一例SCID危重症患儿并发失禁性相关皮炎的护理体会
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【摘要】目的 总结重度联合免疫缺陷病（SCID）危重患儿失禁性皮炎的护理经验。方法 回顾性分析1例SCID危重患儿并发失禁性皮炎的临床资料，总结临床护理要点。结果 在积极抗感染、皮肤管理、胸腺法新提高免疫力和营养支持等治疗的基础上，实施精细化皮肤护理、个体化创面管理等措施后，患儿肛周皮肤红肿，破损程度显著减轻，创面渗液减少，新生上皮组织逐渐覆盖破损区域，皮肤完整性及屏障功能得到有效修复。结论 SCID患儿免疫力存在严重缺陷致患儿皮肤屏障功能减弱，皮肤感染风险增加，SCID患儿的皮肤问题本质是免疫缺陷的外在表现，治疗需以免疫重建为核心，同时重视皮肤感染的预防与护理。
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Nursing experience in the care of a critically ill SCID child with incontinence-associated dermatitis
Ting Liu, Lulu Fan, Yaqi Song, Yanmin Feng
Gansu Provincial Maternal and Child Health Hospital (Gansu Provincial Central Hospital), Lanzhou, Gansu
【Abstract】Objective To summarize the nursing experience for incontinence-associated dermatitis in critically ill Severe Combined Immunodeficiency (SCID) children. Methods A retrospective analysis of clinical data from one critically ill SCID child with incontinence-associated dermatitis was conducted to summarize key clinical nursing points. Results Based on treatments such as active anti-infection, skin management, thymosin alpha-1 to enhance immunity, and nutritional support, measures including refined skin care and individualized wound management were implemented. The child's perianal skin redness and swelling, as well as the degree of damage, were significantly reduced. Wound exudate decreased, and new epithelial tissue gradually covered the damaged area, effectively restoring skin integrity and barrier function. Conclusion SCID children have severe immune defects leading to weakened skin barrier function and increased risk of skin infection. Skin problems in SCID children are essentially an external manifestation of immune deficiency. Treatment should focus on immune reconstitution, while also emphasizing the prevention and nursing of skin infections.
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重度联合免疫缺陷病（SCID）是由一系列基因突变导致细胞免疫和体液免疫同时受累的X-连锁/常染色体隐性遗传罕见病，是导致儿童生长发育障碍甚至死亡的严重遗传性出生缺陷[1]。患儿多在生后6个月内发病。表现为反复出现的各种重度感染，如难治性鹅口疮及腹泻，肺炎，中耳炎及中枢神经系统感染等[2]。失禁性相关皮炎（IAD）是皮肤长期暴露于尿液或粪便物质引起的水分相关性，刺激性皮肤损伤，多发于急危重症或长期卧床患者[2]。其临床表现为皮肤表面出现红斑，水泡，伴剧烈瘙痒及疼痛，严重者可能发生真皮和表皮组织腐烂[3]。我院于2025年5月21日收治了1例SCID并发严重失禁性皮炎的患儿，经过积极治疗和精心护理，患儿肛周皮肤红肿，破损程度显著减轻，创面渗液减少，新生上皮组织逐渐覆盖破损区域，皮完整性及屏障功能得到有效修复。现报告如下。
1 临床资料
1.1 患儿女性，3月22天，因发热伴咳嗽一周，于2025年5月21日13：16入院。患儿于入院前一周无明显诱因出现发热，热峰40℃，无寒战、皮疹、抽搐、昏迷等症状予以退热药物口及物理降温后可降至正常，伴咳嗽，2-3声/次，有痰不易咳出，无咳憋、无喘息、气促，随就诊于临洮县人民医院，查2025年5月15日血常规：白细胞（WBC）：1.93×109/L，L%：38.5%，N%：44.7%，RBC：2.93×1012/L，血红蛋白（HGB）：87g/L，血小板（PLT）：558×109/L，C-反应蛋白：112.60mg/L。建议住院治疗，予以“头孢曲松钠、氨溴索”静脉输液及雾化吸入（具体药物剂量不详）等对症治疗1周，患儿今日再无发热，仍有轻微咳嗽，患儿家属要求转上级医院就诊，故今日为进一步诊治，来我院门诊就诊；门诊以“重症肺炎”收入院。病程中精神状态差，无呕吐腹泻，食欲欠佳，小便正常，大便形质偏稀，昨日解黄色稀水便，每次量少。父母体健，家族史无特殊。
1.2 入院查体：神志清楚，精神欠佳，有贫血貌，四肢末梢苍白。全身皮肤粘膜无黄染、皮疹、出血点，全身浅表淋巴结未触及肿大。咽充血，口腔内散在分布乳白色小斑点，双肺听诊呼吸音粗，未闻及干湿啰音。心音有力，节律整齐，各瓣膜听诊区未闻及病理性杂音。腹平软，未见肠型及蠕动波，未见腹壁静脉曲张，无压痛及反跳痛，肝脾于肋下未触及，无触痛，腹部无包块，叩诊无移动性浊音，肠鸣音正常。双下肢无水肿。四肢肌张力正常，活动自如，生理反射存在，病理反射未引出。肛周可见4处圆形破溃创面，有渗液，无渗血。小儿危重评分：92分。辅助检查：临洮县人民医院（2025-05-15）血常规：WBC：1.93×109/L，L%：38.5%，N%：44.7%，RBC：2.93×1012/L，HGB：87g/L，PLT：558×109/L，C-反应蛋白：112.60mg/L。初步诊断：①重症肺炎；②脓毒血症；③鹅口疮；④真菌感染；⑤中度贫血。
入院后治疗：（1）抗感染治疗：先后给予头孢曲松钠、氟康唑、美罗培南、抗感染治疗。（2）提高免疫力；给予静注人免疫球蛋白、胸腺法新，提高免疫力。（3）保肝治疗：复方甘草酸苷、甘草锌，保肝治疗。（4）皮肤黏膜管理：布拉氏酵母菌散调节肠道菌群、增强肠道屏障功能。蒙脱石散吸附病原体和毒素、保护肠道黏膜、减少肠道蠕动，进而减少粪便对肛周皮肤的刺激。
2 护理方案
2.1 皮肤护理
2.1.1 众研究表明，大便次数增加与失禁相关性皮炎的发生率呈正相关。由于大便中的蛋白酶类物质和脂肪分解酶对皮肤角质层具有侵蚀效应，易损坏患儿的皮肤屏障。此外，水样便中消化酶含量高于正常水平，对患儿肛周皮肤的完整性更易造成进一步损伤[4]。该患儿大便次数约12次/日，呈黄色稀水样便。予以蒙脱石散、布拉氏酵母菌散及消旋卡多曲口服药止泻治疗。蒙脱石散属于肠道黏膜保护剂，细小粉末不溶于水，可均匀性将电荷分布至所有肠道表面，吸附于肠道黏膜病原体上，不仅能够促进病原体排出体外，还能修复受损肠道黏膜，有效防止细菌、病菌侵入[5]。布拉氏酵母菌散主要活性为布拉氏酵母菌，在胃肠道中产生一过性的微生态的调节作用，纠正消化道菌群失调，缓解肠黏膜细胞损伤，达到止泻效果[6]。消旋卡多曲是脑啡肽酶抑制剂，它通过逆向作用与脑啡肽酶结合，抑制肠黏膜中环磷酸腺苷的活性[5]。
布拉氏酵母菌散调节肠道菌群、增强肠道屏障功能。
2.1.2 患儿肛周溃疡面积大小为2×1×1cm，左侧臀部两个伤口大小分别为1×0.5×0.5cm；0.5×1×0.5cm。伤口组织类型均为100%黄色组织，渗液少量，大便次数多，申请MDT会诊，伤口造口治疗师介入，为保持肛周皮肤干燥，采取床旁外科保留肛管法，减少粪便对肛周破损皮肤的刺激。选择大小合适的普通肛管，石蜡油润滑前端，轻轻插入7-10cm，3M胶布缠绕法固定于肛周完好皮肤，用引流管连接一次性负压球。同时采用“亲水性辅料覆盖法”，首先采取俯卧位，暴露肛周皮肤，用灭菌注射用水（35°-37°）清洁创面，清洁后用无菌纱布蘸干水分，操作者需戴无菌手套+口罩+隔离衣，所有物品灭菌，因SCID患儿皮肤操作需手术级无菌操作。灭菌注射用水清洁后再用碘伏消毒并厚涂40%氧化锌软膏（≥2mm），因为氧化锌软膏的主要成分为氧化锌，其具有较好的吸附油脂、水分、抑菌的作用[7]，加之覆盖亲水性纤维含银辅料，因亲水性纤维含银敷料特有开放性网络结构的羧甲基纤维素，可复合银离子使其处于动态活性状态，持续维持有效的银离子浓度，增强抗菌效果；羧甲基纤维素具有亲水性，可垂直吸收大量伤口渗液，并形成凝胶，可减轻伤口周围皮肤浸渍并营造理想的湿润环境，保护肉芽组织，提高生长因子的活性，促进伤口愈合。
3 讨论
SCID患儿因极度脆弱的免疫状态和频繁的腹泻，其IAD的发生风险极高，且一旦发生，进展迅速、治疗困难，极易继发严重甚至致命的感染。本案例的成功护理，突显了在高度免疫抑制个体中进行创面管理和失禁护理的特殊挑战与关键策略。SCID患儿的IAD风险加剧与特殊性。免疫缺陷的核心影响：SCID患儿几乎完全缺乏功能性T、B淋巴细胞，甚至NK细胞功能也受损，使其皮肤屏障一旦破损，无法启动有效的局部免疫预防，极易成为细菌、真菌甚至条件致病菌入侵的门户。本患儿在IAD初期就出现了肛周皮肤有脓性分泌物，提示存在激发感染的风险，这与普通婴幼儿IAD显著不同。腹泻失禁的必然性与严重性：SCID患儿常因肠道感染、移植物抗宿主病（GVHD）或药物副作用（如抗生素、免疫抑制剂）导致顽固性腹泻。导致顽固性腹泻。本例患儿存在频繁水样便失禁，导致肛周皮肤持续暴露与刺激物（粪便酶、潮湿、微生物）中，这是IAD发生的直接诱因。其失禁和量远超普通患儿，护理难度剧增。皮肤屏障的脆弱性：婴幼儿皮肤本身较薄，角质层发育不完全。
护理干预的核心策略与效果分析本案例护理的核心在于构建一个“隔离-修复-预防”三位一体的防护体系：
极致化的皮肤隔离保护（“隔离”）：选用含高浓度氧化锌（40%）的软膏作为基础屏障，其物理隔离效果显著，能有效隔绝粪便刺激。每次清洁后及时、足量涂抹是关键[7]。创新性辅助隔离层：在严重渗液期，加用亲水性纤维含银敷料覆盖氧化锌软膏层[8]，是本案例的重要经验。此“双重隔离”策略显著提升了屏障的持久性和有效性。
促进皮肤屏障修复（“修复”）：温和无创清洁：摒弃常规湿巾，采用灭菌注射用水冲洗清洁+无菌纱布轻柔蘸干，最大限度减少摩擦损伤和化学刺激。清洁频率根据失禁情况灵活调整，但每次失禁后必须及时处理。后期吹氧治疗，改善了无氧环境，在保持创面干燥的同时抑制厌氧菌滋生，促进局部组织细胞增生繁殖，从而有利于糜烂溃疡组织修复。
本案例护理经验的启示与普适性意义高度个体化与动态调整：SCID患儿的IAD护理无固定模板。需根据患儿免疫状态、腹泻严重程度、皮损分期（炎症渗出期、修复期）以及是否合并感染，实时动态调整方案。
局限性：本研究为单例个案报告，其护理经验虽具启发性，但证据级别有限。护理效果可能受患儿个体差异、具体使用产品品牌、护理人员操作熟练度等因素影响。未来需要更多样本量的研究或标准化临产路径的制定来进一步验证和优化SCID等免疫缺陷人群的IAD护理方案。
4 结论
SCID患儿并发IAD是高风险、高难度的临床问题，护理不当可导致灾难性后果。本案例通过实施以“极致隔离保护（氧化锌软膏+吸收性敷料）、严格无菌操作、促进屏障修复、严防继发感染”为核心的个体化、精细化护理方案，成功促进了IAD愈合，并有效预防了严重感染。这为护理极度免疫缺陷患者的复杂性皮肤问题提供了宝贵的实践经验，强调了在脆弱人群中，皮肤屏障保护与感染防控的极端重要性及所需采取的特殊措施。其核心原则可延伸应用于其他重度免疫抑制患者的失禁性皮炎管理。
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