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  [摘 要] 该文从儿童免疫球蛋白A(IgA)血管炎流行病学概况、临床表现、护理干预策略及护理现存的

问题及对策进行综述,旨在为临床IgA血管炎患儿、照顾者及管理者采取有效的护理干预措施提供理论依据,
以丰富临床护理管理策略。
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[Abstract] This

 

article
 

reviewed
 

the
 

epidemiological
 

overview,clinical
 

manifestations,nursing
 

interven-
tion

 

strategies,existing
 

nursing
 

problems
 

and
 

countermeasures
 

of
 

pediatric
 

IgA
 

vasculitis,aiming
 

to
 

provide
 

a
 

theoretical
 

basis
 

for
 

effective
 

nursing
 

interventions
 

for
 

children,caregivers
 

and
 

managers
 

with
 

clinical
 

IgA
 

vas-
culitis,so

 

as
 

to
 

enrich
 

clinical
 

nursing
 

management
 

strategies.
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  国际教堂山共识会议于2012年正式将过敏性紫

癜(HSP)更名为IgA血管炎(IgAV)[1]。该疾病不仅

是儿童时期主要的出血性疾病,还是引起继发性肾损

伤的重要原因。往年数据显示,儿童IgAV的年发病

率和复发率分别为(8.8~25.0)/10万和6.67%~
33.33%[2]。近年来,随着环境和个人习惯的改变,该
病发病率和复发率均呈明显上升趋势,在世界范围内

儿童年发病率为(6~24)/10万,而我国年发病率为

(6.1~55.9)/10万,4~6岁儿童的发病率更是高达

70.3/10万[3-4]。该病易反复发作,国外该病复发率为

2.7%~66.2%[5],而我国复发率在16.4%~71.8%
均有报道[6]。有研究发现,有效的护理干预可将复发

率下降至2.04%,同时也能提高患儿及照顾者的遵医

行为,缓解其负性情绪[7]。由此可见,有效的护理措

施能够促进患儿康复,减轻肾脏负荷,降低终末期肾

病的发生率。本文通过综述儿童IgAV现状及护理

相关研究,为进一步完善IgAV患儿护理管理策略提

供借鉴。

1 危险因素

1.1 感染因素 在基因、环境等因素的影响下,70%
的患儿在发病前1~2周均有感染史,其中伴随呼吸

道感染的患儿占30%~65%[8]。目前,已有大量研究

证实呼吸道感染史是该病复发的独立危险因素[9]。
链球菌、幽门螺旋杆菌、EB病毒、轮状病毒、支原体、
衣原体等感染均可诱发该病。由此可见,病毒、细菌、
真菌等病原体感染均是该病的主要危险因素。研究

发现,新型冠状病毒感染(COVID-19)也与该疾病之

间存在一定相关性[10],但可能受到环境或其他因素的

影响,现临床上对此仍存在一定争议,故对于COVID-
19是否作为IgAV的危险因素未来还有待进一步研

究予以证实。
  

1.2 遗传因素 IgAV具有一定的家族遗传性,通常

表现为在家族中同时或先后发病。国外研究认为,由
于家族性地中海基因(FMF)发生突变,导致IgAV发

生,且FMF患者该疾病的发生率与普通人相比更

高[11]。目前,国内研究发现,除FMF基因外,人类白
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细胞抗原基因(HLA)、肾素-血管紧张素系统基因

(RAS)及血管内皮生长因子基因(VEGF)等均与该病

存在密切相关性,随着医疗科学技术的发展,越来越

多的研究者开始关注遗传因素与该疾病发生发展、严
重程度及预后等方面的关系,可见遗传因素在该病的

病程中占据重要地位[12]。

1.3 药物因素 有研究表明,药物因素与该疾病的

发生发展密切相关,其中抗凝剂(华法林等)、非甾体

类抗炎药(阿司匹林等)、抗生素(青霉素、头孢呋辛

等)、抗癫痫药物(丙戊酸钠等)、抗-肿瘤坏死因子

(TNF)药物(阿达木单抗等)等药物均可诱发该疾

病[13-14]。除病原体外,疫苗接种也是该疾病的主要危

险因素,包括麻疹疫苗、白喉疫苗、流感疫苗、乙型肝

炎疫苗等。随着COVID-19的爆发,法国一项观察性

研究通过对24个国家接种COVID-19疫苗的儿童进

行调查,结果表明接种COVID-19疫苗能够引发该

病,且儿童的发病率高,预后差[15]。

2 临床表现

  IgAV是一种以非血小板减少性紫癜、关节炎或

关节痛、胃肠道不适及肾脏损害为主要的临床表现的

毛细血管变态反应性疾病。(1)皮肤受累:皮疹是该

病主要的症状之一,常为首发症状,约有73%的患儿

最早出现皮疹[16],主要累及双下肢,以伸侧为主,稍高

于皮面,呈 对 称 性 分 布,按 压 不 褪 色。据 调 查,有

2.45%的患儿会因血管完全被破坏或炎症引起血管

内血栓形成,导致出血性水疱、溃疡和坏死灶的形

成[17]。(2)胃肠道受累:高达50%~75%的患儿会累

及胃肠道,表现为脐周或下腹部疼痛,严重者会出现

急性消化道出血,表现为黑便或呕血[18],胃肠道表现

可能比皮肤表现早几天或1周出现,故而以消化道症

状为首发症状的IgAV容易被误诊为急性阑尾炎、急
性胃肠炎等急腹症[5]。因此,当患儿出现严重消化道

症状时,可使用腹部超声、腹部
 

X线片或CT检查进

行疾病的判断与筛查,避免延误病情。(3)关节受累:

80%的IgAV患儿伴随关节受累,以双下肢(踝关节、
膝关节)多见,可表现为关节周围皮肤肿胀、关节疼痛

和活动受限,且该症状多在数日内消失,不留关节畸

形。(4)肾脏受累:肾脏受累是IgAV最严重的表现,
有20%~80%的患儿会出现肉眼血尿和(或)镜下血

尿、蛋白尿等症状,也可能出现急性肾炎综合征或肾

病综合征的表现,其中约有2%的患儿会发展成为终

末期肾病[19]。(5)生殖器受累:2%~38%的男性患儿

会引起生殖器受累,表现为睾丸或阴囊疼痛、肿胀[20]。
(6)神经系统受累:部分患儿在病程的2~4周会出现

头痛、头晕、情绪不稳定、局灶性神经功能缺损等累及

神经系统的表现。

3 护理干预策略

3.1 皮肤护理 当患儿出现皮疹时,需注意保持皮

肤清洁、干燥,选择纯棉、柔软的衣物。若皮疹处出现

水泡时,使用1
 

mL无菌注射器将水疱内的液体抽吸

干净并消毒,若溃疡一旦形成,由于血管损伤,愈合会

相对缓慢,可在破溃处由内向外使用无菌生理盐水清

洗、聚维酮碘消毒、遵医嘱使用莫匹罗星软膏外涂,并
使用新型敷料进行包扎,例如:双相作用敷料、生物活

性敷料等,使患儿皮疹破溃处维持创伤低氧微环境,
湿性愈合能够加速创面愈合,同时也能减轻患儿的疼

痛感[21-22]。也可联合使用中药溻渍,将无菌纱布浸泡

在紫草、青黛等中药中,以不滴水为宜敷在治疗部位,
温度控制在38

 

℃为宜,使药物通过皮肤渗透、转运和

吸收直达病灶,具有抗炎消肿、凉血消斑等作用,能够

有使广泛的小血管炎症消散,从而加速紫癜消退、缩
短病程[23]。

3.2 饮食护理 最新指南指出,目前暂未有证据直

接表明食物因素是引起IgAV发病的主要原因[19],因
此,轻症患儿建议进食清淡、少渣、易消化饮食,以白

粥、软面条等食物为主,避免食用含过量防腐剂、添加

剂的食物或饮食不规律,导致机体肠道菌群免疫防御

和耐受功能之间的平衡被破坏,从而加重肠道病变,
使该病持久不愈[24]。若伴随剧烈腹痛、呕吐、消化道

出血等胃肠道症状时,需暂时禁食予以 肠 外 营 养

支持。
以往有研究建议IgAV患儿需限制蛋白质饮食,

但由于患儿处于生长发育阶段,需保证充足优质蛋白

的摄入,若长时间限制蛋白质,会导致患儿机体能量

供应不足,易缺乏营养物质和微量元素,出现营养不

良、抵抗力下降、免疫功能降低等情况,使得患儿遭受

感染的风险增加,容易引起疾病反复,不利于恢复。
蛋白质的摄入量会根据患儿的病情进行动态调整,

IgAV患儿蛋白质摄入量为2.0~2.5
 

g/d,IgAV肾

炎患儿蛋白质的摄入控制在0.8~1.0
 

g/d,若伴有水

肿或高血压者,盐的摄入控制在2~3
 

g/d,严重者控

制在0.5
 

g/d[25]。有研究发现,每日摄入250~350
 

mL氨 基 酸 基 配 方(AAF)和 广 泛 水 解 蛋 白 配 方

(eHF),维持2~4周,且渗透压均低于400
 

mOsm/L
[即450

 

mOsm/(kg·H20)],可补充患儿机体所需的

营养,满足IgAV患儿对蛋白质的需求,提高机体免

疫力,降低疾病风险[26-27]。若症状再次出现,应继续

使用AAF或eHF至少3~6个月。但由于该研究的

人群范围较小,未来还有待进一步研究 以 证 实 该

观点。
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3.3 疼痛护理 IgAV会随着病情的发展出现不同

程度的腹痛或关节痛症状,由于该疾病常见于学龄期

儿童,该时期儿童的机体、认知功能正处于生长发育

阶段,不同年龄的患儿对疼痛的耐受程度和表达方式

也会有所不同,对此,针对患儿的临床表现予以疼痛

干预在护理工作中是非常重要的。
当患儿出现急性腹痛时,应卧床休息,可取半卧

位,保持屈膝姿势缓解疼痛,禁止按揉腹部,也可根据

患儿的疼痛部位仅选择一个穴位进行中医针刺疗法

(上腹部穴内关、脐周穴足三里、下腹部穴三阴),大量

临床研究已证实针刺疗法能够疏通经络,调节阴阳,
以缓解腹痛,且疗效显著[28]。对于急性期出现关节疼

痛时,应严格卧床休息,减少肢体活动,可将软枕垫于

关节下,使关节处于伸展位,以缓解疼痛。关节肿痛

时可使用紫苏叶、蒲公英等中药煎制后进行熏蒸(每
天1次,每次30

 

min),利用蒸汽的温热作用促进局部

皮肤对药物的吸收,达到活血化瘀、缓解关节肿痛的

目的,建议3~<7岁患儿中药熏蒸治疗时温度控制

在39
 

℃,7~<13岁患儿为41
 

℃,13~14岁患儿为

43
 

℃为宜[29]。对于轻度疼痛者可选择转移疼痛注意

力的方式缓解疼痛(看漫画、玩游戏等)。若疼痛加重

则需遵医嘱服用镇痛药,IgAV所引起的关节肿痛通

常在短时间内消失,可选择对关节和肌肉疼痛有效的

镇痛药,如对乙酰氨基酚及其衍生物。也可使用非甾

体类抗炎药止痛治疗,如布洛芬、吲哚美辛等,但由于

该药具有抗血小板聚集的作用,肾功能损害患者和胃

肠道出血患者应避免使用[30]。对于伴随激烈疼痛且

糖皮质激素治疗无效者可静脉输注Ig,输注过程中需

严密观察患儿心率、血压等生命体征。研究发现,针
对IgAV患儿不同的疼痛部位、疼痛程度予以有针对

性的疼痛护理,能够有效缩短疼痛时间、减少并发症

的发生[31]。

3.4 心理护理 IgAV多见于学龄期患儿,由于该时

期的儿童认知、理解和表达能力较弱,容易产生恐惧

和焦虑的情绪,从而产生抵触行为,使其依从性较低,
不利于疾病恢复。目前,临床上有关IgAV患儿心理

干预大多是从与患儿的沟通方式、家庭协作参与等角

度出发,可能对于患儿的心理状况不能给予及时、准
确的专业心理治疗。对此,可以经心理咨询师对患儿

目前心理状况进行全面了解、评估后,由心理治疗师

针对患儿的心理状况采用专业的心理治疗方法对其

进行干预治疗,如治疗性游戏、曼陀罗绘画、小丑疗法

等,从心理学专业角度出发,最大限度地提高心理干

预效果,以增加家长与患儿共同面对、战胜疾病的信

心,同时使患儿以积极的心态配合后续治疗和护理。

3.5 
 

家庭护理 由于IgAV病因复杂,易复发,且复

发时间最短为2周,最长可达10年[6],该疾病早期在

于对症治疗,以减少并发症的发生,后期则是以家庭

护理进行康复管理为主,有效的家庭护理能为患儿及

照顾者提供健康指导,提高照顾者相关护理技能水

平,并给予心理咨询、营养指导等,帮助患儿最大限度

地改善健康结局。因此,患儿的愈后不仅取决于临床

治疗和护理干预,还取决于完善的家庭护理管理。研

究发现,以家庭为中心,鼓励照顾者共同参与,这不仅

能够提高照顾者对疾病知识的掌握程度及家庭管理

能力,有效改善患儿的遵医行为,还能缓解双方的焦

虑情绪,帮助共同建立战胜疾病的信心,从而降低复

发率,提高其生活质量[32]。家庭护理应根据患儿不同

的家庭情况及需求,给予有针对性的帮助,在掌握该

疾病相关护理技能的同时,也可利用互联网,采取线

上问诊、建立微信交流群等方式,一方面可以向照顾

者提供健康指导,帮助其解决问题,另一方面也能使

医务人员更加直观、便利地进行随访,能够更加清楚

地了解患儿具体的病情变化,并给予及时、有效的

帮助。

3.6 健康教育

3.6.1 复查随访时间 定期测量血压并进行尿液分

析,在发病的第1个月应每周重复测量血压和尿液检

测,然后在第2、3个月每2周重复1次,第3~6个月

每月重复1次,最后每6个月重复1次,以检测血尿

的存在,并量化蛋白尿[17,33]。肾活检是诊断IgAV肾

炎的“金标准”,但由于肾活检是一种侵入性手术,故
可选择尿液检测作为复查指标,建议对IgAV肾炎患

儿进行至少6~12个月的随访,对肾炎高危患儿随访

至少3~5年[34]。

3.6.2 疫苗接种 本病常见于学龄期儿童,该时期

的儿童需按照疫苗接种计划开展疫苗接种工作,但考

虑到疫苗接种也是该疾病的主要危险因素之一[35],因
此,对有IgAV病史的儿童暂不推荐接种疫苗,待痊

愈后再进行接种,且IgAV患儿在使用免疫抑制剂治

疗期间,需暂缓接种减毒活疫苗(麻疹减毒活疫苗、甲
型肝炎减毒活疫苗、乙型脑炎减毒活疫苗等)[36-

 

37]。

3.6.3 病情观察 由于IgAV发病机制、诱发因素

较为复杂,病情发展迅速,容易误诊,因此应教会患儿

照顾者如何及时、准确观察病情变化。对于单纯型

IgAV患儿应指导家长正确观察和记录皮疹的状态、
颜色、数量及是否有破溃或反复出现。在观察的同

时,对皮肤进行准确、及时、有效的护理以减少刺激,
促进皮疹的消散;对于腹型IgAV患儿,应仔细观察

腹痛的部位疼痛程度及持续时间,并记录呕吐物的性
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状、量等具体情况。对于关节型IgAV患儿,应观察

患儿关节肿痛的部位、疼痛程度及持续时间;对于肾

型IgAV患儿,仔细观察并记录大小便的颜色、性状、
量等具体情况。若出现水肿,应注意观察并记录患儿

的血压变化、水肿消退和体重变化情况并及时就医。

4 IgAV患儿护理现存的问题及对策

4.1 口腔感染问题未引起足够重视 国外有研究发

现,口腔感染问题与IgAV发病之间有一定相关性,
口腔感染会导致口腔微生物菌群失调,IgAV患儿口

腔菌群失调比健康儿童更加明显,其口腔微生物的丰

富度、多样性及口腔疾病检出率较高[38-39]。而国内有

关于IgAV患儿口腔感染问题的研究比较少,在临床

中该问题容易被忽视,因此应加强对其的重视程度。
龋病是儿童时期最常见的口腔感染性疾病,若早

期针 对IgAV 患 儿 的 龋 齿 问 题 进 行 干 预,可 降 低

IgAV复发,减轻肾脏损害[40],对此,为促进口腔微生

物菌群维持稳定,降低口腔感染,临床中需对患儿进

行针对性口腔护理。减少进食含糖量高的食物,引导

患儿饭后及早晚正确刷牙,可选择对预防龋齿有显著

效果的含氟牙膏进行刷牙,每次刷牙不低于3
 

min,以
清理干净口腔中的食物残渣,减少细菌在牙齿表面附

着,从而进一步降低龋齿发生率。近年来,益生菌已

广泛应用于龋齿的预防,研究发现,使用益生菌能够

有效降低龋齿的风险、改善牙周状况、提高口腔疾病

的治疗效果[41]。其次,牙痛也可作为IgAV 首发症

状,但在临床上牙痛容易只诊断为根尖周炎,容易被

忽视[42]。因此,未来需提高对口腔感染问题的重视程

度,进行更为全面的体格检查,并加强多学科间的合

作,对IgAV患儿口腔感染问题予以尽早干预,以改

善患儿的远期预后。

4.2 运动与机体免疫之间未达到平衡 现代医学对

IgAV患儿主张静养,对一般病例要求卧床休息,对于

伴有严重并发症的患儿建议绝对卧床休息,虽然卧床

休息限制了皮肤紫癜和关节疼痛的发展,但对消化道

或肾脏损害的发展没有影响,并有静脉血栓形成的风

险。因此,为促进儿童生长发育,待IgAV患儿皮疹

消退且无并发症后,可鼓励患儿进行适度的运动,根
据患儿的兴趣爱好,在专业人士的指导下从无负荷、
简单、缓慢的有氧运动开始,循序渐进,逐渐延长运动

时间及更换运动方式,再过渡到正常的运动,但切忌

半年内进行剧烈运动。但由于目前缺乏运动项目、频
率、强度与机体免疫之间的充分研究,这一问题未来

还有待进一步研究。

4.3 缺乏特异性生活质量研究工具 目前,有关

IgAV患儿生活质量的评价工具使用较多的是儿童健

康问 卷(CHQ)和 儿 童 生 活 质 量 测 定 量 表(Peds
 

QLTM4.0),其中儿童健康问卷[43]包括生理功能、社会

功能、情感职能等8个方面的内容,该问卷用于未成年

人存在一定局限性,部分条目过多或者文本内容过大,
患儿难以理解及完成,降低了临床实践的可行性和推

广性。儿童生活质量测定量表(Peds
 

QLTM4.0)[44]

虽划分了年龄段,但由于患儿可能会因疾病的发生发

展暂时不能上学,对于该量表中有关学校的内容结果

会发生偏倚,影响最终结论的准确性。
由于该病易复发,复发周期可长达5~10年,且

复发因素较为复杂,频繁复发会增加疾病风险,加重

患儿肾脏负荷,最终导致慢性肾衰竭的发生,使患儿

的生活质量大幅度下降,且目前尚未有符合我国国情

的IgAV患儿生活质量评估工具。因此应加大力度

开展有关患儿后期生活质量相关方面的研究,并延长

研究时间,予以构建我国有关IgAV患儿生活质量研

究工具,能够科学、严谨、全面地为提高患儿的生活质

量提供相应的干预措施,以促进患儿全面生长发育,
使其健康成长。

5 结语与展望

  随着环境和个人习惯的改变,IgAV的发病率和

复发率在我国呈上升趋势,该疾病易受到感染、遗传、
药物等因素影响,导致该疾病易反复发作,并伴随不

同程度的临床表现,包括以非血小板减少性紫癜、关
节炎或关节痛、胃肠道不适及肾脏损害等。针对患儿

不同的临床表现给予皮肤护理、饮食护理、疼痛护理、
心理护理及家庭护理以达到改善其健康结局的目的。
目前,我国关于IgAV患儿的研究大多聚焦于发病机

制及疾病治疗,而对口腔感染问题重视程度不足、未
维持运动与机体免疫之间达到平衡及有关生活质量

的研究工具尚缺乏特异性等问题在临床护理工作中

还存在一定的不足。因此,针对IgAV 患儿护理管

理,未来可在以下几个方面着手:(1)加强多学科合作

并开展多中心研究,在临床工作中重视患儿的每一个

临床表现,以避免延误病情;(2)未来应开展更多的护

理干预对照研究,促进患儿运动与机体免疫之间保持

平衡;(3)根据我国国情开发出适合我国IgAV患儿

生活质量的特异性研究工具,最终达到降低复发率、
减轻肾脏负荷、提高生活质量的目的,从而更有力促

进患儿的康复,并推动临床护理事业的发展。
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