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27例成骨不全患儿的护理
邢  祎*
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【摘要】目的 探讨成骨不全患儿的护理。方法 收集我科在2019年1月至2022年8月收治的27名成骨不全患儿病例资料，在患儿住院期间通过手术干预矫正畸形、
治疗骨折；输注双膦酸盐(注射用帕米膦酸二钠)积极治疗减轻症状，在住院期间严密观察病情，关注患儿体温，防止并发症。结果 经过治疗27名患儿病情均有所改
善。结论 成骨不全尚不能根治，但经过积极有效的输液和手术治疗，以及全面的临床护理后，患儿病情可得到改善,生活质量有所提高。
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Nursing Care of 27 Pediatric Patients with Osteogenesis Imperfect
XING Yi*.
Department of Pediatric Orthopedics, Tianjin Hospital, Tianjin 300211, China

Abstract: Objective Exploring nursing care for pediatric patients with osteogenesis imperfect. Methods Collect case data of 27 pediatric patients with 
osteogenesis imperfecta admitted to our department from January 2019 to August 2022.Correct deformities and treat fractures through surgical 
intervention during their hospitalization; Injecting bisphosphonates (injection of pamidronate disodium) actively reduces symptoms, closely monitors the 
condition during hospitalization, pays attention to the child's temperature, and prevents complications. Results After treatment,the patient’s condition has 
improved and their quality of life has improved. Conclusion Osteogenesis imperfecta cannot be cured yet, but after active and effective infusion and surgical 
treatment, as well as comprehensive clinical nursing, the condition of all 27 children has improved.
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　　成骨不全症(osteogenesis imperfecta，OI)又称脆骨病、瓷
娃娃病，是一种危害大、致残率高的单基因遗传性骨病。新生
儿患病率为1/15000~20000[1]。目前，不同国家和地区对罕见疾
病(rare Diseases 简称RD)的认定标准存在一定的差异。WHO将
罕见疾病定义为患病人数占总人数比例在0.65‰~1‰之间的疾病
或病变[2]。成骨不全症主要由组成Ⅰ型胶原的α1或α2前胶原链的
COL1V1和COL1V2基因突变所致[3]。主要表现为骨脆性增加、骨
畸形、蓝色巩膜、肌肉萎缩、牙齿发育不全、身材矮小等[4]。骨
密度检查具有敏感、客观等优势，在临床应用较为广泛[5]。大多
数轻度病人，骨矿密度平均低于正常的百分之三十。临床上成骨
不全主要靠药物及外科干预，其中药物治疗相对来说具有较好的
疗效，且副作用较少，在临床被广泛接受。在疾病早期，骨折常
可采用非手术治疗。在继发骨折或进行性畸形开始限制功能和活
动时常采取手术治疗[6]。我科于2019年1月至2022年8月共收治此
病患儿27例，入院后给予相应治疗及护理措施，病情均有所改
善，现将护理体会报告如下。

1  临床资料
　　我科于2019年1月至2022年8月共收治成骨不全症患儿27
例，其中男18例，女9例，年龄分布于3岁~15岁。16例入院后采
取注射用帕米膦酸二钠输液治疗，第一次应用药物治疗有16例患
儿发热，体温在36℃~38.4℃的患儿有7例，在38.5℃~39.2℃的患
儿有9例；另外11例骨折患儿给予手术治疗，其中股骨干骨折闭
合复位弹性钉内固定术2例，股骨干骨折切开复位内固定术4例，
股骨骨折切开复位、畸形截骨矫形可延长髓内钉内固定术1例，

股骨颈骨折切开复位内固定术1例，股骨颈骨折闭合复位空心钉
内固定术1例，肱骨截骨矫形内固定术1例，陈旧孟氏骨折切开复
位、可延长髓内钉固定术1例。经过在院期间的积极治疗，患儿
骨密度均有所增加，畸形及骨折患儿术后也得到矫正和处理。

2  护　理
2.1 心理护理  患儿住院易产生恐惧心理；成骨不全症患儿及家属
多年来频繁出入院，心理压力大。我们要先改善患儿及家属对疾
病和治疗的不良情绪，建立治疗信念；另一方面与患儿沟通，了
解其需求，关注其心理状态，并及时调节不良情绪，改善患儿心
理健康[7]。我们会向患儿介绍病室环境以消除其陌生感。住院患
儿中有11名患儿正值青春期，他们更加关注自己的外貌，肢体上
的畸形及术后瘢痕往往会使他们产生自卑、焦虑，我们会更加关
注他们的心理健康、保护他们的隐私；患儿家属对相关疾病知识
了解不足、担心愈后的不确定等也存在紧张、焦虑等不良情绪。
我们会根据患者家属的文化程度进行有针对性的心理干预，向其
讲述疾病的相关知识、治疗方法及注意事项，使得患儿家属对我
们的治疗方案和围手术期的护理有一个科学的认识。
2.2 安全护理  成骨不全症患儿易发生骨折，更要注意其安全护
理。大多数患儿缺乏危险意识，认知水平也处于未健全阶段，加
上陪护家属照护的疲惫状态 ，患儿住院期间易发生跌倒坠床事
件[8]。向患儿及家属做好安全指导尤为重要。我们会在患儿床尾
悬挂防跌倒坠床风险标识牌，对家长及患儿进行有效跌倒坠床教
育。抬高床档，移开床单位附近尖锐、锋利的物品以防止意外发
生。告知患儿不在病房追逐奔跑，避免外伤的发生。在住院期
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间，有一名患儿的陪护家属去卫生间时未把其陪伴照护一侧的床
档抬起，患儿在床上不慎摔下，致头颅骨折。在给予拍片及后续
及时积极处理后患儿病情有所好转。其余26名患儿在住院期间均
未发生不良事件。此次事件更加提醒我们，要提高照顾者的安全
意识及风险警觉性，避免因照护疏忽导致不良事件发生。
2.3 用药护理  双膦酸盐(bisphosphonates，BPs) 类药物目前广
泛应用于治疗儿童及成人成骨不全症，主要通过与骨骼羟基磷
灰石的高亲和力，特异性结合于骨矿盐表面，干扰破骨细胞微
骨架和皱褶缘的形成， 抑制其释放酸性及酶类物质，以增加骨
密度、减少骨吸收[9]。对于来输液治疗的患儿，我们会采用输
注帕米膦酸二钠来进行治疗，输液时间为3天。一般来说，2~3
岁患儿0.75mg/((kg·d),连输三天，三个月一次； 3岁以上1mg/
(kg·d)，连输三天，四个月一次[10]。有些小朋友对于扎针输液非
常害怕，甚至抗拒，我们会安排经验丰富的护士来给患儿输液。
输液时我们一般会采用输液泵，以保证药物按时、按量、准确输
入。在输液治疗时告知患儿尽量减少穿刺侧肢体的活动，以避免
留置针打折、弯曲、脱出。输液过程中嘱家属全程关注，我们也
会勤巡视、勤观察。
2.4 体温护理  发热是输注帕米膦酸二钠最常见的不良反应，有的
合并寒颤、面色潮红等全身不适。对于输液治疗的患儿，尤其是
首次输注，我们会密切关注其体温。住院期间16名患儿体温在
36℃~39.2℃，体温在36℃~38.4℃的患儿有7例，38.5℃~39.2℃
的患儿有9例。除了保持病室温度在18℃~22℃，湿度在50％
~60％外，全程监测患儿体温，为保证测量的精准度，我们会用
水银温度计定时为其测量腋温。体温在38.5℃以下时主要以物理
降温为主，指导家属用温毛巾按照离心方向进行温水擦拭，当擦
到腋窝、肘窝、手心时，稍微用力一些，时间稍长一些，保证良
好的散热。体温超过38.5℃时遵医嘱给予退热药。保持床单位的
清洁，白天病室勤通风。出院时16名患儿的体温均降至正常。
2.5 术前护理  对继发骨折或进行性畸形限制功能需要采取手术治
疗的患儿，我们会在术前完善患者临床资料的收集，包括家族
史、既往史、过敏史等。协助完成血尿常规、免疫生化、凝血常
规、血型等实验室检查，完善心电图、肝胆B超等常规检查。指
导患儿做一些适应性训练，比如床上使用便盆，适应术后床上排
尿和排便。嘱术前一晚零点后禁食水。为配合手术，我们会遵
医嘱告知患儿手术日晨6:00可适量饮用电解质水，饮用量一般为
2mL/kg，最大不超过100mL。
2.6 术后护理    
2.6.1 一般护理  患儿术后从手术转运床转移到病床时要格外注
意，患儿骨脆性大，且刚做完手术，动作应更加轻柔。大多数患
儿术后因麻醉反应会有躁动不安的情况，我们会叮嘱家属床旁守
护，竖起床档，防止坠床及非计划性拔管的发生。术后常规每日
多普勒血流检测、测皮温，给予激光治疗仪及低频脉冲磁场治
疗。配合输注消炎、消肿止疼药物。
2.6.2 病情观察  术后取平卧位休息，床旁心电监护，密切观察患
儿体温、脉搏、血氧饱和度、呼吸和血压的变化，采用肢体垫抬
高患肢，以利于静脉血回流，注意观察伤口有无出血等情况。因
为疼痛已是临床常规监测的第五生命体征。术后急性疼痛是一种
令人身心不愉快的主观体验[11]。所以从手术回到病房开始，责任
护士采用面部表情量表法每天为患儿进行疼痛评估，及时了解患
儿的疼痛程度，以便在后续治疗过程中随时根据患儿的疼痛状态
调整治疗方案，提高镇痛效果，减轻患儿的痛苦。
2.6.3 饮食护理  麻醉完全清醒后，试饮少量温水，无不适后即可进

食米汤、藕粉等温热、易消化的食物，逐步过渡到无刺激的半流
食、普食。我院营养科医师会为患儿准备焦米汁和肠内营养制剂，
患儿麻醉清醒后可先食用保护胃黏膜的焦米汁，后饮用肠内营养制
剂。对于体型偏瘦或要做截骨等大手术患儿，营养科医师一般会给
患儿做一个人体成分测试，通过与家属的交流了解患儿的饮食喜
好，再根据其具体情况做出针对性的个案饮食管理方案。
2.7 预防压力性损伤  因患儿手术后需卧床时间较长，活动减少，
背部及臀部皮肤长时间处于湿热环境中容易破损，预防压力性损
伤至关重要。注意保持患儿皮肤清洁干燥，起每天定时翻身，勤
观察骨突处皮肤。床尾悬挂“防止压疮”警示标识，每天床头交
接班。
2.8 功能康复护理  术后早期的康复锻炼对患儿后期功能的恢复有
重要的意义。康复治疗的特点是重复练习，康复的过程是长期的
[12]。上肢手术的患儿，我们会指导其手指屈伸、对指、对掌、握
拳练习；下肢手术的患儿，我们会嘱其进行足趾屈伸，股四头肌
等长收缩训练，康复科医师也会每天指导患儿进行关节的伸屈和
抗阻训练。
2.9 出院健康指导  出院当天对患儿进行出院指导，包括康复、运
动、饮食及复查等注意事项。嘱其饮食上加强个人营养，多摄入
高蛋白、高维生素富含高钙、维生素D的食物，合理膳食、科学
用餐。日常生活中避免高强度运动，运动要适量，可进行散步、
简单的有氧操等适宜的有氧运动。告知复查时挂号方法，由于很
多外地患儿来院复查比较困难，网上问诊的作用更加凸显出来。
我科微信公众号设有“在线咨询”栏目，不便来院复查的患儿可
以通过在线问诊与医生进行沟通和交流，公众号里还有“家长科
普”栏目，家长可随时随地点击进去了解观看。
                                                       
3  小　结
　　成骨不全症是一种遗传性疾病，目前国内尚没有根治方法[13]。
只能通过手术来矫正现有的畸形，通过输注双磷酸盐类药物来增加
骨密度，减少骨脆性。日常生活中合理膳食，适当补充钙剂和维生
素D。适当运动可以保持和增加患儿骨量。成骨不全症的治疗是漫
长的，需要家长和患儿增强信心和耐心，医院、科室和患儿家庭保
持联系，做到定期复查，我们医护患共同努力。
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