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·论著·

　　皮肌炎(dermatomyositis，DM)是表现为肌肉慢性炎症
和特殊的皮疹，包括向阳性皮疹和指关节的紫红色Gottron's
丘疹的一种结缔组织性疾病[1]间质性肺病(interstitial lung 
disease，ILD)，是结缔组织病(connective tissue disease，
CTD)患者的常见肺部并发症，部分ILD患者可发展为进展性肺
纤维化，使肺功能严重受损，最终引起呼吸衰竭，严重影响
患者的生活质量，甚至危及生命[2]。快速进展性ILD(rapidly 
progressive interstitial lung disease，RP-ILD)目前定义为
呼吸道症状在1~3个月内进行性加重、出现呼吸困难和低氧
血症肺HRCT提示新发肺间质病变或肺间质病变较前加重的
间质性疾病[3]。抗黑色素瘤分化相关基因5(anti-melanoma 
differentiation-associated gene 5，anti-MDA5)抗体阳性作

为DM的类型之一，其发生ILD比例高达92%，其RP-ILD的发
生率更高，总生存率低，90d生存率仅为66.7%[4~6]。抗MDA5
抗体作为一种DM特异性抗体，有一定的种族差异，有报道显
示亚裔成人DM患者中，抗MDA5抗体阳性率达20%~50%[7]。
对于此类处于疾病快速进展期的患者，应降低氧耗，减少感
染风险，加强皮肤的管理，为患者提供疾病、心理、营养等
多维度的护理。介于对该类疾病的护理报道较少，特总结我
院2020年收治的6例MDA5抗体阳性皮肌炎患者合并快速进展
性间质性肺病[MDA5(+)-RPILD]的护理体会，以期为广大护理
同仁提供借鉴和参考。

1  资料与方法
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【摘要】目的 总结MDA5抗体阳性皮肌炎相关快速进展间质性肺病(RP-ILD)患者的护理经验。方法 6例MDA5抗体阳性皮肌炎相关快速进展间质性肺病患者的护理重

点包括呼吸系统的护理、皮肤的护理、吞咽指导及护理、抗凝的护理、控制感染的护理、舒适的护理。结果 4例患者病情稳定后给予治疗方案出院，2例
因出现呼吸衰竭经抢救无效后死亡。结论 对于MDA5抗体阳性的皮肌炎患者合并RP-ILD时，应该控制感染，控制纤维化进展，做到减轻患者氧耗，控制
患者感染侵袭，增强患者对抗疾病的信心，对患者进行包括疾病、心理、营养多维度的护理，基于以上护理原则对此6例患者进行相关护理以帮助患者从
疾病快速进展期向平稳期过渡并总结护理体会，旨在更好地为临床护理工作作出参考。
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Abstract: Objective  To summarize the nursing experience of patients with rapidly progressing interstitial lung disease (RP-ILD) related to MDA5 antibody-
positive dermatomyositis. Methods  The focus of nursing care of 6 patients with MDA5 antibody-positive dermatomyositis-related rapidly 
progressing interstitial lung disease included respiratory system care, skin care, swallowing instruction and care, anticoagulation care, infection 
control care, and comfortable care. Results   4 patients were treated with treatment after their condition was stable and discharged, 2 patients 
died of respiratory failure after rescue failure. Conclusion  For patients with MDA5 antibody-positive dermatomyositis and RP-ILD, the infection 
should be controlled, the progression of fibrosis should be controlled, so as to reduce the patient's oxygen consumption, control the patient's 
infection invasion, enhance the patient's confidence in fighting the disease, and treat the patient including the disease, Psychological and 
nutritional multi-dimensional nursing, based on the above nursing principles, the 6 patients were given relevant nursing care to help the 
patients transition from the rapid progress of the disease to the stable period and summarize the nursing experience, aiming to make a better 
reference for clinical nursing work.
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1.1 一般资料  2020年7月至9月共收治MDA5(+)-RPILD患者6 
例，女5例，男1例，平均年龄(54±2.43)岁。6例患者既往诊
断皮肌炎病史，因感病情加重明显，主诉以“短期内出现活
动后心累气促骤然加重至生活能力下降，全身肌肉酸痛”为
主要症状来我院就诊。6例患者肺功能均提示弥散功能下降、
限制性通气功能障碍。其中1例合并肺栓塞，3例合并纵隔气
肿，6例均合并Ⅰ型呼吸衰竭。
1.2 治疗方法  6例均在疾病快速进展期，使用抗感染、免疫抑
制剂及激素、免疫球蛋白冲击治疗，口服抗纤维化药物。临
床治疗除用药外，以绝对卧床休息为主。

2  结  果
　　6例MDA5(+)-RPILD患者在经过积极的治疗及护理后，4
例患者病情稳定后给予治疗方案出院，2例患者出现呼吸衰竭
经抢救无效后死亡。

3  讨   论
3.1 高流量湿化氧疗的护理  CTD-ILD患者肺功能主要表现为
限制性通气功能障碍和弥散功能障碍。抗MDA5+抗体患者出现
呼吸系统症状后1个月内，会伴进行性呼吸困难和低氧血症[8]，
MDA5(+)-RPILD患者极易出现快速进展的低氧血症。有研
究表明，当CTD患者出现全身系统性损害尤其合并氧合指数
下降及肺泡动脉氧分压差下降时，死亡率更高[9]。所以对于
此类患者地氧疗是极其重要的。高流量湿化氧疗(high flow 
nasal cannulae，HFNC)是通过提供相对恒定的吸氧浓度
(21%~100%)、温度(31~37℃)和温度的高流量(8~80L/min)
吸入气体，对单纯低氧血症患者具有明确的治疗效果[10]。研
究显示HFNC越来越多的用于ILD，以减少呼吸频率和改善分
钟通气，缓解呼吸困难症状，对比无创通气，HFNC增加患者
的舒适度和耐受性[11]。对于皮肌炎相关间质性肺病的病例报道
中，HFNC可避免气管插管，缓解呼吸窘迫，减少焦虑，并允
许患者早期下床康复活动，可显著提高住院患者生活质量[12]。
本研究6例患者在入院后均有在床上活动即出现气促明显、心
率增快、氧饱和不稳定的情况，患者生活能力评定(Bathel)
指数下降幅度最大能达到80分。患者均无明显咯痰，其中1例
患者因活动即气促导致无法交流。6例均给予HFNC联合储氧
面罩取得较好效果。在患者疾病处于快速进展期时，低氧血
症明显，本研究护理中给予安置HFNC联合储氧面罩，能有效
改善患者低氧血症，且使用HFNC患者可以进食及交流，同时
提高气道湿化，亦不会出现因使用无创面罩带来的器械性损
伤，从而有效提高患者舒适度。
3.2 皮肤的护理  对于MDA5(+)-RPILD患者应重视皮肤的护
理。MDA5抗体(+) 的DM患者易出现典型皮肤受累的表现，
如向阳疹、Gottron疹、V字疹、披肩征、技工手、皮肤溃疡
等[13]。有研究表明，皮肤溃疡与RPILD密切相关，是MDA5
抗体(+)的患者的预后不良因素[14]。且激素及免疫抑制剂的
使用对皮肤的修复有所影响。另一方面，患者因为疾病的急
性加重导致无法下床活动，容易发生受压处皮肤发生压力性

损伤。此类患者应注意皮肤的保护，崔爽等[15]的研究总结11
例MDA抗体+患者皮肤的护理结合我院具体情况在此次患者
的护理中进行应用取得较良好的效果。我院收入此6例患者
均有“技工手”、Gotton's疹(+)，其中4例出现不同程度的
对称性皮肤破溃部分已结痂，2例皮肤未见破溃，但双肘、
髋部等骨突出可见皮肤粗糙。采取凡士林软膏外涂，禁用肥
皂，可使用温水清洗。其中1例患者出现双侧髋部及肘部皮肤
0.5cm×0.5cm破溃伴渗液，经伤口造口专家会诊后予以碘伏
外涂后予SSD及纱布覆盖，患者渗液较前减少。对于因疾病
卧床无法下床的患者的压力性损伤的预防，我院自制记忆海
绵体位垫有大小型号用于帮助患者翻身及垫于骨突处，患者
未发生压力性损伤。
3.3 控制感染的护理  在ILD患者中，合并感染是诱发呼吸衰竭
的高危因素[16]。国外研究发现，相比病毒感染来说，细菌、
真菌感染在ILD感染中起到了很大的作用[17]。结缔组织合并
重症感染预后极差，在ICU死亡率极高，就CTD发病特点以皮
肌炎病例数最多[18]。研究发现对于皮肌炎早期死亡原因为急性
或亚急性的间质性肺炎，而后期主要死亡原因为肺部感染[19]。
加之使用激素和免疫抑制剂治疗，容易合并感染，增加患者
死亡率。除常规抗感染护理外，应尽力将患者安排在集中病
房统一管理，注重患者基础护理。(1)口鼻腔护理：激素的
大量使用可能导致牙床的萎缩，指导患者使用软毛牙刷清洁
口腔；用生理盐水或石蜡油湿润清洁鼻腔，保持口鼻腔的清
洁。(2)皮肤的护理：患者疾病呈快速进展期，且为皮肌炎相
关，破溃的皮肤会导致感染加重，骶尾部及受压部位应用保
护型泡沫辅料进行保护，保持床单元清洁干燥，避免压力性
损伤的发生。(3)医护人员做好手卫生消毒，严格无菌操作，
接触患者均需穿着隔离衣，床单元固定快速手消毒剂。(4)对
患者及家属严格落实手部卫生相关健康教育，监督患者及家
属手部卫生情况，对于患者在实行使用消毒剂的同时需要密
切关注患者皮肤情况。(5)减少不必要的侵袭治疗，加强病房
管理及清洁，定期进行紫外线消毒。
3.4 抗凝的护理  对于MDA5(+)-RPILD患者应注意血栓形成及
出血风险的评估。间质性肺病病变主要是侵犯周边肺组织部
肺泡、肺泡间隔、邻近的小气管和小血管的弥漫性炎症疾病
[20]。MDA5(+)-RPILD患者需要使用大量激素冲击治疗，且患
者因疾病导致活动困难，所以此类患者发生血栓与出血风险
多种高危因素并存。在临床上需要评估相关风险。本研究6例
患者均使用低分子肝素皮下注射抗凝治疗。并制定抗血栓预
防方案，根据病情在维持氧合且以患者不觉累为主，其中2例
可在医护人员协助下进行踝泵运动。4例患者氧合不稳定使用
弹力袜及下肢静脉压力泵。因患者在快速进展期，活动耐力
差，且需要安静休息，故制定的床上活动均需在携带HFNC下
进行，并密切观察患者的生命体征及症状。每日观察记录患
者双下肢周径及有无出血倾向。1例患者并发肺栓塞使用低分
子肝素溶栓后栓塞消失，其余患者均未出现静脉血栓栓塞症
及出血。
3.5 吞咽指导及营养护理  对于MDA5(+)-RPILD患者要重视患
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者的胃酸反流情况及吞咽指导。研究发现，急性加重期的肺
间质纤维化(IPF)患者支气管肺泡灌洗液中的胃酸和胃蛋白酶
含量均明显高于稳定期的IPF患者。6例患者均因病情危重，
无法脱离氧气治疗，为了降低患者误吸风险，抑制胃酸反流
入肺，均安置鼻空肠管。予以营养会诊制定鼻饲营养方案以
加强患者营养的护理，改善患者营养结构。安置鼻空肠管期
间为避免患者吞咽肌功能下降，由吞咽专科护士对患者进行
评估并进行吞咽康复的指导包括每日进行两次舌部活动、牙
齿咬合运动及鼓腮运动，每次5~10min；每日对患者进行蛙田
饮水试验评估及锻炼患者吞咽功能。3例患者好转进入稳定期均
拔出鼻空肠管经口进食良好，1例患者带管出院[21]。
3.6 舒适及心理的护理  MDA5(+)-RPILD患者需要安静休息，
减少氧耗以度过疾病快速进展期。舒适理论是围绕舒适需
求、舒适干预、干预协变量、寻求健康行为及结构的完整性5
个主要概念形成的理论框架[22]。MDA5+ -RPILD患者因病情处
于快速进展期，疾病进展快，低氧血症明显，且因疾病本身
死亡率高，患者病情重、心理负担重，1例患者自诉感觉为突
发的呼吸困难加重无法接受，4例患者自诉对疾病感到恐惧。
在护理方面应基于舒适理论，以让患者尽可能放松的舒适环
境为主，为患者的生活按下“减速键”：(1)告知患者家属尽
力固定陪护，减少人员探视；(2)降低病房灯亮度，以温和灯
光及床头灯为主，嘱患者安静休息，减少活动；(3)为减少患
者耗氧，保留鼻空肠管及尿管；(4)保持大便通畅，必要时可
使用通便药物；(5)与患者充分沟通，了解患者心理状况，与
心理专科护士共同制定心理干预方案从而改善患者焦虑恐惧
等心理状态；(6)为患者播放舒缓音乐放松身心；(7)与患者家
属充分沟通，减少家庭对患者的压力。尽量让患者安静放松
以减少氧耗，平稳度过疾病快速进展期。
　　对于MDA5(+)-RPILD患者来说，病情会因肺纤维化出
现肺功能急剧下降，呼吸衰竭且预后较差。患者会从生活完
全自理快速进展为卧床无法活动，疾病进展快、病情重、心
理负担大是临床工作者需要关注的重点。此类患者的护理难
点在于如何帮助患者度过疾病快速进展期，对于MDA5(+)-
RPILD患者应基于控制感染及纤维化进展，做到减轻患者氧
耗、控制患者感染侵袭、增强患者对抗疾病的信心，重视患
者疾病、心理、营养多维度的护理需求。MDA5(+)-RPILD
患者因为疾病特异性需要呼吸内科、风湿免疫科、皮肤科等
多学科诊治，对护理人员核心能力做出了更高的要求，特别
是对于疾病进展观察的细节及敏感度等能力需要提高。本研
究中病例患者数较少，临床上还需继续收集更多病例来总结
MDA5(+)-RPILD患者的护理体会，对于此类疾病预后较差的
患者应将进一步关注患者出院后的系统随访及包括基于疾病
个体化的呼吸康复在内的延续性护理，以医护一体化模式改
善患者疾病结局。
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