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引言1

精神分裂症是一组病因未明的重性精神疾病，临床

上症状各异，涉及感知觉、思维、情感和行为异常，常

伴有认知功能、社会功能损害[1]。最新世界卫生组织数

据显示，精神分裂症影响到全球约2400万人[2]。精神分

裂症可导致高复发率、高致死率、高致残率，自杀和自

杀未遂发生率也明显高于一般人群，10%的精神分裂症

患者最终自杀成功[3]，给患者及其家庭带来沉重的经济

负担及社会负担。目前中国精神分裂症患者约800万，12

个月患病率为0.6%[4]。

一、精神分裂症患者的家庭负担

20 世纪 50 年代中期，美国社会学家 Clausen 首先提

出了家庭负担（Family Burden）的概念，并将家庭负担

定义为疾病对家庭和有关成员造成的困难、问题或不良

影响。家庭负担的主要表现是对疾病的情感反应、对患

者紊乱行为的应激反应、被打乱的日常活动、患病耻感、

社会活动的限制、经济困难等。精神分裂症是一种慢性

致残性精神疾病，家庭负担一直被作为其重要的研究方

向。从上世纪至今对精神分裂症家庭负担的研究也经历

了较大变化，从一开始对患者的家庭负担进行界定，到

探讨影响患者家庭负担的因素，例如照料者的年龄、性

别、教育水平、收入、因照料而失业、与患者的关系、

疾病持续时间和照料的频率等 [5]，到现在干预方式的深

入调查包括照料者心理健康干预措施和更精准的扶贫政
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策等侧重于支持精神分裂症患者康复，增加社会性的支

持以减轻患者家庭负担的研究方向 [6，7]。

二、精神分裂症患者的照料者负担

一般而言照料负担更多是从照料者角度来定义，包

括照料者的生理、心理因素和经济因素。一方面由于社

会对精神疾病患者的偏见，其家庭面临着较大的压力源，

照料者承受来自社会的歧视、工作机会的丧失和成家立

业的艰难等压力，导致其照料者易出现自我孤立和孤独

感，甚至产生自杀观念和自杀行为 [8]。也有其他家庭成

员会将患者的疾病归因于照料者未能良好地履行家庭责

任，或是患者患病原因是受到照料者的刺激等错误认知。

另一方面，在照料患者期间，若患者症状复发，照料者

容易受到他人指责，也常存在自怨、自责、愧疚、放弃

等负性情绪，承担着巨大的照料负担。同时部分患者因

受幻觉妄想症状支配出现暴力攻击行为易威胁照料者的

人身安全，照料者会出现恐惧、焦虑、抑郁等心理问题。

有研究表明，精神分裂症患者 24 小时有照料者陪伴，长

期的照顾责任会耗尽家庭的能量并增加焦虑和抑郁等负

面情绪 [9，10]。与城市比较，中国农村精神分裂症患者的

家庭照料者生活质量往往更差 [11]。家庭照料者的生活质

量还受到精神分裂症患者的年龄和精神症状、照料者所

属的耻辱感和照顾负担的显著影响 [12]。据统计，在中国

超过 90% 的精神分裂症患者照料者为家人 [13]。精神分裂

症患者的家庭照料者通常有四种：父母、配偶、同胞、

成年子女。患者的父母是最常见的照料者，对于处在不

同年龄阶段的患者，父母照料者的家庭负担不同。如儿

童青少年精神分裂症，其父母面临更多困难，包括制定

家庭生活的合适规划及对待家中其他健康孩子的照料方

式。若为成年精神分裂症患者，其父母更担心自己逝去

后对患者的未来生活影响，常有父母照料者认为自己的
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权利被剥夺，被迫重新建构父母概念。对于配偶照料者，

精神分裂症患者的离婚率较高，妻子照料者和丈夫照料

者的家庭负担不同，通常多数被认为妻子的角色需要承

担更多的家庭内部事务。而同胞照料者主要是在作为主

要照料者的父母过世后或者没有照料能力时承担起照料

责任，但与患者的心理距离往往较远。成年子女作为照

料者，其照料负担更重，一方面担心自己罹患精神疾病

的风险，另一方面需要部分承担患者精神疾病所共病的

躯体疾病以及需要服用的多种药物的经济负担。

三、病耻感

病耻感指特殊人群因为自身的负面标记而存在羞

耻感或是遭受他人的污名化 [14]，病耻感不只是由个体对

某种特殊疾病的负面认知所导致，而是受社会对这种特

殊疾病的歧视和冷漠的影响 [15]。精神分裂症患者常常

具有较强的病耻感 [16]。在日常生活中，家庭照顾者需

面对患者反复波动加重的病情以及外部环境对家庭的歧

视，导致出现病耻感 [17]。这被称为连带病耻感（courtesy 

stigma）或相关病耻感（associative stigma），当被他人获

知自己家人罹患精神分裂症时，照料者也会有低人一等

的感受和被排斥感 [18]。这种病耻感不仅是外在的压力，

也来源于个体对外在观念的内化。近年来精神分裂症的

治疗重点从医院治疗转向家庭康复，这一转变对付出大

量时间和精力的家庭照顾者造成不同程度的心理压力 [19]。

精神分裂症造成的病耻感也是家庭负担的重要组成部

分，照料者病耻感的形成与社会偏见形成恶性循环。有

研究显示，职业为农民的家庭照料者病耻感较其他职业

者更严重，可能是因为来自农村地区的家庭照料者受教

育程度较低，对精神卫生专业知识的理解能力较低，缺

乏照料技能，容易对患者产生偏见和歧视 [16]。也有不同

的研究结果显示受教育程度高和经济状况良好者拥有较

高的社会地位和自尊水平，往往照料者的受教育程度越

高、经济状况越好，其病耻感水平越高，越担心自己的

自尊受损 [20-21]。部分患者的照料者易敏感多疑，曲解别

人的话语，甚至怀疑自己被同化而有精神病人的嫌疑 [22]。

Böge 等的研究表明，与男性家庭照顾者相比，女性家庭

照顾者表现出更高水平的病耻感 [23]。

四、经济负担

精神分裂症患者大多数病程迁延，反复发病，需要

屡次或长时间住院治疗，给家庭添加沉重的经济负担。

精神分裂症患者更可能失业、无家可归、生活贫困、难

以完成家庭和自我照料，并高度依赖家人的持续照料和

心理健康支持。精神分裂症通常在青壮年期发病，对于

个人和家庭而言都是收入的主要贡献者，但因精神分裂

症而导致的劳动和工作能力丧失，丧失经济来源，且因

反复发病，无疑对家庭造成了沉重的经济负担。部分患

者急性期病情控制或缓解之后，依赖照料者的长期照顾，

因此照料者的误工损失导致巨大的经济负担 [24]。有研究

显示，家庭收入是影响照料者经济负担的重要因素，家

庭收入高的照料者较少受到经济状况的困扰，承受较少

的经济负担 [25]。另有研究发现经济负担加重是影响照料

者心理健康的因素之一，低收入家庭和自费患者对照料

者心理健康影响相对较大 [26]。而由于农村经济水平总体

低于城市，农村患者给家庭带来更重的经济负担。农村

患者家庭经济负担评分显著高于城镇患者 [27]。与城镇家

庭相比，农村家庭照料者本身生活环境艰难，家庭经济

收入低，在面对患者所带来的压力时，各种家庭矛盾开

始出现，致使家庭不和谐，进而影响自身的生活质量 [28]。

小结

虽然国内外对精神分裂症患者的家庭负担研究越来

越多，但目前的研究均以家庭作为一个整体进行研究，

通常只是调查患者的一位主要照料者，而缺乏对同一家

庭中的不同成员的差异分析。尽管患者主要照料者的单

一负担一定程度上反映了疾病给患者整个家庭带来的整

体负担，但并不完全与整个家庭负担等同。扩大对精神

分裂者患者家庭负担的研究有利于深入了解国内精神分

裂症患者家庭负担的现状，促使社会各界人士能更多地

关爱精神分裂症患者及其家庭照料者，一方面为我国社

区精神卫生服务体系的完善提供参考，另一方面精神卫

生从业人员可针对不同家庭网络结构的家庭成员进行异

质化的心理干预措施，以减轻其家庭负担。也促进政府

完善疾病负担的风险分担机制，通过充分的医疗保障和

社会保障促使患者获得更全面而系统的抗精神病治疗和

功能康复，从而在降低精神分裂症的经济、家庭和社会

负担方面起关键作用。
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