
护理%相关知识教育是重点#加强对各类并发症的

观察及护理%预防导管感染%动态评估疼痛#制定

个体化干预措施是关键#出院时做好相关指导及

出院后的随访是难点#需要医护人员花更多的时

间和耐心去做好#以提高患者的生活自理能力$
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例蓝色橡皮疱痣综合征伴重度贫血患者行内镜黏膜下剥离术的护理经验$护理要点包括&严密观察病

情#做好营养支持#积极对症护理#落实安全照护措施#进行疾病宣教与心理支持#同时做好出院指导#实施延续性护理$患

者术后
*1

康复出院#随访
!!

个月#血红蛋白稳定在
2'

!

#'

?

(

Y

$

关键词&蓝色橡皮疱痣综合征'内镜黏膜下剥离术'护理
!!

1,/

&
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蓝色橡皮疱痣综合征!

D-9<A9DD<AD-<D5<F94

4

:

51A,C<

#

\M\XT

"是以全身多发血管畸形为特征

的综合征#临床罕见#发病率为
!n!N'''

)

!$&

*

$该

综合征多为散发#发病原因不明确#多数文献认为

其因胚胎发育分化过程异常所致$部分病例有家

族史#属常染色体显性遗传病#和第
"

号染色体基

因突变有关)

)

*

$

!(2'

年
V.4>,

:

<5

首次报道了该

病#

!"*(

年
\<.5

将其命名为
\M\XT

#也有人称之

为
\<.5

综合征$据文献)

N

*报道#

\M\XT

累及消

化道的比例为
#NQ

#多表现为消化道出血或隐性

失血#继发贫血#临床上以对症治疗为主$在消化

道受累患者中常采用内镜治疗#如套扎术%尼龙绳

勒扎术等#鲜有内镜黏膜下剥离术!

<51,4>,

=

/>

49DC9>,4.-1/44<>8/,5

#

PTR

"的报道$

&'!2

年

(

月#本院收治
!

例以消化道出血为主要表现的

\M\XT

患者#采用内镜黏膜下剥离术治疗#取得

良好效果#现将护理报告如下$

M

!

病例简介

患者#女#

!(

岁#因-体检发现贫血
"

年#反复

黑便%乏力
*

年.于
&'!2

年
(

月
!&

日入院$患者

"

年前体检时发现贫血#

*

年前开始出现黑便伴乏

力#结肠镜显示直肠多发血管瘤#小肠镜示十二指

肠降段蓝紫色大疱#空肠上段多发性毛细血管扩

张性病变#诊断为
\M\XT

$虽经药物及输血对症

治疗#黑便%乏力%贫血仍反复出现$

&'!2

年
(

月

因乏力加重%重度贫血收住入院$入院时评估&贫

血貌#头晕%乏力$实验室检查&血红蛋白
&"

?

(

Y

$

胃肠内镜示十二指肠降部%直肠及直乙交界静脉

团'胶囊内镜提示十二指肠黏膜面多发蓝紫色血

管瘤#空肠下段见一蓝紫色血管瘤$家族中无类

似疾病#父母体健#否认二系三代遗传病史$改善

贫血#完善术前准备后#于
&'!2

年
(

月
&2

日行肠

道多发血管瘤内镜黏膜下剥离术#术中分别切除

距肛
(>C

%

!*>C

处直径
'%(>C

及
'%2>C

蓝紫色

隆起#钛夹夹闭创面$十二指肠多发蓝紫色血管

+

''!

+

护理与康复
&'!(

年
"

月第
!#

卷第
"

期



瘤因内镜下抬举症阴性#手术风险大而放弃治疗$

患者术后第
*

天康复出院#术后随访
!!

个月#血红

蛋白稳定在
2'

!

#'

?

(

Y

#未出现黑便$

F

!

护
!!

理

&%!

!

病情观察
!

\M\XT

以多发血管畸形%累及

全身为特征#血管瘤的大小和数目不等#随年龄增

长而增大%增多#不能自行萎缩#多因血管瘤破裂

出血及肿块压迫而出现相应的临床表现)

*

*

$本病

以皮肤和消化道多见$消化道病变可累及整个消

化道#主要表现为反复出血及贫血$出血多为慢

性%间歇性%隐匿性$肠道病变除出血外#还可并

发肠扭转%肠套叠%肠坏死$

\M\XT

还可侵袭神

经系统%骨骼%软组织等部位)

2

*

&累及脑部可导致脑

梗死或脑出血#出现头痛%癫痫%共济失调等神经

系统症状'累及脊髓出现脊髓神经压迫症状'累及

气管引起慢性咳嗽'累及血液系统可出现血小板

减少%凝血功能障碍%弥散性血管内凝血'其他并

发症还有骨质增生%鼻出血%咯血%肺动脉高压%视

力丧失%阴道流血等$本例患者儿童时发病#主要

表现为消化道受累症状#除观察消化道出血外#注

意有无腹痛腹胀#防止严重的消化道并发症$同

时#注意观察病情#倾听患者主诉#有不适时#及时

联系医生#排除其他脏器受累$

&%&

!

营养支持
!

\M\XT

常以贫血为主要和首发

症状#主要是由消化道慢性失血引起的缺铁性贫

血$指导患者加强营养#选择高蛋白%高维生素%

含铁丰富的食物#食物宜细软#避免辛辣%粗糙%高

纤维%带刺!骨头"的食物#以免机械摩擦瘤壁加重

出血$

&%)

!

对症治疗及护理
!

对于
\M\XT

造成的消化

道慢性失血#文献报道药物治疗效果不明确)

*

*

#严

重贫血时主要依靠输血$期间做好安全输血护

理#监测血红蛋白变化$嘱患者注意休息#及时供

氧#增加患者体内氧储备量$研究)

#

*表明#机体氧

供主要依懒于肺内氧储备%与红细胞结合氧和血

浆中物理溶解氧$当体内血红蛋白减少#红细胞

结合氧亦减少#导致机体氧供不足#此时应外源性

补充氧供给量$本例患者重度贫血#血红蛋白最

低为
&"

?

(

Y

#多次输血#血红蛋白回升至
(&

?

(

Y

$

患者入院后立即予鼻导管吸氧!氧流量
&Y

(

C/5

"#

每日测经皮血氧饱和度#关注患者头晕症状#经过

输血%吸氧等措施后患者头晕症状于入院后第
&

天

缓解$

&%N

!

安全护理
!

贫血患者存在较高的跌倒风险#

预防跌倒是医院患者安全目标之一$该病例除做

好风险评估#腕带和床尾放置高风险标识#根据患

者具体情况针对性加强防跌宣教#落实措施$入

院时采用约翰霍普金斯跌倒风险评估量表评得患

者跌倒风险状况为中度风险#主要因素是重度贫

血%头晕乏力明显%步态不稳#向家属说明了与患

者密切相关的因素#指导下床活动预防跌倒的技

巧$本病诊断主要依靠胃镜%结肠镜%小肠镜及胶

囊内镜#本例患者在反复进行这些检查前均使用

了聚乙二醇电解质溶液做肠道准备#增加了跌倒

风险#因此在使用这些跌倒高危药品时#指导患者

病室内缓慢走动#加强陪护#转运过程使用合适的

运送工具$患者住院期间未发生跌倒$

&%*

!

心理及社会支持
!

本病多为婴幼儿%青少年

早期发病#病情反复#病程长#治疗效果欠佳#严重

影响患者的学习%活动及生活质量$本例患者及

其父母对疾病原因感到疑惑#对治疗方法及效果表

示担忧$向其解释疾病原因%特点#由于
\M\XT

病因不明#目前尚无有效的治疗方法#临床主要是

对症治疗#但总体预后较好$对于消化道病变导

致大量出血或长期慢性失血时#目前有效安全的

治疗方法主要是采取内镜下治疗#包括电凝%注射

硬化剂%激光凝固和分批套扎等)

!

#

($"

*

$国内个案

报道采用内镜黏膜下剥离术完整剥离肠黏膜病变

并获得成功)

!'

*

$通过宣教#患者及家属对疾病有

了正确的认识#增强其信心的同时建立了合理的

期望值$

&%2

!

预防内镜黏膜下剥离术后并发症
!

&%2%!

!

肠穿孔
!

肠穿孔是内镜黏膜下剥离术后

严重的并发症之一#研究)

!!

*表明#发生率为
&%!Q

$

术后严密观察体温变化#关注有无腹痛%腹胀主

诉$若体温增高伴腹痛%腹胀#警惕肠穿孔#及时

联系医生行腹部
h

线平片或腹部
+7

检查明确诊

断#做好急诊手术的准备$本例患者术后使用注

射用头孢哌酮钠舒巴坦钠抗感染#体温正常#未出

现肠穿孔$

&%2%&

!

肠出血
!

肠出血是内镜黏膜下剥离术后

主要并发症#发生率为
&%&Q

)

!!

*

$早期活动或过早

+

!'!

+

护理与康复
&'!(

年
"

月第
!#

卷第
"

期



进食可能引起钛夹脱落#造成大出血$护士查看

手术记录#主动与医生联系#了解内镜黏膜下剥离

术中情况#根据手术病灶大小%深度%术中情况等

确定卧床休息和禁食时间#并告知患者#取得配

合$术后按医嘱使用止血剂#同时严格观察生命

体征#注意腹胀%腹痛等情况#及时询问排便情况#

注意查看大便颜色$本例患者
&

处病灶直径均
"

!>C

#但距肛
!*>C

病灶切除处创面大且深#放置

多枚钛夹#术后回病房后予心电监护#每小时记录

!

次#卧床休息
&N;

#

&N;

后床边缓慢活动#避免腹

压增高因素$根据患者耐受情况#循序渐进增加

活动量$本例患者术后禁食
)1

#流质饮食
&1

后

改半流#未出现出血情况$

&%#

!

出院宣教

&%#%!

!

饮食与活动
!

本例患者十二指肠及空肠

下段蓝紫色血管瘤未做进一步处理#预防此处血

管瘤出血非常重要$强调日常合理饮食的重要

性#忌烟酒%忌辛辣#进食避免过快%过热#食物选

择仍要注意细软%易消化#避免粗糙%高纤维食物#

以免机械摩擦瘤壁引起出血$补充富含铁的食

物#如海带%菠菜%动物心脏%肝脏等#维生素
+

能

促进铁的吸收与利用#多吃新鲜蔬菜%水果#同时

补充蛋类等蛋白质丰富食物#改善贫血'出院后

!

个月内避免剧烈活动#如跑步%登山等$

&%#%&

!

定期复查及自我监测
!

指导患者每月到

消化内科门诊复查血红蛋白#

2

!

!&

个月复查
!

次

胃镜%肠镜#以了解胃肠道病灶愈合情况#同时了

解残留血管瘤及胃肠道内是否有新发病变$一旦

出现黑便%乏力%贫血貌加重等异常情况#及时来

院就诊$

&%(

!

院外延续性护理
!

本病为先天性终身疾病#

目前尚不能根治#临床主张以对症处理为主$消

化道病变导致大量出血或长期慢性失血时#主要

采取内镜下治疗#如出现肠扭转%肠套叠%肠坏死

等#则应外科手术治疗$该病罕见#长期随访病例

较少#因此不论是何种治疗手段#远期疗效还需进

一步探讨#长期随访具有意义)

*

*

$出院时向患者发

放1消化内科出院患者随访卡2#内含科室专家门

诊时间%预约挂号方式%微信公众号%主管医生联

系方式$出院后
&

周%

N

周%

(

周电话随访#此后每

月
!

次#一年后每年随访#了解病情转归#向患者提

供医疗信息和咨询服务$患者出院后
!!

个月的随

访结果&患者已入学大学一年级#适应学校的生活

学习节奏#学习成绩优秀#获奖学金#血红蛋白稳

定在
2'

!

#'

?

(

Y

#未出现黑便$

E

!

小
!!

结

\M\XT

消化道受累常见#有效的治疗方法尚

需进一步研究#内镜治疗胃和大肠黏膜下病变被

认为是近年来较好的方法$对于该类患者需要严

密病情观察#及时发现及预防严重并发症出现'做

好营养支持#纠正贫血'积极对症护理#落实安全

照护措施'进行疾病宣教与心理支持#同时做好出

院宣教#指导按时复诊#实施延续性护理#坚持长

期随访对提高患者生活质量具有重要意义$
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