
重建自我形象    
管理負面情緒

克服風濕病
影響外觀和皮膚的負面心情

他們的感受，有誰明瞭？

以銀屑病關節炎為例，「牛皮廯」痕癢不

適、關節疼痛僵硬，已經相當痛苦，他們還要擔

心街上途人的奇異目光，在炎炎夏日仍要穿著長

袖衣服，為的就是蓋過患處，以免別人見到……

大家可以想想這種感受會是怎樣的呢？

睡眠是人體最佳的作息時間，很多銀屑病關

節炎患者卻因為皮膚不適的問題無法入睡。夜半

因痕癢而醒過來，令患者感到煩厭，有時不自覺

下抓傷皮膚，影響病情，亦影響心情，做成惡性

循環。

風濕病對患者外觀的影響

香港復康會社區復康網絡註冊社工郭燕儀

姑娘指出，風濕病不單對患者日常生活帶有很多

不便，更對他們的外觀做成不少影響。例如：強

直性脊椎炎有機會令患者背部僵硬失去靈活，做

成患者脊椎黏合和駝背；類風濕性關節炎有機會

影響患者手指關節變形；紅斑狼瘡的患者在臉部

或身體其他部位都可能長出紅斑、蝴蝶斑；銀屑

病關節炎患者則有機會在身體不同部位出現俗稱

「牛皮癬」的皮膚問題。這些外觀及皮膚上的影

響，令不少患者飽受歧視，做成心靈上的創傷。

風 濕 病 與 免 疫 系

統、遺傳及環境因素有

關，但真正致病原因至今仍

不完全清楚。患者除了飽受長期

關節疼痛等身體影響外，風濕病

往往對患者的外觀亦做成不少影

響，這些影響不但為患者帶來很

多日常生活的不便，更使他

們感到情緒低落、挫敗

和無助。
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很多人單從外觀，誤以為銀屑病關節炎是

傳染性的疾病，其實銀屑病並不會傳染的。但

這個常見的誤解，往往令患者慘受他人歧視，

做成很多不愉快的回憶，久而久之，患者會因

為過於擔心別人對自己看法而影響社交生活、

甚至收埋自己。

很多風濕病患者較易因為病情反覆、他人的

歧視而鑽牛角尖，注意力困死在負面的思考上，

游不出去，做成很多情緒困擾。

我們應該多從患者角度出發，雖然我們不是

患者本人，不能說「我完全明白你」，但若讓他

們知道「我知道你真的很辛苦」，對他們來說會

是一種認同、一個鼓勵。

改善自我形象與情緒小貼士

很多銀屑病關節炎患者和其他風濕病友，都

會受外觀的改變而影響自信心及自我形象低落。

其實我們可以學習及運用不同的方法，走出負面

的想法、重建較正面的自我形象。郭姑娘建議以

下的方法，鼓勵患者幫助自己改善心情、重建自

我形象，並尋回自我肯定的價值。

第一，外觀上，不要放棄自己，要接受自

己的病是會影響外觀，但是仍可從其他方法作出

改善。在打扮方面，找一些合身又漂亮的長袖衣

服，配合一些小飾物等。

第二，接受自己的不愉快、疲累和難過。

覺 得 不 想 面 對 任 何 人 的 時 候 就 讓 自 己 暫 時 離

開，好好放鬆，但需要設下時限，利用這段時

間調整自己。

第三，提高自我價值。不要怨恨自己的不

幸和風濕病所帶來的苦況。要懂得欣賞自己的堅

強，回想過往患病中辛苦面對的歷程，從而去讚

賞自己的勇敢。

第四，不要集中注意力在負面或所失的事之

上。嘗試撰寫「開心日記」／「感恩日記」，每

天記下一件值得高興的事和一件認為很欣賞自己

的事，從而提高自我形象。

第五，一步一步地走出負面想法。會令自己

感覺有壓力的人，先暫時不要見面，但須保持正

常社交生活。病友是很好的社交圈子，大家都是

同路人，可以互相明白和諒解，參與病友圈子的

活動，大家共同進退，可以得到新的自我肯定。

第六，不要責怪別人，也不必責怪自己。別

人對風濕病不認識，誤以為是傳染病而做出令患

者難堪的行為，我們要明白他們不是故意的，嘗

試原諒他們。對於自己，也應多作鼓勵，不要介

懷別人對自己的看法。

病友可多參與的課程及活動

香港復康會社區復康網絡為長期病患者提

供自我管理教育、心理社交支援及促進同路人

的互助。

針對類風濕性關節炎、強直性脊椎炎和牛

皮癬關節炎的患者與家屬，「關節炎自我管理課

程」是一個非常實用的課程。這個課程可以幫助

患者和家屬更了解關節性疾病的一切，並教導患

者如何處理生活上的困難。另外社區復康網絡還

舉辦很多改善患者人際關係及情緒管理方面的工

作坊。當中有透過沙維雅家庭治療模式去教導

患者和其家屬互相了解內心需要及行為，從而促

進人際關係。在情緒釋放與表達方面，有透過藝

術治療，例如繪畫等幫助患者舒緩壓力和自我探

索。另外，還有一些正向思維與情緒管理方面的

工作坊，主要是運用認知治療法及一些正向心理

學的元素，去幫助患者管理情緒和從逆境中建立

自我肯定。另外更有一些以生死為題材的工作

坊，主要透過體驗遊戲和小組討論去幫助患者探

討生死問題、教導他們如何活在當下及在生命完

結前作出好的規劃。

香港復康會社區復康網絡   註冊社工   郭燕儀姑娘
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「風知己」是一條風濕科病患者支援熱線，由

香港風濕病基金會所設立，電話號碼為234 62 999。

所有接聽熱線的義工都是風濕科病友，由於大家身同

感受，「風知己」在解答查詢者的疑問和提供支援

時，都能以同路人的角度提供協助，可以達到較理想

的效果。另外病友亦可透過「風知己」參加「知己好

友」計劃，基金會為來電者(好友)介紹一位「知己」，

「知己」能為「好友」提供更多資訊，亦會以自身經

歷勉勵「好友」，共同度過情緒低落的日子，參與更

多群體活動，積極面對病患。

「風知己」－風濕知心

最 初 發 現 腳 上 長 了 牛 皮 癬 是

1 0 多 年 前 的 事 。 當 時 艷 貞 年 紀

輕 ， 喜 歡 穿 牛 仔 裙 ， 自 皮 膚 出

現問題就改穿褲子。當時，由

於 醫 生 轉 介 她 轉 看 皮 膚 科 ， 知

道 是 牛 皮 癬 ， 但 仍 未 知 道 患 上

的是銀屑病關節炎。

其 後 兩 年 ， 艷 貞 持 續 服 用 皮 膚

科 藥 物 以 控 制 病 情 。 接 著 ， 頸 部 開

始 出 現 問 題 ， 初 時 以 為 是 「 瞓 犁

頸 」 ， 醫 生 卻 推 斷 為 退 化 或 是 另 一

種 病 ， 就 轉 介 艷 貞 至 骨 科 排 期 。 經 過 多 次 的 物

理 治 療 ， 艷 貞 覺 得 好 像 有 好 轉 的 時 候 ， 卻 到 腳

部出現問題。

晚 上 經 常 無 法 睡 眠 ， 關 節 又 僵 又 痛 ， 落 樓

梯 更 是 非 常 痛 苦 。 試 過 整 隻 手 痛 得 被 火 灼 燙 一

樣 ， 需 要 喝 大 量 冰 水 才 得 以 紓 緩 。 曾 經 多 次 感

到 需 無 助 ， 深 夜 偷 偷 哭 泣 。 在 未 判 斷 出 是 銀

屑 病 關 節 炎 之 前 ， 艷 貞 感 到 絕 望 和 失 落 ， 亦

因 此 而 看 心 理 醫 生 。 就 連 醫 生 問 她 「 最 近 如

何？」，她都無助得想哭。

醫 生 說 「 你 知 道 嗎 ？ 其 實 你 已 經 好 好

運 」 ， 她 當 時 不 認 同 。 直 到 一 次 參 加 由 瑪 嘉 烈

醫 院 舉 辦 的 講 座 中 ， 她 看 到 有 病 友 一 身 淺 色 衣

服 ， 額 頭 和 頸 部 發 白 、 皮 膚 「 浮 起 」 ， 更 有 病

友 「 全 身 包 實 」 ， 那 一 刻 覺 得 原 來 很 多 人 比 自

患上銀屑病關節炎14年的曾艷貞，曾受到很大的情緒壓力，遠離了社交生活。

一次的講座令她明白自己並不是最悲慘的一個，在復康會和風濕病基金會的幫助

下，她漸漸重建社交生活。去年，她變得活躍起來，現在的她，不但是「風知己」

的義工，更是銀屑護關會的創會常務會員。

原來我已經好好運

「一點觸動」
或許可以解開一些心結

己嚴重得多。那次講座後，艷貞留下了聯絡方

法給社工，漸漸認識到其他銀屑病關節炎的病

友，也重建社交的生活。

令 艷 貞 最 為 難 忘 的 就 是 風 濕 病 基 金 會 舉

辦給病友的水療班，因為運動能保持關節的靈

活。這對風濕病患者非常重要，但她以前卻因

為皮膚問題在公眾泳池遭到歧視。她也很感謝

醫生、復康中心的社工、身邊的朋友，她認為

要一剎那解開心結不是容易的事，但「一點的

觸動」卻可以令人放下不少。同時患有銀屑病

和關節炎的患者相對較少，她希望藉銀屑護關會

去把一班病友的力量集合起來，以爭取更多社會

的關注和幫助。
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現在的艷貞不但

是「風知己」的

義工，更是銀屑

護關會的創會常

務會員。


