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　　Dravet综合征(Dravetsyndrome,DS)是一种

罕见且严重的癫痫综合征,以早期难治性癫痫发作

为主要特征,并伴有认知、运动和语言功能障碍,其
死亡率约为３％~１７％,其中癫痫性猝死(sudden
unexpecteddeathinepilepsy,SUDEP)占死亡病例

的５３％~６１％[１Ｇ４].高热是诱发惊厥发作的主要因

素,而 抗 惊 厥 发 作 药 物 (antiseizure medication,

ASM)的疗效有限,这使得护理管理的复杂性显著

增加.近年来,随着对DS的深入研究,护理干预在改

善患儿预后中的作用受到广泛关注.然而,国内针对

DS护理的研究仍然较少,尤其是在高热诱发惊厥的

管理方面,尚缺乏系统性报道.针对这一临床难点,
本文总结了一例因重症社区获得性肺炎(complicatＧ
edcommunityＧacquiredpneumonia,CCAP)诱发发

热并引起惊厥发作的 DS患儿护理经验.CCAP通

常表现为持续高热,并伴随肺部和全身并发症[５],进
一步增加了护理难度.基于此案例,本文提出并实

施了多学科协作、药物治疗与机械辅助控温相结合

的护理策略,效果良好,现报道如下.

１　临床资料

１．１　一般资料　患儿,女,４岁４个月,因“反复癫痫

发作２年余,反复发热１０余天”于２０２３年１月收住

入院.入院时体温３９．３℃,呼吸２６次/min,脉搏

１３４ 次/min,血 压 １３０/８１ mmHg (１ mmHg＝
０．１３３kPa),SpO２ 为８０％.病史显示,该患儿２年

前确诊为DS(SCN１A 基因突变),病程中伴有多次

高热诱发的惊厥发作.入院查体:全身强直,四肢抖

动,意识丧失,外院胸部CT提示双侧肺部炎症伴少

量胸腔积液.血气分析结果为 PaO２６５．８mmHg,
血常规示白细胞１６．３２×１０９/L,中性粒细胞占比

８６３％,C反应蛋白４１．０６mg/L.

１．２　治疗及转归　入院后即刻予面罩吸氧、心电监

护,并进行地西泮和咪达唑仑静脉注射,控制惊厥发

作.抗感染治疗方面,给予头孢哌酮钠和舒巴坦钠.

尽管治疗后体温有所下降,但第１０ 天肺部病情加

重,右上肺出现不张,SpO２ 下降至８５％左右.随后

采取美罗培南联合万古霉素抗感染治疗,并实施胸

部物理治疗和纤维支气管镜检查(flexiblebronchoＧ
scopy,FB)＋ 支 气 管Ｇ肺 泡 灌 洗 (bronchoＧalveolar
lavage,BAL)以促进肺复张.第２０天患儿肺部症

状缓解,SpO２ 恢复至９５％以上,体温控制在正常范

围.经过４２d的治疗和护理,患儿无惊厥发作,神
志清醒,顺利出院.出院后随访显示癫痫控制良好.

２　护理

２．１　遵医嘱精准施用 ASM,降低长期预后不良风

险　本例患儿因高热诱发持续性惊厥入院,护理团

队迅速评估其病情,并在入院后５min内开展以下

干预措施,以控制惊厥发作,降低脑部缺氧和神经损

伤风险[６Ｇ１０].(１)静脉通路建立与首次用药:入院后

立即开通静脉通路,遵医嘱使用地西泮(０．３mg/kg)
静脉注射以控制惊厥发作.护理团队特别关注药物

的剂量和输注速度(＜１mg/min),以防止呼吸抑制

的发生.为确保药物完全输注,护理团队在每次注

射后用生理盐水冲管,并持续监测患儿SpO２、心率

及瞳孔反射等生命体征.首次用药后,患儿症状有

所缓解,但全身肌张力仍偏高.(２)第２静脉通路的

建立与联合用药:针对地西泮效果有限的情况,护理

团队迅速建立第２静脉通路,联合使用丙戊酸钠与

咪达唑仑[１１].按照医嘱,先给予丙戊酸钠(碱性药

物)２０mg/kg负荷量静脉注射,后以２mg/(kgh)
维持;再给予咪达唑仑(酸性药物)０．１mg/kg负荷

量静脉注射,后以１μg/(kgmin)维持输注.护理

团队严格规范输注流程,避免酸碱性药物混输的风

险.联合治疗后,患儿惊厥完全停止,四肢肌张力恢

复正常,SpO２ 稳定在９９％,但昏迷评分仍为１０分.
(３)并发症的监测与处理:护理团队密切观察药物使

用后的并发症风险.注射后前１５min,重点监测患

儿呼吸、心率及瞳孔反射.入院２h后,患儿瞳孔由

３mm增大至５mm,光反射迟钝,提示可能有脑水肿

风险.护理团队立即与医生沟通,遵医嘱给予２０％
甘露醇(０．５g/kg)静脉注射.３０min后,患儿瞳孔

缩小至４mm,光反射恢复,昏迷评分回升至１０分.
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(４)护理效果评估:通过连续的脑电图监测,确认患

儿在治疗第５天恢复意识,期间仅出现短暂的无症

状性电发作,未再发生临床惊厥.护理团队综合分

析患儿的心率、SpO２ 及脑电图数据,评估确认护理

措施合理、安全,并有效控制了病情.

２．２　早期识别 ASM 相关不良反应,缩短反应时间

　DS患儿在惊厥发作期间存在发生SUDEP的风

险,因此护理团队采用呼吸道、呼吸、循环、残疾及暴

露(airway,breathing,circulation,disability,andexＧ
posure,ABCDE)评估方法[１２],对患儿进行全面综合

评估,并及时干预,以迅速识别和处理 ASM 相关的

不良反应.(１)ASM 用药后风险评估:①窒息风险,
患儿因惊厥发作导致口腔分泌物增多,呼吸道保护

反射减弱,存在窒息风险;②呼吸抑制风险,使用第

２剂咪达唑仑后,患儿SpO２ 一度下降至８０％,提示

存在呼吸抑制的可能;③循环抑制风险,患儿用药后

血压由１３０/８０mmHg下降至８０/５０mmHg,提示

循环抑制;④损伤风险,患儿强直性惊厥可能引发肢

体受伤或皮肤压疮;⑤暴露风险,因惊厥导致肌张力

增高,强行脱衣检查可能造成额外损伤.(２)护理团

队根据 ABCDE评估结果制订针对性护理措施:①
呼吸道管理与氧疗,入院后立即采用简易人工呼吸

皮囊辅助通气,并在惊厥停止后改为面罩吸氧,确保

SpO２ 维持在９０％以上;同时,使用吸痰管清除口腔

分泌物,采取侧卧位以防呼吸道阻塞;②呼吸支持与

监测,佩戴上下肢 SpO２ 监测仪,密切监测呼吸情

况,在用药后５、１０、１５min及每小时记录呼吸节律.
在短暂SpO２ 下降时,及时增大氧流量,避免气管插

管;③循环监测与管理,用药后,每小时监测血压变

化,在血压恢复至１００/６０mmHg后无进一步干预;

④损伤预防与保护措施,通过床栏加装缓冲垫及患

儿易受压部位贴敷泡沫敷料,降低机械性损伤风险;

⑤暴露的检查时机,根据肌张力变化,选择发作完全

控制后进行轻柔脱衣检查,以确保不造成额外损伤.
(３)护理效果评估:通过 ABCDE评估和护理干预,
患儿的呼吸抑制在非机械通气支持下快速缓解,

SpO２ 恢复至正常范围.循环抑制情况得到及时控

制,血压稳定,未出现进一步恶化.通过针对性护

理,成功预防了惊厥相关并发症,为后续治疗打下坚

实基础.

２．３　药物与机械辅助控温结合,控制 DS相关惊厥

发作诱发因素　发热是 DS患儿惊厥发作的主要诱

因之一,因此体温控制是护理工作的核心内容.护

理团队结合药物治疗与机械辅助控温,制订并实施

了一系列精准的干预措施,确保体温稳定,预防高热

相关的惊厥发作[１３].(１)退热药物的使用与体温初

步控制:患儿入院时体温达３９．３℃,护理团队立即通

过鼻胃管给予布洛芬混悬液(５ml)进行退热处理,
并监测体温变化１次/３０min.布洛芬有效降低了

体温,３h内体温降至３７．２℃,但由于持续发热的风

险较高,仅依赖药物降温的效果有限.(２)机械辅助

控温的联合应用:考虑患儿伴有严重肺部感染和脓

毒血症,护理团队遵医嘱采用控温毯进行机械辅助

控温.控温毯初始设定为２０℃,并通过一次性床单

包裹控温毯与患儿接触部位,预防冷凝水浸湿床单

位.控温期间,每小时监测体温与皮肤温度,确保控

温毯使用安全,避免低体温及皮肤损伤.(３)控温效

果监测与调整策略:为防止控温引发寒战或其他并

发症,护理团队根据患儿体温波动,细化监测与调整

方案,即体温＞３７．５℃时,３０min监测体温并下调控

温毯 温 度 ２~５℃,１ 次/３０ min;当 体 温 稳 定 在

３６．０~３７．５℃时,监测体温并维持现有设置,１次/h.
通过精确调整,体温保持平稳,患儿未出现寒战或低

体温.(４)机械辅助控温的撤离与评估:第５天,患
儿体温维持在正常范围(３６．０~３７．５℃),护理团队逐

步撤除机械辅助控温.撤离时将控温毯温度调整至

接近室温,并在撤离后２h内监测体温１次/３０min,
确保体温无明显波动.观察２h后,患儿体温稳定,
控温撤离顺利完成,未再次诱发惊厥发作.(５)体温

管理的后续干预:控温撤离４h后,患儿体温略微上

升至３８．０℃,护理团队立即给予布洛芬退热并调整

覆盖物,体温在１h内下降至３６．９℃.随后的监测

期间,体温波动在３６．６~３８．３℃之间,护理团队根据

药物使用方案,确保在体温≥３８．０℃时及时干预.
至第７天,患儿在无机械辅助和药物干预的情况下

体温持续稳定,未出现发热相关的惊厥发作.

２．４　结构化护理干预,降低 CCAP机械通气风险　
患儿因CCAP导致肺功能障碍和低氧血症,护理团

队通过药物治疗、多学科协作及个体化护理干预,降
低了机械通气的使用风险,取得了良好的护理效果.
(１)抗生素皮试与用药时机优化:入院时,肺部 CT
显示患儿为重症肺炎伴少量胸腔积液.护理团队遵

循早期应用抗生素的原则,在惊厥停止后０．５h内进

行抗生素皮试,并于１h内开始使用抗生素以控制

感染[１４].皮试前留取血液和痰液标本,以明确病原

并指导抗生素精准使用.(２)多学科协作促进肺复

张:患儿住院期间出现右上肺不张,SpO２ 下降至

９０％.护理团队联合呼吸治疗师进行肺部超声检查

明确病灶,制订胸部物理治疗方案.同时,与呼吸内

镜中心合作实施床边FB＋BAL,有效改善肺部病变

和氧合状况[１５Ｇ１６].(３)精准应用肺部超声与胸部物

理治疗:第１０天胸片显示右上肺不张加重,SpO２ 难
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以维持.基于肺部超声结果,护理团队通过精准的

胸部物理治疗[１７],包括每日叩击、手法震颤、吸痰及

体位管理(如高侧卧位或１３５°侧卧位),显著促进患

儿肺 复 张.操 作 中 严 格 控 制 吸 痰 压 力 不 超 过

２００mmHg,避免呼吸道损伤.(４)合理使用 FB＋
BAL:在患儿接受FB＋BAL过程中,护理团队采取

了一系列措施确保安全性与有效性.①镇静与约束

管理,术前给予１０％水合氯醛口服和咪达唑仑静脉

注射镇 静 患 儿,并 使 用 四 肢 约 束 以 减 少 操 作 干

扰[１８];②术中生命体征监测,持续监测并汇报SpO２

和心率１次/３０s,发现SpO２ 下降至８０％或心率较

基线下降超过２０％时,立即通知医生暂停操作;③
术后并发症预防,术后及时清除口鼻腔分泌物,患儿

置于左侧卧位并持续监测SpO２ 与心率直至苏醒.
(５)护理干预效果评价:在１次FB＋BAL和１０d强

化胸部物理治疗后,患儿右上肺不张完全消失,肺炎

症状显著改善,SpO２ 恢复至９５％以上.本次护理

干预显著缩短了患儿康复时间,成功避免了机械通

气的使用,达到了预期护理目标.

２．５　出院建议结构化,提升信心与改善远期预后　
针对患儿长期惊厥发作及家属对疾病预后的焦虑情

绪,护理团队结合国际治疗共识和以家庭为中心的

护理理念,为患儿家庭提供了结构化出院建议,旨在

提升家庭信心,改善患儿远期预后.(１)信息支持与

治疗前景的解读:护理团队详细向家属提供了国际

公认的DS特效药物信息,包括司替戊醇、芬氟拉明

及医用级大麻二酚[１９].这些药物已被证实可改善

患儿生活质量与认知功能[１９],并在欧美国家广泛使

用.护理团队解释了这些药物在未来国内上市的可

能性,并建议家属关注药物开发进展.此外,介绍了

DS基因治疗的最新研究成果,包括基因转录物替代

治疗与基因编辑治疗的临床试验进展[１９].这些前

沿治疗手段可能改变疾病的自然病程,缓解了家属

对治疗效果的担忧,提升了其对患儿未来预后的信

心.(２)以家庭为中心的护理建议:家庭参与是 DS
护理的核心组成部分[２０].护理团队为家属提供了

具体、可操作的护理建议:①按医嘱服药,遵医嘱用

药,避免自行减药或停药,防止病情复发;②专人看

护,安排专人看护,降低惊厥发作导致的意外风险;

③体温监测,每日监测体温,发热时立即采取降温措

施;④提供图示化急救流程,指导家属应对惊厥发作

并及时送医;⑤SUDEP预防,建议购置简易 SpO２

监测仪,在患儿睡眠时佩戴,以实时监测SpO２;⑥远

程护理支持,指导家属通过本中心微信公众号进行

在线问诊,获得持续的护理与医疗指导.(３)随访计

划与长期干预:护理团队依据多学科协作组专家的

意见制订了详细的随访计划,以确保干预措施的持

续性.随访内容包括评估患儿的生长发育(身高、体
重、运动、智力)、ASM 血药浓度及肝肾功能.随访

频率:出院后第１年的第１、３、６、１２个月各进行１次

门诊随访,之后根据家属需求及患儿惊厥频率调整

随访频次,但每年至少随访１次.

３　小结

本文总结了护理 DS患儿的核心要点,重点包

括精准施用 ASM 和有效控制高热以预防诱发性惊

厥发作.护理团队通过药物治疗与机械辅助控温的

结合,降低了患儿高热相关惊厥的发生风险.此外,
多学科协作在提高护理成功率方面发挥了关键作

用,尤其在肺功能恢复与感染管理上展现出显著优

势.个性化护理与早期干预对重症 DS患儿至关重

要.本研究护理团队通过细致的监测与评估,及时

处理了惊厥后的脑水肿风险,并有效预防了严重并

发症的发生[６Ｇ１０].与其他主要关注惊厥预防的护理

案例相比[１０],本案例的亮点在于快速响应和精准处

理急性惊厥发作,特别是在发热诱发的惊厥管理中,
体现了独特的护理价值.
【关键词】　Dravet综合征;重症肺炎;发热;惊厥
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