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眼部问题 
 

1. 导言 

 

大部分大疱性表皮松解症患者会有眼部问题，发生频率与亚型有关，眼睑、

结膜和角膜均可受累。眼睛及眼周的问题能引起极度不适且常有疼痛。本节主要

介绍如何减少眼部问题的发生及如何处理，同时探讨在购买眼镜时应当考虑的问

题。 

 
 要点 

·水疱和伤口常常出现于眼睑、结膜和角膜周围； 

·眼部问题在 RDEB 患者中很普遍，在 DDEB 和 JEB 患者中常见，偶尔泛发型 EBS

患者也有； 

·初期最重要的处理是静养和止疼； 

·常规使用人工眼泪和眼用乳膏能减少眼部问题； 

·所有处理必须咨询眼科医生后进行。 

 

2. 概述 

 

眼部问题可以出现于任何年龄，甚至是婴幼儿，常出现于隐形营养不良型

EB 和交界型 EB，在显性营养不良型 EB 和单纯型 EB 中时有发生。对于眼部问题，

准备充分、熟悉应对方法至关重要，因此，你应当尽早咨询当地的眼科医生，对

EB 可能出现的问题了然于胸。成人和孩子眼部问题的治疗方法相同。 

 

EB 可因多种原因引起眼部周围的水疱和细小的伤口。水疱可以因按压和刮

伤眼睛、以及热、风和眼睛干燥引起，也可能原因不明自然发生。眼睑、结膜和

角膜均可受累，这些部位的水疱可以由表面的损伤发展成疤痕和粘连，进而可能

导致结膜炎、眼睑炎症以及疤痕牵拉引起的下眼睑外翻和角膜炎。同时我们要关

注患者眼睛是否能完全闭合，因为不完全闭合意味着眼部更加干燥，可促进水疱

的形成。 

 

眼部的损伤和夜间睡眠时眼睑和角膜间黏着物可引起极度不适，醒后睁眼后

这些黏着物可被泪水冲走并引起进一步的眼部损伤。 

 

当然，眼部问题也可由 EB 间接引起，例如斜视、远视、近视或者白内障和

青光眼，当需要佩戴眼镜或进行手术时，必须告诉眼科医生你患有大疱性表皮松

解症。 

 

眼部的水疱和损伤非常疼痛，同时会导致视力暂时受损，你会因此不能工作

和上学，因此应当尽量避免出现这些水疱和损伤。 

 

你能采取一些措施避免这些问题，其中最重要的一条是通过不断的用人工眼
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泪湿润角膜来确保眼睛不干燥，通过眨眼，眼泪能均匀的分布于眼球。由于眼泪

生成可能会减少，或者泪管发生狭窄，这些都能导致眼睛无法保持湿润。也有其

他一些原因能导致眼睛干燥，如空调、进入干燥的环境或者长时间在电脑屏幕前

工作。长时间的电脑前工作会减少眨眼睛的频率，这样眼睛被眼泪湿润的频率也

降低了。 

 

眼睑的闭合不全也能导致眼球无法正常湿润，治疗眼睑闭合不全的推荐方法

是外科手术，当然必须经眼科医生讨论同意后进行。 

 

佩戴太阳镜能保护眼睛免受外界如风和太阳辐射的影响，冬天在干燥的暖气

房内使用加湿器也能起到保护眼睛的作用。 

 

烟雾、重度空气污染和头发喷雾、除臭剂、香水等喷雾均能引起眼睛的敏感

性增加，应当尽量避免。 

 

如果因为某些原因你有眼睛干燥的问题，请尽早采取干预措施。常规使用眼

药水（人工眼泪）或眼药膏湿润眼球能有效降低水疱和眼部损伤的发生。由于眼

药膏能导致视线模糊，应当在夜间使用。白天你可以使用人工眼泪，同时记住每

天应当多次使用。一般来说，使用人工眼泪和眼药膏不会有副作用，但有时候能

引起过敏。现已证实，使用低防腐剂制品是最好的选择。由于此类产品众多，因

而你需要咨询眼科专家。 

 

然而，对于 EB 的眼部问题，预防措施有限。有时候，眼部伤口的进展经常

难以解释并且难以避免。有时候不方便佩戴防护眼镜或戴了也没有太大用处，我

们只能尽量避免伤口暴露于风和冷气中，同时避免在疲倦和睡眠时揉眼睛。 

 

就算采取了所有预防水疱和伤口的措施，对眼部可能出现的问题做好充分的

准备仍然很重要。我们建议你咨询一下眼科医生，不管你是否已经出现了眼部问

题，向他简要说明你、你家人或小孩儿的情况，让他给你提供一个眼部急救包。

这个急救包应该包括前面提到的人工眼泪、眼睛滋养药膏以及一些抗生素眼药水

或药膏。应避免使用含类固醇如可的松的眼药水，眼部使用类固醇应当仅限于一

些特殊情况并需要在医生监督下使用。 

 

眼部周围的水疱长什么样子呢？眼睑皮肤上发生的水疱很容易看到，应该和

其他部位的水疱一样处理。而结膜和角膜的水疱看起来差不多，处理方式也相同。

结膜水疱通常疼的轻一些。可以表现出红眼、光敏感、视力模糊、流泪或剧痛。 

 

在这种情况下，缓解疼痛理所当然是最重要的。如果可以的话，应该使用最

合适的口服止痛剂（药片，滴剂等）。不要使用止痛眼药水，因为这能延缓愈合

的过程。止痛眼药水在保持眼睛静止方面效果不好，容易导致进一步的损伤。保

持眼部湿润和使用眼药膏很重要，但有时候不容易做到，因为你可能难以打开眼

睛。这种情况下你必须至少在眼角和眼睑的缝隙用些药膏，为了降低感染的风险，

你同样可以考虑在水疱和糜烂时使用几天抗生素滴剂或药膏。 
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多数情况下应该让眼睛休息，患者保持闭眼就可以了，此时眼睑就像敷料一

样促进水疱和创面的自然愈合。当眼睛闭合的时候，眼睛运动也受到限制，这能

减轻受累区域的摩擦。另外，一些患者发现用凉的湿布敷在眼睛周围很舒服。如

果必须使用敷料，那么其使用的原则同 EB 的其它敷料相同。但是，在眼部使用

这些敷料并不容易，最好在眼部问题还没出现前就练习熟练，以在紧急情况下快

速反应。 

 

大部分眼部水疱愈合很快。最疼痛的角膜水疱通常在 1 到 3 天愈合。可能看

起来愈合过程很短暂，但是因为你得在闭眼的情况下度过，会感觉时间过的比较

慢，听音乐或有声读物分散些注意力可以在一定程度上缩短痛苦时间。如果可能

的话，稍微睁开眼睛，或者至少睁开一只眼睛看会儿电视也有很好的效果。在看

电视时，眼球的运动受到限制，因此与限制运动不矛盾。相比较而言，使用电脑

或者阅读时眼球一直处于移动中，对眼部水疱和伤口的愈合不利。 

 

如果愈合延迟了，需要请医生帮助检查是否存在急性炎症或有其他问题。 

 

因眼部水疱发展成的疤痕或者粘连比较少见，但很难治愈。如果眼部运动或

视力受限严重，需要考虑手术治疗。 

 

特殊情况，屈光不正 

 

有些 EB 患者甚至会出现不同程度的视力缺陷，这种情况应当由验光师进行

检测并佩戴眼镜或者隐形眼镜。 

 

如果你佩戴了眼镜，这可能会引起鼻翼或耳后的压力点不适或因此导致水疱

和糜烂。可能的话，眼镜应当用尽量轻薄的材料制作来避免这些问题。塑料眼镜

因为轻便而更为合适，而且能选择树脂的鼻翼架使得鼻子上的压力分布更舒适。

眼镜架不容忽视，它应该与你的脸型很好的匹配，对于小孩子，它们应该随着孩

子成长中头部的变化不断的做调整。当耳后有水疱和糜烂时，一窄条粘性泡沫敷

料能起到很好的保护作用。 

 

当角膜不容易长水疱时，也可以使用隐形眼镜。特殊情况下，视力缺陷的患

者也可以进行手术治疗。对于每一个患者，必须由眼科专家来决定哪种方案更合

理更恰当。 


