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在福医二院的产房里，一名男婴
经剖宫产顺利诞生。伴随着迎接新
生命到来的喜悦，在场的人都揪心起
来。宝宝被发现双下肢大面积表皮
缺损，存在极大的感染风险。医生判
断可能是遗传性大疱性表皮松解症，
患者因皮肤脆弱如蝶翼而被称为“蝴
蝶宝贝”。

为进一步明确诊断，医院为患儿
进行了遗传病全外显子组测序检
测。基因报告证实了医生的判断，提
示患儿存在COL7A1基因的致病性
变异，该基因的变异是导致营养不良
性大疱性表皮松解症的原因之一。

明确的基因诊断将为后续的精准治
疗、遗传咨询和家庭未来的生育规划
提供重要的科学依据。

医护团队绷紧了神经，全力迎接
这场硬仗。出生后的“小蝴蝶”被紧急
送到NICU。据儿科行政主任汪勇芬
主任医师介绍，遗传性大疱性表皮松解
症（简称“EB”）是一种罕见的单基因遗
传性皮肤病，发病率大约是1/50000，
位列国家《第一批罕见病目录》第39
位。目前，该病的治疗以皮肤伤口护
理、抗感染、营养支持等为主，其中皮
肤护理和预防感染是关键，直接关系
到宝宝的病情进展与转归。

暖心守护40天 蝴蝶宝贝安全“破茧”
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你听说过“蝴蝶宝贝”吗？这不是美丽的童话，而是一群罕见病
患者的名字。他们的皮肤如同蝴蝶翅膀般纤薄脆弱，一碰就碎。

近期，一个这样的“蝴蝶宝贝”在福建医科大学附属第二医院（简
称“福医二院”）平安降生。迎接他的，不仅有关爱与喜悦，更有一场
关乎生命的紧急救援。福医二院儿科新生儿重症监护病房（简称

“NICU”）携手多学科，开启了长达40天的“破茧”守护。

对“EB”宝宝来说，日常护理需万
分谨慎。因其皮肤极度脆弱，稍有摩
擦就可能起疱破溃，护理不当易引
发感染、营养不良甚至危及生命。
接到上报后，福医二院护理部副主
任苏晓萍副主任护师迅速组织启动
以NICU为核心救治平台，涵盖NI-
CU、皮肤科、伤口造口门诊、血管外
科等多学科会诊，共同为宝宝制定
最佳诊疗方案。

NICU汪勇芬主任医师、陈永存
副主任医师、许珊珊副护士长、黄宝
陕护师及伤口造口小组谢碧兰副护
士长组成医护团队，全程精细化守
护，24小时不间断，密切关注宝宝的

状况。“小蝴蝶”的感染得到了控制，
皮肤缺损逐渐愈合。

对于“EB”宝宝的救治，不仅在院
内，更在院外。患儿出院后的长期家
庭护理是更大的挑战。为保障宝宝
出院后的照护质量，住院期间护理团
队专门为家属开展了更换敷料、日常
照料等护理培训，确保宝宝出院后也
能得到科学有效的照护。

经过40天专业细致的暖心照护，
近日，“小蝴蝶”顺利康复出院了，他
的体重比出生时增长了1100克。家
属送上一面写着“医术精湛除病痛
医德高尚暖萌娃”的锦旗，向医护人
员表达感激之情。

新生命到来 他竟是“小蝴蝶”

指导医生 福建医科大学
附属第二医院儿科行政
主任汪勇芬主任医师

▲医护人员精细化守护“蝴蝶宝贝”

早报讯（通讯员詹米莉 许
欢 融媒体记者许钹钹）记者从国
家统计局泉州调查队了解到，8月
份，泉州市区居民消费价格同比上
涨0.4%，涨幅比上月收窄0.5个百

分点。
其中，食品价格下降2.9%，非

食品价格上涨 1.2%；消费品价格
上涨 0.4%，服务价格上涨 0.4%，
扣除食品和能源的价格指数上涨

1.7%。
调查的八大类价格呈现“四涨

三降一持平”格局。其中，涨幅居前
的为其他用品及服务类、衣着类，同
比分别上涨10.3%、6.5%；生活用品

及服务类、教育文化娱乐类同比分
别上涨2.7%、2.3%；居住类、食品烟
酒类、交通通信类同比分别下降
0.2%、1.4%、1.8%。医疗保健类同
比持平。
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