
蝴蝶宝贝患者分指手术记录 

（郑大二附院版） 

天地不仁，以万物为刍狗，圣人不仁，以百姓为刍狗。 

生命本没有意义，每个人都只是画在沙滩上的一张面孔，经历三次潮涨潮落

之后，这世间的你便不复存在。 

然而或许这世间所有的美好都与你有关，当你呱呱坠地之时，生命的光锥早

已辐射扩散，犹如投石入海，荡起千层涟漪，或擦肩而过，或一面永恒，又或相

识相知，世界因存在而不同。 

每个人心中都有一个太阳，那是另一个人的光茫，如果你心中群星璀璨，即

便你并不是心怀天下，至少说明你心中有爱。 

春恩虽难报，滴水当不忘。来这世间一趟不易，总要冷眼繁华，看尽彷徨，

记下星空与你们，然后才能回归故里。 

毕竟当浪潮退去，当光茫殆尽，当合上双眼，便什么都没有了。 

追寻心中的那个太阳，无论是希望还是毁灭，总要踏出迈向星空的那第一步。 

——写于 2021 年 6 月 13 日 

分指手术出院后 5 个月整 

一、个人经历概述 

我是一名先天性大疱表皮松解症（简称 EB）的成人患者，大疱表皮松解症

患者全身的皮肤就像蝴蝶的翅膀一样脆弱，所以我们又被称为蝴蝶宝贝，双手

手指粘连并挛缩是 EB 患者的其中一项并发症。作为营养不良型（简称 RDEB）

患者中症状非常严重的我来说，在我出生后一个月内，我的双手指甲均已全部

脱落。在我自身有记忆以来，我的手指就是畸形并且部分呈弯曲粘连状态。随

着年龄的增长，双手并指粘连并弯曲挛缩的情况越来越严重。 

在初中以前，我手掌摊开后可以轻松握住乒乓球与球拍。但在高中时期，

我连削的最细的乒乓球板的柄都几乎已无法握住。此后，手指粘连情况继续恶

化，大拇指与食指间的虎口缝隙越来越小，以至于连筷子、铅笔都无法握住。

在我大学二年级以后，甚至连水笔中最小的笔芯都无法捏住。直至大四毕业

时，我的双手手指已全部粘连，挛缩成两个拳头状。此后平时抽取餐巾纸也必

须用两只手合力才能勉强拿住。 

在 2017 年前，我曾在浙江杭州、上海、北京等多家医院咨询并尝试寻求进

行分指手术。但由于重重问题，导致一直无法得到解决。2017 年底，我加入了

上海德博蝴蝶宝贝关爱中心（以下简称中心）。在中心梦竹姐处了解到，在郑

州可以为 EB 患者进行双手分指手术治疗。 



经过两年多的详细了解，又因受到新冠疫情影响，我终于在 2020 年 12 月 1

日至 2021 年 1 月 13 日期间，成功在河南省郑州市郑州大学第二附属医院（以

下简称郑大二附）进行了双手分指手术治疗，术后恢复良好。目前距离做完手

术已过去半年（截至上传修改稿时已过去一年零九个月），双手基本保持良

好，没有发生继续粘连挛缩情况。这也是我人生中的第一次手术，因此我决定

在术后半年整（修改稿上传时一年零九个月）的今天以一个患者的角度，写下

这份历经 28 年的问诊手术及术后恢复的完整记录，以供目前有意向或未来需要

做分指手术的蝴蝶宝贝及其家属们做参考之用。 

二、在其他医院问诊时遇到的困难及无法解决的难题 

1. EB 属于极其罕见的疾病，医生从没遇见过 EB 患者或没有任何相关的临床经

验，因此不敢进行手术， 

2. EB 患者因身上长期存在伤口感染和失血，导致炎症指标(CRP 指标)很高，以

及伴有严重的贫血状况，因此无法进行手术。 

3. 手术第一阶段必须进行全麻操作，而全麻需要插管，但因为 EB 患者口腔皮

肤脆弱以及张口受限等原因导致无法进行插管操作。 

4. 进行分指手术时，需要将双手表面皮肤全部松解，正常情况下需要从身体其

他部位获取健康的皮肤移植到手上。但 EB 患者身上健康的皮肤极少甚至不

存在，因此无法拥有足够的健康皮肤进行移植操作。 

5. 双手进行分指手术治疗需要分成多个阶段，而医生往往在一次住院期间只能

对患者进行单手的阶段性治疗，甚至一次只能解决几个手指之间的粘连问

题，给 EB 患者造成需要多次住院的困扰以及更多的痛苦。 

以上是我 20 多年来在全国各家三甲医院问诊时遭遇到的难题，我相信其他

有需要做分指手术的 EB 患者同样有遇到过其中的部分或全部问题。 

2019 年通过中心病友家属“郑州好好妈”认识了郑大二附院整形科主任简

玉洛医生及其团队。通过和他们的多次交流，我了解到上述问题在郑大二附院

全部可以得到解决。 

以下是我个人在治疗过程中对上述问题做出的解答： 

针对问题 1，郑大二附院整形科主任简玉洛医生团队是国内首个尝试给蝴蝶

宝贝患者做分指手术的医疗团队，具有十多年的相关临床经验。我在住院期间

更是了解到其团队在十多年里共接诊了 60 多例需要做分指手术的 EB 患者。因

EB 患者皮肤易粘连的特殊性，其一生中可能需要进行多次分指手术。所以十多

年间简医生团队共总共进行的 EB 患者完整分指手术次数达百余次。平均每年需

要接诊 8例左右的需要做分指手术的 EB 患者。 

经验往往意味着成熟，对于对于 EB 这种罕见病来说，想要找到一个有相关

丰富临床治疗经验的医生和团队，有时候甚至比寻找一位 EB 病友更加困难。这

也是我最终决定选择前往河南郑州郑大二附院做本次分指手术的最大原因。 



注明：目前对 EB 皮肤状况比较了解，中心也比较认可的能对 EB 患者实施

分指手术治疗的医院有河南郑州郑大二附院和上海新华医院两家。但手术过程

有一定区别，如上海新华医院一般单次只进行一只手的分指手术治疗。 

问题 2.1 关于炎症 

对于像我这样比较严重的 EB 患者而言，身上每时每刻都会有不少伤口存

在，因此炎症常常不可避免。这里借用“郑州好好妈”的一句话：只要选择你

自我感觉身体状况最好的时候去做手术就行。如果实在炎症指标还比较高也没

事，住院后医生会根据你自身情况帮你进行几天消炎治疗后再安排手术。 

问题 2.2 关于输血 

血红蛋白（血色素）指标的正常值为 120g/L(即 12g/dL)以上,但 EB 患者由

于长期皮肤破损，存在伤口失血，导致可能长期处于贫血状态。同时手术过程

中也会有产生一些失血，所以在手术前医生建议血常规中的血红蛋白指标最低

需要在 8g/dL 以上才能保证整个手术过程更加安全顺利。我在入院检查时的血

红蛋白指标为 7.8g/dL，处于医生建议的最低限度临界值，因此为了保证手术

顺利，在第一次手术时就采用了术中输血两个单位，术后三天再次补充两个单

位的输血方案。在后续几次手术时，由于血红蛋白指标一直稳定在 10 g/dL 左

右，所以并没有再次进行输血。 

问题 3 关于麻醉与插管 

由于蝴蝶宝贝的口腔皮肤同样十分脆弱，再加上像我有着张口受限的问

题，手术麻醉一直是我最担心的问题。但很幸运的是，这一难题在郑大二附院

同样得到了解决。这里的麻醉并不需要在口腔中插管，采用的是静脉输液式麻

醉。关于颈内深静脉（CVC）输液，EB 患者的皮肤由于破损、纤维化等各种原

因，常常很难找到合适的地方进行输液、抽血等操作。但在住院和手术过程中

无法避免，也需要日常输液与化验抽血，因此最合适的方法就是术前进行颈内

或锁骨深静脉穿刺。 

抗过敏深静脉导管能够在体内保留一个月左右，省去日常输液、抽血、输

血等扎针难的麻烦，并且同时解决了术中麻醉这一大难题。 

*特别需要注意的是在固定深静脉导管时，我在其他医院均遇到过，因为医

生害怕 EB 患者的皮肤缝合后会愈合不了，所以采用软胶带粘贴等方式进行固

定，或者直接不固定。但这种方式会导致导管固定不牢固，容易导致滑脱，同

时取下胶带时会损伤皮肤等许多麻烦。 

经过这次手术，我亲身体验了缝合固定法与其他方法相较之下的优点，也

以此提醒其他 EB 患者与家属。经过数十位蝴蝶的宝贝亲身验证，如果平时就

医时需要打深静脉导管穿刺，固定导管时是可以采用针线缝合法进行固定的。

缝合之后可能会产生一个痂，但过段时间会自行愈合并脱落。 

问题 4 关于皮肤移植与自行愈合 

在许多其他医院就诊时，我最怕的就是需要从身上取皮或者将健康的皮肤

移植到伤口上。事实上，在现有技术上，从 EB 患者身上其他看似健康的部位上



取得的皮肤移植到术后手部伤口上后，这些皮肤实际上并不能存活，并且还可

能延缓术后的伤口恢复。 

经过医生多年的临床经验与试验发现，我们 EB 患者在做完分指手术后，并

不需要和正常普通人一样从身上其他部位取皮进行移植。在术后，我们的皮肤

创面会自行愈合，这也是我们的皮肤天生唯一的一个优势。 

问题 5 关于阶段性手术 

如果双手都已并指挛缩，甚至和我一样蜷曲呈拳头状，在郑大二附院，并

不需要进行分次、多次手术。在第一次手术时，医生团队会对双手同时施行并

指分离并采用克氏针（俗称钢钉）固定的手术，详见下文手术记录，再进行两

至四周的换药，辅助伤口愈合的恢复，拔除克氏针，最后再进行单纯的包扎治

疗。 

三、术前情况简述及术前准备 

双手手指畸形粘连长达 28 年之久，双手表面无正常皮肤，双手已完全挛缩

成拳头状，部分手指已无法用肉眼判断具体位置，多个手指的指关节已融合。

（详情见文末图 3） 

术前准备： 

术前除了需要相对良好的身体状况和蝴蝶宝贝日常所需以外，还需要特别

准备两样东西： 

1、法国优格公司的优拓敷料 

在手术过程中和后续伤口恢复中都需要用到它，因此需要提前准备 60 片以

上的敷料做备用。 

2、无袖或超大袖贴身内衣 

在手术后由于采用压迫止血法，双手会被包扎成如大柚子般大小，普通衣

服的袖口是无法穿着的。因此，需要多准备几件超大袖或无袖的贴身衣物，以

便换洗之用。 

四、手术过程记录 

第一次手术：2020 年 12 月 4 日，全麻，历时四小时（含苏醒时间）摘自出

院小结手术记录。 

1、患者入室取仰卧位，双上肢外展，全麻达成后备血施术。 

2、左手给予局部浸润麻醉，沿拇指与食指粘连处纵向切开皮肤至皮下，使

拇指与食指分离，开大虎口，在拇指掌侧最紧张处横向切开皮肤至皮下，彻底

松解，去除脱落半透明壳状表皮，使拇指能够被动伸直，同时施术于左手其余

各指，掌侧均横向切开两至三处，使各指能被动伸直。输入 400ml 浓缩红细



胞，克氏针固定五指，伤口充分止血。优拓覆盖各指，纱布覆盖，绷带包扎固

定。同时施术于右手各指，术毕。观察见双手各指端血运良好。 

3、手术顺利，麻醉满意，术中出血约 10ml，术后患者安返病房，注意观察

术后敷料渗湿情况。生命体征 T：36.6°，P：90 次/分，R：22 次/分。 

补充说明：在做分指手术前，若你的手指粘连及挛缩状况严重，甚至无法

进行主动或被动活动，并且在手术时自然状态下无法保持竖直，那么这种情况

会利用克氏针固定。而若你曾经做过分指手术，目前手指可以处于自然伸直状

态，或者本身挛缩情况不严重，只是手指间有轻微粘连状况，那么经医生评估

也有可能只需进行并指分离操作手术无需用克氏针固定。不过，无论是哪种情

况，首次进入手术室一般必须全麻。 

第二次手术：2020 年 12 月 10 日，全麻，历时两小时（含苏醒时间） 

手术过程摘自手术记录： 

患者入室取仰卧位，双上肢外展，全麻达成后施术，双手去除包扎敷料，

双氧水稀释冲洗，生理盐水反复冲洗伤口。稀碘伏冲洗消毒。见伤口大部分愈

合良好，优拓覆盖各指，纱布覆盖，生长因子涂抹，绷带包扎固定。同法施术

于右手各指，术毕。 

第三次手术：2020 年 12 月 17 日，全麻。历时两小时（含苏醒时间），手

术过程同上。 

第四次手术：2020 年 12 月 24 日，全麻。历时两小时（含苏醒时间），手

术过程同上。 

补充说明：这三次手术都是为了换药，但由于伤口面积太大，手上还有钢

针的存在等原因，依旧需要全麻操作。对我这样的成年患者来讲，新陈代谢能

力已经没有像 5-20 岁的青少年那样快了，所以伤口换药阶段的手术做了三次，

用了三周的时间。如果是年纪比较小的儿童，这个时期一般可以缩短至 1-2

周。 

第五次手术：2020 年 12 月 31 日。 

在 2020 年的最后一天，我终于迎来了拔除克氏针(钢钉)的日子，这一次手

术在换药方面与前三次换药手术并无不同，只是这一次根据医生评估认为可以

拔除钢针了，于是在这次换药之前施行了拔除钢针的操作，然后才进行了换药

操作。从第二次手术至今，每一次从手术室出来时，手上包裹的纱布大小都会

缩小一圈，就好像抽丝剥茧一样。一开始像大柚子般大小的纱布和绷带，逐渐

变为此时的芒果般大小，同时手上的疼痛感和沉重感也是逐渐缓慢减轻。 

特别注明：对于我个人来说，12 月 31 日这一次的手术还有一点值得一

提，由于前两次手术后我对麻药的代谢比较缓慢。这次我向麻醉医生反映了我

的情况，医生根据我当时的体重给我微调了一下麻醉剂的用量，这个调整使得

我在全程手术过程中居然保留了一定的意识，虽然身体几乎没有知觉，但可以

听到医生们交谈的话语，同时在拔除钢针时能感受到明显的痛楚，对于这一

点，我反而感到很幸运。 



术后常规换药 

在接下来的两周内，我在普通换药室进行了两次不用麻醉的常规换药，这

有点像蝴蝶宝贝们平时身上换药的过程。不同之处在于，由于为了防止手指之

间在愈合过程中再次迅速粘连，需要用优拓敷料往每个手指之间的指缝中用力

挤压。因为伤口的存在，这时候还是很疼的。之后再根据医生提供的单个手指

单独包扎的方法进行包扎。两周后的 2021 年 1 月 13 日，我终于迎来了出院的

日子。 

在此时，手上和指缝间的伤口依旧有多处没有愈合，回家后仍需要每隔三

到五天按照医生所教的方法在家里继续换药。至此，我向陪伴了我 44 个日夜的

医生和护士们做了告别。 

五、回家后自主换药及术后恢复时防粘连与防向内挛缩注意

事项 

1、换药 

回到家后，根据医生所教授的方法需要每隔三到五天进行一次换药。之所

以提到这一点，是因为在家中常规换药时，我在医生传授的包扎法基础上，采

用了郑州一位病友妈妈的建议，在双手用碘伏消毒并晾干后，每只手额外多准

备两片优拓敷料，两只手共多准备四片。 

一、在一片优拓敷料中间，按照拇指大小剪出一个洞备用 

二、另一片优拓中间，按其余四个手指大小和间距剪出四个圆洞，另两片

用同样方法裁剪备用于另一只手。 

三、将五个手指依次套进上述两片裁剪后的优拓中，然后两片优拓同时用

力往里拉，另一只手包扎时用同样方法 

四、最后再根据医生提供的包扎方法按步骤包扎。 

注明：用这个方法之后，相当于给每个各个手指之间指缝多预留了一层基

底，有了这层基底之后，各手指指缝间的距离会更宽阔一些，而就因为这一点

点的距离，恰好能有效的延缓再次并指间。我自身采用了这个经过患者妈妈多

年经验得出的方法后，效果十分明显。 

*补充说明（非常重要）： 

在家中进行五次换药时，大约是半个月左右时，每只手其中三个指缝间的

伤口已经基本愈合，在这个时候将会出现一个最大的隐患，那就是这时候是伤

口愈合，新生皮肤与肉芽生长最迅速的时期。在这几天里，新生的肉和皮肤会

疯狂的向外生长，各指缝间的空隙会以肉眼可见的速度被填满。但由于它生长

的十分自然，很容易被所有人忽略，甚至自己和家人都会以为原本就是这样

的。 



在我回家后第六次换药时，我和母亲惊讶的发现手指指缝间的空隙与前一

次换药时相比缩小了许多，我和母亲顿时吓出了一头冷汗，难道吃了这么多

苦，好不容易熬过了手术伤口都还没有完全愈合，手指这么快就要全部并拢

了，我都还不能享受到分指的功能，比如拿笔、用筷子吃饭等。难道又要准备

再次做手术了？这不是又坠入了一个无限恶性循环了吗？ 

母亲当晚辗转反侧，最终在凌晨一点时想出了一个办法，决定进行重新包

扎。母亲将每片敷料剪成八条细长的带状长条，利用其有弹性的特点，将其用

力勒进每个手指指缝之间，然后外面再进行纱布包扎固定。向内勒时必然会很

疼，但我知道如果不这样做，用不了多久，双手又会因为记忆性生长而粘连挛

缩回原状，这是我绝对无法容忍的。 

非常值得庆幸的是，在后一次换药拆下纱布后，我和母亲发现手指间的空

隙不仅没有再次缩小，竟然还有增大的趋势。我和母亲这才放下心来，我们明

白，新生肉与皮肤的疯狂的记忆性生长已经被及时遏制住了，再次迅速并指的

可能性应该也得到了有效的延缓。 

特别说明：关于术后新生肉与皮肤记忆性生长的个人理解 

世界上所有物质都有保持原状的特性，在物理学上，对物体进行研究时，

把它叫做惯性，在生活上我们把它叫做习惯。我们的皮肤、血、肉，甚至每一

个细胞其实也不例外，同样拥有这样的特性。对于分指手术后的双手来说，之

前的很长一段时间里，他这部分的肉和皮肤是填充状态的，也就是粘连状，因

此术后它依旧想保持之前粘连的状态，所以它会根据它的原记忆进行生长。此

时需要你及时进行干预，阻止它向原记忆继续生长的势头。稳定一段时间后，

它的记忆便会保持在当前状态。 

之所以我把这个阶段详细的记录下来，是因为许多做过分指手术的蝴蝶宝

贝，无论是儿童还是成人，都曾告诉过我，他们术后半年左右，双手就又基本

再次粘连和挛缩回原状了。愈合时，尽管新生肉和皮肤会长得很快，但由于会

让人感觉生长得特别自然，因此很容易会被大部分人忽略。就连自己和家人当

时都会以为手术后一直就是这样的状态，甚至怀疑医生当时手术时没有分到

位。 

所以在此郑重提醒做完分指手术后的蝴蝶宝贝及其家属，为了避免让这一

次的手术沦为或很快沦为功亏一篑，在伤口愈合时，一旦发现新生肉与皮肤有

向外扩张的趋势，一定要立马采取干预手段。希望每位母亲此时都可以狠下心

来，面对自己宝贝疼痛的挣扎、哭喊与嘶吼，都毅然决然地采取适当的手段进

行干预。 

当伤口完全恢复后，十分推荐 EB 患者佩戴莫尼克的塑形手套。因其质地十

分贴合各个手指指缝的原因，能有效防止后续指间的粘连。我从术后第二个月

起一直佩戴至今，每天 24 小时佩戴，有时候一天需要更换两到三副手套 

2、手指向内挛缩预防及注意事项 



这是上一个问题的延续。由于我们的皮肤存在粘连的特性，所以重力在我

们的双手上展现了它持久而强大的力量，从出生的第一天起，EB 患者双手的各

个手指由于重力的原因会逐渐缓慢向手掌内挛缩，手掌中的那条挛缩线也会变

得越来越明显，直至最后由于粘连而使得所有手指与手掌完全重合而无法分

离。 

这一点在做完手术后依然无法避免，重力给我们的手掌带来的影响将伴随

我们的一生。所以在分指手术后，除了要预防各个手指间的粘连外，还同时必

须预防手指向掌内挛缩。在我遇到的或向我吐露过病情的患者中，无论是儿童

还是成年患者，绝大部分患者最终在做完手术后的一至三年内均会因手指向掌

内再次挛缩而恢复成手术前的原状。 

那么如何通过外部的干预来延缓挛缩的进程呢？首先需要明确的是，由于

重力的存在，我们不可能找到一种完全预防向内挛缩的方法，只能通过寻求外

力抵抗重力带来的影响，尽可能的延缓向内挛缩的时间。每延缓一天，就多给

我们一天能享受手指功能的时间，每延缓一年，就有可能让自己的一生少做一

次分指手术，除非有一天我们本身所患的大疱表皮松解症可以被完全治愈。 

在这一点上，郑大二附院的医疗团队以其丰富的临床经验，给了我许多宝

贵的实践方法。并且我在和其他患者与家属的交流中，也得到了多种干预手段

与方法。在此我叙述其中的两种。 

第一种：热塑板模具塑形固定 

热塑板在网上搜索即可买到。这种材料在热水浸泡下可以软化，而冷却后

又会变硬，从而能达到塑形功能。对于术后伤口已完全恢复的情况下，我们只

需将双手放在软化后的热塑板上，印出相对应的手指形状，然后做成手套，或

者通过裁剪做成手指形状的指套。具体制作过程家属可以自己通过多次反复实

践，最终找到不同阶段最适合患者手型的形状。在制作完成后，患者可以将手

指套进相应模具，然后利用一些有弹性的敷料或其他物体将手指向后拉伸，力

度自己掌握好就行。由于白天可能不方便长时间佩戴模具，因此建议晚上睡觉

时佩戴。将睡眠时的八到十个小时利用起来。达到抵抗重力的目的，毕竟睡眠

时间占到我们整个人生至少 1/3 的总时间，所以别低估和忽视了对这段时间的

利用。 

补充说明：热塑板的最大优势是可以将因长期粘连而歪曲的手指及指关节

缓慢的矫正过来，当然最重要的前提是需要长期不间断佩戴。 

第二种：PP 板模具固定 

由于 PP 板没有热塑功能，所以只能起到辅助固定效果，没法像热塑板一样

完全贴合所有手指，从而达到最大的塑形可能。我由于长期佩戴莫尼克防粘连

手套的缘故，因此采用的就是该模具来抵抗外力。 

具体方法：将 PP 板切割成手掌形，每个手指的长度可以通过简单的测量画

出，并不需要十分精确（见文末图 10 与图 11）。 



在这里我将把我的术后经历尽可能叙述出来，以供患者及家属做参考之

用。 

在住院期间进行第一次常规换药时，当纱布和优拓敷料完全揭开时，我第

一次亲眼看见了我手术后的双手，那时的手背、手心、手指、指缝间的皮肤都

还有很大一部分没有愈合，但我惊喜的发现，我的所有手指已经分离并完全展

开，每只手的五个手指和手掌呈笔直的 180°状态，也就是正常人平时手指伸

直的状态。但是要明确的是，这个状态是由于在克氏针长达一个月的固定作用

之后才呈现出来的塑形效果，一旦钢针拔除以后，在重力无时无刻不在的影响

下自然状态的双手依旧会缓慢的向内挛缩，所以我知道接下来必须靠自己来抵

抗重力的影响了。 

回家后一个半月左右，手上的伤口基本完全恢复。即使因新生皮肤及其脆

弱而时常会产生水泡，但并不会产生大面积的伤口和溃烂。这个时候，我开始

每晚选择用制作好的 PP 板模具进行固定 

具体做法： 

第一步，双手首先戴上手套，或者在手背上垫上一层纱布，以防坚硬的模

具直接接触手背皮肤而摩擦起疱， 

第二步，将模具紧贴于手背上，将除拇指外的四个手指和模具上的手指形

状基本对齐。手背上缠上几圈纱布或绷带，将手板模具固定 

补充说明：此时，在经过一个半月后，我和母亲发现，事实上双手伸直时

已经没有一开始那样呈完全笔直的 180°状态。伸直后，手指和手掌间的夹角

处于 175°至 178°左右。具体表现为，当双手平放紧贴于桌面时，手掌与桌

面无法完全贴合，存在漏空的夹角，这个夹角可以用肉眼观察出来，估计值就

在 175°左右。我将这个夹角与 180 度的差值称为挛缩角度。因此，此时我的

双手挛缩角度在 5°左右，挛缩角度越大，说明挛缩程度越大。很多患者向我

叙述的术后一年至三年，手指与手掌再次完全挛缩、粘连时就像我做手术前的

那样，那时的挛缩角度已经基本接近 180°。 

第三步，每只手准备五条普通绷带，或用纱布剪成带状，再准备五个小棉

球。用绷带条缠住每个手指，将其向上拉，最好能使每个手指拉到与手板模具

的手指形完全贴合。再用绷带向上拉时，由于绷带或纱布的粗糙，手指会因摩

擦而疼痛，甚至起疱，所以可以在其中垫上一小团柔软的棉花球。 

补充说明：在用绷带将手指向上拉的过程中，指关节因为拉伸会有疼痛

感。由于我们不可能一天 24 小时这样佩戴模具，而重力却每时每刻都存在，

所以挛缩会永远持续。在几个月后，尽管我每天晚上持续佩戴模具，我的挛缩

角度依旧在缓慢增加。大约三个多月时，我自身双手的挛缩角度由一个半月时

的 5°左右增加至 10°左右。 

在此过程中，我晚上睡觉，常常被关节拉伸而产生的疼痛疼醒，有时候实

在疼的厉害，我会让母亲稍微放松一些，这样才能勉强入睡。我佩戴模具的时

间总共在四个半月左右，这四个半月每晚的坚持产生的效果是极其巨大并且影



响深远的。从四个半月左右停止佩戴模具至今（一年零九个月），我的双手向

内挛缩的状况依旧很轻，不像其他和我同时段做手术的大部分患者那样，又已

经基本挛缩粘连，甚至已经历过第二次分指手术了。 

截止 2022 年 9 月，我双手平放紧贴在桌面上时，挛缩角度在 20°左右，并

且这个角度我已经维持了很久。所有医生都说我是术后维持的最好的，但医生

建议我平时有空时要多将手指向后掰，晚上最好也每隔一段时间再佩戴一段时

间的模具。据医生后来向我提出的建议来看，我一开始坚持了四个半月的效果

是最显著的，影响也是最远的。但事实上，医生说最好能坚持佩戴超过半年以

上，因为半年时间可以基本有效的改善和巩固记性挛缩问题。 

六、愈合皮肤异常脆弱的问题 

在伤口刚刚完成愈合的那一段时间里，双手的皮肤会异常脆弱，具体表现

为两个方面 

1、手指碰到任何东西都像是被针扎了一样疼痛，哪怕是碰到柔软的衣物和

被褥也一样。我对于这一点的措施是，在愈合后的近一个月内，仍然用纱布进

行保护性的包扎，以尽量减少与其他物体的接触面积，并达到缓冲效果。 

2、十分十分容易起疱，这个阶段易起疱程度比我们平时身上其他任何部位

都还要高。有时候甚至轻轻碰一下桌面，摸一本书，就发现手背或手指上已经

起了一个很薄的小水疱，这种水疱远比我们平时身上起的水疱小的多，也薄的

多。有时甚至如果不是当事人因感到疼痛而觉察，就算家属用眼睛仔细寻找都

未必能发现。 

这个皮肤异常异常脆弱的阶段一般会持续三到六个月，之后皮肤才会逐渐

恢复成手术前的老化状态。我大概在回家后的第五个月左右摆脱这种状态。 

七、关于指关节功能锻炼活动与复健 

因为手指的长期粘连和手术期间克氏针（钢针）长时间固定等原因，术后

手指会出现无法弯曲的状况。想要恢复关节弯曲和手指活动功能，可以在伤口

完全愈合后用厚美皮康垫在手指关节处让家属辅助适当用力弯曲，并保持每天

自主锻炼活动，例如通过弹电子琴的方式。如果顺利的话，在一至两个月后，

关节可以自主活动弯曲。在这一点上，本人有着很大的遗憾，因为我在 2018 年

时才加入蝴蝶宝贝关爱中心，2020 年前往郑大二附院做分指手术时，年龄已经

28 周岁，因此双手各指由于十多年甚至 20 多年的长期粘连，导致多个指关节

的肌腱受损，甚至骨关节已经融合，因此，这些手指虽然能活动，但已经永远

无法弯曲了。这也成了我永远无法逆转和挽回的遗憾。 

所以在这里提醒各位 EB 患者及家属，如果你发现自己或孩子的双手存在并

指、粘连及挛缩的情况，请及早通过蝴蝶宝贝中心了解相关情况。在身体状况



良好的情况下，前往目前可以提供分指手术的郑大二附院或者上海新华医院就

诊。越早越好，越早越能避免关节肌腱受损及关节融合等情况的发生。 

八、最后总结说明 

在这份手术记录的最后，我想说的是，对于我个人而言，这次手术让我的

双手从呈拳头状变成了目前可以握笔拿筷子吃饭的现状，我已经十分满意了。 

文末图 1是我在术后半年亲手写下的字，当我自大四双手完全挛缩至拳头

状以来，时隔六年多，再次用右手虎口拿起笔杆缓慢写下这段话时，我感觉已

恍如隔世。 

特别说明：由于大疱性表皮松解症本身的原因，眼睛的结角膜炎也是 EB 患

者的一个并发症之一。而很不幸的是，我作为 RDEB 患者中症状严重的一位，我

的眼睛从出生起就患有十分严重的角膜炎。导致目前我的眼睛十分畏惧电磁光

而无法正常面对手机、电脑等一切电子屏幕。所以此份手术记录所有文本文字

及图片均由本人的好友按照本人的手写稿帮忙打字并编辑上传至电子文本，特

此感谢。 

              初写于 2021 年 7-8 月 

修改并上传于 2022 年 9 月 

大疱性表皮松解症患者 沈渝 

  



 

图 1 

图中文字手写于分指手术出院后五个月整，那时候手指刚能用力，勉强能拿住笔，但

握住的时候皮肤还感到很刺痛，只能一笔一划，像小学生一样写字。但那个时候我就觉得

已经很满足了，因为时隔六年多，我终于能再次用虎口握笔写字了。 

 

图 2 

图中文字手写于分指手术出院后一年整，这时候手指已能够稳定用力拿住笔杆，不再

颤抖，因此写字没有那么歪歪扭扭了，不顺畅了，写字速度也有了很大提升。 



 

图 3 

拍摄于 2020 年 10 月（即前往郑州做分指手术前一个月）双手的挛缩粘连状况如图示

般严重。 

 

图 4  

拍摄于 2020 年 12 月 5 日（即第一次手术后的第二天）可以看到双手被绷带裹成，像

两只大柚子般大小。 



 

图 5 

拍摄于 2020 年 12 月 18 日（即第三次手术后的第二天）可以看到双手上的绷带明显减

少了很多，重量减轻了，手也轻松了很多。 

 

图 6 

拍摄于 2020 年 12 月 30 日晚（即拔除钢针的前夕）可以看到十指的每一个上都钉有一

个克氏针。 



 

图 7 

拍摄于 2021 年 1 月 7 日普通换药室，这也是我做完分指手术后第一次亲眼看到自己双

手的全貌，此时双手有很大一部分皮肤还未愈合。 

 

图 8 

拍摄于 2021 年 1 月 18 日（即回家后第一次自主换药后）可以看到双手指端皮肤已愈

合结痂。  



 

图 9 

图为我目前长期佩戴的莫尼克防粘连手套。 

 

图 10 

图为我晚上对抗重力、预防和延缓向内挛缩时所用的 PP板模具。 



 
图 11 

图为我在夏天为了散热而制作的模具，在其上打上许多小孔，可以达到充分散热的目

的，凉快很多。 

 

图 12 

拍摄于 2022 年 5 月（即做完分指手术后近一年半）双手指间粘连状况保持良好，手指

略有些向内挛缩，挛缩角度控制在 15 至 20 度。 


