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美宝烧伤膏在先天性大疱表皮松解症患儿的疗效观察
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摘　要：目的 探讨美宝烧伤膏治疗先天性大疱表皮松解症新生儿中的应用及其效果。方法 本研究中，我们采用美宝烧伤膏

外敷创面，并结合伤口小组、皮肤整形科、营养科、妇产科等多学科协作会诊（Multidisciplinary teamwork，MDT）和严格

的护理措施，以减少疼痛、保护创面、促进愈合。结果 2 例患儿分别经过 21 天和 20 天的治疗，创面显著改善，好转出院。

结论 美宝烧伤膏在先天性大疱表皮松解症患儿的护理中显示出良好的疗效，值得临床推广。
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先天性大疱表皮松解症（epidermolysis bullosa，EB）

是一种罕见的遗传性疾病，目前尚无特效治疗方法。美宝

烧伤膏作为一种外用药物，已在烧伤创面治疗中显示出良

好的效果。

多学科协作会诊（Multidisciplinary teamwork，MDT）是

一种医疗模式，其核心在于汇集多个学科的专业知识和技

能，以共同评估、诊断和治疗复杂的疾病或病例。通过不同

学科的专家共同参与，从不同角度、不同层面对患者的病情

进行全面、深入的分析和讨论，从而制定出更为科学、合理、

有效的治疗方案。本研究旨在通过多学科协作会诊后观察美

宝烧伤膏在先天性大疱表皮松解症新生儿中的应用效果。

1 临床资料

案例 1，患儿，男，1+h，“发现皮肤破损 1+ 小时”

收治我科。系 G1P1，孕 38+4 周，因“胎膜早破、臀位”

于 2020 年 7 月 11 日 14：29 剖宫产出，Apgar 评分均为 10

分， 出 生 后 查 体：T 36.4 ℃，P 167 次 / 分，R 57 次 / 分，

BP 63/37mmHg，血氧饱和度 98%，出生体重 3.02kg，身长 

46.5cm。一般情况良好，发育正常，全身散在大小不等水泡，

疱液呈黄色，四肢关节对称性，多处皮肤破损，表现为表皮

剥脱、显露片状鲜红色湿润糜烂面，舌面、舌系带可见破损

溃疡。双肺呼吸音对称、粗，心前区可闻及 II/VI 级心脏杂音。

患儿父母亲非近亲结婚，无家族遗传及代谢性疾病史，无特

殊物质接触史。入院后查血常规：白细胞 12.83*109g/L，血

红蛋白 161g/L，中性粒细胞 8.8*109g/L，淋巴细胞 3.05*109g/

L ；C 反应蛋白 1.05mg/l。患儿入院后给予暖箱保暖，保护

性隔离，加强皮肤护理。患儿皮肤分泌物培养：表皮葡萄球

菌、粘质沙雷菌。予外涂成纤维细胞生长因子，夫西地酸

外涂抗感染，及美宝烧伤膏全身皮肤多处特大换药等皮肤

护理。全程 C- 反应蛋白（FR-CRP) 15.06mg/l--24.27mg/l--

55.46mg/l。予以哌拉西林他唑巴坦静脉输注抗感染（11.11-

11.14，11.29-12.1），头孢他啶抗感染（11.22-11.28），口

服补铁、补液等对症支持治疗。KRT5 基因的变异检测为新

发变异，诊断为：先天性大疱性表皮松解症。住院治疗期间

水泡愈合与新发交替出现。经过 21 天精心护理，皮肤破损

基本痊愈，水疱明显减少，家属要求签字出院，向家属交代

出院后如何皮肤护理及注意事项，出院后并定期随访。

案例 2，患儿，女，1h，因“皮肤烫伤样剥脱 1h”入院，

系 G4P2，孕 39 周，剖宫产出，出生体重 3.3kg，T 36.5℃，

P 142 次 /min，R 48 次 /min，BP 66/36mmHg，Apgar 评 分 1

分钟为 9 分，5 分钟、10 分钟均为 10 分，反应好，全身皮

肤泛红，弹性差，触之易起皱、脱皮，无瘀斑、瘀点、出血

点。双侧外耳道散在脓点，口腔内数粒米粒大小白色脓疱疮、

脐部有一面积 3cm×2cm 大小皮肤烫伤样脱落，右下肢皮肤

烫伤样脱落约 3cm×4cm，肌张力正常，原始反射可引出。

入院后血常规：白细胞 11.55×109/L，红细胞 4.95×1012/L，

血小板计数 306×109/L，白细胞介素 -6.20.47pd/ml；降钙

素原 0.80ng/ml，检测表皮松解相关基因测序：阳性，符合

临床提示的基因突变。入院后即予保护性隔离，保暖，建立

PICC 通路，万古霉素、头孢哌酮舒巴坦抗感染、免疫球蛋白、

鼠神经生长因子及磷酸肌酸钠保护心脑、补液等对症支持治
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疗。皮肤护理严格无菌操作，皮肤破损处生理盐水清洗，碘

伏消毒，外涂成纤维细胞生长因子，夫西地酸及美宝烧伤膏，

促进表皮再生抗感染等对症治疗。住院期间血培养及皮肤分

泌物培养均无细菌生长。精心护理患儿 23 天，水疱及皮肤

破损基本痊愈出院，教会家属护理方法，交代出院后的注意

事项，并定期儿科及皮肤科随访。

2 两病例临床护理

2.1 多学科协作会诊

院内开展多学科协作会诊（Multidisciplinary teamwork，

MDT），邀请伤口小组、皮肤整形科、营养科、妇产科、护

理部等专家会诊，评估患儿情况，专家们从皮肤护理、喂养、

营养、人文关怀、院感、疼痛管理等多方面对患儿的病情进

行深入的讨论和交流，确保治疗方案的科学性和合理性，同

时也提出潜在的风险和问题，为患儿的治疗及皮肤护理起到

积极作用，确保患者的安全。

2.2 组成照护小组

组成专门的照护小组，护士长为组长，医生老总为副

组长，组员由 3 名护士组成，针对皮肤护理及换药进行集中

培训。查阅相关文献，根据科室实际情况，制定计划，不断

总结及优化护理措施。

2.3 保护性隔离

先天性大疱性表皮松解症患儿抵抗力差，易感染加重

病情，甚至威胁到生命，做好保护性隔离对患儿至关重要。

把患儿置于层流病房单间放置，室内温度 24-26℃，室内湿

度 55%-70%。为避免交叉感染，专人照护，严格做好手卫生，

医护人员接触患儿前必须严格洗手，并穿戴好防护用品，如

口罩、帽子、手套和隔离衣等。这有助于减少医护人员手上

及身上的病原体对患儿的污染。此外，医疗物品应单独使用，

避免交叉使用导致感染。使用一次性物品，需重复使用物品，

床单、被套、毛巾高压灭菌后使用，每天更换暖箱水箱注射

用水，每周更换一次暖箱。听诊器、暖箱每天用医用消毒湿

巾擦拭消毒，所有物品专人专用。严格限制探视人员数量和

探视时间，以减少外源性病原体带入病房的风险。对于必须

探视的人员，应要求其遵守医院的探视规定，如穿戴防护用

品、进行手卫生等。

2.4 皮肤护理

因患儿为先天性的皮肤缺损，松弛水疱反复出现，皮

肤对摩擦与受压特别敏感，皮肤的护理与愈后有着举足轻重

的意义 [1]。对于不同部位、不同程度的皮肤破损给予不同的

处理 [2]。伤口愈合过程，包括连续而又相互重叠的三个阶段：

即炎症期、肉芽组织形成期和瘢痕形成期。炎症期一般从皮

损开始到 3 天，肉芽形成在第 3 天开始持续到第 21 天，瘢

痕形成则持续到 2 年左右，在瘢痕形成的两年内，瘢痕的保

护作用弱于皮肤，有发生损伤的可能 [3]。针对患儿病情，我

们的皮肤护理如下：把患儿裸露在暖箱里，只穿宽松柔软的

尿不湿，使用已消毒柔软床单，减少刺激及摩擦力，防止感

染。换药时放轻音乐以减轻疼痛，干痂皮用无菌剪刀轻轻去

掉，把患儿放在无菌温生理盐水澡盆里洗澡，水温 38℃，

轻轻去除患儿身上的纱布及绷带，再用无菌温生理盐水冲洗

全身，大于 1cm 的水疱用 1ml 的空针 “十字交叉法”抽尽

疱内液体，用混有美宝烧伤膏、生长因子、莫匹罗星混合液

的纱布湿敷皮肤破损处，外用绷带固定，四肢指头与指头之

间用混合液纱布隔开，减少摩擦，双足跟先用混有美宝烧伤

膏、生长因子、莫匹罗星混合液的纱布湿敷，再用泡沫敷贴

外固定，双下肢分别固定在暖箱两侧，采用双足悬空法 [4]，

减少足跟间的摩擦，加重皮肤破损。第一周每天换药，第二

周至出院 2 天换药一次。臀部及不易包裹处皮肤先喷莫匹罗

星，再涂美宝烧伤膏，保持湿润，3—4 次∕天。出院时皮

损处皮肤基本痊愈。

2.5 口腔、脐部、眼部护理

患儿口腔内黏膜、舌头上有破溃，为减少外界摩擦加

重破损，患儿从入院到出院未下胃管，每次喂奶时护士挤压

奶瓶，使奶液缓慢流到患儿口中或者使用勺子喂，减少患儿

因吸吮加重黏膜破损，喂奶间隙使用贯新克喷口腔。用生理

盐水做口腔护理，每天 3 次。脐部用 2% 碘伏消毒，每天至

少 3 次 [5]。眼部滴金霉素眼膏或托百士眼液，每天 2-3 次。

2.6 病情观察与静疗

新生儿病情发展快，应密切观察患儿反应、生命体征、

面色、哭声、吃奶情况、大小便情况、四肢活动度、皮肤破

损是否增加、破损皮肤好转情况等并做好记录，及时汇报。

由于患儿皮肤破损面积大，静脉治疗极其困难，科室立即启

动静脉治疗小组，根据患儿使用药物急缓、患儿病情及皮肤

情况选择静脉通路，参照 2014 版《静脉治疗护理技术操作

规范（WS/T433-2013）》制定静脉治疗方案，遵循《静脉

治疗护理技术操作规范》进行静脉通路护理 [8]。此类患儿尽

量不输液，如病情需要选择相对粗、直，周围皮肤未破损的
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血管，置 PICC 或扎留置针，使用人工皮保护皮肤。

2.7 人文关怀

以往认为新生儿神经系统发育不健全，对疼痛的敏感

性差，故一直未予重视和正确处理。近年来大量研究证实，

不论是足月儿或早产儿，出生后即具有感受疼痛的能力。新

生儿临床应做好疼痛护理及人文关怀 [6]。这两例患儿，根据

疼痛评分，疼痛指数较高，特别是换药时。为减轻患儿疼痛，

每天给患儿播放舒缓的轻音乐，室内声音控制在 45 分贝以

下，暖箱上遮床罩，给予比较暗的光线减少刺激；口腔内损

伤好转，予安抚奶嘴安抚，减少因疼痛引起的哭闹；用温盐

水给患儿浸泡洗澡后再取下纱布，减少疼痛；积极安抚患儿；

必要时在给患儿全身大换药前，遵医嘱予咪达唑仑、芬太尼

等药镇静镇痛。

两例患儿父母均不是表皮松解症患者，对孩子的疾病

特别担心甚至恐惧。患儿入院时，我们仔细给家属讲解本病

的相关知识，每次探视都热情主动地接待，告知患儿家属治

疗进展，以同理心与家属沟通，拍治疗好转的照片给家属看，

增强家属治疗信心。拟出院前来院学习护理方法，出院时再

次指导家属回家后怎样做好患儿皮肤护理、选用合适的伤口

敷料、怎样减少机械摩擦对皮肤的伤害，尽量帮助患儿过上

正常生活。并指导家属，如果需要再生育，可通过产前检查

帮助优生优育。

3 讨论

遗传性大疱性表皮松解症（EB）是一组高度异质性的

罕见疾病，皮肤和黏膜脆弱及起泡。在缺乏治愈方法的情况

下，患者的管理仍基于预防措施，以及对皮肤和皮肤外的表

现和并发症的对症治疗。EB 的稀缺性和复杂性挑战了其适

当的护理 [8]。美宝湿润烧伤膏（MEBO）是由我国烧伤学科

带头人徐荣祥教授研究发明并监制的外用药品。主要作用清

热解毒，止痛，生肌，抗炎，促进创面愈合。在传统中医药

学理论基础上研制的一种烧伤创疡外用药 [9]。 据文献报道

烧伤膏可以用于各种烧、烫、灼伤外，还可用于压疮 溃疡、

静脉炎、肛、周湿症、小儿尿布性皮炎、烧伤后瘢痕等的治疗。

我们根据该药临床作用，创新用于大疱表皮松解症患儿的皮

肤护理，总结具有以下优点：①美宝烧伤膏外用有效保护创

面基底神经末梢，松弛立毛肌，防止创面感染，隔绝外部细

菌入侵，可保护创面，增强局部组织免疫功能。 ②美宝烧

伤膏中的黄柏、具有解毒、祛腐生肌、活血化瘀的作用，可

改善机体的微循环，提高局部血流量；该药含有大量的糖、

蛋白质、维生素及锌元素，能够促进健康肉芽组织生长，促

进创面恢复。每 4 ～ 6 小时更换新药。换药前将残留在创面

上的药物及液化物拭去；厚度薄于 1mm 涂于创面，暴露创

面用药。大疱性表皮松解症皮肤护理共识推荐 [10]：聚氨酯

软硅胶泡沫，水凝胶、有特别的吸收物质的水纤维敷料、多

聚膜效果不错，但价格较贵。而美宝烧伤膏价格亲民，效果

好，家属经济压力小，值得推荐。新生儿病情发展快，加上

皮肤黏膜大面积破损，极易感染，护理此类患儿务必无菌操

作，严格消毒隔离，更要严密观察患儿有无感染性中毒等伴

随症状，尽快完善疱液培养等协助诊断 [11]。多学科协作会

诊（MDT）是一种重要的医疗模式，它通过不同学科的专家

共同协作，为患者提供全面、综合、个性化的诊疗服务，有

助于提高医疗质量和安全，改善患者的生活质量。两例患儿

住院期间通过多学科协作会诊（MDT）使用美宝湿润烧伤膏

皮肤护理，效果显著。做好家属宣教，出院后合理的营养支

持，减少患儿疼痛。两例患儿一直在儿保随访，病情控制良

好。并将两患儿纳入在儿保在研项目研究，互联网给予孩子

生长发育方面的持续关注。
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