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他共病、病患生活品質的真正影響、實際

用藥、換藥的情形做問卷調查，日後將做

為協會舉辦相關衛教活動並提供醫師們參

考。在此也要鼓勵會員們多多填寫問卷、

參與調查，讓您的聲音被我們聽到。

值此年終感恩的季節，我也要特別感謝

所有在過去 6 年期間支持我們、贊助我們

的善心人士與團體，沒有您們的支持，協

會絕對無法達成這麼多的里程碑！還要

感謝淑敏秘書長與小編、各位辛苦的理監

事、熱心支持協會的醫師同道朋友們，在

百忙之中協助推動協會會務與熱情參與各

項活動。

今年10月我們也順利舉辦了第三屆異位

性皮膚炎病友協會理監事的選舉，在此要

特別恭喜所有新當選的理監事們，期待協

會可以在新任詹智傑理事長與所有幹部的

領導與支持之下，持續成長茁壯，為大家

提供更好的衛教知識講座、舉辦更多有意

義的活動、提升異膚病友的生活品質！

異位性皮膚炎病友協會榮譽理事長

朱 家 瑜 謹致
2024.12

我們異位性皮膚炎病友協會成立 6 年

了！過去這一年，在協會所有理

監事、秘書長、小編與志工的努力協助之

下，我們舉辦了許多活動，目的就是希望

透過這些靜態與動態的活動，寓教於樂、

傳遞積極正面治療疾病、改善異膚讓生活

更美好的信念；我們同時也邀請多位醫護

專業人員，適時在輕鬆趣味的活動中帶給

病友與家人們更多的異膚治療新知，希望

大家能把自己的身體與皮膚照顧得更好！

這一期的會刊中，我們一樣有醫師的醫

學新知專欄，包括異位性皮膚炎健保藥物

申請須知、紅皮症、下雨天異膚好像更嚴

重了、月經前後異膚症狀會加重、空氣中

藏有過敏原、異位性皮膚炎病友適合用的

保濕產品、用科學的光照亮每個暗角…等

幾篇切身有用的知識分享；除此之外，我

們也邀請三位病友來分享他們的抗「異」

人生與心路歷程。

過去一年，協會持續進行「異膚治療大

調查」，目前已經有將近300位病友參加

了這個很有意義的活動；我們希望以病友

為主體，瞭解會員與病友們真正的問題與

需求；特別是對治療是否滿意、是否有其

發行人的話

希望大家能把自己的
身體與皮膚照顧得更好
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封面報導

Cover story

異位性皮膚炎健保藥物申請須知

當
您或您的孩子被

診斷為中重度異位性皮

膚炎( Atopic Dermatitis, AD )時，傳統治療

方法(如類固醇藥膏、免疫抑制劑或照光治療)可能

無法達到理想的效果。針對這些情況，醫生可能會建議

您使用較新的治療方式，如抗體注射類藥物Dupilumab(

商品名：Dupixent)或小分子JAK抑制劑Upadacitinib(商品

名：Rinvoq)和Abrocitinib(商品名：Cibinqo)。

林口長庚醫院皮膚科主治醫師│盧俊瑋
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全資料，包含 QuantiFERON 測試結果、治

療前後的照片，以及胸部X光片等。

3‧照光治療的完整性

如果患者選擇照光治療，必須在3個月

內進行至少24次的治療，且每週至少 2 次

。如果某一週未達到 2 次照光治療，則申

請容易被退件。這一點經常成為審核過程

中的一個挑戰。

新藥的使用限制與條件

1‧患者年齡

Dupilumab可用於 6 歲及以上的患者。

Upadacitinib 和 Abrocitinib 則限於12歲

及以上的患者。

2‧專科醫師處方限制

這些藥物僅限皮膚科專科醫師或具專長

的兒科專科醫師處方。18歲以上的患者可

由皮膚科或風濕免疫科醫師處方，但12歲

至未滿18歲的患者需由具兒童過敏或免疫

專長的醫師來開立。

3‧過去治療無效

申請新藥治療的患者必須已經嘗試並且

對傳統治療方法（如照光治療或全身性免

疫抑制劑）無效。這通常意味著您需要接

受過至少 6 個月的傳統治療，並且至少嘗

什麼是抗體注射與小分子JAK抑

制劑？

Dupilumab是一種針對特定免疫機制的

抗體注射，通過阻斷特定的免疫途徑來減

少異位性皮膚炎的過度炎症反應，從而有

效改善症狀。

Upadacitinib和Abrocitinib則是小分子JAK

抑制劑，它們通過抑制 Janus激酶( JAK)信

號通路來減少免疫系統的異常活動，從而

改善異位性皮膚炎的病情。

健保審查中常見的問題與刁難

在台灣，這些新藥如 Dupilumab、Upad-

acitinib和Abrocitinib需要經過健保申請核

准後才能使用，並且必須符合多項嚴格的

條件。以下是健保審查中常見的問題：

1‧劑量與療程要求

在使用傳統小分子藥物（如Methotrexa

te、Azathioprine、Cyclosporin）時，必須

使用符合體重標準的劑量。每種藥物的治

療時間必須滿 3 個月，即使兩種藥物合併

使用，總療程仍必須滿 6 個月。

2‧治療期間的定期檢查

健保審查會特別關注治療過程中的血液

檢查是否定期進行，包括肝腎功能檢查及

免疫狀況等。此外，申請時需提供患者安
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試兩種免疫抑制治療，且仍未達到滿意的

療效。

4‧嚴重程度評估

您的異位性皮膚炎必須符合特定的嚴重

程度，使用評估指標如「異位性皮膚炎面

積與嚴重度指數(EASI)」來判斷病情是否

符合用藥標準。通常，EASI指數需達到16

以上，且皮膚發炎範圍需超過身體表面積

的30%。

治療期間與評估流程

在使用新藥之前，醫師必須向健保局提

出申請。申請通過後，您將開始 6個月的

治療。6個月後，您的醫師將根據病情改

善情況來決定是否繼續治療。

療效評估

第一次評估：

在 6個月的治療結束後立即進行，這

是第一次療效評估。

第二次評估：

至少間隔 4週，也就是在第一次評估

後的 4週內進行第二次評估。

如果這兩次評估結果都顯示病情沒有改

善至少50%，就意味著治療無效。這樣，

最早 在第 7個月，您可以申請使用新藥。

健保只給付一年，治療後不能直

接續用

需要注意的是，健保只給付這些新藥 一

年的療程。即使患者在治療期間用傳統藥

物曾出現身體損傷，治療滿一年後，患者

無法直接續用這些新藥。只有當異位性皮

膚炎病情惡化並再次符合嚴重程度的標準

後，才能重新申請使用。因此，患者和醫

師需密切監控病情變化，並在適當時候重

新評估治療選項。

什麼時候應該停止使用這些藥

物？

根據藥物仿單，出現以下情況時可能需

要停止治療：

懷孕或授乳

這些藥物不適合在懷孕或授乳期間使

用，因為它們可能對胎兒或嬰兒造成

潛在風險。

感染風險

如果您出現嚴重感染，如帶狀疱疹，

可能需要暫時停止治療。

療效不佳

如果在使用 6個月後，您的EASI改善

不到50%，可能需要考慮停止使用這

些藥物。
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1‧是否真的需要新藥？

傳統療法如果對您的病情有效，可能不

需要昂貴且副作用更多的新藥。只有在傳

統療法無效、或無法控制病情的情況下，

新藥才是一個選項。

2‧經濟成本與健保覆蓋

新藥通常價格較高，但如果符合健保申

請標準，可以減少部分費用負擔。申請新

藥時，您需要考慮家庭的經濟情況，與醫

生討論治療方案的可行性。

3‧治療的目標是什麼？

新藥可以顯著改善皮膚的紅腫和癢感，

但無法完全根治異位性皮膚炎。治療效果

需定期評估，長期管理病情是必要的。

結語

異位性皮膚炎的治療在過去幾年得到

了顯著的進步，尤其是新一代抗體藥物

和JAK抑制劑的出現，為許多傳統療法無

效的患者帶來了希望。然而，健保對於這

些藥物的給付有嚴格的規定，且只給付一

年。治療後，如果病情無法直接續用，患

者需等待病情惡化後重新申請。因此，與

醫療團隊密切合作並了解申請與治療的相

關規定，對於患者來說至關重要。        

為什麼我的病情很嚴重，但健保

審核還是過不了？

這是許多異位性皮膚炎患者常見的困

惑。感覺病情嚴重不一定符合健保審核的

客觀標準，因為審核是基於具體數據和指

標，而非主觀感受。

EASI指數

健保根據EASI指數來評估病情嚴重

度。如果EASI分數未達16分，或病變

範圍不足身體表面積的30%，則可能

無法通過審核。

皮膚症狀分類

EASI分數只計入紅腫濕疹的部位，不

包括乾燥、抓痕。因此，即使患者感

覺症狀嚴重，如果這些症狀不在計算

範圍內，健保審核可能仍不會通過。

追求新藥治療前需要考慮什麼？

追求新藥並不是唯一的選擇。使用新藥

通常需要更多的經濟成本，且可能伴隨副

作用風險。您應該首先思考治療的目的是

什麼，並與醫療團隊討論是否有更適合您

的治療方案。
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今天來跟大家聊聊一個大家可能比較少聽到但又非常重要的話題──

紅皮症，特別是它如何從常見的異位性皮膚炎發展而來。這不只是理

論上的討論，我今天要分享一個真實的案例，希望能讓大家更了解這

個病情。

紅皮症
長庚醫院皮膚科主治醫師│陳俊賓

一個真實的案例：小張的故事

小張是一位年約三十歲的男性，從小就被異位性皮膚炎困擾，症狀最初只

是皮膚乾燥、癢，偶爾有些紅疹，他一直以為這是「長不好的皮膚」或者過

敏體質導致的，並未特別重視。隨著年齡增長，小張的異位性皮膚炎開始逐

漸加重，尤其是換季時更為明顯，經常需要使用一些外用藥膏來控制症狀。

然而，這樣的情況一直持續到最近的一次大爆發。某個炎熱的夏季，因為

長時間外出工作，加上未能及時使用保濕劑和就醫接受有效治療，小張的皮

膚變得異常乾燥、發癢，甚至開始滲出液體。最初，他以為只是過敏反應，

結果情況不但沒有改善，反而惡化，皮膚開始出現大片紅腫、脫皮，且開始

全身發燒。最終，他被送進了我們的醫院，診斷為紅皮症。
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什麼是紅皮症？

紅皮症（Erythroderma）是指全身性皮

膚紅腫、脫屑及炎症的病理狀態，通常定

義涉及超過90％的皮膚表面。這可以是一

種皮膚的急性或慢性反應，可能是多種皮

膚病或全身性疾病的表現。

由於其顯著的紅腫與脫屑，常見患者

的皮膚會變得非常乾燥，並可能伴隨劇烈

癢感，甚至出現全身症狀如發燒、體重減

輕及不適等。紅皮症是一個臨床上需要迅

速診斷和處理的嚴重病症，若未能及時治

療，可能導致更為嚴重的併發症。

紅皮症的病理機制包括皮膚屏障的破

壞、過度的免疫反應以及異常的皮膚發炎

反應。異位性皮膚炎、乾癬、藥物過敏

等疾病都可能是常見引發紅皮症的原因之

一。當這些疾病處於控制不良或急性發作

的狀態時，皮膚的保護層被削弱，並且過

多的炎症因子積聚，導致皮膚的泛紅和脫

屑。

為何會演變為紅皮症？

由於紅皮症的臨床表現與多種皮膚病

及全身疾病相似，因此正確的鑑別診斷至

關重要。以下是紅皮症常見的幾種鑑別診

斷：

1‧異位性皮膚炎

在一些異位性皮膚炎患者中，紅皮症

可能是其嚴重病程中的一部分。當異位性

皮膚炎未能控制，免疫系統異常，皮膚屏

障功能受損，使得外界的刺激物（如過敏

原、微生物等）容易引發炎症反應，當出

現合併感染、嚴重過敏等情況時，可能會

發展為紅皮症。其診斷依賴病史、臨床症

狀，如皮膚乾燥、紅腫、滲出液等大部分

可以臨床診斷。

2‧乾癬

乾癬常見於成人，通常表現為皮膚上出
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現紅色、脫屑的斑塊，特別是在外展的肘

部、膝部及頭皮等部位。乾癬性紅皮症的

發展通常與病程不穩定或使用系統性類固

醇後快速停用有關，患者的皮膚可能會呈

現大面積的紅腫、脫屑，並伴有嚴重癢感

甚至疼痛感。

3‧藥物過敏性皮膚不良反應

某些藥物如抗生素、抗癲癇藥物等，

可能引起藥物過敏，進而導致紅皮症的發

生。藥物引起的紅皮症常常伴隨如發燒、

全身不適等全身症狀，藥物過敏引發的紅

皮症往往是急性的，且快速進展，另外需

小心有進展成嚴重型的藥物疹合併嗜伊紅

血症及全身症狀(Drug Reaction with Eosino-

philia and Systemic Symptoms，簡稱DRESS

症候群 )，及史帝文生－強生症候群/毒性

表皮溶解症(Stevens-Johnson syndrome and 

toxic epidermal necrolysis)，需儘早停藥並

尋求醫療處置。

4‧皮膚Ｔ細胞淋巴瘤

這是一種相對罕見皮膚表現型的淋巴

瘤，常見於中老年人，並可能伴隨紅皮症

的症狀。此病的特徵是皮膚上出現紅斑、

斑塊或丘疹，隨病情進展，發展為全身性

紅皮症。隨著病程的進展，症狀可能逐漸

加重，可能會出現淋巴結腫大，並且會伴

隨全身症狀，如發燒、體重減輕等，甚

至發展成全身性紅皮症或其他系統性併發

症。

由於皮膚Ｔ細胞淋巴瘤的症狀與其他皮

膚病（如濕疹、異位性皮膚炎等）相似，

早期常常不易區分，常常需要多次皮膚切

片病理檢查才能診斷，這使得早期診斷和

治療成為挑戰。

5‧其他全身性疾病

如紅斑狼瘡及其他免疫相關性疾病，或

是病毒感染（例如麻疹），可能表現為類

似紅皮症的皮膚病變，並可能伴隨內臟損

害。

紅皮症的併發症

紅皮症不僅是一種皮膚的疾病，其潛在

的併發症也相當嚴重，可能包括以下幾方

面：

1‧感染

由於皮膚屏障的破壞，患者容易受到細

菌、真菌等微生物的感染。常見的感染包

括葡萄球菌感染、黴菌感染等，可能導致

敗血症，甚至危及生命。

2‧體液和電解質失衡

紅皮症會引起大量皮膚脫屑，這會導
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致水分和電解質的大量流失，從而引發脫

水、低血壓、低鈉血症等問題，嚴重者需

要住院治療。

3‧營養不良

由於皮膚的損傷及脫屑，患者的飲食攝

取可能受到影響，進而引發營養不良、體

重減輕等問題。

4‧生活品質下降

紅皮症患者常常會有極大的生活品質困

擾，包括睡眠障礙、情緒問題等，這些均

會對患者的整體健康狀況產生不良影響。

5‧高風險的皮膚癌

部分由皮膚T細胞淋巴瘤引發的紅皮

症，可能進一步轉變為惡性血液淋巴癌症

的風險。

如何治療紅皮症？

治療紅皮症的首要目的是減少炎症、緩

解症狀、恢復皮膚屏障及預防併發症。根

據不同的原因，治療方式有所不同：

1‧皮膚護理

紅皮症患者需要定期使用保濕劑來減少

皮膚乾燥與脫屑，避免使用刺激性的洗護

用品。

2‧藥物治療

● 類固醇：類固醇是常用來治療紅皮

症的藥物之一，具有強效的抗發炎

作用。需根據病情的不同，酌予適

度的系統性或外用類固醇。 

● 免疫抑制劑：如環孢靈、滅殺除炎

等藥物，常用於嚴重病例，幫助調

節免疫反應。

● 抗生素與抗真菌藥物：當紅皮症患

者伴隨感染時，可能需要使用抗生

素或抗黴菌藥物治療。

● 生物製劑、口服小分子標靶藥物：

在嚴重的異位性皮膚炎、乾癬合併

紅皮症患者，難治性病例當中，

適時地積極介入使用對應的生物製

劑、口服小分子標靶藥物能相對安

全有效的達到病情控制。
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3‧症狀治療

可使用抗組織胺藥物來緩解癢感。

4‧生活方式的調整

● 避免過度摩擦與刺激，穿著柔軟的

衣物，避免過度曝曬。

● 避免接觸可能引發過敏或刺激的物

質，如香料、化學品等。

● 維持良好的飲食習慣，補充足夠的

營養，保持皮膚的修復與再生。

如何預防紅皮症的發生？

1‧及時就醫

紅皮症的症狀可能會迅速惡化，若發現

全身性皮膚紅腫、脫屑等症狀，應立即就

醫。

2‧遵從醫囑

治療過程中，請按照醫師指示使用藥

物，不可自行更改藥物劑量或停藥。

3‧避免過度摩擦

避免過度抓癢或摩擦患處，以免加重病

情。

4‧保持皮膚滋潤

使用無香料的保濕劑，保持皮膚的滋

潤，減少乾燥與脫屑。

5‧注意併發症的徵兆

如果出現發燒、全身不適、明顯的水腫

或劇烈的痛感等症狀，應立即就醫，防止

感染等併發症的發生。

結語

紅皮症是一個嚴重的皮膚病症，異位

性皮膚炎嚴重惡化也是常見的可能因素之

一。像小張這樣的案例告訴我們，平時

如果異位性皮膚炎控制不當，就可能導致

增加紅皮症的風險，這不僅對皮膚造成傷

害，還會引發許多併發症。因此，患者應

該及時尋求醫療幫助，避免病情惡化，提

升生活品質。
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異
位性皮膚炎病友常常在雨天面臨皮膚不適的困擾，許多人發

現每次淋到雨後，皮膚的發炎、搔癢等症狀會加劇。這不禁

讓人懷疑，是否是雨水中的髒污或環境濕度導致了症狀惡化？究竟

雨水及環境因素對異位性皮膚炎有甚麼影響呢？在多變的天氣中，

如何維持皮膚健康？

下雨天，
異膚好像更嚴重了？
臺大醫院皮膚部主治醫師│卓雍哲
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雨水是否會直接刺激異位性皮膚

炎患者的皮膚，導致症狀加重？

雨水本身並不會直接影響異位性皮膚炎

，但其中的污染物可能會加重症狀。由於

空氣污染的問題，例如PM2.5、二氧化硫

等，這些污染物會隨著雨水降落並融入其

中，可能刺激皮膚，導致異位性皮膚炎患

者感到皮膚發炎、癢等症狀加重，不過目

前沒有針對雨水是否會刺激異膚的研究，

倘若患者會擔心，可盡量避免雨水直接淋

到皮膚，以防這些污染物的刺激。

下雨天穿雨衣對皮膚有何影響？

患者該如何保護自己？

雨衣通常悶熱，可能讓皮膚不舒服，尤

其是對異位性皮膚炎患者來說。建議選擇

透氣且防水效果好的雨具，有助減少悶熱

對皮膚的刺激。此外，當到達室內後，應

及時脫下雨衣並擦乾皮膚，避免長時間濕

悶的狀態對皮膚的影響。

雨後潮濕的環境對異位性皮膚炎

是否有影響？如何保護皮膚？

雨後潮濕的環境，例如泥濘路面，可能

會讓異位性皮膚炎患者的皮膚接觸到更多

污染物，尤其是如果皮膚有傷口，這些污

染物可能會導致感染。建議患者應該盡快

清理被污泥或髒水沾到的皮膚或傷口，以

避免進一步的刺激。

室內濕度過高會導致異位性皮膚

炎症狀加重嗎？理想的濕度範圍

是多少？

室內濕度過高確實可能會導致異位性皮

膚炎症狀加重。雖然沒有非常明確的證據

和數據，但醫師建議理想的濕度應該控制

在50％到70％之間，這樣對皮膚的負擔

較小，能幫助維持相對穩定的皮膚狀態。

但在使用除濕機或冷氣時，也要注意不要

讓環境變得過於乾燥，否則可能會加重皮

膚乾燥的情況。

在濕度過高的環境下，異位性皮

膚炎患者是否需要加強保濕？

在高濕度的環境下，異位性皮膚炎患者

可能需要調整日常的護膚程序。醫師建議

根據季節和環境調整保濕產品的使用，例

如在夏季潮濕的情況下，應選擇質地較輕

薄的保濕產品，避免過度滋潤導致皮膚悶

熱不適。若環境濕度過高，患者可能不需

要使用過於厚重的保濕品，反而應該保持

皮膚乾爽。
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許
多異位性皮膚炎女性病友發現，似乎在月經

前後，皮膚症狀會出現明顯的變化──月

經前症狀加重，月經來潮後症狀則有所緩解。是不

是因為體內荷爾蒙波動，真的會影響到皮膚的狀態

呢？病友在面對月經週期的變化如何能有效減輕症

狀？

月經前後異膚症狀
會加重？
臺大醫院皮膚部主治醫師│卓雍哲
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為什麼月經前異位性皮膚炎的症

狀會變得更嚴重？

月經前異位性皮膚炎症狀加重主要與荷

爾蒙變化有關。具體來說，月經週期中的

黃體素和雌激素會發生變動，這些荷爾蒙

的波動對皮膚產生影響。在月經前，黃體

素逐漸增加，而雌激素相對減少，這使得

皮膚屏障功能變得較弱，更容易受到外界

刺激，導致症狀惡化。

月經期間的荷爾蒙波動會如何影

響皮膚屏障功能？

在月經前的黃體期，黃體素的增加會削

弱皮膚屏障的功能，使皮膚的保水能力下

降，變得更脆弱，容易受到環境中的過敏

原和污染物刺激。因此，患者在這個時期

皮膚屏障更容易受損。為了加強護理，建

議在月經前增加保濕產品的使用頻率，選

擇具備修復屏障功能的護膚品，以強化皮

膚的防禦能力。

異位性皮膚炎患者是否有特別護

理建議以減少月經前症狀惡化？

病友可在月經來潮前加強日常護膚程

序，特別是保濕和屏障修復產品的使用。

可以考慮使用稍加厚重的乳液或霜狀護

膚品，以提供額外的保護。此外，根據個

人體質，患者可能需要減少使用刺激性產

品，並保持皮膚的清潔與乾爽，避免過度

搔抓。

月經週期中的其他因素，如壓力

或飲食改變，是否也會加重異位

性皮膚炎症狀？

除了荷爾蒙波動，壓力和飲食改變也是

影響異位性皮膚炎的潛在因素。壓力會增

加體內的發炎反應，使症狀加重；而飲食

變化，特別是高糖或高脂飲食，可能會加

劇皮膚發炎。患者可以透過適當的壓力管

理和均衡的飲食來緩解症狀，例如冥想、

運動或減少進食高刺激性的食物。

月經來潮後異位性皮膚炎症狀改

善的原因是什麼？

月經來潮後，隨著黃體素下降和雌激素

逐漸回升，皮膚的屏障功能得到改善，進

而緩解異位性皮膚炎的症狀，患者也可以

在月經後集中進行保養，強化皮膚屏障，

以減少發炎反應的產生。                        
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氣
喘及過敏性鼻炎容易受到環境中的

各種刺激因子影響，尤其是空氣中

的過敏原和污染物。台大醫院環境職業醫

學部蘇大成教授分享了如何利用空氣清淨

機、植栽以及空氣淨化措施，有效改善氣

喘及過敏性鼻炎病友的生活環境，減少病

症的發作和惡化。

對於與氣喘、過敏性鼻炎號稱過敏三兄

弟的異位性皮膚炎來說，相信這些措施對

我們病友應該也很有參考價值！

空氣清淨機該怎麼選？專家報你知

蘇教授指出，空氣清淨機在改善室內空

氣品質、減少過敏原方面具有重要作用。

對於氣喘及過敏性鼻炎患者，選擇具備高

效微粒過濾器(HEPA)和活性炭濾網的空

氣清淨機尤為重要，這些設備能有效過

濾空氣中的PM2.5、塵蟎、花粉和霉菌孢

子。而活性碳主要是可以過濾室內主要
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的揮發性有機化學物質(VOCs)，包括甲

醛、甲醇、丙酮、甲苯等，以及多環芳香

烴(PAH)的等。

蘇教授強調，定期更換濾網是保持空氣

清淨機效能的關鍵。病友應每三到六個月

更換一次濾網，並根據使用環境的空氣質

量適當調整頻率。空氣清淨機應放置在病

友經常活動的房間內，特別是臥室，以確

保夜間睡眠時呼吸到的空氣是最乾淨的。

另外重要的是健康行為的改變，要定期

1∼2週必須換洗床單、被單及枕頭套，將

室內塵蟎減量是非常重要的手段，才能協

助降低氣喘及過敏性鼻炎的症狀及發作。

室內擺放這些植栽也能淨化空氣

除了空氣清淨機，蘇教授還推薦利用植

栽來改善室內空氣品質。植物能吸收空氣

中的有害物質，提升空氣中的氧氣含量，

對異位性皮膚炎病友的健康有幫助。蘇教

授特別推薦了蝴蝶蘭、虎尾蘭、萬年青、

蘆薈、常春藤等植物，這些植物能有效吸

附甲醛、甲苯、二甲苯等揮發性有機化合

物(VOC)，降低空氣中的過敏原濃度，而

其產生的植物芬多精也有抑制病毒之效。

也可以種薄荷植栽在窗台，可以協助清淨

空氣及抑制病毒。

然而，蘇教授也提醒，並非所有植物都

適合擺放在異位性皮膚炎病友的居住空

間。某些植物可能引發過敏反應，或因為

需要經常澆水而增加室內濕度，導致霉菌

滋生。因此，在選擇植栽時，應優先考慮

不會釋放過敏原且易於管理的植物。植栽

也需擺在窗台附近，有一些陽光且有空氣

流通之處，植物才能健康，清淨空氣才會

更有效。

空氣淨化措施的重要性

蘇教授強調，保持良好的室內空氣質

量，是控制氣喘及過敏性鼻炎的重要措施

之一。除了使用空氣清淨機和植栽，定期

清潔房間、保持空氣流通也同樣重要。他

建議病友每日至少通風兩次，尤其是在清

晨和傍晚，這樣可以有效降低室內過敏原

的濃度。

對於居住在高濕度地區的病友，蘇教授

建議使用除濕機或空氣調節設備，避免過

高的濕度促使霉菌和塵蟎的繁殖。過高的

濕度不僅會加劇異位性皮膚炎，還會導致

呼吸道疾病的發生。

總結來說，對於氣喘及過敏性鼻炎病

友而言，保持良好的室內空氣質量至關重

要。蘇教授的建議包括選擇合適的空氣清

淨機、利用植物來改善空氣品質、定期清

潔並保持通風。這些措施不僅能有效減少

過敏原的影響，還能提升病友的生活品質，

讓家中也能享有乾淨、健康的空氣。    



健    康   生    活

18   Atopic Dermatitis Patient Association  https://adpa.org.tw/

暉致 得立妥廣告
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異位性皮膚炎病友
適合用的保濕產品
│諮詢醫師：新北市立土城醫院皮膚科主任暨長庚大學兼任助理教授 楊靜宜 

│楊艾庭

病
友的皮膚屏障功能較為脆弱，容易出

現乾燥、搔癢及發炎的症狀。選擇

適合的保濕產品能幫助修復皮膚屏障、減少

水分流失，並降低對外界刺激的敏感性。然

而，市面上的保濕產品種類繁多，病友常對

如何選擇感到困惑。本文邀請新北市立土城

醫院皮膚科科主任暨長庚大學兼任助理教授

楊靜宜醫師，帶您了解異位性皮膚炎病友皮

膚的特殊需求，並提供有關保濕產品選擇與

使用的實用建議。
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Q1：
異位性皮膚炎病友的皮膚與一般

人相比有什麼差別？為什麼保濕

很重要？ 

異位性皮膚炎病友的皮膚屏障功能異

常，因此「抓水」和「保水」的能力較差，

皮膚經皮水分散失的程度比一般人高，而

角質層的天然油脂和含水成分均比一般人

來得少，導致皮膚乾燥且容易受到外界過

敏原的刺激。此外，大約20∼30%的異位

性皮膚炎患者有聚絲蛋白基因的異常，皮

膚的角質細胞功能缺損，天生的保水能

力比較差，而皮膚為人體重要免疫功能屏

障，等於城牆的磚塊間的水泥較少，外界

過敏原容易侵入保濕做好有助於幫助患者

皮膚屏障恢復。在季節交替，尤其是秋冬

季節時，皮膚乾燥問題更加明顯，病友需

要額外注重保濕來維持皮膚屏障功能。

Q2：
門診中，病友關於選擇保濕產品

最常提到的問題是什麼？如何解

決？ 

病友最常提到的問題包括：如何選擇適

合的保濕產品，以及如何避免產品的黏膩

感。應選擇無香料、成分簡單且滋潤度高

的產品。若擔心過敏，可先局部測試，例

如在耳朵後面或手臂內側使用少量產品，

觀察有無不適或過敏的反應。此外，對於

不喜歡黏膩感的病友，建議將乳液與乳霜

搭配使用，乳霜可用於特別乾燥的部位，

而乳液可用於大面積皮膚以減少黏膩感。

Q3：
病友挑選保濕產品時應該避免哪

些成分？

選擇保濕產品時，病友應避免含香料、

香精的產品，這些成分可能刺激皮膚或接

觸性皮膚炎。此外，防腐劑也是需注意的

成分，例如Paraben類防腐劑可能引起過

敏反應。天然植物萃取的產品雖然號稱安

全、天然，但也可能引發過敏，也需特別

留意。建議挑選產品時，可以考慮先索取
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小包裝進行皮膚測試。或是考慮有做醫學

臨床實證佐證的廠牌較有安全的保證。

此外，羊毛脂（如綿羊油）是許多病友

詢問的成分，但敏感性肌膚或異位性皮膚

炎病友可能會對其過敏，因此需要特別注

意是否適合個人使用。

Q4：
有哪些成分能有效改善乾燥和修

復皮膚屏障？

保濕產品大致可分為封閉型和功能型。

封閉型保濕產品的成分單一，例如：礦物

油或凡士林，主要作用是在皮膚上形成一

層保護膜，減少水分經皮散失。這類產品

適合急性發炎期（皮膚發紅、流湯流水）

使用，例如皮膚紅腫、流湯流水的情況，

因為成分單一、刺激性低，使用時相對安

全。然而，封閉型產品的黏膩感較重，病

友可能不好適應。

功能型保濕產品則含有額外添加的活

性成分，能提供修復、抗發炎或止癢的效

果。常見的功能性成分包括神經醯胺和甘

草次酸。神經醯胺是一種模擬天然脂質的

成分，能修復皮膚屏障，減少水分流失；

甘草次酸則具有抗炎和止癢的特性，適合

輕微發炎的皮膚。部分功能型產品經過臨

床試驗，證實對修復皮膚屏障或抗炎具有

一定效果，也有較多的醫學證據支持。

Q5：
病友該如何決定要用乳液、乳霜

還是軟膏？ 

●乳液(lotion)

水分含量最高，油脂比例相對較低，

因此質地輕薄，吸收快，不易黏膩，

適合用於輕度乾燥的皮膚。乳液通常

適合大面積皮膚的日常保養，特別是

在夏季或濕熱氣候中，能提供適當的

水分補充，同時減少油膩感。對於不

喜歡黏膩的病友來說，乳液是較為舒

適且容易接受的選擇。

●乳霜(cream)

油脂含量比乳液高，水分含量則較

低，因此能提供更好的滋潤效果。乳

霜質地較厚，但不至於過於黏膩，適

合作為秋冬季節或乾燥氣候下的日常

保濕產品。它能在皮膚表面形成一層

薄薄的保護膜，幫助鎖住水分，同時

改善皮膚的柔軟度和彈性。乳霜也適

合用於局部乾燥的區域，例如手肘、

膝蓋或腳踝等部位。

●軟膏(ointment)

質地最為厚重，油脂比例最高，幾乎
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不含水分，如：凡士林。能在皮膚表

面形成一層封閉層，有效鎖住水分並

保護皮膚不受外界刺激。特別適合用

於重度乾燥皮膚、裂口或急性發炎期

的皮膚，因為其高油脂含量能強化皮

膚屏障功能並減少水分流失。由於軟

膏的黏膩感較強，通常建議小範圍使

用，尤其是針對極度乾燥或需要修復

的部位，例如裂口的手指或腳後跟。

Q6：
保濕產品應該在什麼時候使用效

果最好？ 

首先，建議在洗澡後皮膚仍微濕時立即

使用，因為此時水分尚未完全蒸發，保濕

產品能有效鎖住水分，提升保濕效果。

其次，睡前使用保濕產品也十分重要，

因為夜間是皮膚自我修復的關鍵時段，適

當保濕有助於加強皮膚屏障功能的恢復。

此外，出門前塗抹保濕產品可以形成一

層保護層，減少外界環境如冷風或乾燥空

氣對皮膚的刺激。為方便隨時保護皮膚，

建議隨身攜帶小罐保濕產品，特別是在感

到皮膚乾燥或搔癢時，可以即時補擦，不

僅能舒緩不適，還能避免因搔抓導致的皮

膚傷害、發炎的惡性循環。

Q7：
是否需要因季節、氣候改變保濕

策略？ 

病友可根據自身皮膚乾燥程度、季節和

個人喜好來選擇適合的保濕產品類型。例

如，在乾燥的冬季，皮膚可能需要更高滋

潤度的乳霜或軟膏；而在炎熱的夏季，則

可以選擇質地輕薄、不黏膩的乳液。

Q8：
如果病友需要使用外用藥膏，保

濕產品應該如何搭配？

現在已有非類固醇的藥膏，如果對類固

醇的使用有疑慮，可以先諮詢醫師，選擇

合適自己的藥品以達到最好的治療效果，

治療是個長期抗戰，因此選擇一個可陪伴

長期抗戰的藥膏是很重要的。

在急性發炎時，建議先使用藥膏控制發

炎，如果發炎伴隨細菌感染，還可能需要

合併使用消炎抗生素來控制感染，擦完藥

之後再疊加保濕產品以減少水分流失。此

時選擇成分單純的封閉型保濕產品（如凡

士林或礦物油）最為安全，因其刺激性較

低，不會加重皮膚發炎的狀況。慢性保養

期可以搭配功能性乳霜，一般較不黏膩，

順從性較高。                                            



健    康   生    活

異位性皮膚炎病友協會│113年12月│第 6 期   23

患者春節自我照護，
食、衣、住、行
注意事項一次掌握
│編輯部

對
於異位性皮膚炎患者而言，面對

年節圍爐的美味海鮮佳餚，很難

抗拒；除此之外，春節期間冷氣團持續發

威，異膚患者在保暖上，可能也有材質選

擇的困擾；再來就是年終大掃除，這對異

膚病友而言，也是一大挑戰；此外，走春

也是過年不能少的行程，異膚患者在冬

天外出保養上，也要格外小心呵護。為了

讓異膚病友能夠開開心心過好年，異膚病

友協會特別邀亞東醫院皮膚科專任主治醫

師蔡雅竹，來為異膚病友提醒過年期間，

食、衣、住、行等方面該注意哪些事項？

同時為病友細心解答。

Q : 過年期間，難免大魚大肉，異膚病友

在飲食上該注意哪些飲食禁

忌？才能避免異位性皮膚炎

發癢的情況出現？

蔡雅竹醫師指出，在飲食指引方面，

只要注重均衡，以天然食材為主，新鮮的 

奶、蛋、豆、魚、肉類五大類食物都應該

攝取均衡。不需要額外補充廣告打很大的

營養食品，也不必刻意吃補品，因為有時

補品會讓身體的免疫狀態變得更混亂，不

只瘦了荷包還會傷身，真的得不償失。
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不過，臨床上確實有一群異膚的病人，

從小就對某些特定食物會有過敏的反應，

但並不是所有的異膚患者都會出現這種情

形，而是有一部分，會合併食物過敏，患

者如果在成長的過程中，一直對特定食物

缺乏耐受性，也就是每次吃到這個食物，

皮膚的癢狀況就會惡化，才會需要避開這

些特定食物。

但該如何去分辨？蔡雅竹醫師認為，比

較客觀的方法，是請患者做食物日記 本，

由患者本身自行記錄，利用食物日記本來

找到可能導致惡化的食物來源。事實上，

在成長的過程中，對於一些食物可能一剛

開始會有耐受性不佳的問題，但隨著時

間，身體可以慢慢適應，那就代表免疫過

關。但對於從小到大都沒有辦法耐受的食

物，才需要去避開。

Q : 近來天氣寒冷，異膚病友穿錯容易造

成發汗悶熱，反而使皮膚癢

的問題加重，但穿太少又怕

會感冒，請問在穿衣選擇

上，醫師有什麼建議？

在穿衣的方面，入春以來忽冷忽熱的天

氣，早晚溫差大，對於異膚病友的衣服 的

添加真是一大挑戰。蔡雅竹醫師建議採洋

蔥式穿法，到戶外可多加件背心或加一件

外套；進室內時，要能穿脫容易的衣服。

在衣服的材質方面，像棉質、絲質這兩

大材質都很適合，此外，也要選擇柔軟、

透氣、親膚性好的材質，值得注意的是，

羊毛材質一般建議要避開，因為羊毛比較

容易引起癢感，以及一些過敏的反應。

有時天氣寒冷，為了保暖，有些異膚病

友會穿發熱衣，結果導致發汗悶熱，進而

出現癢疹，甚至冬天還會長痘痘。蔡雅竹

醫師提到，其實不是一定要穿到發熱衣，

或者穿發熱衣的同時要注意穿脫的便利

性，如果已經到流汗、悶熱的程度時，可

能就需要先脫掉。

Q : 最近家家戶戶忙著大掃除，異位性皮

膚炎的病友在面對打掃時的

大量灰塵及塵蟎，恐導致病

情惡化，請問在大掃除時，

該注意哪些事項？同時，居

家有哪些要特別加強清潔地

方，才能讓異膚病友好好安

心過？

蔡雅竹醫師分析，灰塵及塵蟎確實是異
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膚的過敏來源，因此會建議打掃除時， 千

萬記得要佩戴口罩防止灰塵誘發異膚的癢

感，也不要在這樣的環境久待，因為有時

不只是皮膚會癢起來，甚至連帶引起呼吸

道的過敏。

至於塵蟎則常出現在每天睡覺的床單、

棉被、枕頭套，平常就應該定期清洗， 

而不是等到過年大掃除才更換床單被套。

除了定期清洗以外，還有一個重點就是「

一定要曬乾」，這樣才能杜絕塵蟎。

再來，蔡雅竹醫師強調，空氣清淨機不

能省，異位性皮膚炎是一種依賴三機的「

富貴病」，包括：空氣清淨機、除濕機、

冷（暖）氣機，應該要適時的使用。如果

室內環境比較潮濕的情況，像是浴室如果

沒有抽風系統，除濕機就必須使用。在加

強清洗方面，比較容易潮濕的地方，像是

浴室一些牆角，或是連續幾天下雨過後，

室內濕度比較高的地方，就很容易發霉，

所以室內潮濕處記 得要加強清洗。

一般人比較容易忽略的地方，還包括

窗簾跟冷（暖）氣機，時常久久才會打掃 

一次，這些地方都要仔細做好清潔。再來

是絨毛玩具，可以避免就要避免，因為絨

毛玩具也是容易引起皮膚過敏的材質。

此外，還有二手菸，或是過年期間家裡

拜拜點香的煙，這些也會造成皮膚過敏及

呼吸道的症狀。因此，像是這類容易誘發

皮膚發癢的環境，不宜久待。 

Q : 外出保養方面，異膚病友該注意哪些

皮膚的保養問題？若有長程

的旅行，是否還有需要加強

注意的部分？此外，春節免

不了出遊，萬一突然癢感爆

發，此時就醫不易，方便攜

帶的口服藥物是否能快速止

癢呢？

過年期間，有許多人都有出國旅遊的

安排，有些國家天氣很乾燥，即使沒有異 

膚的人，也會感覺到嘴巴、臉、手，都會

覺得緊繃，因此到比較乾燥的地區，乳液

一定記得要攜帶，因為異膚的乳液不容易

找，平常習慣使用的乳液，一定要記得帶



健    康   生    活

26   Atopic Dermatitis Patient Association  https://adpa.org.tw/

出門，而且補充的次數，可能要平常使用

的次數再頻繁一些；而且，油度也要選擇

比較滋潤的。

蔡雅竹醫師門診常會遇到有時異膚的病

人會問：「醫師我能不能泡湯？」但溫泉 

的高溫其實並不適合，再加上泡湯的水質

環境也很難掌控，所以泡湯不是那麼建

議，或者是說盡量減少，事實上，包括洗

澡時水溫過高或長時間浸泡，對異膚的病

友都不適合。

值得提醒的是，家中有小小孩要一起出

遠門，小Baby在長程旅途中，一定要記 

得定期檢查尿布，二至三小時就要檢查看

看有沒有需要更換。蔡雅竹醫師提到，平

常照護得很好的小Baby，經過一個長假

之後，常常需要帶回來門診報到，因為尿

布更換不夠勤快，有些甚至大半天才換一

次，因而引起尿布疹。

針對春節期間異膚病友一旦不幸癢感大

爆發，出門在外，如何做好止癢的控制？

有沒有比較好的用藥選擇和用藥趨勢？蔡

雅竹醫師說明，發癢是整個異位性皮膚炎

的核心症狀，只要不要癢，就能避免後續

的搔抓、皮膚苔蘚化等問題，所以止癢的

控制夠快，確實是治療上決勝的關鍵。

現在比較新的藥物治療趨勢，就是標

靶型的藥物，像是小分子標靶口服藥物算 

是目前止癢速度相當快的藥物，尤其它很

便利，因為可以口服，帶出門也不需要低

溫冷藏的狀態下，出門攜帶方便，也要記

得帶。

小分子標靶口服藥，作用在皮膚癢的控

制上是目前的主流，蔡雅竹醫師分享病友

的經驗表示，就有病友平常吃得很穩定，

但出遠門忘記帶在身上，結果大發作；也

因為忘記帶藥在身上，突顯出藥物控制的

重要性，因為平常規則服藥時，也許不會

覺得有那麼重要，甚至以為自己的症狀已

經好了，所以忘記隨身攜帶藥物，當一時

也買不到，或是無藥可用的情況下，反而

覺得能即刻控制住癢感的藥物格外重要。

蔡雅竹醫師說明，雖然傳統的免疫抑制

劑、抗組織胺類的藥物、照光也可以達到

止癢的目的，但在極度癢的情況下，可能

不是可以那麼快得到緩解。

Q : 由於異位性皮膚炎

的患者症狀發作時

搔癢難耐，很容易抓破皮引

起感染； 常常癢到讓人難

以入眠，影響睡眠品質；也

會嚴重影響專注力。因此，

止癢的控制，對異位性皮膚
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炎患者生活品質影響甚鉅，

尤其年節期間如果搔癢急遽

發作很怕一發不可收拾，請

問目前在用藥的選擇上有哪

些？最新用藥趨勢為何？

蔡雅竹醫師指出，在止癢速度和安全性

及療效上，小分子口服標靶藥物，在文獻

上都有佐證。而異膚病友在用藥趨勢上，

就是需要止癢速度夠快。當然，傳統用藥

也能發揮一定的治療成效，但還是有副作

用要注意。以下分析異位性皮膚炎傳統及

新型用藥的選擇：

傳統用藥 抗組織胺、類固醇

、免疫抑制劑。

新型標靶

用藥

口服小分子藥物、生物製

劑針劑。新型標靶藥物有

口服及針劑，口服藥物止

癢速度快、攜帶方便、安

全療效有證明。

蔡雅竹醫師提醒，異膚病友春節期間

的自我照護重點還是在乳液，乳液很重 

要，要隨時補充，不能懶惰；出國，如果

是去乾燥的國家，更是需要。此外，也不

要盲目的食補，不要太多額外的添加物，

天然食材最重要，但也不要緊張到什麼都

不敢吃，該補充的營養成分還是要攝取。

春節期間不論是在團圓或是外出旅遊，

都是人群聚集的場所，因此要記得勤得 

洗手，目前流行的病毒還是很多，洗手是

避免病菌的基本防護，但洗完手之後要記

得立即補充乳液或護手霜，才能把水分保

持住，這樣對皮膚的保護屏障才足夠，尤

其是異膚病友。

在穿衣方面，就是依照天氣的溫度及濕

度去調整，室內外注意洋蔥式的穿脫；流

汗的照護很重要，因為很難避免不流汗，

如果已經流汗，要注意皮膚皺褶處：脖

子、腋下、膝蓋後面的膕窩；如果流汗

時，最好準備二條毛巾，一條沾水，輕拍

皺褶處，輕輕拍，不能用磨擦的方式，然

後再用另一條乾的毛巾，輕輕拍乾。有時

會發現，全身上下都控制不錯，但這幾處

皮膚的皺褶處卻發作，所以流汗的照護對

異膚病友格外重要，不要讓汗水長時間留

在皮膚上。

最後，蔡雅竹醫師強調，該用藥時，一

定要使用，但切忌使用成藥或是來路不明

的藥物，或是自行停藥。只要能注意以上

提到的食、衣、住、行重點，異膚病友不

必擔心癢感發作，可以開開心心過年！



健    康   生    活

28   Atopic Dermatitis Patient Association  https://adpa.org.tw/

愛沛膚廣告
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 醫 師

訪
談的那天早晨，陽光灑落在輔大醫

院的迴廊，羅婉心醫師以快速的

步伐前往診間，依舊保持著神色自若的樣

子，「久等了！請你喝飲料。」手中拿著

兩罐飲料，笑容可掬且親切的問候，霎時

被這位溫柔的醫師所散發出氣質給感染。

常聽聞「醫者仁心」，作為醫師，救人

是天職，世間給予他們的盼望，是要仁心

仁術，在羅醫師身上，這樣的特質同樣彰

顯。

能當醫師從小肯定是學霸，而在醫師養

成之路上，談起羅婉心醫師為何選擇皮

膚科作為此生志業，原因是小時候的好朋

友，有嚴重的紅斑性狼瘡，只能被迫暫停

學業，使她內心感到萬分不捨，同時也看

見身邊人或多或少因皮膚疾病影響生活品

質，啟發羅醫師致力於治療、研究皮膚

病。特別是堪稱全世界「最癢」疾病之一

的異位性皮膚炎，在台灣將近30萬人受

此病所苦，羅醫師身為治療皮膚疾病的專

家，向來也是盡心盡力幫助患者擺脫異膚

困擾，並經常貢獻專業參與異位性皮膚炎

病友協會的活動。

現今新藥安全又有效，民眾對治

療要有信心

羅婉心醫師就從醫多年來的臨床觀察，

「以前很多病人只有在症狀特別嚴重時才

會去看醫生。」事實上異膚患者長期處於

用科學的光照亮每個暗角    
羅婉心醫師談異膚治療新希望
文│楊艾庭

羅婉心醫師簡介

現職｜輔大醫院皮膚科主任

主治專長｜乾癬、異位性皮

膚炎、其他免疫性皮膚病、

一般皮膚病

資料來源：輔仁大學附設醫院



30   Atopic Dermatitis Patient Association  https://adpa.org.tw/

友 
善

 醫 師

低度過敏的狀態，當受環境、壓力等刺激

時，會誘發疾病惡化，且是一種長年反覆

發作的疾病，「而且早年缺乏藥物，絕大

多數情況下只能使用類固醇治療，雖然使

用方便、效果快速，但長期使用恐有許多

副作用，包括骨質疏鬆、肥胖等問題。」

直到現今新藥的出現，仍有些病友擔

心新藥的安全性和效果，導致不敢嘗試，

寧願倚靠施打高劑量類固醇，卻忽略了長

期對身體的負面影響。羅醫師溫柔地說，

「現在衛教知識還不夠普及，我們一定要

把陽光帶到每一個暗角。」目前治療已有

許多新進展，線上也有很多新藥，都經過

了嚴謹的臨床試驗才能上市，民眾要有信

心，配合專科醫師接受治療，以及落實生

活中的保養，絕對能穩控病情，生活也有

機會像常人一樣自在舒適。

勤擦乳液、保濕，有助避免異膚

發作

異位性皮膚炎的致病機轉主要包括環境

因素和基因。羅婉心醫師解釋，雖然大家

都生活在相同環境中，但有些人的免疫系

統對環境刺激會產生過敏反應，如皮膚

癢、流鼻水和氣喘等。這些反應因人而

異，一些人對刺激反應較強烈，另一些人

則因天生皮膚結構或穩定性較差，容易受

到外在刺激，主要是這兩方面共同影響異

膚發作。

根據統計，嬰兒和幼兒時期的患者人數

較多，隨年齡增長，患者人數會減少。羅

婉心醫師表示，因小孩子的皮膚尚未完全

建構，接觸環境刺激時，更易產生反應。

長大過程中接觸各種過敏環境或過敏原，

免疫系統會產生適應性，症狀就會減輕。

羅婉心叮嚀家長，孩子的皮膚要保護

好，勤擦乳液、保濕可以減少接觸外在刺

激和過敏原，「倘若小時候沒有控制得

宜，病情可能會持續到成年，甚至成為一

輩子的困擾。」不過家長也不用過度緊

張，因為現代醫學提供了很多有效的藥物

和護膚產品，這類經過嚴謹研發的國際知

名大廠品牌，安全性和有效性一定更有保

障。

治療不急於求成，而是穩定和平

共處

羅婉心醫師補充，有些患者深信「排
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毒」迷思，其實排毒反應代表引發更強的

免疫與發炎反應，導致原本已經穩定的異

位性皮膚炎變更嚴重，正確的觀念應是選

擇緩慢而穩定的治療方法。不管是自製草

藥，或是購買直銷營養品，都應謹慎。其

實現在很多新藥效果顯著且價格合理，比

起投資在不確定效果的直銷產品上，選擇

經過臨床驗證的藥物會對治療更有幫助。

有些患者對西藥的信任度不足，擔心副

作用或認為快速見效的藥物只是暫時壓制

症狀，沒有根治疾病。實際上，異位性皮

膚炎即是一種不會根治的疾病，因此關鍵

在於讓患者與疾病和平共處，遵醫囑進行

治療是最佳選擇。

只要能穩控病情，患者依然可過

正常生活

異位性皮膚炎對家庭造成很大的壓力，

尤其是對父母。孩子因為皮膚癢常常睡不

好，父母也因此不得不陪伴和照顧，甚至

影響到他們的睡眠和日常生活。父母會花

大量時間和精力打掃、除蟎、洗床單等，

這些都會讓他們身心疲憊。羅婉心醫師

表示，「治療異位性皮膚炎不僅是治療患

者，也是在幫助一個家庭恢復正常生活。

」

羅婉心醫師以伊索寓言《北風與太陽》

比喻，以前的治療方法像吹北風，限制了

患者的活動和生活，但現在有了更好的治

療方法，就像在太陽下，讓患者可以逐漸

走出戶外，過正常的生活。只要照顧好皮

膚，就能像正常人一樣進行各種活動，不

必再受限於疾病。

治療異位性皮膚炎是一個長期過程，不

能急於求成。羅婉心醫師說，現在資訊發

達，許多人在網路上看到治療前後的對比

圖，期望自己也能快速達到相同效果。

但每個人的病情和生活環境不同，治療效

果也會有所差異。因此，患者應該靜下心

來，慢慢感受科學治療帶來的變化，不必

與他人比較、給自己太大壓力，專業的

醫師會綜合考量患者的生活、經濟

等各方面，量身設定一個可達到

的理想治療目標。
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異膚當關不卡關！
讓愛與支持無所不在                          
文│編輯部

衛教講座、羽球競賽、路跑活動到藝術治

療，每一場活動背後，都涵蓋了病友最新

的健康知識、最新藥物治療進展，以及更

具實際幫助的醫療資源，讓大家在與異位

性皮膚炎的抗爭中少一些迷茫，多一些力

量。更重要的是，讓病友和照顧者能夠從

彼此的經歷中找到共鳴，鼓舞大家在這條

異位性皮膚炎病友們在日常生活中承

受的壓力，遠遠超出一般人所見的

皮膚表面問題。這不僅是身體上的折磨，

在心靈上更是掙扎。這條艱難的路，只有

同樣經歷過的病友才能切身體會。協會為

了陪伴每一位異位性皮膚炎病友和照顧者

一同走過這段不易的旅程，今年從病友
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疾病奮鬥的心路歷程、治療心得和成功經

驗。每一位病友的真實故事都蘊含著獨特

的力量，像是一盞盞微弱卻堅韌的燈火，

照亮了其他人前行的路。有人談到面對病

情反覆發作及過去治療無果的挫敗感，有

人談到初次嘗試新藥的勇敢決定，甚至也

有人一度陷入絕望，但他們從未放棄。

有病友分享了受異膚困擾近30年的心

聲。他提到，在順利通過健保給付並口服

新藥後，僅僅第二天就感受到全身搔癢消

失，一個月後病灶面積痊癒了 4到 5成，

三個月後幾乎已痊癒 8至 9成，如今已經

達到病灶近乎清零的效果。擁有類似經

歷的病友認為這是一種「重獲新生」的感

覺，隨著癢感消除、皮膚狀況迅速改善，

路上不再孤單，成為對方的力量和希望。

協會年度重點活動夏季病友會「異膚當

關不卡關，大家作伙來怕乙球！」就是一

次破冰的溫暖交流。不僅是單純的競賽，

更是病友與醫師之間互相理解、互動的

一場活動。在活動中，病友分享了使用標

靶小分子藥物的經驗，困擾多年的皮膚搔

癢、疼痛及反覆發炎，在短短幾周內得到

顯著的控制。許多病友也坦言，獲得健保

給付標靶小分子藥物並不容易，需要耐心

和堅持，但只要配合醫囑並持續努力，終

能迎來轉變。「堅持穩定的治療與控制」

這句話可以說是現場每一位病友與醫師最

大的共識。

協會的臉書社團也收錄了許多病友與
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他們逐漸回歸正常生活，生活品質也有了

顯著的提升。

根據健保給付的規定，需先經過兩種以

上口服免疫調節劑各 3個月的治療，以及  

3個月的持續照光治療，仍無法改善病

情的情況下，方可申請給付。這一過程無

疑是漫長且具挑戰性的，可能在傳統治療

下皮膚狀況沒有任何改善，有些被迫暫

時放下全職工作，甚至在半年內來回醫院

逾50次，但他們仍選擇堅持。「一開始

覺得很麻煩，但一

想到有機會

能真正改善病情，我就選擇堅持下去。」

半年的耐心和堅持，換來未來擺脫異膚的

機會。「現在回想起來，這一切都是值得

的！」已順利通過給付的病友深感欣慰，

並鼓勵同樣受困擾的病友們堅持下去。

相較於過去醫療資源匱乏的時代，短

短幾年間，臺灣的健保制度就能為異膚患

者提供豐富且有效的選擇，不僅能穩定病

情，更能減低經濟上的負擔。醫師指出，

台灣便捷高效的醫療環境會讓許多病友對

申請流程和治療效果有相當高的期待值，

但試想若是在國外，病友可能需要負擔高

昂的醫療費用，才能獲得相同的治療。醫

師也強調，面對異膚若過於急躁，反而不

利病情控制。無論如何，只要願意走進診

間，保持耐心並與醫師合作，就有機會戰

勝異膚，追求更好的健康狀態。

建立屬於病友之間的「溫暖家園」是協

會一直以來努力的目標，期望在這個大家

庭裡找到理解，找到慰藉，更能夠深刻的

互相扶持，感受到「我並不孤單，有人走

在同一條路上。」無論異位性皮膚炎治

療的挑戰多大、道路多艱辛，只有彼此

相伴、互相支持，才能夠共同跨越這些難

關。未來這些交流也將持續不間斷，也期

望有更多病友願意主動分享，攜手走過每

一個挑戰與困難，為彼此的生命注入溫暖

和勇氣。                                                    
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「夢想白Ｔ」鼓勵患者
 積極治療、穩控病情
 開啟第二人生
   文│編輯部
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「小時候媽媽都只買深色衣服，希望也能跟同學一樣穿好看的白色上衣。」一

位異位性皮膚炎病友娓娓道出心聲。的確，不少病友因長期皮膚潰爛流湯、無

法癒合感到痛苦，甚至還曾萌生放棄生命的念頭，也會因此感到自卑，不敢大

方展現自己，擔心引來周遭異樣眼光。

流血流湯是日常！病友最大夢想

是不要再感到自卑

近期協會向100位病友及家長，針對病

況、生活及心理進行調查，高達七成的

患者表示，皮膚破裂流血是他們的日常生

活，這種情況長期存在且難以治癒，令患

者深感無助。許多患者也因長期受到外界

的異樣眼光與歧視，往往只能穿著長袖長

褲來遮掩皮膚，甚至避免參加戶外活動。

異位性皮膚炎病友協會秘書長丁淑敏

表示，「我的孩子從小就確診異位性皮膚

炎，因為搔抓破皮，衣服上經常沾滿血

漬，我只好都幫他買深色的衣服。」在此
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次調查中，近六成的患者表示，最大的夢

想是希望不要再感到自卑，能夠盡情從事

戶外運動。其次是希望能吃想吃的食物、

泡溫泉和穿上喜歡的衣服。

穿上白Ｔ勇敢展現自己、開啟第

二人生

為了幫助病友積極面對治療，勇敢迎

接未來的生活。協會推出了「夢想白Ｔ計

畫」，希望透過這個計畫，病友們能夠勇

敢穿上白色Ｔ恤，象徵著他們能夠戰勝疾

病、皮膚不再流湯流血、衣服不再沾滿血

漬，並敢於追求自己的夢想生活。

這件白Ｔ恤的設計也別具深意，Ｔ恤

上印有「手比２」的圖案，這個手勢不僅

代表戰勝疾病的Ｖ手勢，更象徵著病友與

第二型發炎反應共存，通過精準且雙重抑

制的治療來開啟「第二人生」。丁淑敏指

出，夢想白Ｔ計畫的初衷，就是希望能讓

病友相信，只要積極治療，總有一天他們

也能夠穿上白色Ｔ恤，勇敢展現自己的健

康膚況。

丁淑敏也強調，異位性皮膚炎的治療

是一段漫長的旅程，協會推出的「夢想白

Ｔ計畫」希望陪伴每一位病友走過這段路

程，並為他們提供實質上的支持。

夢想白Ｔ不只是象徵的意義，更

是「行動的啟發」

推出「夢想白Ｔ計畫」的同時，也呼籲

社會各界對異位性皮膚炎患者多一些包容

與理解。異位性皮膚炎病友不僅面臨著身

體上的痛苦，他們在社會上常常因病情而

遭受歧視與排擠，這對他們的心理造成了

深遠的影響。丁淑敏分享，「我們希望這

件白Ｔ恤不僅僅是一件衣服，它更代表著

一種行動的啟發，一種病友們積極治療、

勇敢面對未來生活的象徵。我們希望社會

能夠給予這群病友更多的支持。」

無論是病友本人還是家屬，都應該積極

尋求醫師的專業幫助，選擇合適的治療方

案，共同對抗疾病，並且透過協會的支持

與幫助，一步步實現自己的夢想。夢想白

Ｔ，其實也代表著健康、勇氣與未來，異

位性皮膚炎病友協會期待讓每一位病友都

能穿上這件白Ｔ，迎接屬於自己的第二人

生。                                                              
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2024年，協會舉辦了「2024異膚關鍵

金鑰新知巡迴講座」涵蓋桃園、

高雄與台中，然後在病友們不斷詢問後，

加演台北最終場，每一場都吸引眾多病友

參與。

這次的講座圍繞在三個主軸，包括：「

不癢，其實不難：止癢秘訣大放送！」、「

日常照護∼藥膏vs.保濕乳液怎麼用？」、

「健保新藥，你能申請嗎？」，台北場邀

請國泰醫院俞佑醫師、台大醫院卓雍哲醫

2024
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師，台中場則邀請中山附醫邱足滿醫師、

中國附醫吳伯元醫師、台中榮總阮昭奎醫

師，桃園場邀請長庚醫院葛宗昀醫師、盧

俊瑋醫師和陳冠伃醫師，以及高雄場的小

港醫院楊翔宇醫師、高雄長庚曾涵琪醫師

和高雄榮總張喬勝醫師，從不同角度深入

分享專業知識，也在現場為病友或家長們

在照護上的困難與問題一一解惑。

醫師們詳述了異位性皮膚炎的生物機

轉，解釋疾病為何導致強烈且難以根除的

癢感，並介紹藥物的機轉如何阻斷癢感、

抑制發炎反應等等，更進一步建議病友如

何選擇適合的保濕產品、用藥，並在看診

時與醫師充分討論以提升療效，提倡「醫

病共享決策」的最新趨勢。

為了幫助病友更清楚爭取治療機會的方

法，這次講座也向病友說明健保新藥申請

流程與條件，以及病友們彼此反映與討論

台 北 場 桃 園 場
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申請過程的辛苦，透過醫師的講解和充分

的討論，讓大家在爭取給付的過程感到不

孤單，也能掌握申請關鍵原則，讓流程更

順利。

許多病友或家長們在日常怎麼照護皮

膚，以及藥膏、保濕乳液怎麼用仍有許多

不確定，醫師們都給予相當實用的建議，

像是提醒皮膚發炎時，建議先塗藥後再斟

酌使用保濕劑等。有許多醫師本身也是病

友或病友的家屬，過程中也分享自己的親

身經歷，並鼓勵病友理性看待治療方案，

並找到適合自己的方式。

異位性皮膚炎病友協會透過講座分享知

識與支持，希望幫助病友在控制病情這條

路上更有方向。未來將會繼續舉辦各種形

式的衛教活動，鼓勵更多病友參與，將持

續帶來專業解答與新知，期待幫助更多病

友走向健康未來。                                     

台中場 高雄場
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申請健保給付經驗談
文│許晉杰

我
在國中三年級突然有很嚴重的皮膚

問題⋯⋯，皮膚很癢，再加上抓完

皮膚會流水，從那時開始的晚上幾乎沒辦

法有個好的睡眠品質。這樣的皮膚和高頻

率的醫院回診占據我的日常，也持續了將

近15年。

這疾病叫做異位性皮膚炎，此皮膚疾病

最典型的症狀大概就是天氣一熱就會感覺

很癢，但也沒有被蚊子叮，稍微抓一下就

會紅一塊，然而抓的地方形成傷口，癢癢

抓抓、抓抓癢癢，最後變成黑黑的疤痕。

看了皮膚科，也透過中藥來調理身體，不

過始終沒有好轉。這導致自己都不敢穿著

短褲和短袖出門，到了夏天都穿長褲和外

套掩蓋與一般人不同的皮膚，深怕引起陌

生人過度的關心。

每個禮拜有兩天平日晚上都會來醫院照光，在候診

室也認識幾位同樣走健保申請的病友，病友間的加

油打氣，讓走這條路上的我不再孤單。

這扇通往照光室的門，我將它

當作希望之門，走進越多次，

能過健保申請的機率就越高。
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醫院護理師在天氣有變化

時，會特別詢問我皮膚的

狀況，和平時勤擦乳液的

叮嚀。

參加異位性皮膚炎病友協

會在台南舉辦的講座，除

了參加者能獲得多款乳液

外，鄭百珊醫師也很有耐

心地一一回答病友問題。

護理師告知通過杜避炎健

保給付之消息，當下在辦

公室收到這訊息開心到從

座位上跳起來，旁邊同事

還嚇了一大跳（笑）。
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然而時間快轉到28歲那年，看網路新聞

時，發現有治療異膚的新藥生物製劑──

杜避炎問世，它是一款可準確鎖定異位性

皮膚炎致病機轉的藥物，像是導彈一般，

可精準抑制致病因子，顯著改善病灶的同

施打杜避炎前後對
照圖

左上圖為施打杜
避炎前，左下圖

為施打杜避炎一
年後的狀況。

時，也能大幅降低副作用產生。只是自費

購買一劑需兩萬元，且每月要施打兩劑，

這樣的花費自身實在無力負擔，與醫生商

量後，最後我選擇走健保申請的方式。『

大不了就是無法申請過，但至少努力還有

放手一搏的機會』是我當時的心情。

六個月的健保流程中，包括大多數人

最難堅持的：「每週照光兩次，連續 3個

月」而我與醫師討論，額外拉長照光時
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間，最終總共照光六個月。會選擇拉長照

光時間，除了可做完整的照光治療外，若

治療效果不佳，在未來申請健保生物製劑

時，也期望能增加過件機會。

在六個月裡，除了按照醫囑每三個月服

用不同的口服免疫抑制劑外，還需要定期

拍攝全身的病灶範圍紀錄，另外配合平常

上班時間，我選擇每周平日晚上去醫院照

光兩次。當然這期間，全身的皮膚依然會

癢，也會流水，期間有過放棄的念頭，但

想到這生物製劑能大幅改善我異位性皮膚

炎嚴重度，放棄的念頭就馬上消失無蹤了。

最後，我通過健保生物製劑杜避炎的

申請。這一路走來感謝的人太多，也感謝

自己的堅持，即使一開始知道這申請過

件率很低，但放手一搏拚一個機會，就這

簡單的信念伴我走過這六個月。在這篇的

結尾，我放上施打一年杜避炎的前後對照

圖。

祝未來異膚病友健保申請路上順利。

現在的我，即便

夏天也敢穿上以

前不敢穿的短褲

及短袖。異膚不

是絕症，也不會

傳染給他人，願

更多人能認識這

疾病。
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爛皮膚
文│王映涵

不
知是否天氣使然，只覺得皮膚乾癢，一

層一層的發紅脫皮，不論擦了多少乳液

藥膏，還是很痛很痛......有時晚上只能不停抓自

己，不停不停。

讓我不自在的，是別人的眼光。如果別人覺得

我的皮膚很怪，那我就會覺得自己怪。

『抓了，就不癢了麼？』媽媽問。

「沒有啊，還是癢。」「但是對內心有安慰的作用。」

於是依舊不停的抓傷自己，癢也不止息。自己的身體真是讓我想哭。

我只能用痛楚來感覺了，發紅的皮膚，像沙礫一樣的粗糙割手；我不敢

碰觸，連直視都需要一點勇氣。擦了乳液依舊沒用，愈發使煩惱年老，有

人說皮膚可以看出一個女人的年紀，我想我是蒼老的。

皮膚的發癢給我一種很不安的感覺，好像最後一道防線崩潰，不好的東

西會入侵，我會被傷害。

如今健保制度高漲，過敏體質的我更是飽受煎熬，記得去看皮膚，大醫

院收費昂貴，診所醫師竟然說一次只能看一個症狀，那時我好想問他，如

果多加五十元的診療費，是不是可以多看我另外的問題？

健保醫療分級的美意，卻在上有政策，下有對策下，讓人覺得無奈！有

時很多病痛，終究是比殘障還殘障，因為那是一種無止境的折磨啊！     
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針劑標靶幫助穩控異膚
化爛命為自信新人生
文│編輯部

現
年30歲、在桃園某大專院校擔任行

政工作的周小姐， 7 歲時罹患了異

位性皮膚炎，患病過程苦不堪言，身心交

瘁，周小姐表示小時候第一次發病時，在

手肘內側、膝膕窩及脖子處長疹子，搔癢

難耐，無法入睡也影響學習。家人陪同去

看醫生，確診是異位性皮膚炎後開始使用

類固醇治療，但長期使用出現水牛肩、發

胖等副作用，大學時轉為中醫調理體質，

甚至一度試過昂貴的日本漢方治療，效果

卻不如預期，病況反反覆覆且變得更加嚴

重。直到 5、6 年前得知針劑標靶藥物問

世，諮詢醫師後接受治療，從自費到健

保，終於讓異膚獲得穩定控制。

周小姐表示，以前念書的時候，因為皮

膚癢摳抓，白色皮屑掉在地上，每有同學

詢問時都尷尬異常，很怕同學覺得噁心；

更羨慕大家有正常健康的皮膚，不像自

己，所以即使烈日當頭，也用長袖長褲緊

緊地遮掩自己傷疤累累的身軀。而傷口流
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出的組織液、膿汁會黏住衣服，所以總是

要多帶一套衣服替換備用。

出了社會在職場上，因為奇癢難耐影響

專注力，讓周小姐在病發時會十分煩躁也

影響了工作效率，一度被上司誤解是工作

不專心，產生的工作壓力也讓皮膚炎狀況

更加嚴重。周小姐形容，癢起來的時候，

就像是螞蟻從骨髓裡鑽出來的那種感覺，

又癢又痛非常難受。有一度因為大腿內側

傷口太嚴重，疼痛到無法正常走路；或是

背部抓到無一完膚，遍體鱗傷，只能趴睡

或是側睡，動彈不得。也曾經因為頭髮過

長，黏在傷口上，想要撥開卻扯下整片皮

膚，自此就只能留著俐落的短髮，揮別飄

逸的長髮。

她說，以前覺得自己爛命一條，每每擔

心別人看自己的異樣眼光，老是東抓西

抓，會不會嫌棄自己身上的傷口異味，自

卑感油然而生，難受的時候也曾經有很負

面消極的念頭，對任何事物都消極看待，

提不起興致。

但是，醫藥的進步帶來很大的鼓舞與

希望，她自從申請到針劑標靶藥物後，皮

膚狀況好轉很多，可以脫掉長袖，穿上

短袖，可以擁有好的睡眠品質，對人生也

有了新的想法，勇於嘗試曾經視為禁忌的

事物，譬如吃蝦蟹海鮮、游泳、不怕流

汗等，可以用不同的角度去檢視自己的人

生，重新規劃自己的未來。

採用針劑標靶治療後有了顯著的改善，

不僅癢感大幅減少，可以一覺到天亮，皮

膚也變得比較平滑，擺脫自卑與消極的人

生態度，更自信地活在當下，享受真實人

生。
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113年
第一次會員大會  
分享、交流　滿載而歸                          
文│何軒憶

異位性皮膚炎病友協會113年會員大

會在 4月27日於台大校友會館四樓

會議室舉行，理事長朱家瑜醫師看到熱情

出席的滿場會員們，有感而發表示病友協

會越來越像一個大家庭！病友協會確實像
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秘書長報告了2023年的會務，不但在北

中南為病友舉辦多場衛教講座，並請醫師

前進校園和地方衛生局所，辦理認識異膚

的研習會。「異膚小學堂」也開課了，六

堂的線上課程由六位名醫傳授異膚的照護

全攻略。去年更舉辦走秀體驗、料理比

賽、路跑和甜點烘培等活動，挖空心思設

計的多元精采活動，就是希望病友多來

參與交流。去年中並展開「全台異膚治療

大調查」，需要病友每三個月看診填寫一

次、總共要記錄九次，預計要持續做到

2025年，這項大調查雖然不容易，需要

病友的長期配合，但能蒐集到更多異膚病

是家庭，成員彼此間有著滿滿的關愛，這

次會員大會就安排了衛教影片，塗乳液康

樂帶動唱、心情交流⋯等流程，還有多家

保濕品的現場試用介紹和大放送，讓每位

會員身心都豐富收穫滿載。

理事長朱家瑜醫師表示協會一直在舉辦

病友交流的各式活動，他透露今年不但會

繼續辦路跑，也將首次舉行趣味羽球賽，

朱醫師說：「協會辦這些靜動態的活動都

很豐富，大家雖然有

異膚，但希望能

多出來參加活

動，讓生活更

充實、身心

更健康。」
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友治療狀況共專家研究參考，對異膚病症

而言將會有所幫助。

異位性皮膚炎病友協會至今並無全職

員工，但會員大會現場可見在秘書長的友

情號召下，越來越多志工投入的動員力。

這次會員大會上了一堂由台中中山附醫皮

膚科賴柏如醫師開講的「異膚小學堂」，

主題是「異位性皮膚炎照護和保養」，聽

完醫生講，更要自己動動手，志工改編了

一首塗乳液歌曲，把塗乳液的次數和方式

等重點融入歌曲動作中，遠道而來的新竹

三民國中丁淑觀校長，上台主領全場大小

病友帶動唱跳塗乳液歌！醫生、校長都出

馬，希望讓大小病友和照護者，把塗乳液

這一項基本功做好做滿，為自己的皮膚做

好照顧防護。

為了讓病友能找到最適合自己皮膚狀況

的保濕品，協會在聯繫品牌贊助和動員志

工人力搬運整理的努力下，讓會員這次在

現場可以一口氣試用10多家不同品牌的保

濕品，擺著各式各樣乳液、保養霜、沐浴

用品的試用桌，供大家實際體驗感受，病

友並分享保濕品的使用心得及效果，現場

交流氣氛熱力滿點，保濕品的大放送更讓

每位病友都滿載而歸。會員大會也讓大家

在抗「異」這條路上，更感受凝聚與陪伴

的能量。                                                    
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永慶盃路跑關懷異膚
跑出不「異」樣的健康自信   
文│何軒憶

皮膚炎為重點公益主題，共同號召全台灣

的異膚病友跑起來！而原本前一天下了一

整天的雨，也在凌晨停歇，讓活動能在微

涼的大清早順利開跑！

異
膚病友協會年度路跑聚會，今年得

到天時與人和的幸運加持！因著看

到協會鼓勵病友運動的努力，由長庚紀念

醫院舉辦的永慶盃路跑，今年就以異位性
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今年是病友協會第 3 年邀聚病友參加的

路跑活動，去年參加長庚醫院永慶盃路跑

之後，在協會秘書長努力奔走跟聯繫之

下，今年永慶盃不僅在台北場的總

統府前廣場特別提供異膚病友

協會一個公益攤位，長庚

醫院也邀請一位15歲的異膚

病友陳同學擔任路跑代言人，為

路跑代表鳴槍。

邁入第15年的長庚永慶盃公益路跑活

動，今年拓展於台北、台中、嘉義和高雄

四地同步展開。早上 6 點開跑，但參與台

北場的異膚病友協會工作人員 4 點半就來

到總統府前廣場展開準備工作，最早四點

天未亮就來負責攤位與主辦單位交接及布

置的是遠從新竹來的會員丁仁熙，然後五

點陸續有游莉萍等熱心會員自告奮勇

提早來幫忙。協會理事長、台大

皮膚科醫師朱家瑜在天還沒亮

就來到現場、卓雍哲醫師也是

二度帶著寶貝女兒早起參與永慶盃

路跑，高雄長庚皮膚科李志宏醫師更特

別北上共襄盛舉。醫師們不僅在醫院診間

幫助病友面對異膚各種狀況，也現身為病

友協會擔任路跑活動領跑人，鼓勵異膚病

友一起運動為健康加值。朱家瑜表示，協
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協會白Ｔ，在全

場橘色運動服中

相當顯眼好認、

秘書長也訂製大

型的協會 L O G O

貼紙，可以貼在

跑步服上，讓會

員邊跑也可以互

相打氣。艾芙美和貝膚黛瑪也提供200份

保養品試用品，讓現場人士可以免費索

取，這更讓攤位人氣超強，進而也有人來

詢問他們家異膚兒適不適合用新藥…。

能夠讓異膚路跑聚會一年比一年完善成

功，歸功於非常關心病友的協會理事長朱

家瑜和醫藥群朋友、總是擔任活動前鋒和

後盾的秘書長與工作小組，以及每一位參

與的會員病友和照護者們。秘書長也歡迎

會員提供創意，讓明年的路跑活動更豐富

有趣，並期許有更多會員參與，一起為健

康開跑。

會舉行鼓勵病友運動的聚會很有意義，他

也會把這個經驗跟國外的醫學和異膚團體

交流。

2024永慶盃路跑台北場從總統府前廣

場，凱達格蘭大道出發，分為 3 公里休閒

組及10.5公里競賽組。老天爺賞臉， 6 點

開跑時放晴無雨，讓 3 公里組跑者完成跑

程後， 7 點左右才又落雨，這陣小雨也讓

10.5公里競賽組跑者在跑回程

路段時得以降溫。

協會第 3 年辦路跑聚會，經

驗和資源也越來越豐富，協會

公益攤位整個非常熱鬧，藥廠

和保養品廠商的工作人員都來

應援幫忙。除了會員志工穿著
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異膚病友藝術治療心靈饗宴 
創作盛放的花朵  以美感紓壓
讓心聚焦當下時刻
文│何軒憶

異位性皮膚炎病友

長期受病況反覆

困擾，不只身體不適，心

理更常承受莫大的焦慮與

壓力，其實很需要心靈的療

癒紓壓。協會在籌備半年多

之後，於 8 月 4 日第一次舉行

藝術治療活動，請到藝術治療

師金傳珩老師帶領病友創作，透

過藝術美感療癒紓壓。在3小時的

活動時間之後，大家除了創作出美

麗的作品，病友們回饋分享的心靈

感受更是相當動人。

協會首次舉辦的藝術治療活動有10
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多位病友及照顧者出席，請到畢業於美國

紐約長島大學臨床藝術治療研究所的金傳

珩老師，她表示這次針對協會活動設計的

創作，皆有考慮病友狀況選擇比較不會接

觸過敏的媒材，也表示病友常會在因為過

往長期身體不適而擔憂未來，但這次活動

的重點是透過藝術創作紓壓，藉由感受材

質的觸感，覺察動作帶來的感受，學習聚

焦在當下，看到自己的力量。

在 3 小時的活動時間中，第一階段是以

彩色薄棉紙和毛根創作花朵，每個人選擇

自己喜歡的四種層疊花瓣顏色，並以喜歡

的形狀修剪花型，最後藉由舒展和拉扯棉

紙的動作，讓花朵宛如在手中冉冉盛放。

最後每一位參與者都做出顏色姿態各異的

花色和花形。參與的病友表示對花朵成品

很驚喜，「沒想到做起來是好大一朵花，

而且比想像中漂亮很多！」，也有病友表

示：「我是左撇子，用剪刀原本想要剪出

鬚鬚型的花瓣比較困難，只好一直調整，

但隨著改變創作方式，整個過程有很多驚

喜。」金傳珩老師表示：「這些創作過程

可以幫助覺察自己是一個怎麼樣的人，每

個動作不用要求完美一百分，做出來的成

品就跟每個人一樣，都有獨一無二的精

采。」

第二階段材質換成輕黏土，要塑造出一

個花可以存在其中的環境。協會工作人員
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不但充分準備多色多款的輕黏土、石頭

土，也貼心準備手套，讓手部有傷口的病

友可以配戴。各種傷口不適沒有降低大家

的創作力，用黏土塑造出各色各樣與花共

存的作品：有造型別緻的花器花瓶、也

有鹿或貓熊等動物形貌的，或是展

現出樹木或是愛心型態。病友鎮

琪以編織的手法包圍著花朵，她分享的創

作感受十分動人，「我是第一次接觸石頭

土，摸起來質感沙沙的，讓我聯想起自己

的皮膚，做的時候有一點想哭。我用毛衣

編織的概念來做，呈現出因為有社會、家

人的支持，是這些力量的交織圍繞，才讓

我能到現在平平安安維持生活品質，這樣

的活動真的很療癒我。」

另一

位病友分享她覺

得自己的作品形狀和意念

像是珊瑚，「珊瑚有生長的條件，需

要合適的水溫和光線，就像異膚病友有很

多生活的限制條件，不能太熱、也不太能

曬太陽⋯像我的手上比較多傷口，就戴上

手套做黏土，儘管面對這些問題，在調整

一些方式之後，還是可以實現我們想要做

的事，成為我們想要做的人。」

在 3小時的活動時間當中，參與者的手

腦並用動不停，老師的帶領激發大家滿滿

的創作欲，也覺察自己內心勇敢美好的正

能量，最後除了帶著精采的作品和協會準

備的乳液禮品回家，金傳珩老師也感性結

語，「異膚病友雖然要面對很多挑戰，但

請大家提醒自己，我們身上都擁有很多很

棒的特質，周邊也有很多支持力量，一定

可以追求實現想要的人生。」                 
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因為本身很喜歡藝術，也有在學習繪

畫與陶藝，這次得知異膚病友協會

舉辦藝術治療活動創作，馬上報名參加，

藝術治療老師的引言一開場就很激勵我，

「與其因著疾病在過去與未來中搖擺，應

當聚焦當下，因為只有用正念活在當下才

能除去壓力記憶，產生內在力量，找到自

我。」

金老師引領的藝術治療跟我目前在學習

陶藝的心態有些相通，就是透過自在的創

作，放鬆聚焦當下，以開心的情緒獲得樂

趣。認知到自己才是獨一無二的，但也尊

重與自己不同意見的聲音，享受過程、活

在此時此刻更是重要的體驗。

今天透過第一階段的摺紙花，思索什麼

顏色代表自己，或是自己喜歡的顏色來製

作花瓣，以毛根製作花莖的感受也是個新

體驗，毛根觸感舒服又柔軟，視覺上看到

彩紙兩面，一面光滑，一面粗糙，在拉扯

毛根和撥開四張彩紙的過程找到平衡和內

參與藝術治療初體驗
找到愛自己的內在力量
分享者／Lulu Lin 

心的平靜，老師強調不要追求完美，慢慢

感受到自我察覺身體的回饋，扭轉毛根的

感受，呈現自我照顧和自我安撫的感覺。

我本來有點後悔自己選了明黃色和鮮紅色

的棉紙，但後來做起來覺得這個顏色折起

來很像我的個性，衝動而熱情，我也很

享受要把棉紙舒展成花瓣時窸窸窣窣的聲
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音，以及拉扯脆弱的棉紙時，掌握手上力

道的平衡，整個過程在聚焦每一個動作的

心念下，覺得得到很有效果的身心療癒。

第二階段的捏輕黏土創作，顯現環境如

何滋養這朵花，我用純白色黏土做了像甜

甜圈一樣的花器，有兩個瓶口，但花只插

在其中一個瓶口，象徵呈現出不平衡的人

生，而且花瓶表面雖然粗糙不平均，手感

並不完美，但重點是我真的覺得很好看，

就像人生很多事情，我自己懂得欣賞自己

就夠了! 這場藝術治療讓我受益良多，提

醒我們，人雖不完美但只要愛自己，滿足

當下現狀即是生命中最重要的事情。    
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搔癢難耐談讀書考試專注力

異膚學子要學的不只是
讀書考試，更要學會
身心平衡愛自己
文│何軒憶
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這場於盛夏 8月底於市長官邸舉行的

下午茶會，有30位病友與照護者

參與，對於異膚兒求學階段面對的艱辛難

處，大家都心有戚戚焉，也因此催生出秘

書長舉行這場學霸分享會。

常參與協會活動的王彥翔，是台北醫學

院醫學系大五並先修碩一的學生，之前

就有中學生病友會私下向他請教讀書的方

法，這次彥翔也打頭陣分享他成長學習歷

程的心情體悟。他從小就是重度異膚兒，

在求學階段總免不了面臨讀書考試和升學的壓力，異位

性皮膚炎病友在求學階段要面對的考驗往往更為艱鉅；

皮膚搔癢難耐等狀況會影響學習專注力，考試的壓力更

讓很多異膚病友病情加劇。病友協會今年暑假趁著開學

前夕，請了三位學霸級病友；王彥翔、楊艾庭和王宜

琴，在下午茶分享會跟異膚學子和照護者，分享他們如

何在病痛以及學業上，努力克服難題的心路歷程。
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一路學習摸索自己該如何與異膚共存。彥

翔透露自己是對功課有自我期許的人，國

高中時因為需要靜下心來念書，就主要以

類固醇藥物、甚至會厚擦類固醇藥膏來降

低癢感病況，到大學後就轉換到照光和免

疫抑制劑，來維持一個他覺得可以接受的

皮膚狀況。

他沒有讓異膚影響學業成績，也勇於從

事自己喜歡的活動，「我喜歡運動，也照

常上體育課，雖然運動後常常會癢，但我

有心理準備就帶著藥膏去，體育課也會多

準備一套衣服去替換。小時侯曾經對皮膚

自卑，不敢穿短褲、短袖，但後來就覺得

人生是我自己的，我沒有傷害到別人，為

什麼不能做自己想做的事？」。彥翔表示

他與異膚共存的方式，是更努力去了解自

己需要什麼，並努力去達成一個生活的平

衡。

他也以自身經驗給照護者建議，「像是

我有時候讀完書或是洗完澡會很癢，爸媽

叫我，我會沒法理他們，這是我需要緩衝

下來的時間，等我緩和下來就會去跟爸媽

聊天，異膚兒的父母要多給孩子一些空

間。」

就讀師大美術系博士班的王宜琴，現在

忙於寫論文，也特別從台南北上參與分

享。宜琴是在考大學的階段，或許是面對

升學壓力，從原本輕度異膚轉為重度，最

近因為面臨博士論文和期刊投稿的壓力，

也讓病況有些起伏。宜琴表示因為花很多

時間休息和治療，難免耽誤學業進度，但

她面對異膚也像好學生面對課業，會仔

細做好進度規劃，她透露自己的方法是每

天做好「能量管理」，「我用番茄鐘工作

法，每半小時記錄下自己的狀況，找出自

己每天能量最好的時間，用那段時間做最

主要的學習和工作。也會記錄下自己的飲

食和睡眠狀況，如果因為癢而睡不著，補

充鈣和鎂對我也有幫助。」
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宜琴也表示雖然沒有辦法跟別人一樣跑

跳碰，但她也會持續每天運動，不管是肌

力訓練或有氧運動，都是她的紓壓方式。

除了身體要鍛鍊，宜琴更強調要維持正面

的心情能量，「過敏生病不舒服，常會很

埋怨，但也許這輩子來體驗這件事是我們

的天命。更去珍惜健康良好的狀況，改變

對異膚的心態，維持心態正向是很重要

的。」

第三位分享者是就讀台大公衛所碩士二

年級的楊艾庭，她大學畢業後先從事新聞

工作，這兩年再重返校園念研究所，她回

顧中學階段的求學歷程，也是令人心疼，

「國高中時異膚最嚴重，但那時爸媽也不

知道如何帶我正確治療，所以大部分時間

我都是忍著，咬牙撐過去，半夜太癢睡不

著，就起來念書…，那時讀書真的力不從

心，常常需要請假，回想起來很辛苦。現

在有新藥了，大家可以更好好愛自己，不

用這麼難受。」

艾庭表示她是一步步去探索自己，學

習趨吉避凶，「我現在比較知道自己會在

什麼狀況下不舒服，就盡量避免。」而且

她也更有勇氣，學生時期被同學嫌棄異膚

狀況會讓她難過，後來在新聞工作的職場

上遇到有攝影師說她手部異膚上鏡頭不好

看，面對歧視，她勇敢發聲「這是異位性

皮膚炎，不會傳染。我希望大家能好好認

識這個疾病。」勇敢為異膚發聲，也是艾

庭保護自己的方式。

艾庭並分享自己的珍貴領悟，「當琴弦

太鬆或太緊，都沒法彈出最美的旋律。心

態也是一樣要保持不鬆不緊，覺察自己的

狀況，才能維持一個平衡。」

三位異膚夥伴分享自己學習的經歷和與

異膚共存的心情，也令現場參與的病友和

照護者深有所感並獲益良多。大家也都分

享出各自面對的不同課題與狀況，也許問

題和病情沒法立即治癒解決，讀書考試的

壓力也並非一夕可以降低，但這場午茶聚

會讓很多艱難與辛酸的心情得以被聆聽與

理解，讓大家面對新的學期或是人生學習

的各種階段，都得到一份溫暖的支持與陪

伴！
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卓雍哲
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