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“蝴蝶宝贝”来镇治疗37天获新生

护士为患儿换药

出院前，患儿家长为江大附院新生儿科医护团队送来锦旗和鲜花

院长陈吉祥院长陈吉祥（（左二左二））带队探望患儿带队探望患儿
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由江大附院新生儿科提供

有这样一群人，他们的皮肤
极其脆弱，如同蝴蝶的翅膀一样，
碰之易溃，因此又被称为“蝴蝶宝
贝”。他们，就是遗传性大疱性表
皮松解症患者。患儿李斯凯便是
其中之一。

人生最初的 63天，小斯凯有
一大半的时间都在医院度过。由
于先天性皮肤发育不良合并大疱
表皮松解症，小家伙的皮肤缺损
面积达到体表总面积的 26%左
右，每一次换药，都犹如酷刑加
身；口腔、脖后、双手、腹部等部位
的大疱“此起彼伏”出现，蹬腿、扭
动、抓握等可能牵扯皮肤的动作，
对他来说都可能面临“皮损”之灾
……

不惧以困难模式开场的人生
剧本，小斯凯的父母从近千公里
外的河北奔赴我市江苏大学附属
医院。面对这个在病痛中苦苦挣
扎的小生命，医院上下高度重视，
组织强大救治阵容，最终扭转了
故事走向。11月 5日，经过 37天
的精细化救治，小斯凯终于成功

“闯关”，在爸爸妈妈的陪伴下出
院回家。而这次延续一个多月的
跨省救治，也让患儿家长见证了
江大附院的救治能力与担当。

新生宝宝患上罕见病
皮肤缺损还合并大疱

9月 4日，河北邢台市民李军
和赵萌，迎来了自己的第一个孩
子小斯凯。然而，孩子刚一出生，

还没来得及品味初为人父人母的
激动和喜悦，映入眼帘的一幕，就
让他们的心顿时跌入冰窖：小斯
凯两条腿的大部分面积就像剥了
皮一样，露出鲜红的创面。不仅
如此，孩子的两脚还各有一趾缺
损。

孩子刚刚来到人世，未来还
有很长的路要走，不能让他一辈
子遭受此病折磨。夫妇俩迅速收
拾好情绪，第一时间在当地医院
接受治疗，可遗憾的是，对于这样
的罕见病，即便是当地高年资医
生，都直呼“没见过”，更不用提救
治经验，因此，治疗效果并不理
想。

病在幼子身，痛在父母心。
看着怀里的儿子疼得日夜哭闹，
李军和赵萌心急如焚，全力寻求
治病方法。一次偶然的机会，李
军在抖音上看到我市江大附院成
功救治先天性皮肤缺损患儿的视
频，于是通过网上江滨医院联系
到该院儿科主任卢红艳。

“患儿不单是先天性皮肤发
育不良，还合并有大疱表皮松解
症，属于罕见遗传性疾病，从照片
上看，情况还是很严重的。”听到
卢红艳的分析，夫妻俩决定，去镇
江！救孩子！

9 月 29 日下午，李军与妻子
一道，抱着小斯凯，坐上了开往镇
江的高铁。与此同时，一辆救护
车从江大附院出发，前往高铁站
等候这一家三口。院内，儿科主
任卢红艳、护士长周洁玉，烧伤整
形科护士长、国际造口治疗师柏
素萍等多科医护专家，放弃周日
休息时间，全部严阵以待。傍晚，
小斯凯一入院，就通过绿色通道

进入新生儿科接受会诊。
“虽然之前在线上对孩子的

病情有了一定了解，但那天见到
他，还是有些意外的。”卢红艳说，
由于感染，孩子腹部皮肤紧绷，发
紫、发亮，可见腹壁静脉显露，消
化道功能也不佳。除了皮肤缺损
较为集中的双下肢，手部、耳朵、
头面部也有部分皮肤缺失，估算
下来，皮肤缺损总面积在 26%左
右。

如此严重的病情，即便从医
30多年的卢红艳也是第一次见，
在向院领导汇报患儿情况后，9月
30日，院长陈吉祥带队，来到病房
探望小斯凯，并要求动员全院力
量，不惜代价进行救治。随即，一
场由儿科主导的“大营救”全面开
启。

37天18次“大换药”
每次历经3小时左右

对于先天性皮肤发育不良合
并大疱表皮松解症，目前尚无根
治之法，治疗主要侧重于对症治
疗和支持性护理。其中，换药可
以说是患儿最后能否康复的最关
键的一点。

如此大面积的皮肤缺损，每
一次换药对宝宝来说都是一次痛
苦的折磨，而为他换药的医护人
员，也是看在眼里、疼在心里。

“根据患儿不同时期的
不同表现，我们每天都
要进行评估，以确认换
药方案。”周洁玉说，
考虑到宝宝皮肤娇
嫩，皮肤缺损严重，
她们在柏素萍的指

导下，选择具有抗菌作用的纱布
敷料，并根据渗液量决定更换的
频率。

小斯凯的护理难度极大，治
疗过程也是一波三折。

“一开始，患儿的主要护理重
点是双腿皮肤缺损处，后来我们
发现他的两只小手也开始脱皮并
出现散发水疱，之后甚至还进展
到整个腕部关节，所以每次换药
都需要非常细心，把他的手指一
根根轻轻扒开，上药后，再一根根
用敷料包好，最后用纱布裹起
来。”周洁玉说。

解决肢体水疱的同时，医生
护士还在小斯凯的嘴巴里发现了
一个个水疱，正是这些水疱，痛得

他无法喝奶。
营养跟不上，必

定会影响皮肤修
复，于是在9月
30日，护士长
为小斯凯进
行 PICC 置
管。“置管过
程很顺利，但
难 就 难 在 管

道固定。”周洁
玉说，正常情况

下，管道进入后，贴膜
固定即可，但揭去时，肯定会损伤
原本的皮肤。经过思考，团队决
定在进管后，先盖上银离子敷料
和美皮康泡沫敷料，用贴膜覆盖
后用纱布弹力绷带固定。就这
样，经过静脉营养支持，小斯凯总
算平稳渡过这次难关。

在江大附院新生儿科住院37
天，小斯凯经历了18次“大换药”，
每次都有两三名护士“上阵”，换药
时间在 3小时左右。由于敷料费
用较高，“换药组”成员会根据宝宝
伤口的形状对每一块敷料进行修
剪，以确保其“物尽其用”。

功夫不负有心人，在医护团
队不分昼夜的全力救治和精心护
理下，小斯凯的皮损逐渐愈合。

“专供”音乐手机、小吊床
人文关怀环绕患儿每一天

在新生儿监护室，小斯凯虽

然不能像其他正常宝宝一样，有
爸爸妈妈的日夜陪伴，但这里的

“临时爸妈们”将对李斯凯的爱融
进每一个细节。

“我们专门准备了一个小音
乐手机放在床旁，在孩子因为疼
痛烦躁时，播放音乐转移注意力，
减轻他的痛苦。为了安抚宝宝紧
张烦躁的情绪，同时兼顾平衡训
练，科里的一名护士还专门为他

‘研制’了一张小吊床，架在保温
箱内，再配上小枕头，他喜欢得
很，每次睡进去就不哭不闹，有时
还乐呵呵地笑呢。”周洁玉说。

知道小斯凯一家来自外地，
生活上存在诸多不便，起初，卢红
艳特意准备了一个房间，方便夫
妻俩照顾孩子。得知月子里的赵
萌因为担心孩子病情急得堵奶，
周洁玉还专门为她找到专业人
士，解决了这一问题。

治疗过程中，小斯凯由于疼
痛不适经常哭闹，护士们便轮番
抱哄。随着伤口基本愈合，孩子
也乖巧许多，体重从入院时的
3.34千克增至 4.7千克，白白胖胖
的模样十分招人喜欢。

11月 4日，出院前一天，周洁
玉专门将小斯凯的父母叫到身
边，指导他们回家后的护理事项，
并叮嘱他们找到当地的造口治疗
师后与自己对接，以便后续跟踪
治疗。

11 月 5 日，李军和赵萌早早
地来到医院，不只为尽快见到日
思夜想的儿子，还想通过一面锦
旗和一束鲜花，表达对这里医护
人员的感谢。

将孩子轻轻放入家长臂弯
后，卢红艳和周洁玉忍不住又叫
了声大家给他起的小名——“安
安”，希望他今后一切顺遂、平安。

据悉，江大附院儿科作为江
苏省临床重点专科、江苏省新生
儿危急重症救治中心，始终以保
障新生儿生命安全、提高出生人
口质量为己任，多年来不断提高
医疗技术水平，全面提升新生儿
科救治综合实力。过去两年，已
成功救治多例省内外先天性皮肤
缺损患儿，取得良好效果。

（文中患儿及父母姓名均为
化名）


