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成都紫贝壳公益服务中心是中国民间的患者组织，由硬皮病患者及其家属组成。患

者组织致力于传播科学的疾病知识，推动硬皮病研究与诊疗的发展，促进社会对于

硬皮病患者群体的了解和尊重，并倡导有利于硬皮病患者群体的医疗及社会保障政

策的出台。目前服务着包括局灶性硬皮病和系统性硬化症两种类型的病友约6000人，

病友们有相似的遭遇: 患病初期难觉察，医疗资源及疾病知识缺乏，常被误诊误治，

就诊过程坎坷，家庭因病致贫，在求医问药的道路上倍感迷茫和无助。我们期待获

得全面、科学的疾病相关的医学常识，能够帮助病友们对于自身的状况有更理性的

了解，以便更好的管理自己的健康。

在我刚被确诊为硬皮病时我觉得不公，愤怒，害怕，无助，感觉整个世界都要崩塌。

以前我经常想，如果没有得这个病我肯定比现在过得更好!现在我认为，生病这件事

是我人生道路上的考验，因为这个病，我才是我。不断战胜疾病带来的磨难，使我

的生命越发富有生机、坚韧勇敢。

这本患教手册详细的介绍了患上硬皮病之后可能出现的问题以及应对方法，能让病

友们对疾病有基础认识，进而能够有效的增进病友与医生之间的沟通和理解效率。

如果把“硬皮病为什么会发生在我身上?”的想法转变成“生病这件事是想教会我什

么?”你会发现一切都改变了。生活有太多美好的事情值得去关注，别把有限的精力

全给了疾病。

郑嫒女士
患者组织“紫贝壳公益”负责人
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正确的使用这些术语，有助于理解它们之间的相互关系。

“硬皮病”大致分为“局灶硬皮病”(也称为硬斑病)和多系统的“ 系

统性硬化症”。



局灶硬皮病

局限性皮肤型系统性硬化症中，受

累皮肤部位仅限于手部、脸部、足

部和前臂。其他身体器官也会受累。







































































如您希望获取更多帮助硬皮病患者积极生活的信息，请访问                                     或关注

“成都紫贝壳公益服务中心”微信公众号。
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扫码关注公众号

了解获取更多信息、加入病友交流群
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