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【摘要 】总结一例火棉胶婴儿的护理经验,为以后的相关研究提供参考.主要护理要点包括预防和控制感染、皮肤护理、五官护

理、营养管理、评估患儿疼痛程度并实施护理措施及对父母进行心理护理和出院指导.经过４８d的治疗护理,患儿度过易感

期,好转出院.随访８个月,患儿躯干与头部皮肤仍有少量表皮鳞屑反复生成、脱落.
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【Abstract】　Thenursingcareofacollodionbabywassummarizedtoprovideareferenceforfuturerelated
research．Themainnursingpointsincludedpreventionandcontrolofinfection,skincare,facialfeatures
care,nutritionalmanagement,assessmentoftheinfant’spaingradeandimplementationofcorresponding
nursingmeasures,aswellaspsychologicalcareanddischargeguidanceforparents．After４８daysoftreatＧ
mentandcare,theinfanthaspassedthesusceptibleperiodandwasdischargedfromthehospital．Duringthe
８ＧmonthfollowＧup,asmallnumberofepidermalscalesstillformedandfelloffrepeatedlyontheinfant’s
bodyandhead．
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　　先天性鱼鳞病(congenitalichthyosis)是一组常

染色体隐性或显性遗传性的皮肤脱屑性疾病.火棉

胶婴儿(collodionbaby)是一种罕见病症,发病率仅为

１/１０００００~１/５００００[１],６０％ ~８０％ 转 归 为 鱼 鳞

病[２],主要表现为出生时覆盖一层由增厚的角质层形

成的火棉胶样膜,其紧张性可使口唇和眼睫毛外翻、
耳鼻被牵拉而形态异常等症状[３],这不仅会影响患儿

的吸吮能力而导致营养不良,也容易引起角膜炎、结
膜炎及口腔感染.随后,过度角化的皮肤反复增生、
脱落,露出薄嫩皮肤,甚至出现皲裂,容易导致微生物

入侵,引起经皮感染,甚至导致败血症[４];同时,经皮

水分丢失增多,容易导致高渗性脱水、低体温和水电

解质紊乱等[５].国内外已有少量该类患儿的护理的

个案报道,但尚未有相关护理的专家共识和指南.
本文对我科２０２１年６－７月收治的一例火棉胶婴儿

的护理经验进行总结,以期为后续研究提供参考.

１　临床资料

患儿,男,第３胎第２产,顺产出生,体重２６００g,因

“胎龄３６＋６周早产,生后皮肤异常改变２h”于２０２１
年６月１３日入院.其父母身体健康,非近亲结婚,
否认相关的家族遗传病史.入院查体:全身皮肤光

亮、暗红、变厚,覆盖一层塑料薄膜样的透明膜,眼睑

外翻,上唇增厚、外翻,鼻部表面覆盖黄白色厚痂,鼻
软骨未见异常,双耳廓僵硬、稍小,外耳道口查体不

清.入院诊断:早产儿;先天性鱼鳞病(火棉胶婴

儿).入院时查血基因检测结果示在常染色体转谷

氨酰胺酶Ｇ１(transglutaminaseＧ１,TGM１)基因上检

出１个致病变异,另１个意义不明变异.血常规结

果示白细胞２６．１９×１０９/L,血培养结果未见致病菌.
入院后将患儿置温箱保暖、全身皮肤及眼部保湿、喂
养维生素 AD滴剂及维生素E软胶囊、禁食不禁药、
抗生素预防与控制感染、肠外经静脉营养支持等处

理.入院第２天患儿呕吐咖啡色胃内容物,予鼻饲

凝血酶后不再出血,予洗胃后开始肠内营养.入院

后第４天,皮肤的表面火棉胶样薄膜开始皲裂、脱
落,露出红色嫩皮,关节处嫩皮皲裂,予涂抹莫匹罗

星软膏.入院后第１２天,患儿颜面部已经长出正常

皮肤,双眼能闭合,鼻部白色痂皮完全脱落,双耳形

态正常,可见外耳道,未发生口腔感染,出院时,双眼
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已无分泌物.经过４８d的诊疗护理,大部分硬化皮

肤已脱落长出正常皮肤,但躯干与头部皮肤仍有少

量表皮鳞片反复生成、脱落,予办理出院.

２　护理

２．１　预防与控制感染　护理要点为:(１)保护性隔

离,安置患儿在人员走动较少的角落;护理人员相对

固定;加强人员手卫生;集中操作,减少接触患儿次

数;接触患儿时穿无菌隔离衣、戴无菌手套;所使用

的布料均采用高压灭菌法灭菌,每天更换.(２)监测

患儿生命体征及血氧饱和度,观察其精神反应.(３)
合理使用抗生素,入院时查血白细胞增高,予青霉素

钠及头孢他啶抗感染７d后复查结果无异常.入院

第１５天,查尿培养示溶血性葡萄球菌阳性,根据药敏

试验结果予喂养利奈唑胺片,１０d后复查尿培养结果

无异常.(４)预防经皮感染,将装有灭菌注射用水的

橡胶手套置于患儿床单下,减少摩擦力;动作轻柔,避
免牵拉患儿肢体导致皮肤损伤;在胃管胶布粘贴处皮

肤使用水胶敷料保护;１/１００００高锰酸钾溶液沐浴,

１次/d;嫩皮皲裂处涂抹莫匹罗星软膏,３次/d.

２．２　皮肤护理

２．２．１　皮肤保湿、保温护理　局部使用保湿药膏是

火棉胶样儿的主要治疗方法之一[６],但保湿药膏如

水杨酸软膏等经皮吸收过多可导致患儿中毒[７],经
多学科讨论,医护人员决定选用凡士林润肤膏.另

外,入院后第５天患儿皮肤出现黄染,查血总胆红升

高,需要蓝光治疗,而光疗会使经皮肤失水增多.皮

肤保温、保湿管理护理措施为:(１)将患儿置温箱中,
温箱湿度保持在５５％~６５％,根据患儿体温调节温

箱温度.(２)全身皮肤涂凡士林润肤膏,１次/３h.
(３)采取间断光疗(即光疗２h,暂停２h),暂停光疗

期间继续涂抹凡士林润肤膏;(４)光疗期间,患儿胸

前出现红色皮疹,予加强保湿护理;(５)光疗期间喂养

温开水３０ml,２次/d.(４)密切观察患儿是否出现神

疲、前囟凹陷等脱水症状.(５)每班监测并记录尿量,
该患儿住院期平均尿量为３．６４~６．８３ml/(kgh).

２．２．２　药物使用　转谷氨酰胺酶Ｇ１(transglutamiＧ
naseＧ１,TGM１)基因异常,导致皮肤脂质屏障的形成

异常[３],是该患儿的主要病因.相应的基因疗法和

细胞疗法仍然在探索中[８].维生素 A 有维持上皮

组织、眼睛和黏膜上皮正常分泌的功能,全身使用维

生素 A能促进过度角化的上皮脱落[９].维生素 E
的抗氧化作用能够防止维生素 A在肠道内被氧化破

坏.该患儿自入院后予喂养维生素 AD胶囊及维生

素E软胶囊,两者同时给药,以促进维生素A的吸收.

２．３　五官护理　患儿双眼、嘴唇无法闭合,这使得

患儿容易发生结膜炎、角膜干燥症、角膜炎及口腔感

染.过度增生、脱落的皮屑容易堵塞鼻孔、外耳道,
粘在结膜表面,摩擦结膜、对结膜造成损伤.其护理

要点为:(１)颜面皮肤使用凡士林润肤膏,３h/次.
(２)生理盐水口腔护理,３次/d.(２)双眼不能闭合

期间,予玻璃酸钠滴眼液滴双眼,重组牛碱性成纤维

细胞生长因子眼用凝胶涂眼部,各４次/d,交替使

用;入睡时予生理盐水纱布覆盖双眼;睡前使用泰利

必妥滴眼液滴双眼,１次/d.(３)入院第１６天,双眼

出现少许浅黄绿色分泌物,予盐酸莫西沙星滴眼液

和妥布霉素滴眼液交替滴眼,各３次/d.(４)及时清

洁脱落的皮屑,使用蘸有生理盐水的棉签清洁鼻孔

及外耳道.

２．４　营养管理　先天性鱼鳞病的患儿多伴有维生

素 D的缺乏,继而导致甲状旁腺素升高[１０Ｇ１１].随

着不显性失水的增加,经皮丢失的热量也增加.
患儿入院时未能吸吮,第２天出现胃出血予禁食

２d后开始训练吸吮配方奶,前１０天均加用经静

脉营养.对其营养管理的要点为:(１)鼻饲前回抽

胃管,观察是否有出血或残奶;(２)入院后监测血糖

１次/４h,第２天及第３天血糖波动在２．８~７．７mmol/L,
出现高血糖时予暂停输注含糖营养液改输生理盐水

１h后复测血糖,待血糖稳定后减少监测频率;(３)耐
心喂养;(４)喂养维生素D３软胶囊;(５)监测体重,每
周２次.自入院至出院其体重由 ２６００g增加至

４１３０g.

２．５　疼痛管理　皮肤损伤、结膜炎症等组织损伤和

有创的诊疗护理操作均会导致患儿疼痛.其护理的

要点为:(１)减少疼痛刺激的来源;(２)使用«新生儿

疼痛评估量表(neonatalinfantpainscale,NIPS)»对
患儿进行评估,并参考«新生儿疼痛评估与镇痛管理

专家共识(２０２０版)»[１２]对不同操作的疼痛分级,采
取相应的护理措施:轻度疼痛刺激仅有足跟采血,主
要采用轻声告慰分散患儿注意力;中度疼痛刺激包

括动静脉穿刺及为患儿的皮肤损伤处涂莫匹罗星软

膏等,予非营养性吸吮,穿刺时选取小号针头.住院

期间,患儿未有新生儿疼痛评分＞４分的重度疼痛

刺激发生.

２．６　心理护理　患儿长相异常,父母表现出拒绝、
沮丧和焦虑的情绪.及时告知家属该疾病病因、治
疗方法、可能出现的并发症及转归等相关知识,取得

家属的信任和配合,让家属了解到该疾病好转甚至

治愈的可能,增加了家属的信心.

２．７　出院指导　(１)教会家属七步洗手法及洗手时

机、正确使用凡士林润肤膏(６次/d)、掌握１/１００００
高锰酸钾溶液沐浴法(１次/d);(２)正确喂养维生素

AD滴剂、维生素E软胶囊及左甲状腺素钠片,不可
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擅自停药;(３)按照预防接种计划接种疫苗;(４)若患

儿出现神疲、食欲不佳等情况,应及时就诊.

３　小结

本例患儿为火棉胶婴儿,全身皮肤角化层异常、
脱落,口唇、眼睑外翻,医护人员采取保护性隔离,参
考了皮肤科、五官科的专科意见,适当使用抗生素,
有效预防因皮肤屏障功能减弱而引起的经皮感染和

口腔感染,控制了眼部感染;同时,使用温箱保湿、外
涂凡士林软膏有效预防了皮肤进一步皲裂和经皮水

分增多等并发症的发生.但住院期间,患儿出现过

疑似凡士林软膏影响皮肤散热的情况,以及眼部感

染、下尿路感染.因此,药膏的选择、使用频次及眼

部保湿及预防感染措施、纸尿片消毒方法等仍需广

大护理同仁积极探索与总结.
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