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犘犻犲狉狉犲犚狅犫犻狀综合征患儿合并上呼吸道梗阻的家庭护理指导

干园园，楼晓芳

浙江大学医学院附属儿童医院，浙江杭州　３１００５２

摘　要：总结１例合并上呼吸道梗阻的ＰｉｅｒｒｅＲｏｂｉｎ综合征患儿的家庭护理经验。对家长进行家庭护理指导，并定期

随访。指导内容包括：无创通气的管理，病情观察，鼻胃管营养支持，生长发育监测，口腔护理等。患儿经治疗和家庭护理

１８３ｄ后，呼吸道梗阻症状明显改善，无低氧并发症及吸入性肺炎发生，体质量增长满意。
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　　ＰｉｅｒｒｅＲｏｂｉｎ综合征（ＰＲＳ）是一种先天性疾

病，临床表现为小下颌、舌后坠和气道梗阻三联

征［１］。其中气道梗阻保守治疗包括俯卧位、腭板

（正畸矫治器）、鼻咽无创通气；外科治疗包括下颌

骨牵引成骨术、舌唇粘连术和气管切开术［２］。持续

气道正压通气是一种有效、安全、无创的治疗新生

儿ＰＲＳ引起的中重度上呼吸道梗阻的方法
［３］，可

改善ＰＲＳ引起的上呼吸道阻塞症状。有学者支持

无创通气作为一线呼吸支持治疗［４］，但该治疗方法

需要长期、持续进行。２０１９年２月，浙江大学医学

院附属儿童医院呼吸内科收治１例ＰＲＳ急性重症

肺炎患儿，经治疗与家庭护理指导后恢复较好，现

将家庭护理指导总结如下。

１　病例简介

　　患儿，女，３个月２５ｄ，因“咳嗽伴发热３ｄ”于

２０１９年２月２８日入院。患儿系孕４１＋周出生，出生

体质量３１５０ｇ。查体：体温３８．５℃，呼吸５６次／ｍｉｎ，

可见三凹征，小下颌、高腭弓、舌根后坠，体质量

５５００ｇ。诊断：急性重症肺炎；先天性心脏病，动

脉导管未闭；ＰＲＳ；先天性喉软化。气道情况根据

Ｃｏｌｅ等
［５］的临床分级方法，属于Ⅱ级。入科后予

亚胺培南抗感染，盐酸氨溴索注射液化痰，持续气

道正压通气，鼻胃管营养支持等治疗。经治疗

１８ｄ，患儿肺炎症状明显改善，肺部音消失，但仍

有阵发性的上呼吸道梗阻伴有口唇紫绀，以睡眠

时发作为主，予继续无创通气治疗，每天晚上治疗

１０～１２ｈ，２ｄ后医嘱予出院。出院后继续予持续

气道正压通气，鼻胃管营养支持，予以指导家庭护

理，并定期随访。患儿出院１周后呼吸内科复诊，

呼吸略促，可见轻度吸气性三凹征，闻及喉鸣音，

夜间无创通气下无呼吸困难、青紫发作，ＳｐＯ２≥

９５％。之后每个月呼吸内科及营养科复诊，出院

后第１个月每周电话随访，之后每月随访，患儿出

院后第３个月曾因支气管炎住院治疗５ｄ，无吸入

性肺炎发生。患儿鼻饲喂养１２４ｄ，体质量增长满

意，上呼吸道梗阻症状改善。无创通气治疗１８３ｄ，

气道情况由Ⅱ级下降至Ⅰ级，予停用无创通气。

２０１９年１１月随访：患儿无发作性的上呼吸道梗
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阻，ＳｐＯ２监测正常，经口喂养适应好，无呛咳、窒

息、营养不良等并发症发生，患儿１２月龄时体质量

１０１００ｇ，身高７６．８ｃｍ，处于中位数水平。

２　家庭护理指导

患儿出院后以家庭护理为主，家长缺乏无创

呼吸机使用、鼻饲喂养、病情观察等方面的护理相

关知识，因此做好家庭护理指导、心理支持非常

重要。

２．１　无创通气的管理

患儿使用的机器是ＢｉＰＡＰＡｕｔｏ（７６７Ｐ）双水

平全自动家用呼吸机，小号面罩及呼吸管路（婴儿

型）。将呼吸管路黑色头一端对准呼吸机的出气

口插入，待面罩佩戴舒适后再将管路的另一端连

接到面罩接口，启动呼吸机。每日通气时间为

１０～１２ｈ，以夜间睡眠时为主。

２．１．１　无创呼吸机模式和参数的设置

参数设置：选择ＡｕｔｏＢｉＰＡＰ模式，能分别对

吸气、呼气相提供不同水平的压力，呼气相气道正

压（ＥＰＡＰ）设置４ｃｍＨ２Ｏ，吸气相气道正压

（ＩＰＡＰ）设置８ｃｍＨ２Ｏ。湿化器档位调节，有０～

５个档位，选择２～３档。旋钮上的指示灯一直明

亮，显示正常工作。指示灯闪烁需要及时查明原

因并处理。当通气过程中出现漏气报警，检查面

罩、管路有无松脱，调整面罩位置，如还未消除报

警，随时电话咨询医护人员。

２．１．２　正确佩戴面罩

患儿取侧卧位，用小软枕适当抬高颈肩部以

开放气道，保持呼吸道通畅。在无创呼吸机使用

和护理中，鼻面罩的佩戴是极其重要的。如佩戴

过松将致鼻梁部漏气，不仅会导致刺激性角膜炎

的发生，而且会使治疗效果下降；如佩戴过紧或时

间过长，则可能导致面部压力性损伤的发生。指

导家长给患儿正确佩戴面罩，面罩罩住口鼻，头带

固定时以呼吸机送气时无漏气，两侧系带能放入

一个小指为宜，确保患儿舒适。同时观察头带有

无过紧，两侧面颊、额头有无明显的压痕，压痕明

显时放松面罩约１０ｍｉｎ。患儿夜间长时间使用呼

吸机时面部予粘贴水胶体敷料。水胶体敷料非常

柔软，具有良好的弹性和顺应性，对皮肤起到保护

和减压作用［６］。本例患儿通气过程曾出现漏气报

警，家长检查面罩、管路有松脱，调整面罩位置，收

紧头带后报警消除，未发生面部皮肤损伤。

２．１．３　呼吸机的清洁和保养

湿化器内必须使用纯净水或灭菌注射用水，

以防止水垢形成，每天更换湿化液。面罩、管路和

水盒：每天早上用温水洗涤、晾干，以备晚上使用，

每周用中性清洁剂清洗１次。机器原装的是恒温

管路，赠送一套普通管路，建议家长可以交替使

用，６个月更换１次。过滤棉：主机后侧进气口过

滤棉每周清洗１次，在温水中用中性清洁剂清洗，

充分冲洗干净，晾干后重新安装，３个月更换１次。

每周１次用呼吸机消毒宝（一款能产生臭氧的小型

机器）连接呼吸机管路，对呼吸机内部、湿化器及

管路进行消毒。机器表面：用柔软的湿棉布（不可

滴水）擦拭。头带：清水冲洗干净，晾干备用。详

细告知家长上述呼吸机的清洁和保养事宜，并在

随访中对其进行督促。本例患儿家长能按要求做

好清洁和保养工作。

２．２　病情观察

指导家长观察患儿有无低氧症状。通气过程

中观察呼吸次数，有无呼吸困难、青紫发作，ＳｐＯ２

监测情况，如异常情况，电话联系医护人员。无创

通气时气体流量较大，气体在进入呼吸道的同时，

也有部分进入消化道，会引起胃肠胀气。患儿出

现腹胀的时候，指导家长用注射器连接鼻胃管回

抽，抽出胃肠道内的积气，缓解腹胀。本例患儿白

天睡眠未使用无创通气时会出现憋气，口唇紫绀，

ＳｐＯ２＜９０％，指导家长出现该症状时立即拍打患

儿足底，改变体位，患儿低氧症状改善，ＳｐＯ２恢复

正常。

２．３　营养支持

呼吸困难导致患儿吸吮、吞咽与呼吸的不协

调，ＰＲＳ患儿经口喂养常会出现喂养困难，表现为

吃奶量少、经口喂养时间长（＞３０ｍｉｎ），喂养时易

呛咳、呕吐及胃食管反流等，严重时可发生吸入性

肺炎和窒息［７］，从而导致体质量不增，生长缓慢，因

此需要采取合适的喂养方式改善患儿的营养状

况。喂养方式包括侧卧位喂养、直立式喂养、特殊

专用奶嘴喂养、鼻饲喂养等［８］。本例患儿经口喂养

时吃奶量少，易呛咳，予留置鼻胃管，并定期到医

院更换鼻胃管，鼻饲喂养适应好。指导家长做好

鼻胃管的护理，妥善固定鼻胃管，用３Ｍ肤色胶布
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“工”字型粘贴于鼻翼，再用胶布将鼻胃管粘贴于

面颊部固定。教会家长判断鼻胃管在胃内的方

法：先查看鼻胃管的位置，外露长度，再用注射器

回抽鼻胃管内的液体，将其沾在ｐＨ试纸条上显

色，通过与比色板（显示１～１４ｐＨ值）进行比色，来

判断抽吸物的ｐＨ值。抽吸物ｐＨ＜５．０时验证鼻

胃管的位置在胃内的准确性高［９］。配方奶３ｈ一

次鼻饲喂养，营养科复诊时根据患儿生长发育需

求和耐受情况调整奶量，减少夜间喂奶次数。通

过输液调节器调节奶液的速度，每次滴注１ｈ左

右，滴注完毕用温开水冲洗清洁胃管，防止导管堵

塞。患儿喂奶后半小时继续侧卧位，尽量避免大

幅度改变体位，注意观察有无奶液反流、窒息的情

况。如有反流、呕吐，要及时清除呕吐物，防止窒

息。本例患儿鼻饲喂养１２４ｄ后，病情趋于稳定，

指导家长使用婴儿勺子奶瓶，控制挤压经口喂养，

循序渐进，奶量不能完成时部分通过鼻饲喂入，直

至完全经口喂养。勺子奶瓶喂养方法避免患儿因

吸吮、呼吸与吞咽的不协调导致的呛咳，同时也避

免了患儿因吮吸奶嘴耗力引起的疲倦［１０］。该患儿

停鼻饲后能适应经口喂养，体质量增长满意，无窒

息、营养不良等并发症发生。

２．４　口腔护理

该患儿予无创通气、鼻胃管营养支持治疗，其

中无创通气时高速气流使口咽部失水增加，感觉

口干、口渴，加之不能经口进食，易发生口腔感染。

有效的口腔护理对预防口腔溃疡、口腔感染有着重

要的作用。指导家长用复方氯已定含漱液３次／ｄ

进行口腔护理，保持口腔舒适、清洁。用医用棉签

蘸取含漱液，擦拭患儿口腔黏膜、上腭、舌面、牙

龈。注意观察有无溃疡、黏膜破损的发生。本例

患儿无口腔溃疡、感染发生。

２．５　生长发育监测

ＰＲＳ患儿由于气道梗阻及喂养困难，因食物

摄入的不足，常导致营养不良的发生，因此需要加

强对患儿的生长监测。指导家长每周给患儿测量

晨起空腹体质量１次，每月营养科门诊复诊，根据

患儿生长发育需求及耐受情况调整奶量，添加辅

食。患儿１２月龄时体质量１０１００ｇ，身高７６．８ｃｍ，

对照《中国７岁以下儿童生长发育参照标准》，处于

中位数水平。

３　小结

ＰＲＳ患儿存在呼吸困难和喂养困难，解决气

道堵塞及喂养困难是治疗的关键，因此家庭护理

指导非常重要。指导家长做好无创通气的管理，

包括无创呼吸机模式和参数的设置、正确佩戴面

罩、呼吸机的清洁和保养；密切观察病情，做好鼻

胃管营养支持的护理，重视口腔护理；定期随访，

营养科门诊复诊，做好生长发育监测是保障患儿

疾病预后良好的关键。
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