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终末期肝病等待肝移植患儿的护理经验
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摘　要：总结１７例终末期肝病等待肝移植患儿的护理经验。护理重点包括术前营养评估，改善营养状况；预防及控制

感染，纠正酸碱失衡及电解质紊乱，密切关注出血、腹水、肝性脑病、肝肾综合征等先兆症状，做好紧急抢救准备；重视心理

护理，为手术争取时间。本组１６例完成肝移植手术，１例在等待肝移植期间死亡。
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　　终末期肝病（ｅｎｄｓｔａｇｅｌｉｖｅｒｄｉｓｅａｓｅ）是指各种

原因导致肝功能极度减退甚至衰竭的一种病理状

态［１］，儿童病因以胆道闭锁多见，占４０％，其次是

急性肝功能衰竭、胆汁淤积性肝硬化及肝豆状核

变性等代谢性疾病［２］，常可发生严重威胁患儿生

命的并发症，例如感染、出血、腹水、电解质紊乱、

肝性脑病、肝肾综合征等。肝移植是终末期肝病

患儿的唯一有效治疗手段。因此，提高对该病的

认识，严密观察病情，加强等待肝移植期的护理，

为肝移植争取时间具有重要意义。２０１９年１２月

至２０２０年２月，浙江大学医学院附属第一医院儿

科病房收治１７例终末期肝病患儿，其中１６例完成

肝移植手术，平均住院等待手术时间１５ｄ，１例死

亡。现将护理经验报告如下。

１　临床资料

１．１　一般资料

本组患儿１７例，其中男１１例、女６例，年龄

２个月～１６岁，平均２岁４个月，均预备行肝移植

术收住入院。１７例患儿中１３例先天性胆道闭锁

（其中７例行Ｋａｓａｉ术后），３例代谢性疾病，１例胆

汁淤积症；８例出现不同程度营养不良，其中２例

重度营养不良（体质量低于同年龄、同性别人群的

均值减３倍标准差）；８例出现不同程度腹水及电

解质紊乱，其中１例反复低血钾、低血钠；２例凝血

功能显著异常；１例消化道大出血；１例肝性脑病；

１例代谢性疾病并发脑发育不良，伴智力低下及运

动功能障碍，发生脓毒血症、真菌感染。

１．２　治疗与转归

本组２例重度营养不良，予经外周静脉穿刺中

心静脉置管（ＰＩＣＣ）肠外营养至术前１ｄ。８例腹

水及电解质紊乱，口服螺内酯片、氢氯塞嗪片及氯

化钾口服液至术前１ｄ，根据血气分析及电解质结

果，纠正酸中毒、低血钾、低血钠，１例反复低血钾、

低血钠，入院时钾１．８６ｍｍｏｌ／Ｌ，钠１１７ｍｍｏｌ／Ｌ，

遵医嘱予３％氯化钠注射液、４∶１含钾注射液（含

０．３％氯化钾）持续微泵静脉输注４８ｈ后复查，钾

４．０４ｍｍｏｌ／Ｌ，钠１３４ｍｍｏｌ／Ｌ。２例凝血功能显

著异常，部分凝血酶时间（ＡＰＴＴ）９５．５～１２０．０ｓ，

凝血酶原时间（ＰＴ）４８．５～１０８．０ｓ，遵医嘱输注血

浆、凝血酶原复合物，肌内注射维生素Ｋ１，连用３ｄ

后复查ＡＰＴＴ３７．４～４６．２ｓ，ＰＴ１３．７～１８．５ｓ。

１例消化道大出血，血红蛋白（Ｈｂ）最低降至４１ｇ／Ｌ，

立即予紧急抢救，遵医嘱予心电监护、吸氧、禁食，

等渗盐水扩容，静脉输注氨甲苯酸注射液、酚磺乙

胺注射液、奥美拉唑、红细胞、血浆、纤维蛋白原，

持续静脉泵注生长抑素，２４ｈ后复查 Ｈｂ升至

７７ｇ／Ｌ，此时有匹配肝源，立即予行肝移植手术。

１例突发肝性脑病，抽搐、反应差、嗜睡、双眼凝视、

四肢抽动、对光反射减弱，立即心电监护、吸氧、静

脉推注地西泮、快速静脉滴注甘露醇，患儿抽搐停

止后，行紧急肝移植手术。１例代谢性疾病并发脑

发育不良，伴智力低下及运动功能障碍，出现持续

高热、脓毒血症、真菌感染，血小板计数（ＰＬＴ）降至

３×１０９／Ｌ，面罩８～１０Ｌ／ｍｉｎ吸氧下ＳｐＯ２难以维

持在７０％以上，家属决定放弃有创抢救，患儿因感

染性休克死亡。

２　护理

２．１　改善营养状况

肝脏是人体重要的代谢与合成器官，肝脏损

伤和功能下降会导致碳水化合物、脂肪、蛋白质三

大营养物质及维生素、微量元素等多种物质代谢

异常。终末期肝病患儿普遍存在营养不良，失代

偿期肝硬化及肝衰竭患者营养不良发生率可高达
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５０％～９０％
［３］。使用ＳＴＲＯＮＧｋｉｄｓ

［４］进行营养风

险筛查，发现本组８例存在不同程度营养风险，其

中２例为高风险营养不良。高风险营养不良患儿

每天测量体质量及腹围，每周测量身高、中臂围，

复评ＳＴＲＯＮＧｋｉｄｓ。因受终末期肝病患者腹腔积

液的影响，体质指数（ＢＭＩ）被认为不适用于监测营

养状态，而如白蛋白、前白蛋白、视黄醇结合蛋白

等水平可以反映肝脏合成能力，同时是营养状态

的敏感指标［５］。关注患儿每日的进食量、排便情况

及白蛋白、前白蛋白、Ｈｂ等检验结果。本组８例

营养不良患儿均存在不同程度的低蛋白血症，遵

医嘱静脉输注白蛋白、血浆，在原有饮食基础上，

给予支链氨基酸（ＢＣＡＡ）制剂０．２５ｇ／（ｋｇ·ｄ），每

日分３次加餐，添加类似葡萄糖、支链氨基酸等不

需肝脏代谢但对能量供给有巨大作用的营养素［５］。

接受母乳喂养的患儿给予补充维生素Ｄ、维生素

Ｋ１。由于长期输注长链脂肪乳可能导致肝脏损伤

和胆汁淤积，遵医嘱予２例重度营养不良暨高风险

营养不良患儿通过ＰＩＣＣ进行肠外营养支持治疗，

予中／长链脂肪乳剂ｌｇ／（ｋｇ·ｄ），小儿复方氨基酸

３ｇ／（ｋｇ·ｄ），葡萄糖供能占非蛋白能量不低于

５０％～６０％，同时补充宏量和微量营养素，使用输

液泵２４ｈ均匀泵注直至术前１ｄ，每日监测患者血

糖均维持在正常范围，营养状况好转，体质量增长

３０～５０ｇ／ｄ。

２．２　并发症的观察与护理

２．２．１　感染

终末期肝病患者肝脏功能明显减退、肝脏微

循环障碍、肝脏局部以及全身性炎症反应、免疫功

能缺失紊乱和肠道微生态的紊乱，均为感染的发

生提供了温床［６］。给予患儿保护性隔离，入住单人

间或与非感染性疾病患儿同住，病房每日予空气

消毒器消毒，患儿及家属外出佩戴口罩，出入病房

后使用含６３．１％～７７．０％乙醇成分的消毒液洗

手，做好手卫生。医护人员严格执行手卫生，强化

无菌操作和消毒隔离技术规范。监测患儿体温，

规范留取标本，关注血常规检查、超敏Ｃ反应蛋

白、降钙素、血培养、痰培养等感染指标结果，遵医

嘱给予抗生素治疗，观察药物不良反应。本组５例

患儿并发肺部感染，３例患儿因先天性胆道闭锁行

Ｋａｓａｉ术后并发胆管炎，出现发热、精神不佳或哭

吵、不适、咳嗽、腹痛等症状，体温≥３８．５℃时遵医

嘱予地塞米松０．３～０．５ｍｇ／ｋｇ静脉输注，期间注

意补充液体，指导患儿多饮水，适当给予静脉补

液，口腔护理２次／ｄ，观察降温效果，根据药敏试

验结果有效给予抗生素后，感染指标均降至正常

范围。１例患儿在丙酸血症基础上，并发脑发育不

良，发生肺部感染、脓毒血症、真菌感染，持续高热

３９．０～４１．０℃，ＰＬＴ３×１０９／Ｌ，面罩８～１０Ｌ／ｍｉｎ

吸氧下ＳｐＯ２难以维持在７０％以上，家属决定不行

有创抢救，患儿因感染性休克死亡。

２．２．２　出血

出血是终末期肝病另一重要和常见并发症，

消化道大出血是最常见的消化系统急腹症之一，

病死率高［７］。本组２例患儿凝血功能显著异常，

ＡＰＴＴ９５．５～１２０．０ｓ，ＰＴ４８．５～１０８．０ｓ，皮肤出

现散在瘀点，采血处止血困难，遵医嘱予凝血酶原

复合物２０ＩＵ／ｋｇ、血浆１０～２０ｍｌ／ｋｇ静脉输注，

维生素Ｋ１１０ｍｇ肌内注射，连续使用３ｄ后复查

ＡＰＴＴ３７．４～４６．２ｓ，ＰＴ１３．７～１８．５ｓ，期间密切

观察有无瘀点、瘀斑，有无呕血、黑便等消化道出

血症状，尤其注意观察患儿有无意识改变、瞳孔大

小变化、前囟门饱满、呕吐、抽搐等颅内出血表现。

幼儿及年长儿给予进食菜泥、肉末等软食，进食时

细嚼慢咽，切勿食用坚硬食物。本组１例出现消化

道大出血，突发大量喷射性呕吐，初为暗红色，渐

转为鲜红色，量约１５０ｍｌ，患儿烦躁不安，血压

１００／６３ｍｍＨｇ，心率１６０次／ｍｉｎ，呼吸４２次／ｍｉｎ，

Ｈｂ６３ｇ／Ｌ。立即床头抬高３０°，将患儿头偏向一

侧，吸氧、禁食，开通两路静脉通路，抽血进行血常

规检查、血交叉备血，一路静脉通路予２０ｍｌ／ｋｇ等

渗盐水扩容，２０ｍｉｎ后复测患儿心率１５８次／ｍｉｎ，

血压１０２／６６ｍｍＨｇ，继续予氨甲苯酸注射液、酚磺

乙胺注射液、奥美拉唑，速度为１０ｍｌ／（ｋｇ·ｈ），

６ｈ后患儿Ｈｂ降至４１ｇ／Ｌ，予红细胞、血浆、纤维

蛋白原以１０ｍｌ／（ｋｇ·ｈ）的速度进行静脉输注，另

一路静脉通路予生长抑素０．０１ｍｇ／（ｋｇ·ｈ）持续

微泵输注。期间密切观察患儿心率、血压、呼吸、

尿量及有无再次出血，经上述处理２４ｈ后，患儿精

神状态好转，生命体征平稳，未发生再次呕血，Ｈｂ

升至７７ｇ／Ｌ，此时有匹配肝源，完善术前准备，立

即行肝移植手术。

２．２．３　腹水和酸碱失衡及电解质紊乱

门静脉高压是腹水形成的主要原因及始动因

素，出现腹水后电解质紊乱趋向明显，常见有低钠

血症、低钾血症。本组８例出现腹水，Ｂ超提示腹

腔积液，伴不同程度电解质紊乱，嘱患儿卧床休

息，不必严格限制钠的摄入［８］。每日监测患儿腹
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围、体质量及全身水肿情况，同前一日进行比较，

关注患儿尿量，根据血气分析、电解质及临床表

现，遵医嘱予纠正酸中毒、低血钾、低血钠及利尿治

疗。其中１例患儿入院首次查血钾１．８６ｍｍｏｌ／Ｌ，

钠１１７ｍｍｏｌ／Ｌ，ＰＴ４８．５ｓ，Ｈｂ５４ｇ／Ｌ，血清白蛋

白（Ａｌｂ）２６．５ｇ／Ｌ，精神不佳、面色苍白、少吃少哭

少动、肌力减弱、双下肢浮肿，心脏Ｂ超提示房间

隔缺损。血清钠的浓度越低，发生并发症如腹水、

自发性腹膜炎、肝性脑病的概率越大，病死率也越

高［９］。立即予患儿低半卧位休息，抬高下肢以减轻

水肿，开通两路静脉通路，一路予３％氯化钠注射

液、４∶１含钾注射液（含０．３％氯化钾）交替微量泵

输注，另一路予输注红细胞１０～２０ｍｌ／ｋｇ、血浆

１０～２０ｍｌ／ｋｇ、白蛋白１ｇ／ｋｇ、凝血酶原复合物

２０ＩＵ／ｋｇ。控制总输液速度＜５ｍｌ／（ｋｇ·ｈ），预

防诱发心力衰竭。正确记录２４ｈ出入量，控制输

入量为６０～８０ｍｌ／（ｋｇ·ｄ），密切观察尿量，期间

患儿尿量＜１ｍｌ／（ｋｇ·ｈ），立即报告医生，遵医嘱

予呋塞米１ｍｇ／ｋｇ静脉推注１次后尿量恢复正

常。入院 ２４ｈ 后复查钾 ２．９０ ｍｍｏｌ／Ｌ，钠

１２５ｍｍｏｌ／Ｌ，入院４８ｈ后复查钾４．０４ｍｍｏｌ／Ｌ，

钠１３４ｍｍｏｌ／Ｌ，遵医嘱改４∶１含钾注射液（含

０．３％氯化钾）２０ｍｌ／（ｋｇ·ｄ）静脉输注，氯化钾口

服液５ｍｌ口服，３次／ｄ，螺内酯片０．５ｍｇ／ｋｇ＋氢

氯塞嗪片０．５ｍｇ／ｋｇ口服，２次／ｄ，喂服到口，动态

监测患儿电解质及尿量，均维持在正常范围。

２．２．４　肝性脑病

肝性脑病是以代谢紊乱为基础的中枢神经系

统功能失调的综合征，其主要临床表现为意识障

碍、行为失常和昏迷。本组３例患儿出现不同程度

血氨升高，饮食上不限制蛋白摄入，每日蛋白质摄

入１．２～１．５ｇ／ｋｇ为宜，以植物蛋白为主，因其纤

维素含量高、可促进肠道蠕动而加速氮的排泄。

关注婴儿期患儿有无意识改变、少吃少哭少动及

抽搐情况，年长儿有无冷漠或欣快、理解力和近期

记忆力改变、行为异常以及扑翼样震颤等。遵医

嘱静脉输注门冬氨酸鸟氨酸，口服乳果糖、益生

菌，保持大便通畅，避免诱发因素，３例血氨升高患

儿未发生肝性脑病。１例婴儿期患儿突发肝性脑

病，出现嗜睡、反应差、抽搐、双眼凝视、四肢抽动、

对光反射减弱，刺激后无反应，ＳｐＯ２ 降至６８％～

７３％，血压１２２／７９ｍｍＨｇ，心率１４４次／ｍｉｎ。立

即予吸氧、心电监护，地西泮０．２ｍｇ／ｋｇ静脉推

注，注射时间大于５ｍｉｎ，甘露醇５ｍｌ／ｋｇ快速静

脉滴注（２０ｍｉｎ内需滴注完毕），１０ｍｉｎ后患儿抽

搐缓解，生命体征维持在正常范围，予完善术前准

备，行急诊亲体肝移植手术。

２．２．５　肝肾综合征

肝肾综合征是肝硬化或暴发性肝功能衰竭时

发生的功能性肾损伤，是进行性肝衰竭时威胁生

命的并发症之一［１０］。表现为难治性腹水基础上出

现少尿或无尿、氮质血症、稀释性低钠血症和低尿

钠，但肾脏无明显器质性损伤。终末期肝病并发

肝肾综合征时，肝功能几乎无改善可能，建议尽早

行肝移植术［１１］。本组１例婴儿期患儿测量腹围较

前１ｄ增加２ｃｍ，体质量较前１ｄ增加１．５ｋｇ，双

下肢出现凹陷性水肿，２４ｈ尿量５０ｍｌ，肾功能指

标正常，为预防发生肝肾综合征，遵医嘱予多巴胺

２．５μｇ／（ｋｇ·ｍｉｎ）微泵维持，２４ｈ后尿量增多至

１０ｍｌ／ｈ，４８ｈ后尿量恢复正常，每日尿量为５００～

８００ｍｌ，监测肾功能正常。

２．３　心理护理

肝移植术需承担手术风险，手术费用高昂、术

后需长期服用免疫抑制剂，患儿的生活质量有所

影响［１２］，使家属倍感压力。护士评估患儿及家属

的心理状态、对疾病的认识程度及家庭经济情况，

耐心给予心理疏导和心理支持，组建肝移植社团

增加病友之间交流，并发挥社会救助力量给予帮

助。２０１９年１０月医院成立小黄人基金会，为儿童

亲体供肝移植或经济困难的终末期患儿家庭行肝

移植术减免大部分费用，减轻肝移植家庭的经济

负担。本组１６例患儿及家属心理状态良好。

３　小结

终末期肝病病情凶险，等待肝移植期的护理

重点为改善营养状况，加强病情观察，预防及控制

感染，及时发现并有效处理出血、腹水、肝性脑病、

肝肾综合征等严重并发症，纠正酸碱失衡及电解

质紊乱，同时重视心理护理，为行肝移植手术争取

时间。
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造血干细胞移植后移植物抗宿主病合并

移植相关血栓性微血管病患儿的护理

陈丹丹１，周晓瑜２

１．浙江省人民医院，浙江杭州　３１００１４；２．浙江大学医学院附属第一医院，浙江杭州　３１０００３

摘　要：总结１例造血干细胞移植后移植物抗宿主病合并移植相关血栓性微血管病患儿的护理经验。护理重点为加

强皮肤及口腔护理、腹泻护理，做好移植相关血栓性微血管病早期筛查及对症护理，同时做好用药护理。经积极治疗和护

理，患儿于移植后第９５天康复出院，随访１年转归良好。
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　　异基因造血干细胞移植（ａｌｌｏｇｅｎｅｉｃｈｅｍａｔｏ

ｐｏｉｅｔｉｃｓｔｅｍｃｅｌｌｔｒａｎｓｐｌａｎｔａｔｉｏｎ，ａｌｌｏＨＳＣＴ）是目

前治愈血液系统恶性肿瘤的一种有效手段。移植

物抗宿主病（ｇｒａｆｔｖｅｒｓｕｓｈｏｓｔｄｉｓｅａｓｅ，ＧＶＨＤ）是

异基因造血干细胞移植后常见并发症，累及多器

官系统，主要包括皮肤、肝脏和肠道。移植后严重

的移植相关并发症是导致异基因造血干细胞移植

后非复发死亡的主要原因，而移植相关血栓性微

血管病（ｔｒａｎｓｐｌａｎｔａｔｉｏｎａｓｓｏｃｉａｔｅｄｔｈｒｏｍｂｏｔｉｃｍｉ

ｃｒｏａｎｇｉｏｐａｔｈｙ，ＴＡＴＭＡ）就是其中非常严重的一

种，主要临床表现为微血管病性溶血、血小板减少

及微血栓形成，个别患者伴有急性肾功能不全、发

热及精神、神经系统症状［１］。该病较为罕见，一旦

发病进程迅速，病死率可达８０％～９０％
［２－３］。

２０１８年９月，浙江省人民医院血液病科收治１例

造血干细胞移植后ＧＶＨＤ合并ＴＡＴＭＡ患儿，

经积极治疗和护理，于移植后第９５天康复出院，随

访１年转归良好。现报道如下。

１　病例简介

　　患儿，男，８岁，２０１８年５月２４日因“发热、乏

力”在外院就诊，骨髓检查提示急性单核细胞白血

病（Ｍ５型），后予去甲氧柔红霉素＋阿糖胞苷方案

化疗、索拉菲尼口服靶向治疗，复查骨髓象提示缓

解。２０１８年８月因“确诊急性单核细胞白血病

（Ｍ５型）２月余，为行造血干细胞移植术”收住浙江

省人民医院血液科。９月３日患儿行亲缘半相合

异基因造血干细胞移植。移植后常规遵医嘱予环

孢素、甲氨碟呤预防ＧＶＨＤ。９月１３日，患儿持续

发热，体温３８．３～３９．５℃，全身散在皮疹伴瘙痒，

胆红素８７．６μｍｏｌ／Ｌ，考虑皮肤排异及肝脏排异。

遵医嘱加用甲泼尼龙琥珀酸钠抗排异、美罗培南

抗感染，他克莫司软膏外用，加强护肝退黄。９月

１８日，患儿解黄绿色水样便，考虑肠道排异，遵医

嘱予停环孢素，改用他克莫司口服抗排异治疗，予

静脉滴注巴利昔单抗、皮下注射重组人Ⅱ型肿瘤
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