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一例 SMAⅡ型合并重度脊柱侧弯患儿 Halo 头环牵引的护理 
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【摘要】目的 探讨一例脊髓性肌萎缩症（SMA）Ⅱ型合并重度脊柱侧弯患儿行 Halo 头环牵引矫正的牵引期

护理要点，以降低并发症风险，促进患儿舒适康复。方法 对 1 例 11 岁 SMA Ⅱ型合并重度脊柱侧弯、呼吸肌无

力、吞咽障碍、营养不良的患儿，采用高级健康评估、循证护理联合 MDT 多学科协作模式，明确躯体移动障碍、

清理呼吸道无效、营养失调、焦虑等主要护理问题，实施针对性干预，头环牵引重量在患儿可耐受的范围内逐日

递增，出院已增至 18 kg（约体重 1/2），咳痰辅助排痰机睡前及清晨辅助排痰，夜间呼吸机每日辅助下患儿能每

日保证 8 小时以上的睡眠。结果 患儿牵引期间未发生压疮、呼吸衰竭、严重感染等并发症，血氧饱和度由干预

前的 91%~93%提升并稳定在 95%~98%。胃造瘘定时定量喂养，每日保证至少 1000 热卡的摄入量，每日蛋白质

热量占比 25%以上，患儿体脂从 78%降至 63%。经过 4 周头环牵引及每日 3-4 次四肢主动被动关节活动，患儿自

理能力评分由 20 分提升至 27 分，顺利出院并返校学习。结论 对 SMAⅡ型合并重度脊柱侧弯行 Halo 头环牵引的

患儿，开展个性化多学科协作的全程护理，可有效预防并发症，改善患儿运动功能状态及生活质量，为同类罕见

病重症患儿护理提供参考。 
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Nursing care of a child with SMA type II and severe scoliosis undergoing Halo head ring traction 
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【Abstract】Objective To explore the key points of nursing care during the traction period of a child with spinal 
muscular atrophy (SMA) type II and severe scoliosis undergoing Halo head ring traction correction, in order to reduce the 
risk of complications and promote the child’s comfortable recovery. Methods An 11-year-old child with SMA type II, 
severe scoliosis, respiratory muscle weakness, dysphagia, and malnutrition was treated using advanced health assessment, 
evidence-based nursing, and a multidisciplinary team (MDT) approach. The main nursing problems, such as impaired 
mobility, ineffective airway clearance, nutritional imbalance, and anxiety, were identified, and targeted interventions were 
implemented. The weight of the head ring traction was gradually increased daily within the child’s tolerance range, reaching 
18 kg (approximately half of body weight) at discharge. A sputum-assisted expectoration machine was used before bedtime 
and in the morning to assist with expectoration. With nighttime mechanical ventilation, the child was able to maintain more 
than 8 hours of sleep daily. Results No complications such as pressure sores, respiratory failure, or severe infection 
occurred during the traction period. Blood oxygen saturation improved from 91%-93% before intervention and stabilized 
at 95%-98%. Gastrostomy was used for regular and quantitative feeding, ensuring a daily intake of at least 1000 calories, 
with protein accounting for more than 25% of daily calories. The child’s body fat decreased from 78% to 63%. After 4 
weeks of head-ring traction and 3-4 daily active and passive joint exercises of the limbs, the child’s self-care ability score 
improved from 20 to 27, and the child was successfully discharged and returned to school. Conclusion Personalized, 
multidisciplinary collaborative nursing care for children with SMA type II and severe scoliosis undergoing Halo head-ring 
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traction can effectively prevent complications, improve motor function and quality of life, and provide a reference for the 
nursing care of children with similar rare and severe diseases. 

【Keywords】Spinal muscular atrophy; SMA type II; Scoliosis; Halo head-ring traction 
 
前言 
脊髓性肌萎缩症（SMA）是典型的常染色体隐性

遗传性神经肌肉疾病，以进行性肌无力、肌萎缩为突

出表现，常伴发神经肌肉型脊柱侧弯，而重度脊柱侧

弯必然导致胸廓畸形、肺功能严重受损，故手术风险

极大[1-5]。Halo 头环重力牵引[6]能很好地改善脊柱畸形

程度，有利于改善心肺功能，为后续脊柱矫形手术做准

备。但 SMA 患儿普遍存在四肢对称性肌力肌张力低下、

呼吸肌无力、咳嗽反射弱、营养状况差等诸多特点[4-5]，

故牵引期间护理难度极大。因此本文系统严谨地总结

了 1 例 SMA Ⅱ型合并重度脊柱侧弯患儿行 Halo 头环

牵引矫正的护理经验，结合循证医学及多学科协作的

理念，给出安全有效的康复护理方案。 
1 病例介绍 
患儿，女，11 岁，因“肌无力 10 年余，发现脊柱

侧弯 4 年余”入院。诊断：脊髓性肌萎缩症Ⅱ型；重度

脊柱侧弯（Cobb 角 100°，后凸 120°）。患儿 6 月龄起

出现运动发育倒退，基因检测显示 SMN1 基因第 7、8
外显子纯合缺失。患儿长期规律诺西那生治疗[7]；反复

肺部感染，平素咳嗽反射弱，痰多不易出，予家庭无创

呼吸机辅助通气；吞咽功能减退，急诊科胸痛评估评分

（EDACS）Ⅲ级，已行胃镜下胃造瘘术。入院查体：

被动体位，无法坐立，营养不良，四肢肌力、肌张力低

下，四肢关节挛缩，活动受限；咳嗽反射弱，痰多不易

咳出，营养风险评分 4 分，基本日常生活活动（BADL）
评分 20 分（重度依赖）。患儿及家属存在不同程度焦

虑抑郁情绪。完善术前准备后，患儿行 Halo 头环牵引

术，术后逐步增加牵引重量至 18kg（约体重 1/2），持

续牵引治疗。 
2 护理评估 
2.1 生理功能评估 
呼吸功能：呼吸肌无力，咳嗽反射弱，24h 无创呼

吸机辅助通气，肺功能重度通气障碍。 
循环功能：生命体征平稳，存在低钾血症

（K+2.9mmol/L）。 
消化功能：吞咽功能差，胃造瘘喂养，营养不良，

体脂率偏高、肌肉成分减少。 
运动功能：四肢肌力近端 1～2 级，远端 2～3 级，

肌张力低下，被动体位，重度活动受限，压疮高风险，

日常生活自理能力 BADL 评分 20 分（重度依赖）。 
排泄功能：曾检出多重耐药菌，存在泌尿系感染风

险。 
2.2 心理社会评估 
患儿患者健康问卷-9 项（PHQ-9）评分 9 分（轻度

抑郁），家属 PHQ-9 评分 13 分（中度焦虑），对疾病

预后及牵引治疗存在担忧，家庭支持系统良好。 
2.3 并发症风险评估 
存在窒息/误吸、呼吸衰竭、压疮、营养不足、牵

引相关并发症、跌倒等多重高风险。 
3 主要护理问题与护理措施 
3.1 躯体移动障碍：与神经肌肉病变、Halo 头环牵

引固定相关 
护理目标：为了维持牵引有效，预防压疮及关节挛

缩，保证患儿活动安全。护理措施具体如下：（1）牵

引护理：用定制支具背心支撑躯干，让患儿保持坐位，

头环牵引装置稳妥固定，轴线转身时注意避免牵拉、扭

转，定时检查针道有无渗血、感染、松脱，严格保持局

部清洁干燥。（2）体位管理：用抗压泡沫敷料保护骨

隆突及受压部位，每 2 小时在支具固定下协助调整体

位（左侧 30°、平卧、右侧 30°交替），并使用交替式

减压气垫床，床头记录体位变换时间，改变体位需要同

时保护头环及针道稳定。（3）康复训练[8]：规范地进

行四肢关节主动被动活动，配合夹物游戏等主动功能

训练，抬高下肢，辅以中药足浴及按摩，预防下肢体位

性水肿及肌肉萎缩。（4）臀部、肘部受压皮肤护理：

保持皮肤清洁干燥，防止摩擦、潮湿，每班及时对受压

部位皮肤予以评估，适时调整体位、更换减压敷料。护

理结果：牵引有效固定，无针道感染及牵引意外，压疮

风险得到极好控制，未见新发压疮，患儿 BADL 评分

已达 27 分，活动能力明显改善。 
3.2 清理呼吸道无效：与呼吸肌无力、咳嗽反射减

弱相关 
护理目标：保持气道通畅、血氧稳定，积极预防肺

部感染及呼吸衰竭。护理措施具体如下：（1）气道管

理：用无创呼吸机辅助通气并规范设置参数，IPAP 14 
cmH₂O，EPAP 6 cmH₂O，呼吸频率 16 次/分，吸氧浓度

30%，维持经皮血氧饱和度≥94%。用咳嗽辅助机临协助

排痰，定时松动、清除气道分泌物，尤其注意睡觉前及
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起床后。（2）体位护理：半坐卧位有利于膈肌下降、

通气改善，定制支具背心增加支撑辅助患儿坐立，定时

翻身叩背，主动促进痰液引流。（3）呼吸训练[9-11]：指

导患者正确使用呼吸训练器，辅以朗读、唱歌等方式锻

炼呼吸功能，以增强咳嗽能力。（4）病情监测：密切

观察呼吸频率、节律、血氧饱和度及痰液性状，一有异

常立即处理。护理结果：气道通畅，血氧饱和度稳定在

95%以上，未发生呼吸衰竭、重症肺炎等严重并发症，

患者能在咳嗽辅助机辅助下顺利充分排痰。 
3.3 营养风险：低于机体需要量，与吞咽障碍、肌

力不足、摄入不足相关 
护理目标：为了满足营养需求，维持体重及电解质

平衡，改善营养状况。护理措施具体如下：（1）营养

支持[12]：请营养科会诊后制定个体化膳食方案，摄入

以胃造瘘喂养为主，予奶粉、蛋白粉、匀浆膳混合制剂，

辅以口服善存预防便秘，每日热量保证在 1000cal 左右。

（2）经口进食训练：在口腔科医生认可的安全条件下

进行口腔感觉运动训练，系统规范地进行温度觉、味觉

刺激及舌唇、下颌运动训练，切实改善吞咽功能。（3）
电解质管理：严格按医嘱口服氯化钾溶液，定时检测血

钾，主动、及时地纠正电解质紊乱。护理结果：住院期

间体重稳定无下降，血钾恢复正常，肌肉成分明显增加，

营养状况得到良好改善。 
3.4 焦虑：与疾病罕见、预后不确定、治疗压力相

关 
护理目标：缓解患儿及家属焦虑情绪，提高患儿治

疗依从性。措施具体如下：（1）心理评估：用 PHQ-9
量表客观地评价患儿及家属的情绪状态，及时予以干

预。（2）情绪干预：以情景游戏、音乐、视频诸种方

式分散注意力，减轻紧张恐惧，主动引导患儿及家属表

达感受，予以切实心理支持。（3）认知干预：向患儿

及家属清楚、充分地讲解疾病及牵引的相关知识，结合

成功病例予以积极正面的康复教育。（4）家庭支持：

主动与家属充分沟通，教会其照护技巧，提供舒缓照护

服务，真正减轻其照护负担及心理压力。护理结果：患

儿及家属情绪稳定，焦虑抑郁评分明显下降，因此治疗

依从性提高，更主动、更配合各项护理及康复训练。 
由于对患儿进行了系统规范的个性化护理干预[13]，

患儿 Halo 头环牵引期间未发生压疮、呼吸衰竭、严重

感染、牵引意外等并发症，血氧饱和度稳定在 95%以

上，气道管理理想，营养状况良好，体重稳定，皮肤完

整性良好，无新发压疮，患儿及家属焦虑情绪明显缓解，

患儿自理能力评分从 20 分提高到 27 分，因此顺利出

院。出院后随访患儿已返校上学，外出主要以汽车及矫

姿椅辅助，居家期间继续规范牵引及进行康复锻炼，生

活质量明显提高。 
4 讨论 
SMA Ⅱ型患儿合并重度脊柱侧弯临床极为罕见，

患儿本身即有神经肌肉病变、呼吸肌无力、营养不良、

胸廓畸形等诸多健康问题叠加，故 Halo 头环牵引护理

难度极大。本病例的护理亮点如下：以高级健康评估为

基础，系统规范地识别生理、心理、社会等健康问题，

建立 MDT 多学科协作模式[14]，联合呼吸、营养、康复、

泌尿诸科，制定一体化循序渐进的照护方案，保证了护

理的科学性及安全性。同时，围绕核心健康问题，针对

性地强化呼吸道管理、牵引安全、皮肤防护、营养支持、

心理干预等环节，主动有效得预防并发症。同时把患儿

康复与延续性护理两者结合，衔接院内护理与居家照

护，助力患儿顺利回归校园、回归社会。因此，笔者认

为对 SMA Ⅱ型合并重度脊柱侧弯行 Halo 头环牵引的

患儿，实施循证为基础，个体化为原则，多学科协作为

手段的专科护理，能切实降低并发症风险，改善患儿功

能状态及心理状态，从而提高康复效果及生活质量，为

此类罕见病重症患儿的护理提供极好的护理思路。 
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