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摘  要 

大疱性皮肤病患者常继发感染，严重影响患者预后。早期控制感染风险，对改善患者的预后具有重要意

义。目前国内缺少对大疱性皮肤病患者统一的管理模式，而全程管理模式可对患者进行全程的管理和监

督，对预防大疱性皮肤病患者继发感染有重要作用。因此，本文综述全程管理模式在不同学科的应用并

探讨该模式对大疱性皮肤病患者的适用性。 
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Abstract 
Patients with bullous dermatosis often experience secondary infections, which severely affect their 
prognosis. Early control of infection risks is of significant importance for improving patient outcomes. 
Currently, there is a lack of a unified management model for patients with bullous dermatosis in China. 
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The holistic management model can provide comprehensive management and supervision through-
out the patient’s treatment, playing a crucial role in preventing secondary infections in these patients. 
Therefore, this article reviews the application of the holistic management model across different dis-
ciplines and explores its suitability for patients with bullous dermatosis. 
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1. 引言 

大疱性皮肤病(bullous dermatosis)是指发生在皮肤黏膜，以水疱、大疱为基本皮肤损害的皮肤病，包

括天疱疮、类天疱疮、大疱表皮松解症等[1]，其常见的并发症是感染。患者常因表皮破溃、出血及渗血

而引起细菌感染，继而导致患者发生败血症和循环衰竭，严重威胁患者的生命安全，影响患者的预后[2]。
据研究报道[3]，自身免疫性大疱病患者感染发生率高达 74.29%，住院时间大于 14 d 的患者感染率为

39.51%，住院时间小于 14 d 的患者感染发生率为 31.07%。因此，有效的皮肤护理对预防天疱疮患者发生

感染尤为重要，而研究显示[4]-[9]，全程管理模式可提高患者的治疗积极性，改善患者的就医模式，在大

疱性皮肤病患者的皮肤护理中发挥重要的作用。因此，本研究对全程管理模式的应用及大疱性皮肤病的

相关研究进行综述，以期为护理大疱性皮肤病患者提供参考。 

2. 定义 

2.1. 全程管理模式的定义 

20 世纪 80 年代末期，美国全程管理责任人资格委员会将全程管理定义为一个合作的过程，这个过

程包括了评估、计划、执行、协调、监督和评价来选择医疗服务，满足病人的健康需求，应用交流可得到

的治疗条件达到高质量，收费又合理的结果[10]。 

2.2. 大疱性皮肤病的定义 

大疱性皮肤病(bullous dermatosis)是指发生自皮肤黏膜，以水疱、大疱为基本皮肤损害的皮肤病，患

者全身皮肤均可出现大疱、脓疱、糜烂，口腔及生殖器等黏膜也会出现损害[1]。 

3. 大疱性皮肤病对患者造成的消极影响 

大疱性皮肤病不仅给患者带来身体上的损害，同时在生活、心理、经济等方面也产生严重的负面影

响[10]-[12]。据研究报道，约 70%的天疱疮患者早期表现为口腔黏膜的损害，约 90%的患者在疾病进展

的过程中出现口腔粘膜的损害，约 50%的患者整个疾病过程只累及口腔粘膜[11]。口腔黏膜的损害使患者

出现进食困难、沟通障碍等情况，影响患者的生活质量。此外，大疱性皮肤病损害患者皮肤黏膜，产生

强烈的疼痛感，严重影响患者的日常活动，使患者睡眠质量和生活质量降低。目前国内外报道天疱疮患

者生活质量的研究较少，研究结果差异较大。Terrab 等[12]采用简明健康调查问卷(SF-36)研究天疱疮患者

的生活质量，发现天疱疮患者在生理机能和情感职能领域受到显著影响，职业、皮损分布和疾病的严重
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程度为影响天疱疮患者的主要影响因素。权哲等[13]的研究中也表明，天疱疮和类天疱疮患者的生活质量

低，对生活质量有显著影响的主要因素为疾病的类型、皮损的分布、疾病的严重程度和有无并发症等。

皮肤损坏或破溃，导致外表发生变化，使患者容易产生自卑心理，且疾病迁延不愈，使患者和家属表现

为恐惧、愤怒、焦虑等消极情绪，而消极的情绪会影响患者的预后和整体的生活质量。国外研究[14]发现，

在 107 名天疱疮患者中，约 38%表现为抑郁，35%表现为焦虑，表现焦虑和抑郁的患者住院时间更长，

皮肤恢复速度更慢。国内关于天疱疮患者身心状况的调查研究较少，赵静[15]采用焦虑自评量表和抑郁自

评量表对 30 名患者进行天疱疮患者身心状况的调查，结果显示约 87%的患者表现为焦虑，约 77%的患者

表现为抑郁。该研究中焦虑和抑郁的发生概率较高，可能是因为该研究的样本量较小，未来应进一步扩

大样本量，进行多中心、大样本量的临床调查研究。 

4. 全程管理模式在多个学科中的应用 

在全程管理模式的应用中，对患者进行有效的早期干预可以增加患者对疾病的了解程度，有助于早

期就诊、早期诊断、早期治疗，为患者的疗效及预后提供有力保障[16]。在临床应用中，全程管理在每个

阶段都给予患者充分的关注，有利于对患者进行全程的了解和监督，更有助于帮助患者及医院形成良性

的治疗循环。 
在患者的治疗过程中全面、准确地了解患者的治疗过程、检验数据等，从而更加快速地对患者进行

针对性的诊疗，减少医疗资源的浪费，降低患者的住院时间、住院费用。同时，在管理过程中可观察到

真实、准确的数据，为促进疾病的相关研究提供了更好的基础。在患者出院后，对患者进行长期的回访

及监督，督促并提醒患者及时复诊，指导患者进行自我护理、自我监测，降低病情复发的风险，帮助患

者树立治疗信心，提高生活质量。 
全程管理在临床多个学科中已有应用且取得了显著成效，刘海英等[8]的研究中对肝癌术后患者实施

多学科协作的全程管理发现，与普通治疗的患者相比，进行全程管理的患者术后首次排气、排便、下床、

肠鸣音恢复、首次进食及住院时间均缩短；李莎莎等[9]对慢性心力衰竭患者进行全程管理后患者的生活

质量、生活满意度等均得到提高，再住院率降低约 20%、死亡率降低约 2%。更多研究[4]-[7]表明，全程

模式的应用进一步完善了管理流程，在改善患者生活质量、降低平均住院时间等方面起到了重要作用。 

5. 全程管理模式在大疱性皮肤病中应用的优势 

5.1. 全程管理模式可全面监管大疱性皮肤病患者的治疗过程 

目前国内研究中对大疱性皮肤病患者治疗过程中某一阶段的护理干预较多，如延续性护理、家庭护

理干预等，虽均在提高患者生存质量、降低患者疾病复发率等方面取得不错的成效[17]-[22]，但在长期、

全面的管理上有所欠缺。全程管理模式将患者视为一个整体进行管理，可全面监管大疱性皮肤病患者的

治疗过程。 

5.1.1. 全程管理模式可提高院前患者的自我管理能力 
患者入院前缺乏相关疾病知识，未及时就医或采取不正确的处理措施，使皮肤受刺激，会加速皮肤

的破溃和糜烂，容易出现皮肤感染，导致病情加重。周夕湲等[23]回顾性分析 151 例天疱疮患者感染的发

生情况，发现约 76%的患者发生感染，最常见的是皮肤感染，其次为呼吸系统感染，肺部感染为大疱性

皮肤病患者死亡的主要原因。杜文玉等[24]分析天疱疮患者发生感染的情况，发现最常见的感染部位为皮

肤黏膜和口腔，继发感染使天疱疮患者的住院时间延长、住院费用增加。由于大疱性皮肤病患者会出现

皮肤的损害，加之需要长期使用糖皮质激素进行治疗，增加感染的风险。患者出现感染后，会严重影响
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患者的治疗和预后，甚至导致患者死亡。因此，在患者发病初期对患者进行相关知识的宣教，提高患者

自我管理意识，对降低患者感染率、改善患者预后等方面有积极的作用。张雪等[25]以多学科团队全程管

理模式建立的门诊乳腺癌绿色通道，明显提高了患者就诊效率，改善了就诊流程。李春梅等[26]的研究表

明，个性化耐药结核病全程管理模式的构建与实施改善了患者的治疗依从性及自我护理能力，有效提升

了其生活质量及患者管理满意度。孙慧娟等[27]运用五“E”模式对透析患者进行全程管理，形成以护士

为主导的医护患多团队协作一体化闭环管理架构，可以提高患者自我管理能力，有利于患者的预后及提

高生活质量。将全程管理模式在大疱性皮肤病患者中运用，可对患者进行院前干预，宣教相关知识，提

高患者及早就医的意识，改善患者就诊流程，加强患者自我护理的能力，可更好地控制疾病的进展。 

5.1.2. 全程管理模式可提高患者院中治疗成效 
大疱性皮肤病患者因皮损面积大、渗液多等原因导致体内蛋白的长期丢失和存在不足，更易引起患

者抵抗力下降和水肿[28]，出现继发感染及其他并发症的可能性进一步增高，导致医疗费用增加，给患者

和家属带来了更大的负担。早期控制病情可大大减少患者的住院时间、费用，降低并发症发生率。积极

的干预对改善患者的生活质量、提高患者的预后都有很显著的作用[29]。全程管理模式可在治疗过程中对

患者的医疗、护理等各个方面进行多维度、多节点的观察和干预。更可结合多学科的参与，多方面加强

对疾病的监控，减少并发症的出现，提高患者的就医体验和满意度。 

5.1.3. 全程管理模式可加强院后监测效果 
大疱性皮肤病的治疗过程长，在临床中可观察到再次入院的患者多是由于不能坚持长期治疗。目前

大疱性皮肤病首选的治疗手段是使用糖皮质激素控制患者的病情[23]。近年来，联合免疫抑制剂的治疗方

式降低了部分患者的激素用量，大大减少了患者发生并发症的可能性[30]-[33]。但临床中大多数患者常因

缺乏相关知识和家庭支持、经济状况不良等，出现自行减药、停药，或者采用不科学的“偏方”处理皮肤

等现象，导致疾病的复发和加重。因此，患者需长期坚持复查来监测病情变化，监控自身情况，调整药

物，对患者的自身护理要求较高。余纯等[34]建立的“互联网平台 + 微信群”全程护理管理模式可提

高健康教育的知晓率和依从性。天疱疮病程长、治疗效果慢、护理难度大、医疗花费高等问题给患者及

家属身心健康和生活质量造成严重影响，而延续性的家庭护理是天疱疮患者治疗的关键[19]。全程管理

模式将患者进行统一管理，可结合患者院前及院中的情况定期对患者进行更加精准的院后管理，协助医

护人员快速了解患者的病情进展，帮助患者进行自我监测，提醒患者按时复查或及时就诊，降低疾病的

复发率。 

6. 小结 

在院前的管理中，大多数大疱性皮肤病患者由于缺乏疾病相关的知识，常因自我护理效果差加重病

情，耽误最佳的治疗时机。在医院治疗的过程中，大疱性皮肤病患者由于皮损面积较大，加之长时间使

用糖皮质激素和免疫抑制剂，患者极易引起感染，而感染会使皮肤损伤加重，使皮肤创面难以愈合，严

重影响患者的预后[35]。出院后，患者需长期服用糖皮质激素，当患者出现不良反应后，会影响患者的用

药依从性，出现自行减量的现象，导致疾病复发，加重病情，甚至威胁患者的生命安全[36]。因此，早期

诊断、早期治疗，做好治疗过程中的皮肤护理以及出院后的健康宣教，对改善患者的预后具有重要的意

义。虽然全程管理模式可以完善患者院前、院中和院后的管理，可以在疾病的各个阶段对患者各方面实

施干预，进行更好的护理和宣教，对改善患者的预后具有潜在的作用，但其实际推行仍面临多重挑战。

首先，经济成本是核心限制因素之一。该模式需要整合多学科团队(如皮肤科、营养科、心理科及伤口护

理专家)，并依赖长期随访和个性化干预，可能导致医疗资源消耗显著增加，尤其在医疗资源有限的地区，
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其可持续性存疑。其次，专业人员的培训缺口不容忽视。大疱性皮肤病的管理涉及复杂的伤口护理、免

疫抑制治疗监测及心理支持，基层医护人员可能缺乏相关知识和技能，需通过系统化培训项目填补这一

短板，但培训的覆盖范围和效果仍需验证。此外，患者依从性也是关键障碍。由于治疗周期长、药物副

作用(如糖皮质激素导致的代谢紊乱)及频繁随访的要求，部分患者可能中途退出或自行调整治疗方案，影

响模式的有效性。 
未来研究需通过实证数据进一步验证全程管理模式的临床价值与经济效应。首先，应开展多中心随

机对照试验(RCT)，比较传统诊疗与全程管理模式在减少复发率、住院次数及长期并发症方面的差异，并

采用卫生经济学评估(如成本–效用分析)明确其性价比。其次，需探索适合不同医疗环境的简化版模式，

例如通过远程医疗或数字化工具(如移动健康 APP)降低随访成本，并研究其适用性。此外，患者教育策略

的优化也需重点关注，例如通过行为干预理论(如健康信念模型)提升治疗依从性。最后，长期随访研究必

不可少，以评估该模式对患者生存率及心理社会功能的影响。只有通过多维度实证研究，才能为全程管

理模式的标准化推广提供科学依据，最终实现大疱性皮肤病诊疗的个体化与精准化。 
因此，护理人员未来应重视全程管理在大疱性皮肤病患者中的应用，探讨全程管理对大疱性皮肤病

患者预后的影响，以期为临床护理大疱性皮肤病患者提供实践参考。 
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