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摘  要 

目的：报道1例Turcot综合征患者接受放射治疗期间的护理。方法：回顾其临床资料及治疗与护理措施，

并总结其护理难点。结论：Turcot综合征属于医学上的一种罕见疾病，临床病例也较少，对于我们护理

而言也是一项挑战，因为病情发展迅速，该病患者消化道、中枢神经、皮肤黏膜等都会并发一系列不适

症状，同时接受放疗的患者也会出现身体不适反应，因此，我们也需要为患者提供一个人性化且符合患

者现存问题、提高患者生活质量的护理计划，围绕患者整个放疗期间的基础护理、心理护理及饮食等方

面进行，重点观察患者病情，有无并发症状及心理问题，有更多的预见性为患者提供更优质的护理。 
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Abstract  
Objective: To report the nursing methods of a patient with Turcot syndrome during radiation ther-
apy. Method: Review its clinical data, treatment and nursing measures, and summarize its nursing 
difficulties. Result: By actively cooperating with treatment and nursing, the patient successfully 
completed the originally planned radiation therapy, and their condition was under certain control, 
with a reduction in brain mass compared to before. Conclusion: Turcot syndrome is a rare medical 
condition with few clinical cases, which is also a challenge for our nursing care. Due to the rapid 
development of the disease, patients with Turcot syndrome may experience a series of discomfort 
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symptoms in the digestive tract, central nervous system, skin and mucous membranes. At the same 
time, patients receiving radiotherapy may also experience physical discomfort reactions. Therefore, 
we also need to provide patients with a personalized and tailored nursing plan that meets their 
existing problems and improves their quality of life, focusing on basic care, psychological care, and 
diet throughout the entire radiotherapy period, with a focus on observing the patient’s condition, 
whether there are concurrent symptoms and psychological problems, and providing better quality 
care for patients with more foresight. 
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1. 引言 

Turcot 综合征(Turcot syndrome, TS)又被称为脑肿瘤肠息肉综合征，是 1959 年由 Turcot 首先发现的

一种遗传性疾病，其特点为中枢神经系统恶性肿瘤与结直肠恶性肿瘤同时或先后出现[1] [2]。TS 少见，

目前文献报道 150 余例，5 年生存率 < 5%；发病年龄为 2~84 岁，多见于< 30 岁的患者[3]。Turcot 综合

征主要是因为染色体异常并且遗传给后代所引起的结肠息肉或者肿瘤疾病，这是一种临床上比较少见的

隐性遗传性疾病，以免发生恶变，本病结肠腺瘤性息肉恶变率高一经确诊应立即行内镜下摘除或息肉切

除术。对于息肉恶变的应按照结肠癌进行规范的根治手术。中枢神经系统肿瘤：根据肿瘤的部位和大小

可以选择不同的治疗手段如手术切除、头颅伽玛刀治疗、放化疗等[4]。Turcot 综合征常发生皮肤损害，

表现为牛奶咖啡斑或色素痣。一项研究统计，41 例 Turcot 综合征确诊和疑似患者中，39 例见到牛奶咖啡

斑[5]，提示这种皮肤病变与 Turcot 综合征密切相关，并且对诊断有一定的提示意义。研究表明，神经外

胚层的遗传学异常可能是导致此类皮肤病损和原发性中枢神经系统肿瘤的原因[6]。2019 年上海东方医院

放疗科收治了 1 例 Turcot 综合征患者，将其治疗及护理过程报告如下。 

2. 病例资料 

患者女，18 岁，首次发病于 2019 年 10 月 1 日，无明显诱因出现大便带血且伴排便困难，肠镜病理

示中分化腺癌伴坏死，2019 年 10 月 14 日我院胃肠外科拟“直肠癌”收治入院，入院完善检查后发现直

肠、右侧乳房、胰腺多原发占位，2019 年 11.01 行化疗：SHR1210，化疗结束后于 2019 年 11 月 4 日出

院，2019 年 11 月 19 日主诉 4 天前头痛头晕，便拟“颅内占位半月”收入我院神经外科，后求进一步治

疗转入放疗科进行放射治疗，患者既往已确诊 Turcot 综合征 1 年，接受 SHR1210 治疗晚期 dMMR/MSI-H
实体瘤临床研究 23 次用药，否认慢性病史及家族遗传史，家族中均无人发病，患者全身皮肤见多处大小

不等的咖啡色斑，左侧头顶及右侧牙龈见大小不等赘生物，右侧大腿见桑葚样瘤样增生。结合影像学表

现，患者无法行手术切除，故予行右侧丘脑占位局部放射治疗，因病变部位贴近于脑干，一阶段针对右

侧丘脑病灶外放 1 cm，予 50Gy/25f，二阶段针对病灶局部缩野加量 4Gy/27f，放疗中期患者出现头晕、

头痛等情况，予以降颅压抗癫痫等药物治疗，主诉脱发且照射野不部位皮肤出现轻度色素沉着，其余无

明显不适，顺利完成放疗计划于 2021 年 1 月 14 日出院。 
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3. 护理 

患者放疗计划实施前后，我们也根据患者病情的特殊性及专科内容，评估患者目前病情与心理状况，

为患者制定了较为专科性的护理措施： 

3.1. 放疗前护理 

患者已治疗近一年余，首次接触及认识放射治疗，对放射治疗的内容及方法认知较少，因而会产生

焦虑、恐惧的情绪，年龄也相对于科内收治的患者小，又为女性患者，放疗前要将头发剔除并在头面部

做记号也会对自己的形象有所顾虑，所以情绪起伏也会较大。因此要将照射前保护照射野皮肤的重要性

和方法向患者说明：放射野皮肤要保持干燥、清洁，切勿摩擦、曝晒、挠抓、涂抹刺激性药物及用肥皂

擦洗等，还要避免理化刺激，尽量保持患者照射野的标记清晰[7]。切勿直接接触或用手指去剥干燥、脱

落的痂皮，以免损伤皮肤发生感染而延长愈合的时间。不可在放射部位涂用含金属的药膏及粘贴氧化锌

的胶布，照射时会产生两次射线，加重皮肤反应。 

3.2. 放疗期间护理 

放疗具有一定的风险性，放射线的辐射作用，不仅会杀灭肿瘤细胞，还会对健康细胞形成损伤，进

而引发不良反应，会在一定程度上影响放疗效果，增加患者的身心不适。部分患者受到放疗不良反应的

影响，容易产生负面情绪，影响其对于各项治疗工作的配合度，不利于后续治疗工作的开展[8]。我们也

将着重围绕患者放疗期间的护理进行开展。 

3.2.1. 基础护理 
始终保持照设野线条清晰，如发现不清晰，应及时请医师描画清楚，不可自己描画，以免错位。在

照射时不可移动位置，以免照在正常组织上而漏掉。在照射前、后半小时内，嘱患者尽量不进食，以免

引起条件反射性厌食。每次放疗后安静休息 30~60 分钟，以减轻放射反应。鼓励患者多饮水，每日

2000~4000 ml，以利于毒素排泄。严密观察病情，床旁用床档或专人护理，防止意外事故的发生。放疗

期间注意观察患者的肢体语言有无发生改变，主动询问患者有无头痛及头痛发作的时间和伴随的症状，

有无视力的改变或者一过性的视力模糊等，对于放疗期间出现不良反应的患者，要及时汇报医生。 

3.2.2. 心理护理 
病情的特殊及发病的迅速，也使得患者难以接受。正值青少年时期应该在学校享受读书氛围与新生

活的时间段却在病房里度过，患者会出现抑郁等压抑心理，同时焦虑与对疾病的恐惧也围绕着患者和她

的家人。我们在开导疏解患者心情的同时也要同步对家属进行开导及沟通，让家属了解患者的病情和治

疗方案，耐心倾听，指导家属如何照顾患者的生活和心理需求。我们也与院内社工部也开展了“医路相

伴”病友支持小组，也会有社工部的老师不定期来和患者谈心交流，为患者做心理疏导，提供饮食及社

会支持等各方面的帮助。我院社工部自 2000 年成立以来，工作职能主要涵盖专业社会工作服务、志愿者

管理、公益慈善和社会工作行政等，主要以慢性病全程化管理模式在我们肿瘤病人中进行心理疏导，重

构自我价值与自我认同并为患者提供科学的康复信息。 

3.2.3. 放疗皮肤护理 
患者在放疗期间可以使用伯格曼等皮肤粘膜保护剂外喷皮肤，从而保护放疗部位皮肤黏膜，降低放

射性皮损伤的发生。告知患者放疗过程中，可能会出现血小板水平下降的情况，若出现皮肤损伤后出血

可直接导致一系列严重的后果发生，因此注重皮肤保护是非常重要的；放疗干预期间尽可能不要外出，

以免因外界空气、病毒侵入等影响引起感冒等其他疾病。 
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3.2.4. 用药护理 
患者使用甘露醇静滴等降颅压，德巴金抗癫痫发生等药物，需要定期检测常规、肝肾功能及电解质

等血象，如有异常及时纠正。大便干燥可或难以排便，可服用四磨汤，乳果糖等缓泻药，促进排便。 

3.2.5. 饮食指导 
由于疾病本身、心理焦虑或担心未来生活不良心理情绪的影响，患者可能出现食欲下降，造成其营

养不良，或者饮食与饮水不当，致大便干燥。每周要为患者称量一次体重，从各方面检测患者的营养摄

入是否足够。故要加强饮食方面的护理，必要时使用通便药物。告知患者及家属食用高热量、高蛋白、

高维生素的食物，尤其是要纠正低蛋白、贫血等情况，利于降低脑部放疗时脑水肿的出现。同时要以清

淡、粗纤维及易于消化的食物为主，少吃多餐，禁食刺激性辛辣及油腻的食物。为了促进大便畅通，要

多吃水果多饮水。 

3.2.6. 骨髓抑制护理 
癌症病人抗肿瘤治疗的方法主要是包括手术、放化疗、介入、生物学免疫学以及中医药疗法等[9]。

而骨髓抑制是抗肿瘤治疗流程中典型的并发症之一，由放疗、化疗和新的抗肿瘤药物如靶向和免疫药物

所致，临床为外周血细胞数量减少，包括中性粒细胞减少症、血小板减少症和血红蛋白减少，这可能单

独或一起发生[10]。临床上骨髓抑制病人发生并发症的概率较高，而感染、出血等的出现又会加重病人的

不良结局[11]。患者放疗期间血象基本正常，无需多做处理。但也应每周检查血象 1 次，加强监测，如若

出现异常对症处理。 

3.3. 放疗后护理 

嘱患者外出时注意防晒，保护好放疗部位皮肤，遵医嘱定期复查，出院后一周进行血常规检查、肝

肾功能检查，了解身体的恢复情况，如果出现不适症状，及时就医，以免延误病情。 
此外，需要注意保持良好的心态，避免过度紧张和焦虑，还要注意保持规律的作息，避免熬夜，以

免影响身体恢复。 

4. 预后及监测 

有散发性胶质细胞瘤的病人 5 年存活率< 5% [12]，正确认识 TS 并早期筛查和治疗对患者的预后至

关重要。对于有 FAP、HNPCC 家族史、APC 或 MMR 基因突变的患者，应当在 35 岁之前进行肠镜检查

或检测外周血单个核细胞的 DNA 突变[13] [14]。故对症状未完全出现病人的监测非常重要，以便能及早

明确诊断从而采取有效的治疗措施[15]。 

5. 小结 

该疾病病例较为罕见，预后也较差，在整个护理过程当中也缺少了很多预见性。放疗前中后对患者

进行细致评估，对于我们专科护理也是要全方面为患者考虑的。如何降低患者放疗中的不适感，提高及

改善患者的生活质量就是我们的主要目的。但是目前为止对 Turcot 综合征也没有治愈的病例及针对性的

专科护理措施提出，希望在医学的进步下，针对该类疾病有进一步的发现研究，提高患者的预后或提高

治愈率，且提供给患者更完善且符合患者的护理，能给患者带来信心与希望。 
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