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关于带着罕见疾病生活的心理层面

这是一份信息手册，关注患有罕见疾病，并且可能有外表特征
的人们，可能会遇到的心理问题。
 
医疗问题通常得到重视，然而带着罕见疾病生活的心理和社会
心理层面通常没有得到足够的关注。

最重要的事情是孩子感觉到自己被接纳。

NEDERLAND

注，并可能暗示一定程度的心理的脆弱。尝试与他人进行眼神
交流，坚定地握手，记住人们的名字，自信且清晰地说话，
并挺直肩膀站立。记住，人们经常更能听到话语是如何说出来
的，而不是在说些什么。



有显著的外部特征的人，通常自尊水平会降低，确实会倾向于
尝试满足社会预期。对自己的外表不满意是很常见的。但是，
有时人们会迷失自我，变得沉迷于自己认为没有吸引力的身体
部位。这种对外貌的沉迷会对他们自己和家人的生活产生大的
影响，对他们自己身体的认知失调会带来严重的后果。
考虑患者及其父母生活中的几个关键阶段，包括例如：

1. 出生后的前几周和几个月。
2. 学习应对来自更广泛的社区的反应。
3. 学习沟通孩子的病情。
4. 帮助解决孩子上学和结识朋友时可能遇到的问题。
5. 年龄更大时的社交互动。

1. 出生后的前几周和几个月
每个患者从出生到确认病情的时间各不相同，并且取决于病
情的性质。外部特征的任何变化也可能使确定性的诊断变得复
杂，使父母对子女福祉感到担忧。
尽管最终得以诊断可以令人宽心，但是随之而来的是震惊、悲
伤、愤怒、不愿接受和对未来的担忧。

因此，完全可以想象，尽管不必一定是负面的经历，但通过这
一过程，父母之间的关系本身也可能发生变化。终究，你们将
需要为你们的孩子的利益而共同努力。然后，到了将他们介绍
给家人和朋友的时候，你们不知道该说些什么，还是根本什么
都不说。

经验告诉我们，更广范的社区将很快意识到这种情况。通过告
诉别人一些事情，会使他们和你们自己更轻松，否则可能会发
展为一个令所有人都不舒服的情况。对于作为父母的你们而
言，无论有何局限性，与孩子建立亲密关系都非常重要。
皮肤与皮肤的直接接触对于建立这种情感纽带至关重要。

2. 学习应对来自更广泛的社区的反应
对于日常活动，例如杂货店购物，如果遇到陌生人的议论，可
能会出现意想不到的问题。你可能会感觉应该避免各种社交接
触，以保护自己免受负面反应的影响，但这会使你丧失高度需
要的互动能力。父母和孩子可以学习如何处理试探性提问、议
论和凝视。给出问题的答案，立即接着向对方提出新的问题，
以分散他们的注意力，或更深入地探讨该话题，看看他们作何
反应。当人们开始凝视时，回看他们，微笑并继续看。通常他
们会回以微笑，然后移开视线。当他们凝视了很长时间时，你
可以回看并皱眉，以表明你意识到他们在看。询问你是否可以
帮助他们，或者他们是否认识你，这会让他们意识到自己的行
为。避免进行延伸讨论，但是要作出回应，例如询问“您是不
是有什么担心？”。当人们只是简单的好奇时，不要假定他们
是怀有敌意的。我听到过一个母亲的反应，她的孩子遇到陌生
人的询问时，她对她的孩子说：“我们今天想要回答这个问题
吗？”

3. 学习沟通孩子的病情
拥有一个罕见病的孩子会影响家庭的全部成员，他/她的兄弟姐
妹也需要应对这种情况。因此，父母必须注意孩子在他人反应
方面的体验。患者的父母倾向于过度保护是非常普遍和自然的
现象。但是，当走向极端时，孩子无法学会如何通过更有韧性
的方式面对，因此无法支持孩子建立积极的自我形象和足够的
自信心。

一般而言，建议不要在孩子自己提出问题之前讨论这些话题或
可能出现的问题，然后一开始不要尝试过多地回答这些问题。
应该允许孩子先适应这种情况。

他们如何估计事情的严重性？这个问题将在很大程度上决定孩
子的行为，而不是客观可见的情形。例如，躯体变形障碍症
（Body Dysmorphic Disorder，BDD）。尝试与孩子一起站
在镜子前，允许他们向你展示他们可能有问题或感到忧虑的地
方。有时这与父母自己的观点不一致。如果父母和孩子的观点
不一致，则很难提供适当的帮助和支持。最重要的是，不应该
避免使用镜子，而应该使用镜子来鼓励自信心。

一个孩子更注重当下的生活，而不会关心未来几年会是怎样
的。然而他们的父母自然会关心未来，但这并不能对孩子有直
接帮助。最重要的事情是孩子感觉到自己被接纳，所以要提出
问题，例如，他们是不是经历过任何霸凌行为。

4.  帮助解决孩子上学和结识朋友时可能遇
到的问题

如果在学校有任何问题，父母应认真对待，给予支持和关注。
但是，请小心使用一些善意的建议，例如：“要勇敢”或“别
管他们”。 要明确指出孩子自己不应该被责备，并赞同他们
让你立即知道一切。如有必要，让导师或老师参与进来，但把
与霸凌者的父母联系的事情留给学校或体育俱乐部。向老师和
学生提供疾病相关的信息。他们有时不知道如何处理情况，例
如，在压力下病变部位的变色会更糟糕。

当孩子年纪小的时候，你可以让他们把情况用画画、书写或游
戏的方式呈现。如果孩子年纪大一些，鼓励他们尝试面对让他
们感到焦虑的问题，而不是回避它们。通过下述方式准备：着
眼于涉及的事物（例如在游泳池旁），然后将整个场景分为几
个单独的部分，以便随着挑战的增加，每次解决一个部分。

5. 年龄更大时的社交互动
当患者将要成年时，在社交场合中拥有主动权很重要。不要在
这件事上等待太久，因为他们可能会变得依赖你。找到社会支
持、成为社交网络（例如患者协会，父母和朋友）的一部分并
感觉得到支持和赞赏，将大有帮助。

对作为患者的你自己而言，一个重要的问题是：“我对自己有
什么信念？”，因为这会影响你的情绪反应和行为。

我还缺少哪些其它可能对我有帮助的东西？非语言或肢体语
言：当患者在不知不觉中用行为强调某特征时，其物理特征会
变得更加明显。例如，避免眼神交流会引起人们对面部的关
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