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1例Stevens-Johnson综合征/中毒性表皮坏死松解症
（SJS/TEN）患者的系统性护理体会

李玉华， 赵金华
（首都医科大学附属北京佑安医院 感染综合科， 北京， 100069）

摘要： 总结1例体表面积剥脱＞90%TBSA的中毒性表皮坏死症（Toxic Epidermal Necrolysis，TEN）患者的系统

化护理经验。在多学科协作（MDT）基础上，对1例27岁女性极危重患者实施前瞻性系统性护理，内容包括分阶

段个体化创面管理，多模式疼痛管理，严格的感染防控，个体化营养支持，全程心理支持。经20 d系统干预，患者

全身表皮新生面积达体表面积的30%TBSA，感染指标恢复正常，疼痛及营养状况显著改善，顺利转入烧伤科继

续治疗。实践证明，对极危重TEN患者实施前瞻性、系统化的护理是提高救治成功率、改善预后的关键。
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Systemic Nursing Experience of a Patient with Stevens-Johnson 
Syndrome/Toxic Epidermal Necrolysis （SJS/TEN）

LI Yuhua，ZHAO Jinhua
（Department of Infectious Diseases， Beijing You'an Hospital， Capital Medical University， Beijing， 100069）

ABSTRACT： This paper summarizes the systematic nursing experience of a patient with Toxic 
Epidermal Necrolysis （TEN） involving >90% total body surface area （TBSA） epidermal detach⁃
ment.  Based on multidisciplinary team （MDT） collaboration， prospective and systematic nursing 
was implemented for a 27-year-old critically ill female patient， including phased individualized
wound management， multimodal pain management， strict infection control， personalized nutri⁃
tional support， and full-course psychological support.  After 20 days of systematic intervention， 
the patient achieved 30% TBSA epidermal regeneration， normalized infection indicators， signifi⁃
cantly improved pain and nutritional status， and was successfully transferred to the burn depart⁃
ment for further treatment.  Practice has shown that prospective and systematic nursing for critical⁃
ly ill TEN patients is crucial to improving treatment success rates and prognosis.
KEY WORDS： Stevens-Johnson Syndrome； Toxic Epidermal Necrolysis； critical care； 
multidisciplinary collaboration； wound care； case report

Stevens-Johnson 综 合 征（Stevens-Johnson 
Syndrome， SJS）和中毒性表皮坏死松解症（Toxic 
Epidermal Necrolysis， TEN）均为罕见且危及生命

的重症药疹，多由抗生素（如磺胺类、β-内酰胺

类）、抗癫痫药（如卡马西平、苯妥英钠）、非甾体抗

炎药等诱发，以表皮—真皮分离导致广泛表皮剥

脱和多系统黏膜（眼、口、生殖器）损伤为主要特

征。根据表皮剥脱累及体表面积（Total Body Sur⁃
face Area， TBSA）比例，分为 SJS（＜10%TBSA）、

SJS-TEN 重叠型（10%～30%TBSA）和 TEN（≥

30%TBSA）［1］。其年发病率约为每百万人 1～7
例，TEN总体死亡率可达 30%以上，严重TEN（表

皮剥脱≥50%TBSA）死亡率可达 50%以上［1-2］。本

病例表皮剥脱面积高达 90%TBSA，为极危重

TEN 病例。目前《SJS/TEN 诊疗国际指南》强调，

需在多学科团队协作下，及早诊断、立即停用致病

药物，并在具备烧伤监护条件的 ICU单元中实施

皮肤创面管理、感染防控、营养支持、多器官功能

维护等系统支持治疗［3］。
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1 病例资料 

1. 1　时间表　

患者入院前 2周开始服用拉莫三嗪。2025年

01 月 12 日（入院前 3 d），颈部出现红疹，伴瘙痒、

水疱、疼痛，皮损迅速蔓延。2025 年 01 月 16 日

（入院当天），初步诊断为“SJS待诊”，立即停用拉

莫三嗪，启动多学科协作（MDT）（图 1）。入院后

第 2～3天，皮疹增多、出现大水疱并破溃，确诊为

SJS/TEN重叠型（图 2-3）。第 5天，全身表皮剥脱

面积>30%TBSA，进入 TEN 阶段（图 4）。第 7天，

表皮剥脱面积>50%TBSA，病情危重（图 5）。第

10 天，表皮剥脱面积达峰值（90%TBSA）（图 6）。

2025年 02月 5日（入院第 20天），全身表皮新生面

积达 30%TBSA，转至烧伤科（图 7）。出院后

15 d，全身皮肤完全新生，伴色素沉着（图8）。

1. 2　患者信息　

患者女，27 岁，因“皮疹 3 d，发热 1 d”入院。

3 d前颈部出现散在红疹，伴瘙痒、水疱及疼痛，皮

损迅速蔓延至全身，伴头痛、唇肿及结膜充血；外

院抗过敏治疗无效，1 d前出现高热（Tmax 40℃）。

既往有桥本甲状腺炎、抑郁、焦虑、双相情感障碍

及失眠史；入院前因双相情感障碍及失眠，服用劳

拉西泮、喹硫平、佐匹克隆1个月，拉莫三嗪2周。

1. 3　体格检查

西医检查：急性病容，周身可见弥漫性靶形红

斑、松弛性水疱及表皮剥脱征象（尼氏征阳性）；眼

睑水肿，结膜充血，口腔黏膜糜烂。生命体征：体

温（T）39℃，脉搏（P）122 次/min，呼吸（R）22 次/
min，血压（BP）129/85 mm Hg。中医检查：舌质红

绛，苔黄燥，脉滑数。

1. 4　诊断

西医诊断：中毒性表皮坏死松解症（TEN，表

皮剥脱面积 90%TBSA），继发皮肤软组织感染、

血流感染、电解质紊乱（低钾血症、低钠血症）、营

养不良（重度低蛋白血症、贫血）。诊断依据包括

典型靶形皮疹、多系统黏膜受累及快速进展的病

史 ，采 用 SJS/TEN 严 重 程 度 评 分 系 统

（SCORTEN）评估疾病严重度与预后［4］。实验室

检查提示：HGB80 g/L（中度贫血），CRP106 mg/L
（重度炎症反应），ALB26. 1 g/L（重度低蛋白血

症），K+3. 0 mmol/L（低钾血症），Na+120 mmol/L
（重度低钠血症）；其中低钠血症与低蛋白血症是

TEN预后不良的独立危险因素［5］。

中医诊断：药毒（毒热炽盛证）、火疮（燔灼营

血证）［6-8］。辨证依据：药毒内侵，毒热炽盛，内陷

营血。热迫血行，外发肌肤，故见周身弥漫红斑、

水疱（血热发斑）；热盛肉腐，故见肌肤溃烂、表皮

剥脱；热扰心神，则见心烦、精神萎靡。舌质红绛、

苔黄燥，脉滑数，皆为热毒燔灼营血之佐证［6-8］。

疾病后期可出现气血两虚、肌肤失养之象，故见新

皮生长缓慢与色素沉着。

1. 5　治疗干预

主要干预措施，具体如下：立即停用可疑致病

药物拉莫三嗪，避免使用同类结构药物［9］；参照烧

伤重症监护原则于层流单间病房实施接触+空气

保护性隔离，严格执行手卫生与无菌操作［10］；予静

脉注射丙种球蛋白（2 g/kg，分 5 d输注）联合甲泼

尼龙琥珀酸钠（1 mg/kg/d）进行免疫调节［9］；根据

感染指标及药敏结果，使用替加环素、美罗培南及

万古霉素抗感染；专科创面护理：采用湿性愈合技

术处理皮肤创面，重点加强眼部（人工泪液滴眼）、

口腔（复方氯己定含漱）及会阴部（0. 1%聚维酮碘

冲洗）黏膜管理，预防粘连与功能障碍［11］；早期全

程营养支持：目标热量 25～30 kcal/kg/理想体重/
天、蛋白质 1. 5～2. 0 g/kg/理想体重/天，采用肠

内+肠外联合营养方式，以降低死亡率并促进创

面愈合［10］。

1. 6　转归

患者病情持续改善，具体如下：感染得到有效

控制（血培养、创面分泌物培养转阴，CRP 由 106
mg/L 降至 10. 9 mg/L）［11］；营养状况显著好转

（HGB 由入院时 80 g/L 升至转科时 136 g/L，ALB
由 26. 1 g/L升至 35. 1 g/L，电解质紊乱纠正）［5，10］；

全身表皮新生面积达 30%TBSA 后转入烧伤科。

转科15 d后随访，患者皮肤已完全再生，胸腹部残

留色素沉着。本病例证实，对极危重 TEN 患者，

早期识别致病药物、启动多学科协作与实施系统

性支持治疗是改善预后的关键［12-13］。

2 护理 

2. 1　护理评估　

采用多种标准化量表进行综合评估，结果显

示患者在跌倒、压力性损伤、疼痛、营养及导管滑

脱方面均存在中高风险；体格评估可见全身皮肤

广泛剥脱伴渗液，心理评估提示严重焦虑、抑郁状

态，各量表使用依据及评估结果，如表1所示。

Morse 跌倒评估量表：国际公认的住院成人
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跌倒风险评估工具，总分≥45分判定为高风险［14］。

本例患者评分 45分，属中度风险。Braden压疮风

险评估量表：通过感知能力、潮湿程度、活动能力、

移动能力、营养状况、摩擦力和剪切力 6个维度有

效预测压力性损伤发生风险，13～14分属中度风

险［15］。本例患者评分 14分，需启动结构化预防方

案。Barthel指数：评估日常生活活动能力的标准

工具，总分 100 分，评分≤40 分提示重度功能依

赖［16］。本例患者评分 25分，反映其自理能力严重

缺失，需全面护理支持与早期康复介入。数字疼

痛评定量表（NRS）：疼痛评估的金标准，要求患者

以 0～10 分量化疼痛程度，7～10 分属重度疼

痛［17］。本例患者评分 8分，需立即启动强效、多模

式镇痛。营养风险筛查 2002（NRS 2002）：由欧洲

肠外肠内营养学会（ESPEN）推荐，用于快速识别

住院患者营养风险，评分≥3 分即存在营养风

险［18］。本例评分为 4分，证实存在明确营养风险，

需制定个体化营养支持计划。导管滑脱风险评

估：基于医院自制循证评估表，综合考量导管类型

（中心静脉导管、尿管等）、固定方式、意识状态、合

作度等要素，评分≥10 分提示中高风险［19］。本例

评分 11 分，需强化巡视与导管固定，并实施针对

性防护。

2. 2　护理诊断

急性疼痛：与全身皮肤黏膜广泛剥脱、创面暴

露及换药操作刺激有关；有感染的风险：与皮肤屏

障功能严重受损、免疫功能紊乱及侵入性操作（如

PICC 置管）有关；营养失调：低于机体需要量：与

高代谢状态、创面大量渗液导致蛋白质丢失及摄

入不足有关；焦虑/情境性自尊低下：与疾病危重、

全身皮肤剥脱致外貌改变及治疗周期长有关。

2. 3　护理计划与目标

皮肤：住院期间，患者表皮新生面积达体表面积

的30%以上，无新发压力性损伤。疼痛：72 h内静息

痛数字疼痛评定量表（NRS）评分≤4分，爆发痛（如

换药时）NRS评分≤6分。感染：2周内白细胞计数、

C反应蛋白（CRP）、降钙素原（PCT）等感染指标恢

复正常范围。营养：2周内血清白蛋白（ALB）提升

至≥35 g/L，血红蛋白（HGB）≥100 g/L。心理：1周内

焦虑自评量表（SAS）评分较入院时降低20%，患者

能主动配合创面护理及治疗操作。

2. 4　护理实施　

2. 4. 1　系统性皮肤与黏膜护理

遵循烧伤重症护理原则实施分区管理：全身

创面清创后喷洒重组人表皮生长因子凝胶，背部

受压部位使用纳米银抗菌敷料减压，躯干及四肢

采用夫西地酸软膏联合暴露疗法；特殊部位护理

包括：头部用碘伏消毒后垫无菌纱布减压，眼部每

图1　极危重TEN患者病情演变与转归时序图（含图1-8）
表1　患者入院时主要风险评估结果

评估项目

Morse

Braden

BI

NRS

NRS 2002
导管滑脱风险评估

评估结果/分

45
14
25
8
4

11

风险等级

中度风险

中度风险

重度功能依赖

重度疼痛

有营养不良风险

中度风险
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日交替使用人工泪液与抗生素眼膏预防粘连，口

腔用复方氯己定含漱液护理，会阴部采用 0. 1%
聚维酮碘溶液冲洗［20-21］。

2. 4. 2　多模式疼痛管理

针对患者入院时重度疼痛，实施超前镇痛与

多模式干预方案［22］：换药前 30 min 肌注曲马多

100 mg，换药时创面涂抹 2%利多卡因凝胶，同步

播放患者偏好的音乐分散注意力，操作中每 5 min
暂停评估疼痛程度，必要时追加镇痛措施。

2. 4. 3　全方位感染预防

安置于层流单间病房实施保护性隔离，环境

物体表面每日用含氯消毒剂擦拭 2 次，严格执行

接触隔离（医护人员穿隔离衣、戴无菌手套）；每日

监测体温、白细胞计数、CRP及 PCT，根据监测结

果调整抗感染方案，为治疗提供及时反馈［11］。

2. 4. 4　个体化营养与管路支持

采用肠内+肠外联合营养支持：初期经右下

肢微创隧道式PICC导管实施全肠外营养，目标热

量 25～30 kcal/kg/理 想 体 重/天 ，蛋 白 质 1. 5～
2. 0 g/kg/理想体重/天［10］；口腔黏膜糜烂愈合后，

逐步过渡至温凉、高蛋白（如乳清蛋白粉）、高维生

素流质饮食。针对皮肤广泛剥脱导致的导管固定

困难，采用无菌纸质胶带+弹力绷带双重固定，专

业静疗团队每48 h维护导管1次［23］。

2. 4. 5　整合性心理与社会支持

每日与患者进行 15～20 min 沟通以建立信

任关系，邀请心理科医生会诊制定干预方案（如渐

进式肌肉放松训练）；开展疾病健康教育时重点强

调致病药物（拉莫三嗪）的规避要点，指导家属参

与患者日常照护以增强支持系统［9］。

2. 5　护理评价

经系统化、个体化的整体护理，患者各项护理

目标均基本达成，其主要生理及心理指标在护理

前后对比情况，如表2所示。

3 结果和随访 

3. 1　临床结果与患者评价　

经系统性精细化护理，患者取得显著临床改

善。至转入烧伤科前（入院第 20天），全身表皮新

生面积达体表面积的 30%TBSA。血清 C 反应蛋

白（CRP）由106 mg/L降至10. 9 mg/L，皮肤创面分

泌物及血培养连续3次转阴，提示感染得到有效控

制；营养状况显著改善，血红蛋白（HGB）由 80 g/L
升至 136 g/L，血清白蛋白（ALB）由 26. 1 g/L 升至

35. 1 g/L，电解质紊乱（低钾、低钠血症）完全纠正。

患者主观感受同步提升，静息状态NRS评分由8分

降至 3分，并能主动表达对护理团队的感谢，自述

“身体一天天好转，有了继续治疗的希望”。

3. 2　治疗依从性、耐受性与不良反应

治疗过程中，患者表现出良好的治疗依从性。

尽管入院初期因剧烈疼痛、外貌改变等因素存在

抵触情绪，但通过个体化心理疏导、多模式镇痛干

预及每日病情透明化沟通，患者逐步建立治疗信

任，能主动配合创面换药、营养支持等护理操作。

在吗啡 PCA 泵联合非药物镇痛（音乐疗法）支持

下，患者对创面包扎更换等侵入性操作的耐受性

显著提升，未发生因疼痛导致的治疗中断。治疗

期间的主要不良反应为继发多重耐药菌感染，此

为 TEN 患者合并大面积皮肤剥脱后的常见危及

生命并发症［11］。通过及时调整抗感染方案并强化

接触隔离措施，感染于治疗第14 d得到控制，未进

展为脓毒症休克。

3. 3　随访结果

患者转至烧伤科后接受后续创面修复治疗。

出院后 15 天随访显示，其全身皮肤已完全再生，

证实早期系统性护理对促进上皮细胞再生的积极

作用。主要长期后遗症为胸腹部、四肢近端皮肤

色素沉着，已建议患者于康复期至美容皮肤科就

诊，采用强脉冲光（IPL）治疗改善外观。此随访结

果印证，对于TEN幸存者，除皮肤功能恢复外，长

期生活质量提升与外观修复是后续康复管理的

核心［13］。

表2　疗效评估

评价指标

皮肤状况

疼痛程度（NRS）

人血清白蛋白（ALB）

血红蛋白（HGB）

感染指标（CRP）

心理状态

护理前（入院时）

全身表皮广泛剥脱

8分（重度疼痛）

26. 1 g/L

80 g/L

106 mg/L

严重焦虑、抑郁，对治疗信心不足

护理后（出院前/转科前）

全身表皮新生面积达30%，未发生新压力性损伤

3分（轻度疼痛）

35. 1 g/L

136 g/L

10. 9 mg/L

情绪稳定，能主动配合，对康复持积极态度

评价结果

创面显著修复，目标基本达成

疼痛得到有效控制

营养状况显著改善

贫血纠正，携氧能力恢复

感染得到有效控制

心理状态显著改善
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4 讨论 

本病例报告展示 1 例 SCORTEN 评分≥5 分、

合并多重耐药菌感染的极危重 TEN（表皮剥脱≥
90%TBSA）患者的成功救治过程。护理策略的核

心优势在于，基于循证证据的多维度干预整合、改

良式隧道 PICC 置管解决皮肤剥脱区血管通路难

题、全程贯彻以患者为中心的人文护理。局限性

包括单中心病例报告证据等级有限，护理效果可

能受团队经验影响，且未采用标准化心理评估工

具（如 SAS/SDS）量化心理干预效果，未来可开展

多中心队列研究提升证据等级。

患者经 20 d救治后表皮新生达 30%TBSA并

转科，结合其表皮剥脱≥90%TBSA、SCORTEN 评

分≥5 分提示极高死亡风险（死亡风险约 50% 以

上）的背景［13］，实现 30%TBSA表皮再生已标志病

情进入稳定恢复期，是重要的治疗里程碑。转至

烧伤科接受后续创面修复治疗符合《SJS/TEN 国

际诊疗指南》推荐的标准流程［10］，也是危重期护理

成功的直接体现［12］。与表皮剥脱 30%～70%TB⁃
SA的TEN病例相比，本例因皮肤屏障完全破坏、

免疫功能严重受损，护理复杂性与感染风险显著

增加。本病例在遵循指南基础上［20］，优化创面分

区管理（湿性愈合+暴露疗法联合）和“疼痛评估

—镇痛干预—效果反馈”三位一体模式［21-22］，对维

持患者治疗依从性、保障干预连续性具有关键

作用。

本病例证明，在多学科协作（MDT）框架下，

护理通过系统整合创面管理、感染防控、营养支

持、心理干预各环节，形成“评估—干预—反馈—

调整”的动态护理闭环，对改善患者预后发挥核心

作用［12， 23］。对极危重 TEN 患者应推行预见性系

统化护理策略，护士需承担 MDT协作枢纽角色，

将人文关怀与专业技术贯穿诊疗全程。建议基于

JBI循证护理指南建立 SJS/TEN 标准化护理路径

（涵盖早期识别、风险评估、多模态干预、康复随访

全流程），探索虚拟现实（VR）等非药物技术在疼

痛管理中的应用［24］，并开展长期随访研究完善延

续性康复护理体系。

综上所述，救治 1 例表皮剥脱≥90%TBSA 的

极危重 TEN 患者证实，系统化、前瞻性的整体护

理是逆转超高死亡率的关键。分阶段创面管理、

多模式镇痛、全方位感染防控与个体化营养心理

支持构成核心护理体系，护理在MDT协作中的专

业主导作用对改善患者短期生存率与长期生活质

量至关重要。建议推动该护理方案的标准化推

广，开展大样本验证研究，并加强幸存者长期随

访，重点关注其皮肤功能恢复、心理状态及生活

质量。

患者知情同意：病例报告公开得到患者或家

属的知情同意。

利益冲突声明：作者声明本文无利益冲突。
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