
狼疮会使日常生活具有挑战。当你的狼疮活跃时，关节僵硬，疼痛，
疲劳，困惑或抑郁等症状会使简单的任务变得困难 - 有时甚至是不 
可能完成的。由于这些症状不明显，所以身边的人可能无法了解你的
感受。

重要的是不要忽视这种疾病带来的局限性。但是，你可以采取一些步
骤来保持工作，人际关系和你关心的活动。从以下这些策略开始，帮助
你减轻你的疾病负担，并维持充实的生活。 

学习如何向其他人解释狼疮
让家人和朋友了解狼疮和他们如何提供帮助是很重要的。但是由于狼
疮有许多不同的症状时而出现时而消失，症状范围包含可管理到威胁
生命，这并不容易描述。 

你可能想先解释狼疮不是什么：
狼疮没有传染性 - 你不能从某人那里“感染”它，或者把它“传染 
给”某人
狼疮并不像癌症或与癌症有关
狼疮并不像艾滋病或与艾滋病有关

处理狼疮



接着，你可以谈谈狼疮是什么：
狼疮是一种自身免疫性疾病 - 免疫系统攻击你的健 
康组织，因为它错误地把它们视为外来侵略者
狼疮是一种慢性疾病 – 有狼疮的人将终生患有狼疮
狼疮有许多不同的症状，并以不同的方式影响每个人

狼疮是不可预测的。症状可以出现，消失，并改变。知道这个可以
帮助别人了解你的健康状况的好坏，也可以帮助你调整生活中
需要的改变 。

跟家人一起进行调整
良好的沟通对于帮助你的家人适应狼疮诊断非常重要。你需要
确保你与你的家人分享你的狼疮症状和治疗的细节 - 让他们知
情可以减轻他们的顾虑。这也将帮助他们了解为什么你有时会
对一些活动说“不要”。 

这些提示也可以帮助你的家庭适应：
随着时间的推移，维持一个可管理的时间表
根据需要重新分配家庭责任
如有可能，请朋友或亲戚帮忙一些家里的事情
如果你有孩子，请告诉他们你的狼疮，以及这会如何 
影响家里的生活

为你自己花
时间 
虽 然 尽 可 能 多 地
学 习 狼 疮 是 重 要 的，但 在 需 要 的 时 
候，转移对狼疮疾病上的注意力也是
很重要的。身为狼疮患者的你经常需要
在家庭，职业和社交圈子中进行一些
调整。但即使狼疮可能影响你生活的许
多不同领域，更重要的是要记住，这种
疾病并没有定义你。花时间去做你喜欢
的活动将会帮助你重新与自己联系。



同时管理你的工作与狼疮
许多狼疮患者可以继续工作，虽然他们可能需要改变一些他们的工
作环境。根据你的狼疮症状是什么样的，及你有什么样的工作，你可
以和你的雇主一起做调整，这样你就可以维持你现在的职业。

使用这些提示：
对你的工作站做一些小改动，比如让一张更舒适的桌椅（有时候叫
做人体工程学椅子）
要求一个不同的或更弹性的工作时间 - 例如，你可以某些日子在
家工作或每天晚一点开始工作
从职业康复咨询师（残疾人的工作教练）寻求帮助，去找到更易
于管理的工作

如果你工作的生理或心理需求变得太多了，你可能会从换工作或者
改用兼职时间中受益。在某些情况下，根本不工作可能是你健康的
最佳选择。你可以从公司的人力资源办公室或社会保障局（Social 
Security Administration, 简称SSA） 了解残疾福利。

如果你担心告诉雇主 
你患有狼疮后，会发生什么
情况，请记住像狼疮这样的
长期健康问题的人受到美
国残疾人法案 （Americans 
with Disabilities Act , 简称 
ADA） 的保护。 ADA表示，雇
主将提供相关安排，帮助个
人满足他们的工作要求。



同时管理你的学业与狼疮
许多有狼疮的人在准备追求梦想的时候，在学校学业上也成功
了。任何级别的学校都可能要求很高，所以你要确保你已经准备
好考试和作业，同时要照顾你的健康。 

找到你需要的支持
在社交上保持联系可以帮助你了解狼疮并建立一个支持系统。
确保你花时间和别人一起做你喜欢的活动，并且当你需要和他
人聊聊时，找出你可以倾诉的家人和朋友。

除了与你的家人和朋友分享，还有其他方法可以找 
到支持：

个人治疗可以帮助你应付忧郁和焦虑等问题
伴侣治疗可以帮助你和你的伴侣沟通，因为你们两位都会参
与你的诊断治疗过程
网上支持小组可以帮助你与受狼疮影响的其他人交流，并从
处理类似经历的人那里学习技巧

狼 疮的生 活有时可能 会 很困 难，但 是 并不能 阻 止 你 做 重 要 
的 事 情 。许 多 患 有狼 疮 的人 过 着 快 乐 而 积 极 的 生 活 - 而 你 
也可以。   

有关应对狼疮的更多信息，请访问狼疮国家资源中心： 
Resources.Lupus.org

若你要在教室里表现好， 
并确认你的狼疮状况，你 
需要：

不要超出你的时间表 - 尽量留出时间
放松

与学校沟通你的狼疮 - 确保你在学校
无障碍办公室注册，并考虑告诉室友，
学术顾问，教授以及学生健康中心的工
作人员你的狼疮

了解财务补助机会 - 你可能有资格获
得联邦财政补助和一些奖学金计划

考虑你可能需要的相关安排 - 如果你有
时候会错过课程，或者认为你可能需要
额外的时间进行考试，请确保你与教授
或其他工作人员聊过这类状况
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