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摘  要 

总结1例遗传性球形红细胞增多症合并急性胆囊炎患儿的护理经验。护理要点包括：积极控制感染；改

善营养状况；完善患儿的疼痛管理；做好皮肤护理，减轻痒感，促进舒适；做好脾大的护理，预防脾破

裂；同时通过心理干预、健康教育、积极开展家庭参与式护理，提高患儿出院后的生活质量。经过精心
治疗与护理，患儿情况好转并顺利出院。 
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Abstract 
To summarize the nursing experience of a child with hereditary spherocytosis combined with acute 
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cholecystitis. The main points of nursing include: actively controlling infection; improving nutritional 
status; perfecting pain management of the child; improving skin care to reduce itchiness and pro-
mote comfort; improving the care of splenomegaly and preventing splenic rupture; and improving 
the quality of life of the child after discharge through psychological intervention, health education, 
and active family-participatory nursing. After careful treatment and care, the child’s condition im-
proved and was successfully discharged from the hospital. 
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1. 引言 

遗传性球形红细胞增多症(Hereditary Spherocytosis, HS)是位于第 6 号或第 8 号染色体基因突变，红细

胞膜蛋白先天性缺陷导致的溶血性疾病之一[1]。典型的临床表现为贫血、黄疸、脾大。该病多为常染色

体显性遗传，少数为常染色体隐形遗传，以北欧和北美地区发病率最高，达 1/2000，国内发病率为 1/100,000 
[2]。HS 患者常见的并发症为溶血危象、再障危象、胆囊炎和胆石症[3]。目前有效的治疗方式是脾切除

术，未行脾切除术的年长儿，由于长期慢性溶血，可并发色素性胆道结石[4]。回顾既往文献，发现多集

中于 HS 患者的诊断以及 HS 患者脾切除术后的护理[5]，HS 患者合并急性胆囊炎的护理并不多见，缺乏

可供借鉴的诊疗、护理经验。我院于 2022 年 6 月收治了 1 例遗传性球形红细胞增多症合并急性胆囊炎的

患儿，经过积极治疗与护理，患儿好转出院，现将护理经验报告如下。 

2. 临床资料 

2.1. 一般资料 

患儿男，8 岁，因发热、呕吐、巩膜黄染 3 天，腹痛半天于 2022 年 6 月 20 日收入我院。入院查体：

体温 36.8℃，心率 90 次/分，呼吸 22 次/分，血压 113/62 mmHg，神志清，精神欠佳。皮肤粘膜黄染，巩

膜黄染，口唇略苍白，口周无青紫。咽部稍充血，双侧扁桃体 I 度肿大。腹软，腹部有压痛，右上腹为

著，墨菲征阳性，未及包块，脾脏肋缘下 2 cm，质韧，肝区叩击痛阳性，无移动性浊音。心脏、肺部及

神经系统查体未见异常。腹部彩超示胆囊炎性改变，胆囊内略高回声，胆汁淤积可能性大；脾大；副脾；

胃肠道彩超示肠系膜淋巴结肿大。继续完善相关辅助检查，查肝功能：总胆红素 119.6 μmol/L，直接胆

红素 9.6 μmol/L，间接胆红素 110 μmol/L，谷丙转氨酶 18 U/L，谷草转氨酶 41 U/L；查血常规示：白细胞

5.14 × 109/L，红细胞 3.21 × 1012/L，血红蛋白 107 g/L，红细胞比容 0.285，平均红细胞容积 88.6 fL，网织

红细胞百分比 2.13%；贫血三项：铁蛋白 343 ng/ml，叶酸 5.33 ng/ml，维生素 B1 2807 pg/ml；ToRCH-定
量 + EB 病毒检测：风疹病毒 IgG 7.396 AU/ml，I/II 型单纯疱疹病毒 IgG 21.08 AU/ML；EBV 病毒衣壳

抗原 IgG 抗体 11.82 AU/ml，EBV 病毒核抗原 IgG 抗体 60.08 AU/ml；免疫功能检测、溶血四项、甲胎蛋

白、血象结果均未见异常。追问病史，患儿父亲反映其自身、患儿叔叔及患儿祖母，平素均存在胆红素

升高。继续完善血细胞图文分析检查及基因检测。患儿血细胞图文分析结果示：球形红细胞比例增高，

球形红细胞增多症待排除；白细胞数量无明显增减，中性粒细胞、淋巴细胞、单核细胞比例大致正常；
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成熟红细胞明显大小不一，球形红细胞易见，约 8%，计数 100 个红细胞未见有核红细胞；血小板散在、

成簇可见。基因检测结果示：EMA 流式检测(EMA 平均荧光强度降低的百分比) 37.28% (注：百分比 > 16%
为 HS，<16%为非 HS)；红细胞孵育渗透脆性试验 97% (成人 68~100)，葡萄糖-6-磷酸脱氢酶缺陷筛查 1.31 
(静脉血 1.00~2.30)，基因检测支持遗传性球形红细胞增多症诊断。 

2.2. 治疗过程及转归 

入院后立即给予心电监护、血氧饱和度及血压监测、协助观察生命体征，给予头孢哌酮钠舒巴坦钠、

小儿电解质溶液补液、甲泼尼龙减轻免疫反应及胆囊水肿、茵栀黄口服促进胆红素代谢等对症治疗。患

儿入院第 2 d，复查血常规显示血红蛋白仍低于正常，但较昨日稍有升高，提示溶血反应减轻，暂无需输

血治疗，患儿存在溶血，加用碳酸氢钠静滴碱化尿液；入院第 3 d，患儿诉偶有腹痛，饮食欠佳、小便量

较少，酮体显著升高，给予补液及碱化尿液治疗。基本排除自身免疫性溶血性贫血，于静滴 3 日后停用

甲泼尼龙。入院第 4 d，患儿饮食一般，继续给予补液治疗，同时密切追踪各项检验结果，注意同前对比。

经过精心的治疗与护理，患儿于住院第 9 d 病情好转后出院。 

3. 护理 

3.1. 感染的控制与效果观察 

遗传性球形红细胞增多症患者最常见的并发症为胆结石[5]。胆道结石是导致胆道梗阻最主要的原因，

胆道反复感染又可促进胆结石形成并进一步加重胆道梗阻，而急性胆囊炎就是胆囊管梗阻和细菌感染引

起的一种炎症[6]。本例患儿查体存在发热、呕吐、右上腹压痛等症状，墨菲征(+)，上腹部 MRI 示胆囊

炎症伴胆汁淤积，符合胆囊炎表现。故采取以下护理措施：① 密切监测生命体征，关注患儿体温变化，

给予心电监护，监测血氧饱和度及血压变化。护士在护理过程中提高对患儿各项生命体征数值的敏感性，

发现异常立即报告医生处理。② 患儿疼痛较为剧烈，及时采取抗感染治疗是有效控制其病情的关键。针

对本例患儿，给予头孢哌酮钠舒巴坦钠，加用甲泼尼龙减轻胆囊水肿。完善相关辅助检查，复查上腹部

MRI、留取血培养标本，以及时评估用药后患儿的感染状况有无好转。③ 做好病情的评估，患儿在入院

时精神状态差，皮肤粘膜黄染，巩膜黄染，口唇苍白。落实一级护理，每小时床旁巡视患儿一次，交接

班时注意观察患儿精神、皮肤情况，发现异常及时报告医生处理。经过积极的抗感染治疗，患儿的感染

状况得到控制，在治疗期间未再出现高热症状。 

3.2. 合理补液，增加营养 

急性胆囊炎患者腹痛发作时常伴有恶心、呕吐、厌食、便秘等消化道症状[7]。原因与胆道梗阻或胆

囊感染后细胞水肿、坏死，导致胆汁无法排出，胆内压力增高有关，从而诱发患者恶心、呕吐等症状。

本例患儿病初呕吐 1 天，约 20 次，量少，饮食欠佳，入院后查体酮体显著升高。遵医嘱给予 5%葡萄糖

注射液、小儿电解质溶液静脉滴注补液处理。入院后小便次数少，尿色呈茶色。遵医嘱给予碳酸氢钠碱

化尿液治疗。治疗过程中记录患儿的出入量变化情况。在患儿病情缓解后，指导患儿循序渐进地进食，

为患儿制订个性化饮食方案，高蛋白、油腻饮食可以刺激机体分泌胆囊收缩素，引起胆囊收缩，进而导

致急性胆囊炎[8]。故该患儿饮食首选易于消化的流质或半流质低脂、低蛋白饮食，少量多餐，以减少胆

汁分泌；指导家长从食物口味、层次方面进行改善，做一些不同口感、色香味俱全的食物增进孩子食欲，

保证食物多样性，饮食营养、均衡；经护理后患儿厌食状况较前有所改善。 

3.3. 完善疼痛的管理 

世界卫生组织将疼痛确定为继血压、呼吸、脉搏、体温之后的“第五大生命体征”[9]，对疼痛的研
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究越来越被重视。正确客观地评估疼痛，对患者疾病的诊断以及制定后续治疗方案十分关键，根据评估

结果对疼痛患者实施恰当的干预，可以减轻痛苦。本例患儿为 HS 并发急性胆囊炎，疼痛症状在整个病

程中出现频繁。针对此情况，我们采取了较为完善的疼痛护理：① 做好疼痛评估。使用数字疼痛评估法

进行疼痛评分，将疼痛程度用 0~10 共 11 个数字表示，0 表示无疼痛，10 表示最剧烈的疼痛；数字越大，

疼痛程度越重。由患者根据疼痛的程度选择相应的数字。患儿疼痛评分为 4~6 分，为中度疼痛，遵医嘱

给予非甾体抗炎药布洛芬口服。禁用吗啡，以免引起 Oddis 括约肌痉挛。② 密切观察患儿病情变化，给

予一级护理，每小时巡视病房一次。巡视过程中除观察患儿有无出现寒战、高热等症状外，注重观察其

疼痛有无加重或者用药后是否缓解，以评价用药后的效果。③ 患儿目前属于学龄期儿童，年纪较小，情

绪易受外界因素影响。护士着力营造健康、温馨的病室氛围，进行护理操作时，主动与患儿沟通交流，

鼓励表扬患儿。同时，鼓励患儿家长与患儿一起进行画画、折纸、拼积木等小游戏，分散患儿注意力，

以减轻疼痛症状。 

3.4. 做好皮肤护理，减轻痒感，促进舒适 

胆红素排泄不通畅，逆流进入血液会导致皮肤、巩膜黄染，从而引起皮肤的瘙痒症状[6]。本例患儿

住院期间偶诉皮肤有痒感，护理人员嘱患儿及家属平时注意护理皮肤，清洗完皮肤后可涂抹适量保湿霜，

不得使用碱性肥皂；协助患儿勤修剪指甲，皮肤出现痒感时不得用手抓、挠皮肤，可用手轻轻拍打；嘱

患儿及家属平时应穿棉质、透气、柔软、宽松的衣服，不要穿过紧、粗糙的化纤类衣物。同时，患儿病

室内可使用加湿器或者增加湿式拖地的次数，保持室内湿度在 55%以上，避免空气干燥加重患儿痒感。 

3.5. 脾大的护理 

该患儿存在脾大，腹部彩超示脾脏肋缘下 2 cm，质韧。故采取以下护理措施预防脾破裂。嘱患儿及

家属防止患儿剧烈运动，如快跑、大跳、打闹等。同时，患儿存在便秘情况，遵医嘱给予开塞露处理，

嘱患儿多饮水，进食易消化、高营养、多纤维素食物。防止久蹲、用力排便，避免由蹲位突然起立。排

便、呕吐等腹压增高时，用手按压腹部，以减轻腹压，防止脾破裂[10]。 

3.6. 心理干预，稳定情绪 

情绪管理障碍会影响患者的依从性与生活质量，对疾病的预后产生不利的影响。但往往急性期医护

人员更关注患者疾病本身的管理，忽略了患者情绪管理与情感支持[11]。患儿在疾病初期，由于起病急、

症状重，家长难免会出现紧张、害怕等负性情绪；同时，患儿正处在一个活泼好动的年龄段，住院后会

限制其部分娱乐活动，难免也会出现烦闷情绪，以致于不愿配合治疗。因此，加强患儿及家属的情绪管

理，及时处理其负性情绪就显得尤为重要。本例患儿由于疾病导致疼痛、皮肤痒感等不适症状，会不时

哭闹，护士采用绘画疗法，鼓励患儿通过绘画展示他的内心世界及变化，表达他的情绪和感受，发泄其

烦闷的情绪，有效地缓解了患儿的负性情绪。对于患儿家长，科室组建了以护士为主的沟通小组[12] [13]，
在不影响护理与治疗的前提下多倾听患儿家长的想法，减轻家长的焦虑情绪，谈话时增加疾病相关知识

的健康教育，帮助家长提高对疾病认知，减缓其负性情绪。 

3.7. 健康教育，开展家庭参与式护理 

家长是患儿出院后的主要照护者，为提高其照护质量、改善患儿预后，需将家庭参与式护理模式贯

穿到患儿的日常护理当中[14]。住院期间，护士除了为家长讲解疾病相关知识，使其了解该病为遗传性疾

病，多数为常染色体显性遗传，少数为隐形遗传外，还要让家长知晓该病典型的临床表现，护理人员对

家长进行考核，确保其学会体温、面色等异常体征的观察方法，以便识别症状和及时就医。落实各项护
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理措施时，护理人员邀请家长参与照护，并讲解护理的要点和注意事项。指导其日常生活中应注意休息，

避免剧烈活动，不要过分嬉笑打闹，预防脾破裂。 

4. 小结 

由于 HS 的临床表型异质性强，诊断困难，易出现漏诊、误诊情况。有文献报道儿童 HS 误诊、漏诊

率达到 69.2%，更有甚者被长期漏诊、误诊[15]。本例患儿以发热、呕吐、腹痛、黄疸等急性胆囊炎症状

入院，经完善相关辅助检查及基因检测后确诊为 HS 合并急性胆囊炎。通过应用抗生素控制感染、合理

补液改善营养状况，同时积极完善疼痛管理、预防脾破裂、加强皮肤护理、减轻痒感等改善不适症状，

通过健康教育、积极开展家庭参与式护理，提高了患儿出院后的生活质量。住院期间，患儿未发生严重

并发症，治疗过程顺利，病情好转后出院。 
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