虽然在判断有无软组织损伤及滑膜增

生时受到限制，但仍常用于评定血友病患者的关节情况。X

线有诸多优点，如使用方便、出结果快等，尤其适用于成人有

关节病变的患者。根据X线检查结果可将血友病性关节病

进行分类。1980年建立了两种评定方法：美国Arnold等[16]经

典发现以及发展于欧洲并被世界血友病联盟采用的Petters-

son评分[16]，根据临床及X线表现，将关节病变分为5个阶段，

反映了关节渐进性演变的过程，描述了最严重的关节病变和

关节活动受限性，包括软组织损伤。Pettersson评分[16]的附加

评定量表，能显示不同阶段的X线检查结果，进一步明确关

节损伤的阶段，但不包括软组织损伤。

2.2.2 超声波检查：超声波检查非常适用于评定早期阶段的关

节改变情况，可显示关节内出血、滑膜增生和软骨破坏等[17—18]病

变。超声波检查对诊断肌肉血肿也非常有用，但不能显示骨内

病变情况。该检查方法方便、经济、非损伤性且无不良反应。

2.2.3 MRI：对于评定关节内出血、滑膜增生、血色素沉积、

软骨破坏、骨破坏、软骨下和骨囊肿、骨质假性肿瘤、肌肉挫

伤或由血友病引起的其他骨关节病有很高的分辨率。MRI

也可用于检测在临床上无明显出血表现但有慢性微量出血

的患者[19]。但是，MRI在普及性、检查复杂性、建立统一的检

查结果评定标准等方面存在问题。现已有几种MRI检测骨

关节病的评定量表。Nuss等[20]创立了4种MRI评定量表，其

中丹佛量表（Denver scale）能较好地评定关节软骨的损伤。

在欧洲多中心研究所，Lundin等[21]创立了评定血友病骨关节

病的欧洲MRI评定量表。2005年，国际预防研究小组（inter-

national prophylaxis study group, IPSG）的国际MRI专家小

组在丹佛和欧洲量表的基础上制定了一个初级量表[22—23]。

3 康复治疗

康复治疗就是指在血液科医生、骨科医生、康复科医生、

物理治疗师、作业治疗师、护士、心理治疗师及社会工作者等

的密切合作，以血友病患者为中心，根据其具体情况制定一

套完整的、个体化的康复治疗方案[24]。制定一个个体化的、

完整的康复治疗方案，须通过康复评定明确其障碍部位和程

度并在临床康复初期及康复治疗过程中及时评定患者的身

体状态。常用康复治疗方法见表1。

表1 血友病康复治疗方法

药物治疗

关节内注射

物理治疗

矫形治疗

辅助用具

体育活动

注：康复医师、物理治疗师、矫形技师、作业治疗师组成一个服务团队参与康复治疗全过程。

口服镇痛药如：对乙酰氨基酚、安乃近、阿片类药物。COX-2特异性抑制剂能选择性地作用于COX-2而不干扰血小板的
聚集，并且对消化系统无影响。

关节内注射治疗必须与凝血因子替代治疗同时进行，并要求在无菌条件下进行。常用的关节内注射药物有：类固醇、局部
用麻醉剂、透明质酸或者放射性同位素。

许多物理因子可用于治疗，包括运动疗法、水疗法、电疗法、超声波疗法、冷疗、日光浴、海水浴。这些方法必须在有经验的
治疗师指导下应用。

常用的有肘、膝、踝关节矫形器；用于矫正屈曲畸形的动态伸展矫形器；矫正下肢不等长的足底镶嵌物或衬垫；增加足后部
支撑力的外用或内用楔形物；踝关节融合术后便于行走的鞋垫。

协助进食的设备（合适的餐具、盘子和玻璃杯），协助使用浴室的设备（可升降便盆、扶手、坐式淋浴、海绵式把手等），协助
穿衣的设备（扣纽扣辅助具、尼龙搭扣、长鞋拔等），协助行走的设备（学步车、手杖、拐杖、轮椅），应由作业治疗师指导患者
在日常生活中如何使用这些辅助用具。

无论是为了预防还是治疗目的，为了改善或维持正常身体状态，都建议进行有规律的体育运动。进行无风险的体育运动
需要教练的指导。

3.1 关节血肿

首要和最基本的治疗是凝血因子替代治疗。在最初出现

症状或出血后2h内静脉内注射所缺乏的凝血因子可控制出血

量[25]。若关节内大量出血应尽快行关节腔穿刺术[26]，同时采

取功能位固定 3—4d、局部冰敷、避免患肢负重等措施。例

如，下肢关节出血可采用弹力绷带加压包扎或静态矫形器固

定，使用拐杖行走以减免患肢负重。此外，可口服减轻疼痛

但不影响血小板聚集的药物。出血停止后，应立即在物理治

疗师的指导下进行功能康复，目标是减轻疼痛、恢复关节正

常活动范围、恢复和保持关节周围肌肉力量、提高肌肉柔韧

性和本体感觉。

3.2 滑膜炎

为了防止关节反复出血，必须尽早治疗滑膜炎[1]。原则

上，推荐使用的常规治疗方法是进行 3—6月的凝血因子Ⅷ/
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Ⅸ替代治疗（二级预防）。然而，就滑膜炎的进展过程而言，

建议常规替代治疗与康复治疗联合使用。同时，推荐联合使

用非甾体类抗炎药（COX-2抑制剂）。康复治疗的目标是减

轻肿胀、消除炎症、增强肌力、改善协调性、提高本体感觉。

如局部用非甾体类抗炎药与推拿治疗、直流电离子透入疗

法、超声波导入疗法、水疗等方法相结合减少渗出、促进渗液

吸收、减轻疼痛等；运动疗法可维持或改善关节活动度、肌营

养、本体感觉；电刺激疗法可改善患者肌肉控制；还可用脉冲

超声和各种电疗法治疗滑膜炎。若进行替代治疗和康复治

疗 6个月后仍有滑膜炎或再出现关节血肿可使用放射性同

位素疗法（又称放射性滑膜切除术）[28]。该方法是在关节腔

内注射放射性物质，使关节滑膜稳定，减少关节出血[29]，最常

用的放射性同位素有 P32、钇 90、铼 186。连续进行 3次（每

次间隔6个月）放射性滑膜切除术治疗后仍未减少关节内出

血次数时可考虑手术切除滑膜。

3.3 关节软骨损伤

血友病性关节病除了滑膜炎外还有关节软骨的破坏，X

线检查可见关节腔狭窄、边缘破坏、软骨下囊肿和关节畸

形。治疗目标是缓解疼痛、消除炎症、改善关节和肌肉稳定

性、减少负重时对关节面的冲击、维持关节的轴向对称性、改

善关节功能、减轻残疾。针对不同症状的血友病性骨关节病

常用的康复治疗方法有物理治疗（运动疗法、水疗法、温热疗

法、超声波疗法、电疗法）、作业治疗、矫形器治疗、辅助用具

的使用，帮助患者适应家庭环境、融入社会、接受教育和工作

等。如水疗可帮助多关节受损和肌力明显降低的患者减轻

疼痛、缓解痉挛、增强肌力[24]。

关节畸形可用矫形器固定肘、膝和踝部的关节或韧带

等。如动态伸展矫形器可改善屈曲畸形；外用或内用的楔形

物可增加足后部支撑力，足底矫形器（足垫）可矫正下肢不等

长，减轻对跖骨的压力；踝关节畸形建议使用保护性衬垫或

矫形鞋以减少踝部承受来至足后跟的冲击力，使踝关节处于

更舒适的体位。另外，还可使用软骨保护性药物，如硫酸软

骨素或硫酸氨基葡萄糖以及关节内注射透明质酸或地塞米

松[30]。但是，这些药物的作用尚有争议[31]。

若常规治疗未能减少畸形的发生，则需手术治疗。为缓

解骨关节病症状可进行如下手术：关节镜下关节内清创术、

矫正截骨术、全关节置换术（膝或髖关节）、关节融合术（踝关

节），但术后需进行相应的康复治疗。

3.4 肌肉挫伤

最基本的治疗包括在最初 48h内应用凝血因子替代治

疗、药物止痛、休息、冰敷和患肢置于止痛位，但不建议抽吸

肌肉血肿[2]。物理与康复治疗的目标是促进血肿吸收，恢复

和维持肌纤维正常长度，恢复和维持肌肉的正常容积和力

量，防止并发症。出血停止后应积进行肌肉柔韧性练习防止

软组织挛缩，经皮神经电刺激和脉冲超声波治疗可减轻肿胀

及疼痛，被动运动帮助恢复关节活动范围。根据疼痛的程度

可逐渐进行适当的肌肉控制运动，如在进行开链运动和闭链

运动时可进行适宜的等张收缩运动，先进行向心性收缩，再进

行离心性收缩[3]。同时辅以本体感觉训练，能提高患肢功能。

4 体育运动

血友病患者能否参与体育运动尚有争议。在1970年以

前，临床医生不建议患者进行体育运动。但临床医生对体育

运动的观点在不断改变，目前比较支持体育运动[32]。研究表

明：体育运动后，纤维蛋白原、凝血因子Ⅱ、凝血因子Ⅴ将发

生明显的变化，重度或中度血友病患者的凝血因子参数将提

高[33]。有规律的体育运动可维持关节肌肉的正常功能保持

良好的身体状态，可降低自发性关节出血、脑出血、心脏病、

糖尿病和高血压的风险。体育运动不仅可以改善患者的身

体健康还可以改善患者的心理和情绪状态。虽然血友病患

者进行体育运动还需要克服社会心理障碍，但在适当的社会

环境和药物支持下，他们也可以像正常同龄人一样进行体育

运动[34]，对其生存质量有积极的影响。

进行体育运动前必须考虑患者的安全。最重要的是确

保通过预防治疗后凝血因子在最低下线水平以上，并且必须

对患者身体状态进行详细的了解，根据不同的情况选择相应

的运动[35—36]。

影响正常身体状态发挥的因素有肌力、肌容积、肌肉收

缩速度、耐力和协调性。影响运动选择的因素有患者的兴趣

爱好、运动能力、先前的活动经验和他人共同参与的态度。

学习基本的运动技能、教练的平时训练、适合的装备和保护

设施对患者来说非常重要。

推荐的运动有散步、骑车、游泳，其他还有羽毛球、保龄

球、骑车、跳舞、钓鱼、高尔夫、徒步旅行、航海、乒乓球、潜水

和瑜伽[32]。但不建议进行高强度的运动，因高强度的运动可

能会导致出血。美国儿科协会已将血友病患者的运动分为

高风险、中风险和低风险的运动。有些血友病患者进行了多

年的身体接触性运动（属于高风险组），但没有出血事件的发

生。因此，最近几年基于新标准出现了新的分类，新标准强

调能否参加运动主要依据患者的个人特征，而不是临床状态

而定。应让患者明白没有绝对安全的运动，所有的运动都有

它的优缺点[32]。

综上所述，目前治疗血友病最有效的方法仍是凝血因子

替代及预防治疗，但血友病的治疗需要多学科合作，康复治

疗至关重要。了解血友病引起的关节肌肉损伤（关节内血

肿、滑膜炎、骨关节病和肌肉挫伤）、影像学检查相关表现及康复

评定的方法等相关知识可及时对血友病患者的伤残进行诊断、

评定、治疗和预防，减少并发症及伤残对患者生活的影响。
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护理机器人，一般是指为需要护理的人的身体功能和生

活提供支援，或者为护理人员提供支援的机器[1]。因此，饮食

护理机器人就是指为需要护理的人提供饮食支援的机器。

它服务的对象主要为失能老年人、残疾人，特别是手部残疾

或那些因患有脑血栓、肌肉萎缩而造成的手部不灵活的患

者，甚至手缺失的患者[1]。

据第六次人口普查数据可知，中国 60岁以上的人口高

达 1.85亿，占总人口的 13.9%，中国已经进入“老年型”国家

的行列[2]。据中国残联2006年公布一项统计数字显示，我国

有8296万残疾人，肢体残疾人数达2412万人[3]。随着人口老

龄化的加重，失能老年人和残疾人的有效护理和护理所需人

力资源的紧缺之间的冲突日益加剧。饮食护理又是最重要

的日常活动。护理人员必须频繁地和被护理者交流以便去

帮助他们选择食物、选择喂食的间隔等。这些护理活动必将

耗费大量的人力资源，而现有的机器人技术日渐成熟，特别

是语音识别和图像处理技术的发展，已经可以代替这些护理

人员的功能了。饮食护理机器人已经为残疾人和失能老年

人的日常饮食护理活动提供了一个有效的解决方案。

1 饮食护理机器人的分类

1.1 按使用形式分类

按使用形式可以将饮食护理机器人分为两种类型：①轮

椅式。该类型的机器人主要是安装在电动轮椅车上的机械

手臂，当用户坐在轮椅上时，就可以通过操纵杆自由操控机

械臂完成进食活动，这种形式的机器人方便使用者在不同的

地方进餐。②餐桌式。这类机器人通常置于餐桌上，用户需

要位于餐桌前才能够喂食，固定了用户的进餐位置，较轮椅

式的而言不够方便灵活。

1.2 按餐盒型式分类

按照餐盒的位置是否固定，饮食护理机器人可以分为两

种类型：①固定餐盒型。固定餐盒型饮食护理机器人大多采

用固定的餐桌、餐盒或餐盘加自由度较多（5DOF或 6DOF）

的助餐机械手的形式构成。②运动餐盒型。运动餐盒型通

常为旋转（移动）的餐桌、餐盒或餐盘加自由度较少（2DOF或

3DOF）的喂食机械手的形式构成。运动餐盒型的机器人通

过餐桌或餐盒的旋转大大减少了机械臂的自由度，从而弥补

了机械臂的设计不足。

1.3 按人机交互方式分类
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