
蝴蝶宝贝患者食道扩张手术记录 

（上海新华医院版） 

在手术台上吐出一大口血后，终于在无麻醉下完成了人生中第二个巨大的挑

战，涓涓小溪虽未成大海，当我大口吞下两个鸡腿和十个馄饨时，28 年来第一次

感受到大河奔流的快感。或许我不是最勇敢的，但至少我成功了啊，而且还是无

麻醉，所以为自己的决心默默点个赞。 

————写于 2021 年 5 月 28 日 

                   食道扩张手术后第三天 

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。食道

皮肤脆弱及狭窄是大疱表皮松解症的其中一项并发症。这是一个关系到我们自

出生以后每一天三餐进食的大问题。而我作为营养不良型（简称 RDEB）中症状

十分严重的一名患者，从我有记忆以来，除了喝水以外，我平时吃任何东西都

会感到吞咽困难。就算像面包、蛋饼这样柔软的东西，吞咽时都会感到强烈的

摩擦感，以及喉咙的皮肤被拉拽向下的牵拉感，再加上 EB患者特有的皮肤脆弱

的体质，我的喉咙 20 多年来一直反复起疱溃烂，同时由于食道异常狭窄的原

因，像普通米粒大小的物体，我都无法顺利吞咽，都会卡在喉咙。 

从小到大，每次吃饭，看到别人面前香喷喷的大米饭，看到别人大口咀嚼

着红烧肉、鸡腿，没几下就吞进肚里，我却只能眼馋着吞着口水，然后喝着我

面前那碗煮了至少三个半小时的大米粥。只能吃完全煮烂并且不能存在任何韧

性纤维的蔬菜或肉类。 

夏天，看着别人爽快的将清凉可口的大块西瓜、香瓜、哈密瓜等连肉带籽

大口吞下，以解渴消暑。我却只能用小勺子小心翼翼的从西瓜上刮下一点点

肉，小心吞下。这些果肉，只要稍微粗一点，只要一不小心夹杂了一颗最小最

小的白色籽粒都会让我噎住大半天，想吞吞不下，想吐吐不出的感受让我时常

痛不欲生。 

食道皮肤的脆弱让我永远无法吞咽硬质的固体食物，而食道的异常狭窄让

我无法吞咽普通米粒大小及以上的任何食物。 

28年来，还有最大的一个问题就是吃药。平时吃药时，无论多小的药丸，

我都无法直接吞下。如果是固体药丸、固体药片，无论说明书上是否标明不能



碾碎，我都只能碾碎成粉末状，再用水送服，因为吃了总比不吃好。如果是胶

囊，无论里面的药粒有多么苦，多么难吃，我都只能将胶囊外壳拔去再吞下。 

今年二月份，我从蝴蝶宝贝关爱中心的推文中得知，上海新华医院首创无

麻醉食道扩张技术给一位年仅十岁的蝴蝶宝贝小女孩成功实施了食道扩张手

术。我抱着试一试的心态，在五月份前往新华医院问诊之后，迅速入院进行了

食道扩张手术。这也是我人生中第二次手术，而且还是在无麻醉下进行，这对

我来说也是一项很大的挑战。目前术后四个月（截至修改稿上传时，已过去一

年零四个月）情况依旧良好。因此我决定依旧以一个患者的角度写下这份手术

记录，以供有食道狭窄、吞咽困难的 EB患者及家属做参考之用。 

二、术前情况 

1、食道狭窄 

具体表现为连普通米粒大小的东西都无法吞咽，经常卡住、噎住，所以平

时一直只能吃流质或半流质及柔软的食物。在我的记忆中，因连小拇指甲大小

都没有的食物而噎住几小时的情况数不胜数。最长的一次，由于一小块鸡肉在

喉咙中卡住了整整一天一夜，其间滴水未进。 

注明：发生紧急食道阻塞时，可以根据如下方法进行自行缓解，或去医院

进行治疗。口服贝他米松 0.1 至 0.2mg/kg/day，或几乎完全无法吞咽时，可以

往喉咙里滴 0.2%的地塞米松磷酸钠 1mg/kg，持续两到三天，也可以滴相应剂

量的强的松龙溶液。完全阻塞时，需要静脉滴激素。医院里可以使用吗啡缓解

疼痛，还可以使用盐酸阿米替林缓解神经疼痛，0.3mg/kg/day。 

2、喉部因摩擦而反复起疱、溃烂 

由于食物的摩擦和阻塞，我相信有很多吞咽困难的 EB患者会和我一样，从

舌后根部直到颈部下端之间的食道经常会有水疱、血疱或破皮情况。在平时，

我区别这三种情况的方法如下 

① 如果是喝水或普通摩擦（不存在卡顿情况下）出现有水疱感时，吞咽有

阻塞和压迫感，喝下一口水时会明显阻塞，并感到它流过喉部的时间变长了，

但并没有剧烈的疼痛感，这时候一般是水疱。 

② 如果是因为食物在喉部卡顿或噎住后导致起的水疱时，吞咽有强烈的压

迫感，喝下一口水时会伴有沉重的疼痛感，并感觉水疱还在里面扩散，甚至整

个喉咙一圈均有剧烈疼痛感，此时一般为血疱。 

③ 如果无论是喝水或吃其他东西都感到有尖锐的疼痛感，但阻塞感并不大

或感觉不到时，那这种情况就是破皮了。这在水疱或血疱破裂一至两天后，或

因为吞咽尖锐的固体食物刺破皮肤时会发生，破皮后一般会持续七到十天后恢

复正常。 

以上判断均根据我以往经验所得。之所以平时我会去判断是哪种情况，是

因为一旦确定了种类，便可以采取相应的措施，以达到最快恢复的目的。以下

是我平时针对各种情况采取的措施 



① 如果确定是水疱并感觉还很小，那此时立即停止进食和进水，原因是这

样的小水疱一般还可以被吸收，停止进食和进水是为了避免再次压迫和扩散。 

遇到这种情况，我一般三至四小时后再次尝试喝水，便会发现小水疱已经

被吸收，当天进食时小心一点便可恢复正常，便避免破皮和溃烂等情况。如果

确定是水疱，但发现时已经很大了，那么此时水疱一般很难被完全吸收。此时

我的做法是进行多次小口喝水，并尝试缓慢打嗝，目的是为了让水疱从底部破

裂，将水分充分挤出，一般我在尝试 20至 30 分钟后会达到目的。 

这样的水疱最终会不会导致溃烂很难说，以我的经验来看，大部分情况会

导致溃烂。一般水疱的面积越大，溃烂的可能性也越大，但是这样的溃烂会比

有血疱引起的溃烂恢复的更快，一般三到四天即可恢复。原因我认为是血疱伤

口的皮肤部位已达到真皮层，通常来讲也就是更深，所以更难恢复。 

② 如果确定是血疱，这种情况无论怎样处理，最终基本都会导致一个溃烂

到恢复的过程。但同样为了避免扩散的更大，应先立即停止进食，等过段时间

之后再尝试。 

③ 如果确定是轻微破皮，这种情况除了吞咽时会有往伤口撒盐这样的刺痛

感外，一般并不会影响进食。但需要注意的是，最好在一天一至二天里尽量吃

软一点的食物，并且不要吃粘性比较强的食物，如像糯米制品等。因为粗糙、

坚硬和有韧性、粘性的食物均会导致伤口加深或扩大。 

*如果确认已经溃烂，那一般会经历这样一个过程： 

从破皮，刺痛感，到肿胀感，再到化脓粘液感，直至最后恢复正常。 

破皮刺痛感，刺痛感一般发生在水疱或血疱等破裂后的一到两天内，此时

吞咽时有刺痛感，但感觉并无阻塞感或阻塞感很轻微。 

在接下来的一两天内，便会感到喉咙总有肿胀感，在吞咽时会感到喉咙变

小了，平时能吃的许多东西都吃不了，只能暂时吃软一点或流质食物。 

在经历了肿胀感之后，接紧接着是三天左右的化脓粘液感。在这段时期，

喉咙会感到很浑浊，总感觉有许多粘液附浊，吐又吐不出。此时吃东西、喝水

甚至吞口水时都会有阻塞、卡顿的现象发生，这几天是最难受的时期。建议在

此期间吃流食或体积小、软一点的食物，目的是保证营养的同时不要出现严重

的卡顿情况，以避免伤口加剧而延长恢复时间。 

这整个过程一般会持续七到十天，严重的会更久一点。 

我之所以把如何分辨以及本人的处理措施详细写下来，是因为一旦在发生

喉咙起疱或破损这种突发情况时，年纪还小的病友很难能够清楚地将具体情况

表达出来。实际上就算对已经是成年的病友来说，在这样的突发情况来临时，

也会由于一时的不知道该怎么应对，或心急，又或因为剧烈的疼痛而沉默不

语，在一旁的家属会更会因为心中焦急而手足无措，而且这种突发情况常常会

出现在早晨喝水或吃早餐时，家属会因为担心如果孩子不吃东西，接下来这半

天或一天会饿坏肚子，没有营养而感到矛盾。往往这时候家长或家属会更急切



的催促孩子快吃，结果也往往会导致情况恶化，甚至出现噎住或严重堵塞等情

况。 

我曾经在大一时最严重的一次，因噎住而导致喉咙整个一圈起了血疱，除

了水和滑润的豆腐以外，吞咽不下任何东西，最后整整吃了 68天的粥汤加豆腐

之后才能勉强增加一些其他的软食，这次的经历让我至今记忆犹新。 

因此在此郑重的提醒各位有吞咽困难症状的蝴蝶宝贝及家属，当面临这种

突发状况时，冷静面对，家属切勿急躁，催促进食，及时判断清楚处于何种情

况类型，最好暂时停止进食，并根据当时情况采取对应措施。我相信对于像我

这样比较严重的 EB患者来说，喉咙起疱阻塞已经是常态，而且通常情况下并不

会选择就医。因为说实在的，医生在这方面并帮不了太大的忙，所以如果每次

都能及时找准对策，就能更早一天恢复正常进食。 

三、在其他医院就诊时遇到的难题或无法解决的问题。 

这么多年来，我曾不止一次的在当地或其他省市医院寻求过解决食道扩张

的办法，但都不能如愿，原因无非是以下 3点： 

1、EB患者中吞咽有困难的，往往同时会有张口受限这个问题，而医院常规

的喉部食道检查需要从口腔中进入，因此无法操作。 

2、食道扩张手术虽然有从口腔或鼻腔中进入两种选择，但就算是许多三甲

医院的医生，通常常规熟练的也都是从口腔中进入的操作。而且由于 EB 患者脆

弱的皮肤体质，医生即使擅长从鼻腔中操作，也往往不敢接受 EB患者，因此无

法接受手术的挑战。 

3、食道扩张手术一般需要局部麻醉。而麻醉对于 EB患者来说又是一个难

以解决的问题，因此会导致手术无法实施。 

而很不幸的是，在我身上这三个问题同时存在，所以食道狭窄这个难题之

前一直无法得到有效解决。在看到中心的推文后，我尝试着挂了新华医院俞炬

明主任的号，向他说明了我的情况。 

俞医生告诉我，他做手术时是从鼻腔中进入的，用的是球囊扩张，并表示

就算我的皮肤脆弱，他也会尽力尝试的。我十分欣喜，在中心梦竹姐的联系

下，通过与李明医生和陈付英医生的帮助和评估下，在医院护士长的安排下，

我迅速住进了皮肤科病区。 

经过两天的住院常规检查，在 2021年 5月 26日上午进行了无麻醉下食道

扩张手术。 

四、手术记录 

因手术全过程本人均处于清醒状态，因此我将用自己的描述代替专业的医

学术语，记录下手术整个过程。 



11:45，我进入手术室并平躺在手术台。医生将一根电子纤维喉镜从我鼻腔

中缓缓插入，该纤维电子喉镜的形状十分像一根细铁丝，但其实是一根中空的

软导管，导管直径只有接近 2mm。在导管进入我的喉部食道后，医生开始从中

空的导管中释放造影液体，并让我做不断的吞咽。液体无特殊味道，吞咽时就

感觉到导管的存在，有轻微的异物感。经过导管从上往下试探，医生通过电子

屏幕确认我的食道在上下两部分各有一处狭窄点，而这两处也正是我平时吃东

西时经常卡顿或噎住的地方。术后得知，最狭窄的地方仅 0.7cm和 0.9cm。而

正常人的食道直径均在 2-3cm。 

在确认探测完毕以后，医生告诉我接下来会将一个球囊通过导管进入我的

食道，然后我便看到黄色的球囊在捏扁后附着在软导管外壁，并缓缓由鼻腔进

入喉部食道。此时的球囊处于未充气状态，看起来就好像是一个被完全捏扁的

气球紧贴在导管上。在球囊进入鼻腔时，鼻腔中有微微异物填充感，但并不

疼，可以忍受。在球囊进入食道到达狭窄点时，医生告诉我扩张手术即将开

始，扩张时会有点疼，要忍耐一下。 

紧接着上部狭窄点的扩张开始，球囊开始迅速充气扩大，疼痛感袭来，此

时的感觉就好像平时吃东西时整个喉咙起了血疱，并迅速破裂，然后破皮。这

时候我因为紧张加上疼痛，呕吐感强烈，但医生告诉我不能吐，于是我将其全

部咽了回去。紧接着我又进行了下部狭窄点的扩张，过程中想要呕吐的冲动全

部被强行压制了回去。在最后，手术终于确定完成，并且医生完成了检查确

认，宣布手术完成，将电子纤维镜和球囊从鼻腔中缓慢取出。我终于忍不住

了，一大口鲜血和一些破皮的粘膜组织随之吐在了手术台上。 

当时我的心情是十分激动的，因为我知道这一口鲜血代表着我人生中第二

次手术挑战又成功了。手术全过程只用了 20分钟左右。走出手术室时，医生告

诉我，两小时后可以喝水，四小时后可以尝试可以喝牛奶、稀饭等一些流食。

当天最好只吃一些软一点的食物，第二天包我能大口吞鸡腿。当时我口上答应

着，但心里其实并不太相信。 

五、术后三天状况 

回到病房我感觉喉咙吞口水时疼痛感很强，除了有些肿以外，好像因扩张

而破损的粘膜都或上或下的粘连在一起，比平时自己吃东西起疱破皮后的感觉

更疼一些，但依旧可以忍耐。在半个小时后，护士将地塞米松溶液分成数次注

入我口中，让我缓缓吞下，并告诉我会连用三天。地塞米松有消肿止疼的功

效。在上文我提到过，如果平时吃东西噎住，长时间不能吞下或吐出时，可以

去医院让医生滴几滴地塞米松溶液。 

在两小时后我尝试喝水，但感觉肿胀和阻塞感更强。粘膜，粘液好像成团

混在一起，我甚至担心食道是不是更狭窄了，但其实只是术后的正常反应。两

小时后大概是肿胀最严重的时期，所以才会有这种感觉。 



四小时后，我除了喝水以外开始尝试喝些牛奶。感觉比两小时前稍微好了

一些。 

六小时后，我吃下了一个水蒸蛋加一盒牛奶。 

在晚上八点多，因为还有些饿，我又吃下了半份水蒸蛋。至此，我第一天

的饮食完毕。 

第二天，医生来病房视察我的情况，他告诉我，我的食道的两处狭窄点已

经从原来的 1cm不到均扩张到了 1.6cm。 

由于我 20多年来食道长期的反复破裂和结痂，狭窄处的皮肤纤维化和硬化

程度比较严重，所以这次扩张到 1.6cm已经是最大限度。虽然没有到达正常人

的水平，但一般的食物已经可以吞下。医生让我今天就可以试着吞一些鸡肉、

红烧肉等等了。但因为 EB患者本身皮肤的脆弱性，一些坚硬的固体食物还是要

避免直接吞咽，以免损伤皮肤。 

当然，依旧由于记忆性生长的原因。我们的喉咙很可能也会和双手粘连一

样。过段时间便依旧恢复狭窄的状态，一般术后一个月时很可能会导致狭窄再

次发生，并可以察觉出来。所以医生嘱咐我一旦发现有吞咽困难、阻塞的情

况，立即来医院再做一次扩张，并告诉我下次扩张会更快，并且应该一次性可

以扩张到 2cm及以上。 

于是当天中午，我依照医生的嘱咐大着胆子尝试着吞了一口没有完全嚼碎

的鸡腿与包子中的肉末，这两样东西在以前曾带给我过十分恐怖的记忆，所以

之前我是万万不敢吞下没有完全嚼碎的鸡肉和肉末的。 

那天我想反正在医院，大不了噎住了之后再去一次手术台，再插一次纤维

喉镜，把它弄出来。于是我怀着忐忑的心情先吞下了肉包子中的一小块肉末。

出人出乎意料的是，肉末并没有像以前那样在喉部卡住，而是很顺利的通过了

食道，直接吞进了肚子。我欣喜若狂，一连大口吞下了两个半的肉包子。 

终于，28年来，我第一次体验到了吞咽时真正通畅的快感。 

术后第三天，喉部肿胀感和阻塞感明显消失，疼痛感相较前两天轻了许

多，吞咽时只感觉得到如平时普通破皮时的轻微摩擦刺痛感。于是中午我就顺

利办理了出院手续。 

补充说明：关于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。对于食道来说，它长期处于狭窄的状态。因此，术后它依旧想保持之前

的狭窄状态，所以它会根据它曾经的原记忆进行生长。不过，食道进行记忆性

生长的进程因人而异。有些人会生长的缓慢一些，而有些人会生长的较快一

些。据我了解，有些人术后两年后才会又开始变得狭窄。而有些儿童甚至在术

后一星期左右又恢复完全狭窄状态。 



六、术后调理恢复及目前状况 

在以前，喉咙如果起疱破皮然后溃烂时，一般也需要七至十天缓慢恢复。

这次手术后，喉部食道由于扩张后粘膜完全破裂受损，而且因为我有两处狭窄

点，所以受损的面积就更大了。在前半个月里，在就餐时，我依旧选择软食或

流食，只轻微尝试吞咽一些稍大的半固体颗粒状食物，比如稍大一些的肉末，

没有完全咀嚼的桃子块等等。 

在半个月里，吞咽的通畅感一直在增加，偶尔一下子吃的食物多了一些

后，会感觉到轻微的肿胀感，但第二天就会恢复正常。吞咽后破皮的刺痛感在

这段时间里依旧存在，但感觉得出来在好转。 

在接下来的半个月里，也就是术后第三、第四周，破坏破损的皮肤应该差

不多长好的缘故，吞咽时破皮时的刺痛感基本消失。但是这个时候因为刚长出

的皮肤也还很嫩的原因，吞咽时常会感到像以前那样起了一个水疱的感觉。不

过不同的是，轻微的起疱并不会对接下来吞咽食物有多大的影响，不再像以前

一样，一旦起了小的水疱，就只能被迫停止进食。 

这很大程度是由于食道扩大了的原因，吞下去的食物不再像以前一样必须

摩擦到食道壁后才下去，现在中间的空间增大了，许多食物通过时甚至不用碰

到食道壁就自然下去了。 

在这两周内，虽然依旧会感觉反复起一些小水疱，但实际不会影响后续进

食，并且肿胀和阻塞感日渐消失。因此我能够尝试吞咽一些肌肉纤维没怎么被

破坏的食物，如鸡肉，猪肉等。也就是俗称的不怎么嫩的，没有煮的很烂的

肉，这在以前我是从来不敢想象的。在此前，如果不小心吞下一块很小的，纤

维状的瘦肉，我就会被噎得死去活来好几个小时。 

在术后一个月，我感觉喉部、食道因手术创伤带来的各种疼痛感、肿胀感

全部消失，平时吞咽很顺畅，也不会起水疱了，并且可以吞下一些较小的胶囊

或药丸。 

我在前面说过，在手术以前，无论多小的胶囊和药丸，我都必须拔除胶囊

外壳或碾碎后才能吞下，所以这一改变带来的益处是前所未有的，不过毕竟我

目前的食道只扩张到了 1.6cm，而且因为记性生长和新生皮肤带来的空间填

充，此时我喉部食道的实际直径肯定是小于手术时的 1.6cm的。因此一般直径

大于 1.2cm的胶囊和药丸，那时我都没有尝试吞咽过。 

在平时进食时，目测直径大于 1cm的食物，我也尽量不直接吞咽，或再嚼

碎一点然后吞咽。 

最后，有一点需要值得注意的，也是住院期间，陈付英医生反复嘱咐我

的。平常人在做完食道扩张并完全恢复后确实任何东西都可以吞咽，但由于 EB

患者皮肤本身十分脆弱的原因，比较坚硬的食物最好不要吞咽，平时进食还要

还是要尽量保持吃一些较软的食物。 



对于这一点这几个月来我也深有体会，有时候不注意时吞下一些例如比较

夹生一点的栗子、胡萝卜块、花菜茎梗等的时候，就算食物本身的体积很小，

喉部、食道也会感到强烈的刺痛感，因此普通人食用的菜肴熟度对我们来说依

旧是无法吞咽的。 

但就算是如此，这次手术对我日常吃喝方面的体验和质量有了很大的提

升，以前我永远无法尝试的食物，现在可以一饱口福了，以前吃饭时对每一口

食物都如临大敌，战战兢兢，提心吊胆的状态也得到了释放。 

在写下这份记录时，已经是术后四个月了（截止上传时已是一年零四个

月），目前食道状况依旧良好，没有回复狭窄的现状和趋势，并且由于食道的

改善，能摄入的营养更加充分和全面了，我的体重也增长了不少。所以就算最

终避免不了再次恢复狭窄的这个趋势，有一天依旧需要再做一次扩张手术，甚

至多次，我也依旧满怀信心。并且我相信再次面对手术时，我会更加坦然。 

而且更值得庆幸的是，平时吃药的难题也大大得到了改善。目前任何胶囊

的直径在 1.5cm及以下的药丸（见文末图），我都能轻松地用水送服，这是以

前 28年来从未敢想象的。 

同时固体片状药片或粒状药片在直径不超过 1cm的情况下，我也可以大胆

吞下而不感到任何摩擦。但固体片状或粒状药片直径超过 1cm时，吞下后，喉

咙食道会感到有较强的摩擦感，因此我在尝试过一次后，从未再次尝试。 

毕竟 EB患者本身极其脆弱的皮肤如医生所说就摆在那里，所以在这一点

上，大疱表皮松解症本身未被完全治愈前，是无法被克服的。 

七、最后总结说明 

至此，这份食道狭窄相关于手术记录也到了尾声。我希望这份记录，同样

可以对有食道狭窄困扰的 EB患者及其家属有所帮助。希望有更多的蝴蝶宝贝可

以通过食道扩张手术改善生活质量和身体状况。 

由于大疱表皮松解症本身的原因，眼睛的结角膜炎也是 EB的一个并发症之

一。而很不幸的是，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，导致我目前的眼睛十分畏惧电磁光，而无法直接面对手

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。 
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图为目前我能够吞下的药丸大小，图中所有胶囊直径均小于 1.5cm，因此我可以顺利

吞下，而在此前 28 年里，就算是如左侧那样是世界上最小的胶囊药丸或药片我都如法直接

吞下。 


