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数字健康技术在重症肌无力患者健康管理中的 
应用进展

龚立超，孟华，常红 ，曹咏新

（首都医科大学宣武医院神经内科，北京 100053）

【摘要】  重症肌无力由于治疗周期较长，病情容易出现反复且具有潜在致死性，给患者和家庭带来沉重的疾病负

担，亟须对患者进行长期有效的健康管理。数字健康技术在重症肌无力患者的健康管理中展现出重要潜力。症状数字

化评估通过人工智能技术实现了眼睑下垂、呼吸功能及核心体征的客观量化，提升了远程评估的准确性；远程动态监

测通过移动平台与可穿戴设备整合症状、用药及生理数据，实现持续监测与早期预警，改善患者自我管理能力；数字

化健康认知引导通过大语言模型与数字视频平台提供个体化健康宣教，助力知识传播，弥补传统宣教资源的不足。文

章对重症肌无力患者症状数字化评估、远程动态监测和数字化健康认知引导进行综述，旨在为未来重症肌无力患者的

数字健康管理提供借鉴。
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【Abstract】  Myasthenia gravis （MG) is manifested with prolonged treatment duration, fluctuating symptoms and potential 
lethality, and imposes a significant disease burden on both patients and their families, necessitating long-term and effective health 
management. Digital health technologies demonstrate significant potential in the health management of MG patients. Digital symptom 
assessment employs artificial intelligence to achieve objective quantification of ptosis, respiratory function, and vital signs, thereby 
enhancing the accuracy of remote assessment. Remote dynamic monitoring integrates data related to symptoms, medication and 
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elevating patients’ self-management capabilities. Digital health cognitive guidance, facilitated by large language models and digital 
video platforms, can provide personalized health education, promote knowledge dissemination and address the limitations of traditional 
educational resources. This review summarizes the applications of digital symptom assessment, remote dynamic monitoring and digital 
health education in MG patients, aiming to provide insights for future digital health management strategies for MG patients.
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重症肌无力（myasthenia gravis， MG）是一种

由自身抗体介导的获得性自身免疫性疾病，以神经

肌肉接头传递功能障碍为核心病理机制，临床表现

为骨骼肌易疲劳性无力，典型症状包括眼睑下垂、

复视、吞咽困难及构音障碍等［1］。长期免疫抑制治

疗如糖皮质激素、他克莫司及吗替麦考酚酯等，虽

然可以控制病情，但可能诱发代谢异常糖尿病、高

血压、骨质疏松及多器官毒性等疾病，进一步加

剧疾病管理的复杂性。由于治疗周期长，症状波动

反复且存在致死性风险，MG 对患者及其家庭造成

沉重的生理、心理与经济负担［1］。国家卫生健康委

《进一步改善护理服务行动计划（2023—2025 年）》
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明确提出，需依托人工智能、5G 及物联网等新一

代信息技术，构建“互联网 + 护理”的院外延伸服

务体系。数字健康技术（digital health technologies）
指将数字技术（如人工智能、物联网、大数据、云

计算等）与医疗健康领域深度融合，实现健康数据

采集、分析、管理和服务的智能化、全程化及个性

化［2-3］。现有的数字健康技术载体包括但不限于移

动医疗平台、虚拟现实（virtual reality，VR）技术、

智能可穿戴设备、电子健康档案及个性化诊疗的工

具集等［4-5］。数字健康技术已在糖尿病［6］、高血压［7］、

呼吸系统疾病［8］、心血管疾病［9-10］等慢病管理中被

广泛应用，进一步提高患者生存质量。在神经系统

疾病健康管理中聚焦于卒中风险预警、阿尔茨海默

病智能照护、癫痫患者自我管理及帕金森病跌倒监

测等领域［11-15］。新型冠状病毒感染暴发期间，远程

医疗的迫切需求与 MG 症状的波动性特征共同推动

了数字健康技术在 MG 管理中的加速应用［16-18］。本

文系统综述数字健康技术在 MG 患者症状数字化评

估、远程动态监测及数字化健康认知引导中的实践

进展，以期为构建循证的 MG 数字化管理框架提供

理论依据，最终实现患者生活质量的提升与照护者

负担的减轻。

1 症状数字化评估 

2025 版 MG 指南指出要对 MG 患者进行长程

健康管理，建议对 MG 疾病严重程度、疾病活动状

态、药物疗效和 MG 患者生活质量进行定期评估，

并根据患者自身情况及治疗方案制定个体化的随

访策略［19］。基于数字健康技术进行 MG 远程评估，

可提高临床评估的精确性及便利性，对指导临床

医师对不同类型、不同时期就诊的 MG 患者进行健

康管理具有重要意义［20］。

1.1 眼睑下垂的评估1.1 眼睑下垂的评估

眼睑下垂是 MG 患者常见的临床症状，与肌肉

疲劳密切相关，是评估疾病进展的重要指标。传

统评估方法依赖人工使用尺子测量眼睑下垂程度，

易受操作者主观因素影响，导致结果偏差。为提

高评估的精确性与客观性，Lesport 等［21］开发了一

种基于深度学习与计算机视觉技术的远程医疗平

台。该平台通过分析患者远程录制的眼睑下垂视

频片段，实现眼肌疲劳程度的定量评估。研究纳

入 6 例 MG 患者的 12 段眼睑下垂视频进行系统验

证，结果显示该混合算法具有高稳健性与准确性，

为远程眼睑下垂评估提供了可靠工具。Lootus 等［22］

开发了一种基于神经网络的人工智能模型，患者

可通过智能手机拍摄并上传眼睑下垂视频，系统

自动分析并生成测量结果。该模型在 80 例 MG 患

者的 909 段视频数据中进行了验证，其测量结果

与传统方法高度一致，证实了其有效性。这些技

术的进步为远程医疗场景下的眼睑下垂精准评估

开辟了新途径，但仍有诸多优化空间。现有系统

对拍摄环境标准化要求较高，患者自主拍摄时可

能因光线角度、面部偏斜等因素导致数据采集错

误。因此，开发自适应图像校正算法，融合增强

现实技术指导患者规范采集流程，将进一步提升

远程监测数据的可靠性。眼睑下垂作为 MG 的核心

症状之一，亟须建立多模态数据融合平台，通过

机器学习挖掘眼肌功能与其他临床参数的变化规

律，使医师能够早期识别疾病恶化迹象，及时调

整治疗方案，从而为患者提供更精准的医疗支持

与指导。

1.2 呼吸功能的评估1.2 呼吸功能的评估

MG 患者面临疾病复发与恶化的高风险，尤其

是呼吸系统受累可能引发肌无力危象（myasthenic 
crisis，MC），因此及时、准确地识别呼吸功能不

全对改善预后至关重要［23］。Kukulka 等［24］的研究

表明，经过专业培训的护士可以通过电话指导患

者进行单次呼气计数测试（single breath count test，
SBCT），该研究纳入 45 例疑似病情恶化的 MG 患

者，结果显示，当患者 SBCT 值低于 25 次时，护

士建议其立即进行急诊就诊。该方法诊断 MG 恶化

的阳性预测值为 71%、灵敏度为 80%、特异度为

60%，证实了 SBCT 作为院外筛查呼吸功能不全的

有效性。此外，咳痰无力是神经肌肉疾病患者的

常见问题，与呼吸道感染及生存期缩短密切相关。

传统评估方法依赖流量计测量咳嗽峰值流量（peak 
cough flow，PCF），但需专业设备与人员操作，限

制了其应用。Recasens 等［25］开发了一种基于咳嗽

音频分析的智能手机应用程序，可在居家环境中

评估 PCF。研究纳入 50 例神经肌肉疾病患者，结

果显示该应用程序对 PCF<270 L/min 的检测灵敏度

达 94.4%，特异度为 100%，为咳痰无力的远程评

估提供了可靠工具。基于上述研究，呼吸功能远

程评估技术通过简化操作流程降低技术门槛，使

患者居家或在社区即可完成呼吸功能自评，弥补

传统院内评估的不足，能够早期识别 MG 患者的

呼吸功能恶化，减少因延误诊疗导致的 ICU 转入
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风险。未来可将 SBCT 与咳嗽音频分析整合至 MG
远程管理平台，形成“症状自评 - 智能预警 - 医护

响应”的闭环系统，提升肌无力危象的防控效率，

确保患者及时获得救治，从而有效预防呼吸衰竭

的发生，为 MG 的院外管理提供了重要支持。

1.3 MG 核心体征评估1.3 MG 核心体征评估

远程医疗技术的革新显著提升了 MG 患者获取

医疗服务的可及性，但实现有效远程诊疗的核心

前提在于精准评估患者的体征状态。近年来，计

算机视觉与人工智能技术的融合为 MG 核心体征

的量化评估提供了新范式，显著提高了远程评估

的客观性与标准化水平。Ricciardi 等［17］开发的远

程评估系统整合大声计数、声音频谱分析及运动

捕捉技术，可以快速识别球部功能障碍与呼吸系

统受累迹象，为病情危重患者提供紧急就医指引。

Garbey 等［26］则通过 Zoom 平台结合计算机视觉算

法，对 6 例 MG 患者的眼睑运动、肢体肌力及语

言功能进行多模态评估。研究证实，该系统在眼

睑下垂程度、眼球活动度及肢体无力等评分的判

定中，准确性达到临床医师现场评估的 95% 以上。

Pasqualin 等［27］开发的 MG 远程评分工具（MG Tele 
Score，MGTS）涵盖眼部功能、躯体肌力、延髓

症状及呼吸状态四大维度，通过对 131 例 MG 患

者的验证，其评估结果与 INCB-MG 表的相关系数

达 0.825，证实了该工具的高效性与临床适用性。

Guidon 等［28］设计的 MG 核心检查工具（MG-CE）
则通过 10 min 视频评估完成 8 项关键体征检测，

包括复视程度、单次呼吸计数及坐立能力等，提

升了远程评估的效率。这些技术突破不仅实现了

MG 核心体征的多维度量化评估，而且通过数据

驱动的决策支持系统，为远程诊疗提供了标准化

框架。Garbey 等［29］采用计算机视觉和语音分析的

人工智能算法开发了一种用于评估远程医疗视频

检查的技术，研究发现尽管总体 MG-CE 评分在不

同检查者之间具有一致性，但个体指标存在显著

变异性。这些变异主要归因于检查者的指令差异、

视频记录的局限性以及患者的疾病严重程度。进

一步完善该技术有望提高检查者培训效果，并减

少临床试验结果测量中的变异性。未来在远程医

疗应用中需要进一步优化检查流程和培训检查者，

以提高检查结果的一致性和准确性。可以进一步

完善人工智能技术体系，开发标准化的远程医疗

检查协议，通过多模态数据融合与算法优化提升

评估的准确性。开发具备实时反馈功能的交互式

评估界面，可引导患者规范完成标准化动作，从

而减少评估偏差。并探索如何将这些技术应用于

临床试验和日常护理中，以提高 MG 患者的管理效

率和质量。

2 远程动态监测

MG 的临床症状波动性与多系统受累特征，为

其长期健康管理带来显著挑战。实现持续远程监

测与个体化诊疗方案的动态调整，并与患者建立

高效互动机制以确保护理连续性，是优化 MG 管理

效能的关键路径。

2.1 日常生活监测2.1 日常生活监测

远程监测技术通过对 MG 患者进行日常生活

监测，进而赋能患者自我管理及促进健康行为优

化，显著提升了 MG 患者的生活质量。Alaei 等［30］

开发的移动端远程监测系统，整合症状主诉、用

药记录、辅助检查结果等核心数据模块，并嵌入

在线医患沟通、用药提醒及紧急预警功能。经

5 名神经肌肉疾病专家评估，该系统实用性评分

达（8.23±0.47）分（满分 9 分），证实了其临床

适用性。Stein 等［31］针对 MG 开发了基于手机应用

程序和可穿戴监护设备的远程医疗平台，在 3 个

月期间，30 例 MG 患者通过可穿戴设备监测患者

的心率、血氧饱和度和步数，并通过数字化肺活

量计测定肺活量，数据集成到 App 中，同时通过

App 定时收集患者 MG 日常生活量表（Myasthenia 
Gravis Activities of Daily Living，MG-ADL），MG 生

活质量量表（Myasthenia Gravis Quality of Life 15-
item Scale，MG-QOL15）等 7 项自我报告的结局指

标。医师可以通过医疗平台查看、管理患者数据，

必要时还可以通过通信工具与患者联系，调整用

药并制定远程监测计划。通过远程医疗平台对 MG
患者进行远程监测显示出良好的可行性和可接受

性，患者和医师的使用依从率和用户满意度均高

于平均水平。Stein 等［32］开发了“MyaLink”远程监

测平台，整合患者报告结果、可穿戴数据收集和

远程医疗检查模块。通过对 45 例 MG 患者进行为

期 12 周的研究结果表明，在 73.3% 的 MG 患者通

过该平台参与疾病管理中，主要对症状监测、专

家预约的可获得性、药物治疗和专家可及性等需

求较高。MyaLink 平台在 MG 患者中具有良好的可

行性和接受度，能够通过实时健康数据交换提供

个性化支持，从而能够早期发现恶化的症状和对
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治疗无反应的情况。以上多项研究证实，基于远

程监测功能的数字化平台，在临床实践中展现出

良好的可行性、接受度与用户满意度。这些平台

通过实时采集多维数据，实现了对症状波动和治

疗反应的连续监测，并强化了医患互动，为个体

化治疗调整和早期干预提供了支持。未来 MG 远

程管理需向更集成化、智能化方向发展。下一步

研究应聚焦于扩大样本量、验证临床效益（如降

低复发率、提高生活质量等）。同时，需解决数据

安全、技术壁垒和医疗资源整合等问题，以推动

远程监测真正融入常规诊疗路径，最终赋能患者，

实现高效、连续的个体化疾病管理。

2.2 运动锻炼监测2.2 运动锻炼监测

MG 患者可进行适度的运动训练，包括有氧运

动、抗阻训练和平衡训练，有助于改善肌力、减

少疲劳并提升生活质量，但需进行运动锻炼监测，

避免因过度劳累和运动诱发的危象风险［33］。Misra
等［34］通过“步数追踪器”程序对 MG 患者进行运

动干预监测，发现轻中度患者每日 30 min 规律运

动可使生活质量评分提升 50% 以上，步行距离提

高 4 倍，显著优于单纯休息对照组。以上研究表

明基于步数追踪的规律运动可大幅提高生活质量

和运动耐力，证实了运动干预的有效性。Veneman
等［35］开发了 ReVi 手机应用程序对于神经肌肉疾

病（neuromuscular diseases，NMDs）患者居家有氧

锻炼监测，共有 29 例患者参与了为期 4 个月的居

家有氧锻炼计划，由 ReVi 手机应用程序监测训练

数据，包括心率和感知运动等级，提供关于达到

运动目标强度的实时反馈。数据显示，81% 的患

者表示该应用程序有助于督导患者完成锻炼计划，

并帮助患者在适宜的运动强度范围内进行锻炼。

以上研究均揭示了远程监测技术在指导 MG 患者进

行科学、安全运动锻炼方面的显著潜力。数字化

平台能够为居家患者提供精确的督导和反馈，确

保锻炼处于安全有效的强度范围内，并获得了较

高的患者依从性和可行性评价。未来远程运动监

测有望成为 MG 患者个体化康复管理的重要组成部

分。下一步研究应致力于将运动监测模块与症状、

用药等综合健康管理平台深度整合，使医师能全

面评估患者状态并制定动态运动处方。同时，需

探索利用人工智能技术，针对不同严重程度、分

型的 MG 患者制定差异化的运动监测方案，根据患

者实时生理数据自动调整运动强度，实现更智能

化的自适应指导，最终形成标准化、数字化的 MG

运动康复管理路径。

3 数字化健康认知引导

MG 作为一种自身免疫性疾病，其治疗周期较

长，有效的健康宣教对患者疾病管理具有重要作

用。然而，目前有限的医疗资源往往限制了患者

获得数字化的健康认知引导。

3.1 大语言模型辅助健康教育3.1 大语言模型辅助健康教育

大语言模型（large language model，LLM）作

为基于深度学习的人工智能模型，可以为患者提

供便利的健康信息，成为弥合个体化宣教差距的

潜在工具。Tariq 等［36］探讨了 ChatGPT 与 Gemini
生成重症肌无力等患者健康宣教手册在语言特征、

可读性、内容可靠性及相似度等指标的差异化，结

果显示 ChatGPT 生成的健康宣教手册内容更详尽、

信息复杂度较高，其文本可靠性评分略优，但可读

性低于 Gemini，两者在内容相似性（约 50%）及

整体可靠性方面无差异。该研究表明，LLM 生成

的疾病健康宣教手册具备一定的临床潜力，但需

关注内容的可读性与信息复杂程度，ChatGPT 适合

需要深度解析的场景，而 Gemini 更适配快速获取

简明信息的场景。这种差异显示了不同 LLM 的优

劣各有不同，因而一种更为简洁、便于理解且更

可靠的 LLM 将会是未来的开发重点。Wei 等［37］系

统评估了多种 LLM 在中国眼肌型重症肌无力患者

教育中的应用效果。研究分 2 个阶段开展：第一

阶段通过 130 道眼科试题测试发现，ChatGPT o1-
preview 以 73% 的正确率显著优于其他模型及本科

生、硕士研究生等群体；在 23 例临床问题评估中，

ChatGPT o1-preview 模型在准确性、完整性、帮

助性和安全性维度均获最高分，而 Gemini 的可读

性最佳，ChatGPT-4o 回答更适合高学历读者；第

二阶段中，20 例患者交互测试显示，ChatGPT o1-
preview 患者满意度高于百度 Emie 3.5，但后者回

答更易理解。研究表明，LLM 在患者教育中展现

出临床应用潜力，其中 ChatGPT o1-preview 综合表

现最优，但其需解决错误信息风险、回答可读性

差异及伦理规范等问题。研究结果为人工智能辅

助健康宣教提供了实证依据，强调需针对性地优

化模型特性以适应不同患者群体的认知需求。在未

来的研究中，如何训练一种专门用于 MG 患者的准

确率高、可读性强、内容完整的 LLM 将会是重要

的研发方向；需结合临床验证并建立标准化评估体
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系以推动其在患者教育中的规范应用。

3.2 数字视频平台助力知识传播3.2 数字视频平台助力知识传播

近年来，随着互联网的普及，越来越多的患者

通过在线平台获取健康相关信息来应对疾病的诊

断、治疗和长期管理。Meral 等［38］对 YouTube 平台

上关于 MG 的视频内容进行了系统性的质量评估研

究。通过检索并分析截至 2024 年 12 月排名前 50
的英文 MG 相关视频，研究采用修改版 DISCERN
量表、全球质量量表（Global Quality Scale，GQS）
及自定义全面性量表进行评估。结果显示，视频时

长中位数为 8 min，观看次数中位数为 53 459 次。

视频总体质量中等（DISCERN 均值 3.18，GQS 均

值 2.88，全面性均值 2.78），症状（84%）与治疗

（70%）内容覆盖较多，而康复（8%）和长期管理

（10%）等内容严重缺失。YouTube 等开放平台在

健康信息传播中扮演日益重要的角色，但其内容质

量参差不齐，存在误导风险。为进一步提升 MG 相

关视频的教育价值，建议由专业医疗机构和学会主

导，制作基于证据的涵盖诊断、治疗、康复及长期

管理全周期的视频内容，并优化其在搜索引擎中的

可见性。同时，应建立专家评审机制或认证标签系

统，帮助用户识别可靠信息。此外，未来研究可拓

展至多语言内容评估，开发智能算法自动识别低质

量视频，并探索将高质量视频资源整合进临床健康

教育路径中的可行性，从而更好地支持患者和医护

人员的决策与教育需求。

4 结语与展望

当前，数字医疗技术在 MG 患者症状数字化评

估、远程动态监测及数字化健康认知引导中发挥

重要作用，为实现症状控制、动态监测、高效医

患沟通及个体化护理策略提供了重要支持。然而，

国内在这一领域的研究仍处于起步阶段，亟须开

展高质量研究以填补空白。

首先，提高对肌无力危象和危象前状态的精

准预测。肌无力危象是指 MG 病情快速恶化，需

要立即开放气道，辅助通气，是 MG 患者死亡的

主要原因［19］。危象前状态指患者在短期内（≤ 2 周）

出现延髓肌或呼吸肌相关症状明显进展，且符合 
MGFA 分型Ⅳ b 型或 QMG 延髓肌单项评分为 3 分

或呼吸肌评分为 2 分，或延髓肌 + 呼吸肌评分≥ 4 
分［39］。早期识别危象前状态有助于阻断 MC 的发

生。已有研究通过可解释机器学习模型于真实世

界的临床数据，为重症肌无力患者的肌无力危象

风险分类提供了一种新的精准医疗方法，它不仅

能够辅助医师提前识别高风险患者，从而采取预

防性治疗措施，避免危及生命的病情恶化，还能

通过解释模型预测结果，增强临床决策的透明度

和可信度［40］。未来研究可探索可穿戴设备与人工

智能算法的深度融合，通过实时生物信号采集与

症状表现匹配，建立肌无力危象和危象前状态的

预测模型，为精准干预提供技术支持，从而优化

症状控制并提升生活质量。

其次，改善患者的服药依从性。MG 患者需要

长期甚至终身治疗，仍需长期使用口服药物以稳

固病情，主要包括胆碱酯酶抑制剂、糖皮质激素、

免疫抑制剂、新型生物制剂等。药物种类多样，

长期应用不可避免地产生各种不良反应，影响患

者服药依从性，增加症状恶化风险。数字健康技

术可通过提升患者健康素养水平，增强合理用药

自我效能，促进健康用药行为、用药智能化，推

动被动健康管理向主动健康管理转变等，有效改

善患者的服药依从性［41-43］。未来应开发 MG 智能用

药管理系统，基于手机 App 推送提醒并结合智能

药盒记录实际服药时间，解决漏服问题，提升 MG
患者依从性。未来可收集智能监测或患者自我报

告症状数据，通过 AI 分析构建药物副作用预警模

型，结合远程随访调整药物治疗方案，降低就医

频次，保障患者用药安全。

此外，搭建跨学科协作的数字平台。MG 患者

的治疗需多学科综合管理［19， 44］，如女性妊娠患者需

产科医师协助管理，儿童患者需儿科医师指导用

药，行胸腺切除手术的患者术后需进行康复护理

等。搭建跨学科协作的数字平台，建立 MG 专病数

据库，整合电子健康记录、影像资料、门诊记录、

居家监测数据等，由神经内科、胸外科、妇产科、

康复科、护理部等多学科协作，为患者进行远程

随访管理，制定个体化的治疗方案，实现 MG 患者

全生命周期健康管理。

未来数字健康技术有望重构 MG 管理模式，从

被动治疗转向“监测 - 预警 - 干预 - 康复”全周期

主动管理，需重点突破数字健康技术的普适性及

数据互联互通的问题。最终实现 MG 的精准化、个

性化健康管理。

利益冲突声明：本研究未受到企业、公司等

第三方资助，不存在潜在利益冲突。
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