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1例遗传性球形红细胞增多症合并胆道术后行
脾切除术患者的围手术期护理

贵瑶瑶， 王 宏， 刘新星
（首都医科大学附属北京佑安医院 器官移植中心， 北京， 100069）

摘要： 本文总结 1例遗传性球形红细胞增多症（HS）合并胆道术后患者行脾切除术的护理经验。患者因遗传

性球形红细胞增多症长期存在溶血、黄疸及胆石症表现，先后接受胆囊切除术、胆管切开取石术及脾切除术。

护理重点围绕围手术期各类护理难点制定对应干预对策，严密监测患者生命体征、引流液性状及实验室相关

指标，积极预防出血、感染及血栓等术后并发症；落实精细化管道护理，保障引流管路通畅；实施个性化健康教

育，提升患者疾病自我管理能力。经系统化护理干预，患者术后恢复良好，未发生严重并发症，于术后 19 d康

复出院。本病例提示，针对复杂遗传性球形红细胞增多症患者，开展精细化、个性化护理是保障手术成功，促

进患者术后康复的关键。
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Perioperative Nursing Care for a Patient with 
Hereditary Spherocytosis Undergoing Splenectomy 

Following Biliary Surgery
GUI Yaoyao，WANG Hong，LIU Xinxing

（Organ Transplantation Center， Beijing You'an Hospital， Capital Medical University， Beijing， 100069）

ABSTRACT： This article summarizes the nursing experience of caring for a patient with heredi⁃
tary spherocytosis （HS） undergoing splenectomy following prior biliary surgery.  The patient had 
long-standing manifestations of hemolysis， jaundice， and cholelithiasis associated with hereditary 
spherocytosis， and had successively undergone cholecystectomy， choledocholithotomy， and sple⁃
nectomy.  Nursing priorities were directed toward addressing the various perioperative challenges 
through tailored interventions， including close monitoring of vital signs， characteristics of drain⁃
age fluid， and relevant laboratory indicators； proactive prevention of postoperative complications 
such as bleeding， infection， and thrombosis； meticulous drainage tube management to ensure pa⁃
tency； and individualized health education to enhance the patient's capacity for self-management 
of the disease.  Following systematic nursing interventions， the patient recovered uneventfully af⁃
ter the procedure without serious complications and was discharged on postoperative day 19.  This 
case suggests that， for patients with complex hereditary spherocytosis， refined and individualized 
nursing care is essential to ensure surgical success and promote postoperative recovery.
KEY WORDS： hereditary spherocytosis； biliary surgery； splenectomy

遗传性球形红细胞增多症（hereditary sphero⁃
cytosis， HS）是因红细胞膜骨架蛋白基因突变，导

致红细胞由正常双凹盘状形态变为球形，变形能

力降低，于脾脏内被过度破坏而引发的常染色体

显性遗传性溶血性贫血。该病约 75% 为常染色

体显性遗传，多存在明显家族史；约 25% 患者无

明确家族史，可能与常染色体隐性遗传、基因变异

或表型变异相关［1］。HS 患者临床表现存在明显

个体差异［2］，轻症患者仅表现为轻度贫血，重症患

者除重度贫血外，可合并高胆红素血症、脾大及脾

功能亢进等表现。本病起病隐匿，临床易发生误

诊、漏诊。脾切除术可去除异常红细胞破坏的主

要场所，是目前临床推荐治疗 HS 的有效术式［3］。

脾脏为人体重要免疫器官，过早行脾切除术易诱
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发严重细菌性感染，目前多数学者认为脾切除术

的最佳手术年龄为 5～10 岁［4］。2025 年 03 月，我

科收治 1例有明确HS家族史的患者，患者自出生

即出现皮肤黄染，伴贫血、脾大，确诊为遗传性球

形红细胞增多症。患者因反复溶血、黄疸进行性

加重，入院拟行脾切除术。经多学科团队精准治

疗与系统护理，患者病情好转顺利出院，现将本例

护理经验总结报告如下。

1 病例资料 

1. 1　一般资料　

患者女性，21岁，因“遗传性球形红细胞增多

症、中度贫血、胆囊切除术后及胆道取石术后”于

2025年 03月 12日入院。患者自出生时发现皮肤

黄染，合并贫血、脾大，确诊为遗传性球形红细胞

增多症。3个月前患者因胆囊结石合并肝内胆管

结石，行腹腔镜下胆囊切除术+胆管切开取石+胆
道修补术，术后留置T管引流。1个月前患者因遗

传性球形红细胞增多症合并肝内胆管结石，行经

皮胆道镜碎石取石术，术后予以抗感染、保肝及营

养支持等对症治疗。患者为进一步行脾切除术治

疗，于2025年03月12日收入我科。

1. 2　查体　

患者入科查体，体温（T）36. 2℃，脉搏（P）78次/
min，呼吸（R）21次/min，血压（BP）121/72 mmHg；身
高182 cm，体重75 kg，身体质量指数（BMI）22. 64 kg/
m²，营养风险筛查NRS 2002评分为2分。患者呈贫

血貌，全身皮肤及巩膜黄染，自觉乏力。

患者入院后于 2025年 03月 13日完善实验室

检查，结果示白细胞计数 6. 69×109/L，谷草转氨酶

630. 4 U/L，谷 丙 转 氨 酶 126 U/L，总 胆 红 素

700. 6 μmol/L，白蛋白 34. 6 g/L，血红蛋白 90 g/L，

血小板计数118×109/L。

1. 3　诊断　

患者入院诊断为遗传性球形红细胞增多症、

中度贫血、胆囊切除术后、胆道术后（胆管切开取

石+胆道修补术+胆道镜取石术后）。

1. 4　治疗　

患者入院时全身皮肤、巩膜重度黄染，伴乏力

症状，合并胆管炎，体内留置T管。入院后予以保

肝、抗感染、退黄、营养支持及补充叶酸、维生素等

综合治疗；治疗期间患者因不耐受抗生素出现腹

泻，及时停用相关药物并调整治疗方案。患者夹

闭T管后出现低热症状，考虑胆道感染，予以调整

抗生素种类，留取胆汁标本行细菌培养，明确感染

病因后实施针对性抗感染治疗，同时严密动态监

测患者肝功能、胆红素及血常规指标变化。经多

学科会诊评估，患者肝功能逐步改善，无肝衰竭风

险，具备手术指征，患者家属签署手术知情同意书

后，于 2025 年 04 月 02 日在全身麻醉下行脾切除

术+肝活检术。术后留置中心静脉导管、胃管、尿

管及脾窝引流管，严密监测患者生命体征、各引流

液性状及引流量，动态复查血常规、肝功能及凝血

功能等指标，及时处理术后伤口疼痛、低热及引流

管渗血等并发症，适时调整抗凝、抗感染治疗方案。

术后患者胆红素、转氨酶水平逐步下降，血红蛋白

指标回升，白细胞、血小板一过性升高，考虑与巨脾

切除术后机体代偿性变化相关；排除明确感染征象

后停用抗生素治疗。患者术后恢复顺利，手术切口

愈合良好，各引流管按期拔除，切口如期拆线，于术

后19 d（2025年04月21日）康复出院。

2 护理 

2. 1　护理评估　

对患者术前及术日各项风险指标进行系统评

估，Barthel指数术前评分为80分，提示轻度功能障

碍，术日降至 30分，为重度功能障碍；Braden压力

性损伤风险评估术前评分20分，为无风险，术日评

分 18分，为低度风险；营养风险筛查术前评分为 4
分，结果为阳性；导管滑脱风险评估术前评分 11
分，为中度风险，术日评分17分，为高度风险。

2. 2　护理诊断　

术前护理诊断：①有感染的风险：与长期慢性

疾病状态及多次手术史相关；②有皮肤完整性受

损的风险：与重度黄疸及体内留置T管相关；③活

动无耐力：与机体营养状况不佳相关；④焦虑：与

病程长、反复患病相关。术后护理诊断：①潜在并

发症：出血，与巨脾症及手术创伤相关；②体温过

高：与机体感染及脾热反应相关；③潜在并发症：

静脉血栓形成，与术后血小板升高相关；④知识缺

乏：与疾病及术后康复认知不足有关。

2. 3　护理计划　

术前护理计划：预防感染发生，维持患者皮肤

完整；改善患者营养状态，提升机体活动耐力；有

效缓解患者术前焦虑情绪。术后护理计划：有效

预防术后出血、脾静脉血栓等潜在并发症发生；维

持患者体温正常；帮助患者掌握疾病及术后康复

相关知识。
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2. 4　护理措施　

2. 4. 1　术前护理措施　

2. 4. 1. 1　感染风险（与免疫力低下、反复手术史

相关） 
每 6 h 监测患者体温变化，密切观察有无寒

战、高热、意识改变等急性重症胆管炎典型表现。

遵医嘱完善血培养、胆汁培养标本采集，为临床精

准用药提供依据。经药学、外科等多学科会诊综

合评估后选用适宜抗生素，严格遵医嘱按时、足量

给药，动态观察药物疗效及不良反应。规范落实

T管护理，严格遵循无菌操作原则更换引流袋，按

照医嘱执行 T 管夹闭与开放操作，密切观察夹管

后患者是否出现发热、腹痛或黄疸加重等情况，准

确记录每日胆汁引流的量、颜色及性状。定时开

窗通风，必要时采用紫外线对病房进行消毒，严格

管控探视人员，降低院内感染风险。

2. 4. 1. 2　皮肤完整性受损（与重度黄疸及留置T
管相关） 

经多学科（MDT）会诊综合评估后制定个体

化保肝治疗方案，护理过程中密切监测患者皮肤

巩膜黄染程度、尿色及粪色变化，发现异常及时

告知医护人员并予以对症处理。遵医嘱规范使

用保肝、退黄及改善凝血功能药物，密切观察药

物疗效及不良反应。加强皮肤护理，保持皮肤清

洁，修剪指甲，采用温水擦浴，禁用刺激性清洁

剂，避免患者搔抓皮肤导致破损及继发感染。针

对皮肤瘙痒严重者，予抗组胺药物或外涂炉甘石

洗剂缓解不适症状［5］。采用高举平台法固定 T
管，定期更换固定部位，预防器械相关压力性损

伤的发生。

2. 4. 1. 3　活动无耐力（与营养状况低下相关） 
依据中国营养协会推荐指南中“营养风险筛

查NRS 2002表筛查—评定—营养干预”的营养支

持流程，结合国内发布的《慢性肝病患者肠内肠外

营养支持与膳食干预专家共识》，于围手术期实施

肠内联合肠外序贯式营养支持集束化护理，合理

规划患者蛋白质摄入时间［6］，促进营养吸收，纠正

营养不良状态。经营养科、外科多学科会诊制定

个体化营养方案，指导患者少量多餐，进食鸡肉、

大虾等优质蛋白及高热量软质饮食。嘱患者保证

充足休息，减少活动、避免劳累；协助患者翻身，指

导床上适度活动，预防压力性损伤发生。准确记

录24 h出入量，动态监测电解质变化，及时纠正电

解质紊乱，改善患者乏力症状。

2. 4. 1. 4　焦虑（与长期患病、病情反复相关） 
采用通俗易懂的语言向患者及家属详细讲解

手术方式、手术原理及治疗必要性，说明脾切除术

可通过切除病变脾脏、减少红细胞破坏，从根源上

减轻溶血症状，实现纠正贫血、改善预后、提升生

活质量的治疗目的。通过分享同类手术成功案

例，缓解患者紧张、恐惧情绪。主动倾听患者主

诉，鼓励患者表达内心顾虑，针对患者疑问耐心解

答，及时给予心理疏导与安慰，避免负面情绪累

积。及时向患者反馈黄疸消退、肝功能改善、引流

液趋于正常等积极病情信息，增强患者治疗信心。

同时加强家属沟通宣教，指导家属给予患者陪伴

与情感支持，共同稳定患者心理状态。

2. 4. 2　术后护理措施　

2. 4. 2. 1　潜在并发症：出血（与巨脾、手术创伤相关） 
术后持续予以心电监护，每 1 h监测脉搏、血

压及呼吸等生命体征，密切观察患者意识状态、末

梢循环及尿量变化。术后 48 h内重点观察胃管、

脾窝引流管的引流液颜色、性状及引流量，警惕术

后活动性出血；若引流液呈鲜红色血性液体、每小

时引流量＞100 mL，立即告知医师，遵医嘱及时

应用止血药物。患者生命体征平稳后协助取半卧

位，指导患者避免用力咳嗽、剧烈活动，防止切口

裂开、术区血管破裂引发出血。

2. 4. 2. 2　体温过高（与术后感染、脾热反应相关） 
术后发热为脾切除术后常见临床表现，其中

脾热为术后不明原因的特异性发热。患者出现体

温升高时，遵医嘱予以药物或物理降温，及时完善

相关化验标本送检。加强术后病情监测，密切观

察手术切口有无渗血、渗液及异常分泌物，发现异

常及时告知医师，配合换药处理。严格遵医嘱规

范使用美罗培南等抗生素抗感染治疗。采用 3M
医用胶布以高举平台法固定各类引流管，保障引

流管路通畅，患者活动时确保引流袋位置始终低

于穿刺口，避免引流液反流引发逆行感染，定期无

菌更换引流袋［7］，密切观察引流液颜色、性状及

量，若引流液浑浊，及时上报医师对症处理。指导

患者咳嗽、咳痰时，用双手或软垫按压手术切口，

减轻腹压冲击引发的切口疼痛，配合雾化吸入、背

部叩击等护理措施，预防肺部感染发生。

2. 4. 2. 3　潜在并发症：静脉血栓（与术后血小板

反应性升高相关） 
门静脉血栓是脾切除术后常见且严重的并发

症，需落实预见性护理。术前向患者宣教，告知其
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脾切除术后血小板会出现反应性增高，机体处于

高凝状态，静脉血栓发生风险显著升高，早期下床

活动可有效加速血液循环，预防门静脉血栓（PVT）
及下肢深静脉血栓（DVT）形成［8］。术日患者病情

平稳后，协助其床上翻身、抬高下肢，促进下肢静脉

血液回流。术后第 1日通过视频宣教方式指导患

者规范完成踝泵运动，鼓励患者卧床期间坚持功能

锻炼［9］。术后第 2日协助患者床上坐起，主动活动

四肢；术后第 3日协助患者床边站立及室内活动。

遵医嘱予以依诺肝素钠皮下注射、华法林及阿司匹

林口服等抗凝治疗，同时严密观察患者有无牙龈出

血、黑便等出血倾向。指导患者多饮水，每日饮水

量不少于2000 mL，稀释血液，降低血栓发生风险。

2. 4. 2. 4　知识缺乏（与疾病及康复认知不足相关） 
向患者详细讲解术后康复规律，告知其贫血、

黄疸的改善存在个体差异，需循序渐进恢复。鼓

励患者术后逐步回归正常生活与社交，明确手术

治疗对改善生活质量的积极作用。向患者普及不

规范服药、不良生活习惯的潜在风险，指导患者设

置闹钟定时服药，杜绝漏服、错服。教会患者自我

护理要点，使用软毛牙刷刷牙、日常规避外伤，学

会自行监测皮肤黏膜、大便颜色等出血倾向。告

知患者脾切除术后机体免疫力下降，出院后需长

期做好感染预防，规律作息、保证休息、加强营养

支持［10］，帮助患者建立长期健康管理理念，实现从

被动护理向主动自我健康管理转变。同时建立延

续性随访护理模式，通过门诊复诊、电话随访、互

联网+护理及微信咨询等多种方式，及时解答患

者康复期间的疑问，保障术后康复效果。

2. 5　护理评价　

本例患者实验室检查结果改善情况详见表1，
术前患者胆红素水平显著升高，存在肝功能损伤、

血红蛋白偏低等异常，术后患者溶血终止，黄疸逐

步消退，血红蛋白稳步回升［11］。患者不同阶段各项

风险与功能评估结果详见表2，经系统精细化护理

干预后，自理能力及风险评估情况均持续改善。出

院时患者日常生活能力显著提升，各类护理风险基

本消除，术后恢复良好，整体护理效果满意。

3 随访和结果 

患者分别于术后 1个月、3个月及 6个月进行

规律随访，以门诊复诊为主要随访方式，辅以电话

及微信线上咨询，保障随访的及时性与便捷性。

随访内容包括询问患者乏力、黄疸等自觉症状，复

查血常规、肝功能、凝血功能及腹部超声，同步评

估患者用药依从性、饮食、运动及社会回归情况，

及时解答患者康复相关疑问。3 次随访结果显

示，患者无明显不适症状，各项复查指标均处于正

常范围，血小板水平逐步趋于稳定，未出现血栓等

远期并发症。患者用药依从性良好，已正常返校

学习，饮食、活动恢复正常，远期预后良好。

4 讨论 

遗传性球形红细胞增多症（HS）因红细胞膜

骨架蛋白缺陷导致持续性溶血，易继发胆囊结石、

反复胆道感染，形成病情恶性循环。脾切除术是

治疗HS的核心术式，可彻底终止机体溶血，从根

源减少胆红素异常生成，有效控制病情进展［12］，但

术后可出现机体免疫力下降、血栓形成等并发症。

目前临床相关研究多聚焦于儿童单纯脾切除病

例，针对合并多次胆道手术史、重度黄疸、肝功能

异常的成人复杂HS病例，尚无成熟、统一的标准

化护理方案。本研究以高危复杂成人 HS患者为

研究对象，术前依托多学科（MDT）会诊模式，全

面评估患者感染、皮肤完整性受损、营养失衡、焦

虑及导管滑脱等多重风险，精准梳理核心护理问

题，针对性制定抗感染、精细化管路护理、保肝退

黄、皮肤防护、序贯式营养支持及个体化心理疏导

的一体化干预方案，有效改善患者术前身心状态，

为手术顺利实施奠定良好基础。术后围绕出血、

表1　实验室检查结果

评估日期

入院时

术后1 d
术后1个月

术后3个月

术后6个月

白细胞/（×109/L）
6. 69
22. 51
9. 20
8. 70
8. 98

谷草转氨酶/（U/L）
630. 4
145. 0
78. 0
35. 0
32. 0

谷丙转氨酶/（U/L）
126
72
64
45
28

总胆红素/（μmol/L）
700. 6
270. 7
69. 0
32. 0
23. 0

白蛋白/（g/L）
34. 6
32. 8
41. 4
45. 0
47. 9

血红蛋白/（g/L）
90
119
141
150
155

血小板/（×109/L）
118
289
503
453
395

表2　疗效评估 分

评估项目

Barthel指数

Barden

营养风险筛查

导管滑脱风险

术后3 d

65
20
2

12

出院时

95
22
1
0
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血栓、感染及高热等重点并发症，建立动态风险监

测与预见性护理体系，通过分级早期活动指导、精

准抗凝护理、规范化管路管理，有效规避围手术期

严重并发症的发生。本研究构建“院内精细化干

预+院外延续性护理”的全程管理模式，通过门诊

复诊、电话随访、微信线上咨询等多元化随访途

径，实现患者术后康复、用药、饮食、运动及并发症

防控的长期动态监管，帮助患者建立自主健康管

理意识，保障远期康复效果，完善了复杂HS患者

围手术期护理流程，可为同类疑难病例的临床护

理提供参考依据。

本研究为单病例回顾性研究，存在样本量单

一、无对照、存在选择偏倚等固有局限性。已有研

究表明，HS患者脾切除术后 6个月内需严密监测

血小板水平［13］，本研究随访周期仅 6个月，脾脏切

除后患者远期免疫功能、血栓发生风险及肝胆功

能的长期预后仍需进一步延长随访时间持续

观察。

综上所述，本病例补充了复杂遗传性球形红

细胞增多症合并胆道病变患者系统化护理的相关

研究空白，总结得出 HS 围手术期护理需推行个

体化、全程化及多学科协作的干预模式，持续开展

精细化护理是提升护理质量的关键［14］，可有效降

低围手术期风险、加速患者术后康复，对完善 HS
规范化护理体系、推动临床护理质量提升具有一

定的临床应用价值。

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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