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1例克-雅病并发紫色尿袋综合征患者的护理

董玉玉1,丁杨1,泮燕红2

摘要:总结1例克-雅病并发紫色尿袋综合征患者的护理经验,护理要点包括肌阵挛发作的早期观察和护理,紫色尿袋综合征的识

别和处理,实施个性化营养支持,落实隔离防护措施,患者出院前做好居家防护及用药指导,出院后严格核查患者使用后的所有物

品,进行终末消毒
 

。经多学科合作治疗和精心护理,患者住院期间无严重并发症发生,15
 

d明确诊断后家属要求自动出院。出院

1个月电话随访,患者无压疮、肺部感染及紫色尿袋综合征等情况发生
 

。
关键词:克-雅病; 肌阵挛; 紫色尿袋综合征; 营养支持; 消毒; 防护; 隔离; 护理
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Abstract:

 

We
 

summarized
 

the
 

nursing
 

experience
 

of
 

a
 

patient
 

with
 

Creutzfeldt-Jakob
 

disease
 

complicated
 

by
 

purple
 

urine
 

bag
 

syn-
drome.

 

Key
 

nursing
 

points
 

included
 

early
 

observation
 

and
 

care
 

of
 

muscle
 

spasms,
 

identification
 

and
 

management
 

of
 

purple
 

urine
 

bag
 

syndrome,
 

implementation
 

of
 

personalized
 

nutritional
 

support,
 

enforcement
 

of
 

isolation
 

and
 

protective
 

measures,
 

preparation
 

of
 

home
 

protection
 

and
 

medication
 

guidance
 

before
 

discharge,
 

strict
 

verification
 

of
 

all
 

items
 

used
 

by
 

the
 

patient
 

after
 

discharge,
 

and
 

terminal
 

disinfection.
 

Through
 

multidisciplinary
 

collaborative
 

treatment
 

and
 

meticulous
 

care,
 

no
 

serious
 

complications
 

occurred
 

during
 

the
 

patient's
 

hospitalization
 

period,
 

and
 

the
 

family
 

requested
 

discharge
 

15
 

days
 

after
 

a
 

clear
 

diagnosis.
 

A
 

telephone
 

follow-
up

 

was
 

conducted
 

one
 

month
 

after
 

discharge,
 

and
 

no
 

pressure
 

ulcers,
 

lung
 

infections,
 

or
 

reoccurrence
 

of
 

purple
 

urine
 

bag
 

syndrome
 

were
 

reported
 

for
 

the
 

patient.
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  克-雅病(Creutzfeldt-Jakob
 

Disease,CJD)是一种

由朊蛋白感染的罕见的致命性中枢神经系统退行性

疾病,既往又称为亚急性海绵状脑病或皮质-纹状体-
脊髓变性[1]。该病进展迅速,主要以进行性痴呆、视
觉或小脑紊乱、肌阵挛、运动性缄默症和锥体或锥体

外系功能障碍等为临床表现,具有传染性和100%致

死率[2]。按照国际发病率(1~2)/100万计算[3],我
国克-雅病每年发病1

 

400~2
 

800例。多数克-雅病患

者患病期间会出现尿潴留,需要留置导尿管。紫色尿

袋综合征(Purple
 

Urine
 

Bag
 

Syndrome,PUBS)是指

在留置导尿管过程中,患者的导尿管和尿袋会出现不

同深浅的紫色色素沉积[4],与色氨酸的复杂代谢及尿

路感染有关。数据显示,在国外慢性病房中的紫色尿

袋综 合 征 发 生 率 为 9.8%,而 病 死 率 可 高 达

6.8%[5-6]。紫色尿袋综合征作为一种少见的临床表

现,预后较好,但重视不足可能会导致脓毒血症、继发

性的弥漫性生殖器坏死,甚至死亡[7]。目前,国内外

克-雅病患者并发紫色尿袋综合征相关报告极少。我

科于2022年7月收治1例克-雅病患者,在留置导尿

管期间出现了紫色尿袋综合征,经过多学科诊疗和精

心护理,患者紫色尿袋综合征症状好转。由于克-雅
病无特效治疗方法,且疾病发展变化快,住院期间主

要采用对症治疗和支持性治疗,患者克-雅病明确诊

断后,家属要求自动出院。1个月后随访患者无严重

并发症发生,紫色尿袋综合征无复发。现将该例患者
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的护理过程报告如下。

1 临床资料

1.1 一般资料 女,70岁。因“反复头晕2月余,肢
体不自主运动1月余”,于2022年7月22日入院,既
往体健。患者2个月前在无明显诱因下出现头晕伴

有视物旋转,1个月前出现右侧肢体不自主运动,至
外院就诊后症状加重,由右侧肢体发展为全身四肢不

自主运动,出现尿失禁,后至我院神经内科进一步治

疗。入病房评估:格拉斯哥昏迷指数(GCS)评分15
分,双侧瞳孔直径3

 

mm,对光反射灵敏,口齿欠清,肢
体肌力右侧4级、左侧5级,四肢肌张力稍高,四肢不

自主运动,以右上肢为主,双侧指鼻试验阳性,双上肢

腱反射,双侧巴氏征可疑阳性,闭目难立征,直线行

走不能配合,带入导尿管,尿色浑浊伴有絮状物。营

养筛查表 NRS-2002评分为5分(存在风险),Morse
跌倒风险评分为60分(高风险),Barthel指数为20
分(重度残疾,生活需要很大帮助),内科Padua评分

为4分(高风险),Braden评分为17分(高危)。实验

室检查:D-二聚体1.45
 

μg/mL,白蛋白33.1
 

g/L;尿
培养:大肠埃希菌。影像学检查结果:心电图提示,窦
性心律(81次/min),局限性前间壁r波振幅递增不

良。外院头颅 MRI提示,两侧脑室旁白质区少许缺

血灶,磁敏感加权成像(SWI)未见异常。外院肺部

CT提示,两肺多发结节,两肺少许慢性炎症。
1.2 治疗和转归 入院后医嘱予特级护理,心电监

护,半流质饮食;治疗上予泮托拉唑护胃、喹硫平和氯

硝西泮改善精神症状及肌阵挛症状。入院第2天,患
者纳差,吞咽障碍,予留置鼻肠管,营养液鼻饲泵注,
查胸部CT提示两肺支气管炎表现伴散在炎症灶,两
下肺通气不均,左下肺局部轻度支扩。给予加强营

养,莫沙必利促进胃动力,头孢曲松抗感染等治疗。
第4天患者出现肌力下降,右下肢肌力下降至2级,
左下肢肌力下降至4级,双下肢彩超示右下肢肌间静

脉血栓形成,血管外科会诊后给予那屈肝素钙注射液

抗凝治疗,同时颅脑 MRI提示皮层飘带征,进一步完

善动态脑电图以明确诊断。第6天行腰椎穿刺术,外
送脑脊液1433蛋白。第7天,患者出现嗜睡,GCS评

分14分,反应迟钝,右上肢肌力下降至2级,右下肢

肌力1级,左下肢肌力3级;动态脑电图提示轻-中度

异常,反复复查可见慢波节律中夹杂少量低幅节律。
第9天患者尿液出现紫色并伴有恶臭味,肝病感染科

会诊后给予磷霉素氨丁三醇散抗感染治疗,同时积极

监测白细胞、炎症指标、尿常规和尿培养。第10天患

者意识水平下降,GCS评分12分,肌力无法配合评

估,复查头颅 MRI平扫+DWI提示大脑前动脉皮层

高密度影,符合克-雅病表现。第15天患者脑脊液外

送1433蛋白阳性,结合患者症状及相关辅助检测,
克-雅病诊断明确,家属因个人原因要求出院,予以带

药出院。出院1个月电话随访患者家属,患者已至当

地医院更换导尿管,营养状况可,无压疮、肺部感染及

紫色尿袋综合征等情况发生。出院后3个月,患者因

体温高在当地医院住院治疗。

2 护理

2.1 肌阵挛发作的早期观察和护理 肌阵挛是中枢

神经系统所致突然、短暂、电击状不随意运动,是克-
雅病的特征性表现之一,在克-雅病病程中作为主要

症状体征的发生率高达62.7%[8]。肌阵挛可伴有局

部或者是全身短暂性收缩,该患者以头晕和肌阵挛为

首发症状,主要表现为点头,四肢不自主抖动,以右上

肢为主,导致行走困难、步态不稳。入院后患者行走

不能,卧床休息为主,双侧床栏保护。需要给患者做

好防坠床跌倒、防压力性损伤和防深静脉血栓形成等

护理措施。肌阵挛发作可累及躯干、四肢,颈部等肌

肉,睡眠中仍可持续存在,最严重时可导致患者呼吸

抑制。据研究报告,声光刺激、皮肤碰触、睡眠剥夺等

因素均可诱发肌阵挛[9],该患者在无预期的声音刺激

下和触碰过程中易发作。安排单间病房,专人陪护。
保持周围环境安静、舒适,减少探视。有计划地安排

诊疗,集中操作。给患者穿宽松舒适的衣裤,查房时

动作轻柔,触碰患者时动作轻缓。严密监测生命体征

变化。部分克-雅病患者会出现癫痫性发作,若患者

出现全身强直-阵挛发作,双眼上翻、牙关紧闭、意识

突然丧失、面色发绀、尿失禁等表现,同时伴有心率加

快、血压升高、血氧饱和度下降、肌张力增高情况,要
警惕患者出现癫痫大发作。床边备氧气、负压吸引

器、抢救车等,护理团队对癫痫大发作抢救流程进行

应急演练。患者住院期间未发生坠床跌倒及癫痫大

发作。
2.2 紫色尿袋综合征的识别和处理

2.2.1 紫色尿袋综合征的识别 紫色尿袋综合征的

产生是通过食物摄入的色氨酸在肠道菌群的作用下

被转化为吲哚,然后通过门脉静脉在肝脏中合成硫酸

吲哚酚,硫酸吲哚酚从肾脏被过滤到尿液中后,在革

兰阴性菌中的硫酸酯酶和磷酸酶的转化作用下转化

为吲哚酚,并在氧化过程中形成靛蓝和靛玉红,当这

两种色素与聚氯乙烯材质的导尿管和尿袋接触时,接
触的区域会呈现出不同深浅的紫色,且这种颜色的变

色程度与接触的持续时间呈正相关[10]。紫色尿袋综

合征已知的高危因素与女性、增加饮食色氨酸、便秘、
长期留置导尿管、肾衰竭等相关[11]。与紫色尿袋综

合征相关的细菌种类包括大肠埃希菌、克雷伯菌属、
粪肠球菌、铜绿假单胞菌以及变形杆菌属等[12]。患

者带导尿管入院,入院尿培养即有大肠埃希菌,入院

后肾功能正常,出现紫色尿袋综合征前4
 

d未排便。
本例患者存在多个引起紫色尿袋综合征的高危因素,
但医护人员对紫色尿袋综合征认识不足,前期未能识
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别。入院第9天患者尿袋出现紫色,尿液为黄色浑

浊,患者体温正常,无寒战、尿路刺激症状,给予更换

尿袋后颜色变为正常,次日尿管和尿袋均出现紫色并

伴有恶臭味,尿常规显示白细胞。通过回顾国内外

相关文献、咨询感染科医生及科内医护人员讨论后确

认患者为紫色尿袋综合征,但由于条件受限无法进行

比色卡对尿液进行判断。
2.2.2 紫色尿袋综合征的处理 ①防止紫色尿袋综

合征复发及尿路感染加重的首要措施是定期更换引

流袋并减少留置导尿管使用时间[13],予重新更换非

聚氯乙烯材质导尿管,每2日更换尿袋。患者尿色浑

浊伴有絮状物,予0.9%氯化钠注射液500
 

mL每天

膀胱冲洗,以保持引流管通畅,防止堵管。②控制便

秘、加强进食水管理是紫色尿袋综合征的重要管理措

施之一[14]。饮食上多摄入膳食纤维促进排便,同时

减少花生、干酸奶、奶酪干、小米、南瓜子、鱼片干、豆
腐皮等富含色氨酸食物的摄入。该患者采用肠内营

养,选取膳食纤维丰富、色氨酸含量少的肠内营养制

剂。每4小时鼻饲温水150
 

mL,医嘱予5%葡糖糖氯

化钠注射液500
 

mL静脉滴注,乳果糖10
 

mL每天1
次鼻饲,必要时开塞露低压灌肠。③紫色尿袋综合征

患者在更换导尿管后仍出现紫色尿袋,需要进行抗生

素治疗以预防感染性并发症[13],给予患者更换硅胶

材质的导尿管后第2天仍出现紫色尿袋,医生请肝病

感染科会诊后给予磷霉素氨丁三醇散3
 

g鼻饲,每天

1次。④加强健康教育:向患者及家属宣教紫色尿袋

综合征发生的原因、进展的过程、相关治疗及预后,安
抚患者及家属紧张焦虑情况。患者在采取以上措施

后第4天尿袋颜色恢复正常,恶臭味消失,之后住院

期间尿色均正常,但出院前给予正确留取尿培养后提

示仍有大肠埃希菌生长。
2.3 实施个体化营养支持 本例患者存在频繁肌阵

挛发作,易出现营养液反流导致窒息等风险,采用幽

门后喂养途径,请消化内科医生至患者床边给予鼻肠

管置入,拍腹部平片后确认鼻肠管位置在位。初始喂

养目标为75~105
 

kJ/(kg·d),起始速度为10~30
 

mL/h,最长持续时间为6
 

d,然后逐步提升至目标喂

养量105~125
 

kJ/(kg·d)[15]。患者入科时身高160
 

cm,体质量50
 

kg,NRS-2002评分5分,提示存在营

养不良风险,且患者肌阵挛发作频繁,肌张力持续处

于偏高水平,能量消耗大,对热量需求高,亟需个体化

的营养支持方案[16]。营养科会诊后予能全力6.3
 

kJ/mL从小剂量20
 

mL/h开始逐渐加量,第5天达

到预定目标量。每班次评估患者是否存在恶心、呕吐

或腹泻等胃肠道不耐受的症状,监测患者的肠鸣音。
鼻饲期间床头持续抬高30°以上,每4小时冲管1次,
每次20

 

mL,每次管饲前后、喂药前后均需用温开水

脉冲式冲洗管道。每天2次用生理盐水或复方氯己

定漱口液进行口腔护理,至少每3天更换鼻贴,关注

患者口腔卫生、每日排便次数、鼻部皮肤情况等以防

出现感染、便秘、鼻部压力性损伤的发生。住院期间

出现1次4
 

d未排便情况,后予乳果糖鼻饲、开塞露

使用后成功排便,无其他并发症发生。
2.4 隔离防护

克-雅病具有传染性,可通过血液、体液、脑组织

等传 播,因 此,做 好 标 准 预 防 和 终 末 消 毒 尤 为 重

要[17]。
2.4.1 接触隔离措施 本例患者疑似或确诊朊病毒

感染时即给予接触隔离医嘱,单间隔离,床尾及病房

门口安放免洗手消液,黄色垃圾桶,内置双层黄色垃

圾袋;病房门口备隔离防护用品箱;限制患者的活动

范围,以减少与探视者及其他患者的接触;在单间房

门、病服、腕带、会诊及检查申请单、标本转运箱、标本

试管等处粘贴隔离标识,床尾放置隔离标识牌。患者

的医疗物品专人专用,所有接触患者的诊疗器械(如
腰穿包等)、器具和物品等尽量使用一次性用具,用后

丢弃于病房内的黄色垃圾桶内最后焚烧处理;患者使

用后的复用医疗器械放入双层黄色垃圾袋密闭封装

后放入消毒供应中心器械回收专用箱内,粘贴隔离标

识并注明物品名称、朊病毒感染。如包内有未使用

和/或未污染的复用器械与供应室人员交接清楚。
2.4.2 医护人员及辅助人员培训 组织科室成员学

习我院制定的《朊蛋白病或疑似朊蛋白病的消毒隔离

制度》,力求人人掌握。医护人员做好标准预防的基

础上实施接触隔离,接触患者血液体液前做好个人防

护,严格执行手卫生;对患者、家属、护理员、保洁员、
运送人员进行有效的朊病毒相关知识的宣教并确保

其理解和配合。
2.4.3 污染的医疗器材和物品处理措施 朊病毒感

染患者高度危险组织包括大脑、硬脑膜、垂体、眼、脊
髓等组织,低度危险组织包括脑脊液、肾、肝、脾、肺、
淋巴结、胎盘等组织。本例患者进行腰椎穿刺取脑脊

液检测1433蛋白,尽管脑脊液属于低度危险组织,但
其传播朊病毒的风险还不清楚,操作时宜用一次性塑

料薄膜覆盖操作台,操作结束后所使用的一次性物品

根据特殊医疗废物进行焚烧处理。对于进入正常无

菌组织、脉管系统或有无菌体液(如血液)流过,一旦

被微生物污染将导致极高危感染危险的器材(例如腰

穿器械)以及直接或间接接触黏膜的器材(例如血管

钳等),可使用1
 

mol/L氢氧化钠溶液内作用60
 

min,
再按照按照一般程序清洗、消毒,灭菌应选择压力蒸

汽灭菌:134~138℃、18
 

min,或132℃、30
 

min,或
121℃、60

 

min。与完整皮肤接触而不与黏膜接触的

器材(例如听诊器、监护仪等),与完整皮肤接触而不

与黏膜接触的一般物品表面(包括病床、床头柜、陪客

躺椅等)、环境表面采取相应常规消毒方法处理,使用

含有效氯2
 

000
 

mg/L的消毒剂(如I型施康1∶25),
作用30

 

min,擦拭消毒。每天所用的清洁剂、消毒剂
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应现用现配并监测有效浓度;每次处理工作完成后,
立即消毒和清洗器具,更换个人防护用品,做好手卫

生。患者被确诊为朊病毒感染后,立即上报传染病报

卡,通知医院感染管理及诊疗涉及的相关临床科室。
2.5 居家防护及用药指导 ①该患者出院后居家,
告知家属回家后予患者单独房间居住,所有物品单人

单用,尽量使用一次性物品,日常接触患者时戴手套;
终末处理中所有接触过患者的被污染物品均焚烧处

理。处理遗体时做好个人防护,戴口罩、帽子、手套,
穿隔离衣、鞋套,遗体需挂特殊传染标记,以提醒他人

注意。用氢氧化钠溶液(
 

配制方法:1
 

L水配80
 

g氢

氧化钠)
 

擦拭并湿拖家具、环境、地面2遍,
 

清洁人员

穿戴防护设备,包括双层手套、口罩和护目镜(主要防

止氢氧化钠刺激眼睛黏膜造成损伤),保持橱柜开放,
门窗紧闭,静置2

 

h,通风48
 

h后用清水擦拭干净方

可使用。②患者出院带药包括磷霉素氨丁三醇散、双
歧杆菌三联活菌胶囊、肠内营养制剂瑞高、氯硝西泮

片、喹硫平片、莫沙必利片及泮托拉唑肠溶片。出院

前向患者及家属宣教留置导尿管、留置鼻肠管、饮食、
防压疮等相关护理注意事项,若患者出现体温高、尿
管堵塞及紫色尿液等情况应及时就医。
2.6 终末消毒 为了避免遗漏患者住院期间使用过

的所有物品,经科室内小组讨论后制作《朊病毒患者

出院终末处理核查清单》。患者出院后终末消毒由责

任护士全程监督及闭环管理,患者使用后的所有物品

放入双层黄色垃圾袋密闭封装,粘贴隔离标识并注明

物品名称、朊病毒感染。对照《朊病毒患者出院终末

处理核查清单》一一清点,所有物品与供应室、物业后

勤工作人员及医疗垃圾收集人员做好交接,反复仔细

核对,避免遗漏;最后填写《隔离患者终末消毒登记

表》。

3 小结
克-雅病临床罕见,具有传染性,早期症状不典

型,容易被忽视,常伴有不同程度的言语、认知、活动

等功能障碍,疾病进展迅速,给护理带来了很大的挑

战。医务人员在做好自身防护基础上要加强早期的

病情观察,积极预防各种并发症的发生,同时也要充

分认识紫色尿袋综合征,提高对克-雅病患者合并紫

色尿袋综合征的关注;护理过程中尽量减轻患者痛

苦,延长生存时间,提升生活质量;对患者落实接触隔

离措施,处置被朊病毒污染的医疗器材和物品时需严

格遵守消毒隔离制度,以降低朊病毒传播风险;同时,
需对医护人员、辅助人员以及患方人员进行培训,提
高各类人群应对朊病毒感染的处置能力,避免医院感

染发生。
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