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一例青年痛风合并糖原贮积症患者的中西医结合护理

冯春林　王元红 *

江苏省中医院　江苏南京　210029

摘　要：目的：探讨一例青年痛风患者合并糖原贮积症的护理方法，为专科疑难病护理提供借鉴思路。方法：在中西医结

合理念指导下认真做好专病评估、痛风石破溃伴疼痛的伤口管理、规范执行血糖监测、制定并实施特色化的痛风合并糖原

贮积症的个人饮食管理方案、且将中医适宜技术和五音疗法融入症状改善和情志护理、重视延续护理等。结果：经过积极

治疗和精心护理，患者病情好转出院。结论：制定并实施个性化的中西医结合护理措施，可积极促进青年痛风合并糖原贮

积症患者的病情康复，对今后该病护理有一定的借鉴意义。
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痛风是嘌呤代谢紊乱及（或）尿酸排泄减少所引起的

一组疾病，临床特点为高尿酸血症、尿酸钠盐形成痛风石沉

积、反复发作的急性单一关节炎等 [1]，其中痛风石是长期血

尿酸显著升高未受控制的结果 [2]。中医学也有痛风之名，并

将其列入“痹证”范畴，认为该病由饮食不节、姿食肥甘、

风寒湿三气杂至，导致痹阻经络、气血运行不畅、肌肉和

( 或 ) 关节疼痛、麻木、屈伸不利等而成痹症 [3]。据 2018 年

中国慢性病及危险因素监测数据显示，我国青年男性（18-

29 岁）痛风患病率为 32.3%[4]。糖原贮积症是一种罕见的常

染色体隐性遗传代谢性疾病，因糖原代谢中酶缺乏或活性降

低，引起机体代谢障碍和糖原在组织器官中过多堆积而致 [5]。

国家卫生健康委员将糖原贮积症纳入《第一批罕见病目录》，

目前国内对该病的研究尚不充足，缺乏对其流行病学方向研

究，但专家们认为在国外发病率在 1/10 万 -1/1.4 万，根据

发病的年龄、类型不同临床表现各异，但多有低血糖和（或）

肌无力症状，通常经饮食、药物、手术方式治疗，若未及时

接受正规治疗可出现运动功能、呼吸功能、肝肾功能等系统

并发症，严重者可导致死亡。我科于 2024 年 3 月收治了 1

例罕见的青年痛风患者并发糖原贮积症，经过积极的中西医

结合治疗和精心的个性化护理，患者病情好转出院，现将护

理经验总结如下：

1 病例介绍

1.1 一般资料

李某某，男，27 岁，2024 年 3 月 26 日因“全身多处肿

痛伴破溃间作 12 年，加重 1 年”由江苏省中医院风湿病科

门诊拟中医诊断“痹证”，西医诊断“痛风；糖原贮积症”

收治入院。入院时患者体温：36.3℃ , 脉搏：92 次 / 分，呼吸：

16 次 / 分，血压 126/91mmHg，神志清醒，身高 160cm，体

重 42 公斤，纳少，四肢及臀部多发痛风石，疼痛伴破溃，

行走困难，二便调，小便质清色黄，舌红，苔薄，脉细滑，

证属“湿热痹阻证”。既往有双肾结石、贫血病史，姐姐有

糖原贮积症可能。曾行“左足痛风石清除术”、“右上肢、

左足痛风石切除术＋右足清创、痛风石清除术”、“左上肢、

左后跟、右足第 2 跖趾痛风石清除术”治疗。实验室检查：

血沉 114mm/h，血红蛋白 70g/L，C 反应蛋白 35.60mg/L，总

胆固醇 7.90mmol/L，甘油三酯 10.88mmol/L，低密度脂蛋白

胆固醇 3.79mmol/L，天冬氨酸氨基转移酶 52U/L，碱性磷酸

酶 307U/L，Y- 谷氨酰基转移酶 373U/L，糖 1.03mmol/L，尿

酸 502umol/L，D-2 聚 体（D-D）3.01mg/L； 影 像 学 检 查：

患者上腹部磁共振平扫示“肝脏明显肿大，脂肪肝，结合痛

风病史考虑糖原贮积症伴肝内多发腺瘤形成可能”。

1.2 治疗

入院后医嘱予患者Ⅰ级护理，低嘌呤饮食，陪客一人，

七段血糖监测（三餐前 + 三餐后 2h+ 睡前），0.9% 氯化钠

注射液 100ml+ 头孢西丁钠 2g q12h 静滴以抗感染，非布司

他 60mg 口服 qd 以控制血尿酸，秋水仙碱 0.5mg 口服 bid 以

预防痛风发作，熊去氧胆酸片 0.25g 口服 tid 以保护肝脏，

中药汤剂每日 1 剂口服以清热利湿、通络止痛；此外，结合

中医非药物疗法，患者病情逐渐稳定，要求出院。
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2 护理

2.1 病情观察

（1）观察患者精神状态、生命体征，尤其是血压的变化，

及时做好记录。

（2）观察患者四肢及臀部多发痛风石部位疼痛的程度、

性质、持续时间、有无诱因等。

（3）观察患者患处皮肤破溃的程度、范围、有无渗液、

足背动脉搏动及周围血运情况。

（4）患者入院后的 3 月 27 日、3 月 28 日、3 月 29 日晨，

均发生早餐前低血糖状况，故注意观察患者进食时间和进食

量及血糖波动情况。

2.2 血糖监测的护理

患者入院后于“3 月 27 日、3 月 28 日、3 月 29 日晨均

发生早餐前低血糖”：3 与月 27 日 05:45 分予患者测早餐

前血糖值 1.4mmol/L 并诉心慌，测心率 85 次 / 分，立即汇

报医生，协助其口服 50% 葡萄糖注射液 40ml，15 分钟后复

测血糖值升为 2.9mmol/L, 在医生指导下继续协助其进食 15-

20g 含糖食物，15 分钟后再测血糖值 6mmol/L，患者诉心慌

未作；3 月 28 日 05:35 测早餐前血糖值 3mmol/L，无不适主

诉，协助其口服 50% 葡萄糖注射液 20ml，15 分钟后复测血

糖值 4.6mmol/L；3 月 29 日晨 07：00 测早餐前血糖值 2.8mmol/

L，无不适主诉，协助其口服 50% 葡萄糖注射液 20ml，15

分钟后复测血糖值 2.9mmol/L，再协助其进食 15-20g 含糖食

物 15 分钟后复测血糖值 5.4mmol/L。由于患者频发低血糖，

患者和其家属心情较紧张，及时给予心理安慰，主动向其宣

教低血糖症状及血糖监测方法，并指导患者床边常备含糖食

品，如葡萄糖片、巧克力等以纠正低血糖，根据血糖情况睡

前适当加餐，以预见性的避免空腹低血糖发生等。

2.3 症状护理

2.3.1 痛风石破溃伴疼痛的护理

该患者痛风石导致皮肤破溃引起疼痛，数字疼痛评分

（NRS）为 3 分，予中医适宜技术耳穴压豆以缓解疼痛，取

穴：内分泌、皮质下、三焦、肝、肾、过敏区。操作时协助

患者取舒适坐位，清洁其右侧耳廓，左手持其耳廓右手持探

棒，由上而下寻找穴位敏感点后，再次用酒精自上而下、由

外向内消毒整个耳廓，用镊子夹取带有王不留行籽的胶布贴

于所选耳穴，并教其每日自行按压：双手指腹对压和按揉贴

好的穴位会有热、麻、胀、痛之感，一压一松以能耐受为度，

间隔 0.5 秒，每穴 27 下，保留有 3-5 天。同时，指导患者

适当抬高患处，减少局部受压，在护理工作中利用碎片化时

间常与患者聊天，以转移其疼痛注意力，且保持患者床单元

的整洁，以提高其舒适感从而达到缓解疼痛目的。通过以上

护理，患者诉疼痛较前缓解，NRS 评分降至 1 分。

2.3.2 痛风石破溃皮肤的护理

该患者入院时四肢及臀部多发痛风石破溃，尤以右肘

为甚，皮肤破溃口范围约 0.5cm×1cm，其内可见少量白色

干燥结晶，局部皮肤干燥，破溃口周围皮肤血运正常，肤温

正常，足背动脉搏动正常。对此，每日对破溃皮肤处予 0.5%

的碘伏溶液消毒 3 次，每次消毒后用无菌纱布包扎伤口，松

紧适度，同时指导患者穿棉质透气衣物，每日温水擦浴以保

持皮肤清洁，且指导其勤变换体位，避免同一姿势保持过久，

变换体位时动作宜缓慢等。通过以上护理，患者出院时破溃

皮肤明显好转，已有部分伤口结痂。

2.4 饮食护理

患者本病为痛风，证属湿热痹阻，住院期间每日三餐

均是由家属送餐。其身高 160cm，体重仅 42 公斤，血红蛋

白 70g/L，又因其葡萄糖 -6- 磷酸酶 - 缺陷，使糖原分解和

糖异生中葡萄糖 -6- 磷酸水解为葡萄糖和磷酸盐环节受阻，

导致反复低血糖 [5]，在饮食护理上较为棘手。根据疾病饮食

要求结合患者口味喜好、通过文献查阅、营养专家指导、

医护商讨，为其制定个性化饮食管理方案，总原则为：食

物种类丰富，清淡、营养、易消化。具体安排如下，周一：

早餐有牛奶 250ml、水煮鸡蛋 1 个、蓝莓约 15 颗；午餐有

玉米粒炒木耳 150g、马蹄蒸南瓜 150g、米饭 150g；晚餐有

凉拌菠菜 150g、红枣薏仁粥 150g、紫薯 150g；周二：早餐

有牛奶 250ml、水煮鸡蛋 1 个、猕猴桃 1 颗；午餐有炒鸭脯

肉 100g、当归红枣鸡蛋汤 200g、杂粮米饭 150g；晚餐有凉

拌马齿苋 100g、绿豆百合薏仁粥 200g、馒头 150g；周三：

早餐有牛奶 250ml、玉米 1 根约 100g、圣女果约 8 颗；午

餐有西红柿炒蛋 150g、清炒冬瓜 150g、米饭 150g；晚餐有

凉拌牛肉 100g、菠菜枸杞子粥 250g、花卷 150g；周四：早

餐有胡桃小米粥 200g、水煮鸡蛋 1 个、苹果约 250g；午餐

有鸡丝炒青椒 100g、素炒空心菜 250g、米饭 150g；晚餐有

耗油生菜 150g、当归红枣鸡蛋汤 200g、米饭 150g；周五：

早餐有红枣薏仁粥 200g、水煮鸡蛋 1 个、柑橘约 200g；午

餐有凉拌牛肉片 100g、清炒冬瓜 200g、米饭 150g；晚餐有
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凉拌菠菜 150g、木耳红枣汤 150g、馒头 150g；周六：早餐

有牛奶 250ml、玉米 1 根约 200g、水煮蛋 1 个；午餐有凉

拌鸡丝 100g、山药炒木耳 200g、米饭 150g；晚餐有绿豆薏

仁粥 150g、糯米红枣 150g、花卷 150g 个；周日：早餐有牛

奶 250ml、水煮鸡蛋 1 个、荞麦面包 200g；午餐有炒鸭脯

肉 100g、素炒丝瓜 200g、米饭 150g；晚餐有玉米粒炒百合

150g、凉拌菠菜 150g、荞麦面条 150g；以上肉类烹饪前均

需焯水 [6]。根据患者频发早餐前低血糖现象，嘱咐家属和患

者每日可加餐 2-3 次，其中一餐在睡前用 50g 生玉米淀＋温

凉水 100ml 口服，以在 6-8 小时内维持血糖在正常范围内 [7]。

患者自 3 月 29 号开始按照食谱进餐，出院后推荐其继续按

照此饮食管理方案进行，4 月 4 日通过电话回访，家属反馈：

一周内患者未再发生早餐前低血糖现象，面色也较前红润，

精神状态明显好转。

2.5 给药护理

患者住院期间口服非布司他、秋水仙碱、中药汤剂等

药物，用药期间严格执行查对制度，准确、按时给药，协助

其饭后服下，做到服药到口，其中中药汤剂安排在饭后温服，

服药后注意观察患者是否出现呕吐、腹泻、皮疹等不良反应，

询问患者感受，指导其多饮水，每日饮水量大于 2000ml，

以促进尿酸排出；除此之外关注患者肝肾功能及血常规检查

结果。住院期间患者未诉不适，无药物不良反应，出院后指

导患者继续遵医嘱按时服药，勿擅自停药，定期门诊随访。

2.6 生活与运动指导

患者入院时生活自理能力（barthel 指数）评分 65 分，

关节疼痛，行走困难，D-2 聚体（D-D）3.01mg/L，指导患

者每天行 3-4 次踝泵运动：平卧，放松双下肢，缓慢勾起

脚尖使脚尖尽力朝向自己并保持 3-5 秒，脚尖缓缓下压最

大限度保持 3-5 秒，以踝关节为中点，作跖屈、内翻、背

伸、外翻组合在一起 360°环绕，一套动作做 20-30 遍，以

预防下肢静脉血栓形成。此外，向其宣教卧床休息时应保持

受累关节功能位，避免疼痛关节负重，疼痛缓解后逐步增加

功能锻炼，如手部关节操、病室内适当散步等，患者出院时

barthel 指数评分提升至 80 分。

2.7 情志护理

中医认为 :“一有怫郁，诸病生焉，故人身诸病，多生

于郁”。国内文献研究报道，对罕见病病人的心理护理、社

会支持将改善其生活质量 [8]。中医五音疗法在情志护理中历

史悠久，中医五音疗法以五行学说为基础 , 将五音之角、徵、

宫、商、羽与五行之木、火、土、金、水，五志之怒、喜、

思、忧、恐，五脏之肝、心、脾、肺、肾紧密联系”，通过

音乐为患者治疗负面情绪疗效肯定 [9]。本例患者年仅 27 岁，

臀部及四肢多处痛风石破溃伴疼痛，形体消瘦，活动不便，

故常郁郁寡欢，情绪低落，与病友和医护主动交流甚少，日

常表现缺乏自信，于五志属“忧”、“思”。宫声在志为思，

五行属土，五脏入脾，可以疗愈思虑过度引起的脾郁之气；

商音在志为忧，五行属肺，五脏入肺，可以疗愈忧伤引起的

肺郁之气，故为其选择五音疗法中的宫调和商调音乐，例如

宫调音乐：《梅花三弄》、《阳关三叠》、《春江花月夜》等，

商调音乐：《夜的钢琴曲》、《深海的孤独》、《慨古今》

等共 12 首歌曲，指导其每日早、晚各听 20 分钟，持续 1 周。

并与患者家属沟通，鼓励其经常探视，提供亲情情感支持。

经过以上护理，患者出院时情绪平和，通过电话回访家属，

了解到患者已常面带笑容，乐于主动与人交流。

3 讨论

痛风和糖原贮积症均会出现高尿酸血症，在饮食管理

上各有要求，如痛风饮食原则为避免高嘌呤食物摄入，而糖

原贮积症则建议合理饮食、调整饮食结构；此外，考虑到患

者痛风证型为湿热痹阻证、血红蛋白仅 70g/L，中医食疗上

推荐进食清热利湿和补气补血之品；患者体重指数（BMI）

为 16.41，属消瘦，需增加蛋白丰富营养之品，故如何对患

者实施合理的饮食指导尤为关键。结合患者实际状况，本次

为患者提供的个性化饮食管理方案是融中医食疗和疾病饮

食要求为一体的特色饮食指导方案，患者能够接受且愿意遵

循饮食方案规律进餐。例如食疗推荐中的：当归红枣鸡蛋汤，

当归具有补血之功，红枣亦是补气养血之优品，再搭配鸡蛋，

这道菜的食疗理念具有补气血、补充蛋白、增强免疫力之功

效；再者进食绿豆百合薏仁粥、凉拌马齿苋、清炒冬瓜等达

到清热利湿之功效；除此以外早餐搭配草莓、圣女果、蓝莓

等低嘌呤水果补充维生素；在主食上选择米饭、荞麦面条、

馒头等碳水食物补充能量；而加餐和睡前溶服生玉米淀粉则

是解决消瘦和控制早前空腹低血糖发生的关键。此饮食管理

方案在患者的低血糖预防和疾病治疗中产生了积极的作用。

耳穴压豆是常见的中医外治法之一，根据中医全息理念结合

现代医学解剖知识，以辨证施治为观点，用胶布将王不留行

籽或磁珠准确的贴于耳穴上，给予适度按揉，达到缓解疼痛
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等作用 [10]。根据耳穴治疗“相应部位、气致病所”[11] 的治

疗思路，为患者选择：内分泌、皮质下、三焦、肝、肾、过

敏区 6 个耳穴进行耳穴压豆，其中内分泌穴具有通经活络、

止痛作用；皮质下穴是神经系统的代表穴，常用于疼痛治疗

及缓解疼痛相关焦虑情绪；三焦穴可利关节；肝和肾耳穴

主筋骨；过敏区可增强机体免疫力。通过耳穴压豆，患者

NRS 评分由 3 分降至 NRS 评分 1 分。也有专家表示痛风和

糖原贮积症的发病存在联系，持续性的高尿酸血症使痛风成

为糖原贮积症Ⅰ a 型患者后期的常见表现，少数患者还可出

现肝肾功能衰竭等并发症 [5]。

本例患者的中西医护理特色在于运用中医食疗理念指

导制定了饮食管理方案，采取中医外治法耳穴压豆缓解疼

痛，以及五音疗法改善情志的护理，能够切实的落实到患者

的护理措施中，并在疾病治疗中起到积极作用。

4 小结

青年痛风患者合并糖原贮积症在临床上较为罕见，护理

上在中西医结合理念指导下认真做好专病评估、痛风石破溃

伴疼痛的伤口管理、规范执行血糖监测、制定并实施特色化

的痛风合并糖原贮积症的个人饮食管理方案、且将中医适宜

技术和五音疗法融入症状改善和情志护理、重视延续护理，

可积极促进青年痛风合并糖原贮积症患者的病情康复，提高

其战胜疾病的信心。
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