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重症肌无力（myasthenia gravis，MG）是一种自
身免疫性疾病[1]。约 85%的眼肌型重症肌无力（oc原
ular myasthenia gravis，OMG）起始症状以眼外肌无
力和复视为主，大约有 90%的 OMG患者在 3年内
进展为全身型 MG（generalized MG，GMG）[2-4]。当重
症肌无力发展到一定程度时，患者往往伴随咽喉部
肌肉无力或者功能出现问题，出现饮水进食呛咳，吞
咽无力，声音嘶哑或言语不清等，我们称之为“球麻

痹”，即延髓麻痹。然而，对于绝大部分重症肌无力
患者，其病情是渐进性的，即发病初期眼或肢体酸胀

不适，视物模糊，易疲劳。随着病情发展，骨骼肌明
显疲乏无力，显著特点是肌无力于下午或傍晚劳累
后加重，晨起或休息后减轻，此种现象称之为“晨轻

暮重”。而“球麻痹”为唯一表现的重症肌无力是十
分少见的，这对疾病的诊断和治疗提出了挑战 [5-7]。
现报道 1例以“球麻痹”为唯一表现的重症肌无力的
儿童。
1临床资料
患儿，男，12岁 3月，体质量 39 kg，于 2019年 8

月 25日因口齿不清 4 d，加重 2 d，收治入浙江大学医
学院附属儿童医院神经科。入科时患儿神志清，精神
稍软，双侧瞳孔等大等圆，对光反射存在，颈软，四肢
肌力 V级，肌张力适中，无四肢乏力，笑时面部僵硬，
咽反射稍减弱，口齿不清，有声音嘶哑，呼吸平稳、规
则，有饮水呛咳，进食稀饭等软食吞咽稍慢，但无明显
呛咳，尿量中等。入科后予告病危，甘露醇用法：按体
重 0.25~2 g/kg，配制为 15%~25%浓度于 30~60 min
内静脉泵注。入科第 2天 20:10患儿饮水呛咳，进食
稀饭等软食吞咽较前偏慢，偶有呛咳，喉头可闻及痰

鸣音，出现咳嗽咳痰无力，予吸痰，吸出白色黏痰，量
多，并予测血氧饱和度 Q1H监测，入科第 3天 9:00
咽反射较前减弱，口齿不清，声音嘶哑较前严重，饮

水呛咳，进食稀饭等软食易呛咳，喉头痰鸣音明显，
咳嗽咳痰无力，予吸痰，吸出大量白色泡沫样痰，12:
00喉头痰鸣音明显，呼吸略促，测血氧饱和度为
91%，医嘱予持续鼻导管吸氧，吸痰，吸出大量白色
黏痰，后氧饱和度上升至 94%，12:40 出现表情淡

漠，声音嘶哑，呼吸略促，喉头痰鸣音明显，咳嗽咳痰
无力，吞咽反射消失，予禁食，吸氧，吸痰，并转监护
室进一步监护，入科第 6天诊断为“1.重症肌无力；2.
球麻痹；3.肺炎；4.肺不张”转回我科，入科时患儿神
志清，精神稍软，颈软，四肢肌力 V级，肌张力适中，
呼吸平稳、规则，偶有咳嗽，无咳痰，声音略嘶哑，腹
软，胃纳尚好，吞咽功能正常，无饮水呛咳，无呕吐，
尿量中等。入科后医嘱予海正美特（每 8 h按剂量
10~20 mg/kg给药）、阿昔洛韦静滴（最高剂量为每
8 小时按体表面积 500 mg/m2），溴吡斯的明片（60~
120mg，每 3~4 h 口服 1 次），氯化钾口服（每日
0.5g），低流量氧气雾化吸入治疗。入科第 8天，医嘱
予溴吡斯的明减量口服。入科第 11天咳嗽较前减
少，声音无明显嘶哑，无吞咽困难，无饮水呛咳。入科
第 12天医嘱予停甲强龙静滴改为强的松明起口服。
入科第 13天无明显咳嗽，无声音嘶哑，无吞咽困难，
无饮水呛咳，病情好转，准予出院。
2护理
2.1加强病情观察 真性球麻痹的主要表现为饮水

进食呛咳、吞咽困难、声音嘶哑或失音等。而重症肌
无力的临床特征是受累肌肉呈病态疲劳。面肌受累
表现为面部皱纹减少、表情困难、闭眼和示齿无力；
咀嚼肌受累使连续咀嚼困难，引起进食经常中断；延
髓肌受累导致饮水呛咳、吞咽困难、声音嘶哑或讲话

鼻音；颈肌受损时抬头困难。严重时发展为肢体无
力，但很少单独出现，一般重于下肢，近端重于远端。

故真性球麻痹的病情变化容易被忽视，但又由于病
情变化之快，所以我们更应加强该疾病的病情观察。
2.2特殊用药护理
2.2.1应用 20%甘露醇的护理 目前临床上治疗脑水
肿通常使用大剂量 20豫甘露醇 1~2 g/kg，但有文献
报道采用小剂量甘露醇 0援25~0援5 g/kg 也可以达到
理想的降颅压效果[4]。该患儿根据 2 g/kg应用。小剂
量甘露醇可以增加肾血流量，而持续使用大剂量甘
露醇，则可能导致肾血管收缩，肾血流量下降，容易

导致肾功能损害的发生[5]。故临床上需监测血气及
肝肾功能。而且该药物对外周静脉具有刺激性，再加

上小儿静脉条件差、好动，因此输注时会有风险，容
易引起一些并发症，予密切观察输注部位有无肿胀、
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发红、发黑等情况。应用 20%甘露醇前护士向家长讲
解药物的作用及注意事项，并签署外周静脉使用高危
药物知情同意书；输注时见回血才能使用；输注后每
5 min巡视一次直至输注结束。
2.2.2应用甲强龙的护理 甲强龙属于糖皮质激素药
物，在护理工作中，不可忽视大剂量应用激素所引起

的不良反应。因甲强龙易引起消化性溃疡，故我科在
应用前常规给予洛赛克保护胃黏膜，防止应激性溃
疡的发生。同时，甲强龙易引起水、电解质紊乱，故我
科定时复查血气、电解质等，观察水钠情况，必要时
应用利尿剂。另外，一次性大剂量的甲强龙进入体内
易引起心血管系统的紊乱，如心律失常、高血压等不
良反应，故我科在大剂量甲强龙应用时给予密切监
测血压、心率等的变化。该患儿在输注甲强龙的过程
中出现过一过性的血压升高，予以暂停半小时后血

压恢复，给予继续输注后未再发生血压升高。
2.2.3静脉注射用人免疫球蛋白的护理 静脉注射用

人免疫球蛋白属于血制品，是健康人血液提取的纯
生物制品，有可能引起血液传播性疾病，同时费用昂
贵，应用静脉注射用人免疫球蛋白前医生向家长讲
解的作用及注意事项，并签署知情同意书；用药前应
检查乙肝三系、梅毒、HIV。输注过程中需严密观察
副作用，个别患儿会出现发热、皮疹、寒战等反应，我
科输注后前 15 min输注缓慢，观察有无不适症状，
在无不良反应的前提下，输注 15 min后可正常匀速
输注，密切观察病情变化。该患儿静脉注射用人免

疫球蛋白输注完毕后未发生不良反应。
2.3预防感染 减少感染诱发因素，患儿因输注大剂

量激素，容易造成感染，保持病室空气流通，避免交
叉感染。
2.4营养支持 由于该患儿吞咽困难，容易呛咳，故我

们给予静脉补液支持治疗，如病程较长，我们会选择
鼻饲喂养，但该患儿疗程不长，故选用静脉补液支持。
2.5并发症护理 吸入性肺炎为球麻痹的并发症之
一，故在吞咽困难、饮水呛咳期间我们可选择静脉补
液支持治疗，严重者可选用鼻饲喂养，以减少吸入性
肺炎的发生。

2.6出院宣教及随访 及时增减衣物，防止感冒，避
免去公共场所，防止交叉感染。

3总结
重症肌无力是临床常见的一种以免疫功能失调

而引起的神经肌肉接头疾病，大多重症肌无力患者

的临床症状是渐进性的，首先发病初期表现为四肢
乏力，且晨轻暮重，少数患者可能会并发呼吸肌无
力、吞咽困难等，随着疾病的进展，甚至可引发重症
肌无力危象，表现为在病程中由于某种原因突然发
生的病情急剧恶化，患者呼吸困难，可能危及生命，

继而导致死亡[8-10]。“球麻痹”为唯一表现的重症肌无
力是十分少见的，这对疾病的诊断和治疗提出了挑
战。“球麻痹”表现为早期构音障碍，说话易疲劳，尤其
在提高声音、加重语调情况下明显，后期失声和严重

的吸气困难与喘鸣。先后出现吞咽困难、饮水呛咳、咽
反射消失和咀嚼无力等进食困难的复杂征候[11-13]。当
患者仅仅表现为球麻痹时，该症状对于重症肌无力
的诊断有一定的干扰，临床医生对于这类疾病的诊
疗及护理存在一定的困难。通过本例以球麻痹为唯
一表现的儿童重症肌无力的观察与护理，要求护士
对于球麻痹的相关理论知识相当熟悉，还要有相当
的观察能力，熟练的抢救技巧。护理人员从加强病情
观察、特殊用药护理（应用 20%甘露醇的护理、应用
甲强龙的护理、静脉注射用人免疫球蛋白的护理）、
预防感染、营养支持、并发症护理、出院宣教及随访

等方面进行合理，患儿疗效良好。患儿出现球麻痹，
及时发现病情变化是疾病治愈的关键。密切观察病

情变化，积极做好特殊用药，包括 20%甘露醇、甲强
龙、静脉注射用人免疫球蛋白的护理能更快的使疾
病恢复。
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