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精神分裂症是最常见的一类重性精神疾病，主

要以思维、情感、行为等多方面的障碍及精神活动的

不协调为主要特点 [1]。由于精神分裂症病情复杂、

反复、病程长、预后差，很多患者反复住院接受治疗，

而在住院的间歇期也往往存在明显的精神病性症状

或人格的改变，难以生活自理或正常与人交往。随

着精神卫生法的颁布与实施，“自愿住院”条例的推

行，越来越多的患者回到社区生活，这部分慢性患者

的照护及康复成为一个重要的医学及社会问题。在

我国，超过90%的精神分裂症患者均与家属同住，家

庭成员在其社区康复当中一直以来都扮演了非常重

要的角色，客观上社区精神卫生服务系统也是由家

庭为单位构成的[2]。但长时间照护病人所造成的特

殊体验，不仅有可能使得家庭负担沉重，家庭关系恶

化，不利于患者康复，对于照顾者本人的心身健康也

可能造成不良影响。通过阅读文献发现[3-5]，越来越

多的研究表明精神分裂症患者的家属承受着沉重的

负担，这些研究所采用的研究方式多为量化研究，都

是从数量关系的角度对家庭负担进行了分析，使我

们对这一领域获得了宏观的认识。然而，定量研究

的结果无法全面地反映出研究对象的性质和意义，

心理测量量表难以测量复杂的情感体验。一些临床

心理学家认为，对于人类的心理和行为的动态过程，

质的研究正是进行调查和解释的好方法[6]。采用质

性研究方法可以从新的视角来研究家庭负担，既能

对已存在的研究结果进行补充，也能从微观角度来

理解这一特殊群体的心理感受。本文通过对在社区

生活的慢性精神分裂症患者的家属体验进行详细描

述以期更好地理解和分析在当前社会、公共卫生政

策和文化背景等因素的影响下家庭照护负担的具体

内容，为进行有针对性的家属教育及干预提供依据。
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【Abstract】 Objective: The aim was to explore the inner experience of schizophrenics ’caregiver for their long-term car⁃
ing of the patients, and find out the source of their feelings and then figure out some effective ways to lighten their family
burden. This could help us to provide a reference for enhancing mental health of the patients’families, creating a better
family environment for patients’recovery and developing community intervention. Methods: 21 caregivers were conducted
by in-depth interviews and then the interview data was categorized and interpreted by Phenomenological methodology. Re⁃
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1 对象与方法

1.1 对象

在长沙市重性精神疾病管理项目登记档案中选

取社区康复的经湖南省脑科医院、湘雅二医院、长沙

市精神病医院确诊的、病程在十年以内的、18到 45
岁之间的精神分裂症患者，经电话征求家属同意后

进行约谈，以直接参与患者的照顾并与病人长期共

同居住生活的直系亲属，有充分表达自己真实感受

的意愿,无神经、精神疾病史为入选条件，样本选择

采取立意取样法 [7]，样本量的大小以受访者的资料

重复出现，且资料分析不再有新的主题出现为标

准。最终确定21名精神分裂症家属，其中男性5名，

女性16名，20名为患者父母，1名为患者妹妹。

1.2 研究方法

以质性研究中现象学研究法为指导，通过查阅

相关文献，编制半结构式访谈提纲，通过面对面深度

访谈 [6]的方式收集资料，提纲围绕照顾患者给家庭

带来的经济负担、照顾患者对家庭生活习惯、空闲时

间和家庭关系的影响，以及长期的照料过程中家属

心理和身体健康状况的变化等方面设置开放式问

题，请受访者尽可能多地讲述自己在照护患者过程

中的体验，访谈人员对有意义的问题进行适当追问，

每次交谈 30min-1h。访谈结束后及时将录音资料

转录为逐字稿，按1-21给每个家属的访谈记录编序

（F代表女性受访者、M代表男性受访者），并建立独

立的档案资料。

1.3 数据分析

运用Colaizzi的现象学分析法[8]分析资料，研究

人员多次聆听录音，反复阅读文字资料，逐字逐句分

析其含义；利用专业敏感度将资料中的重要意义单

元以小标题或笔记的形式作出标记；澄清意义单元

之间及其与整体之间的联系；对反复出现的有意义

的观点进行编码，通过编码和将编码汇总，将数据压

缩成较少的分类[9]，运用归纳、比较的方法将相似观

念发展成为主题；将结果整合成对研究现象的一个

全面描述，并返还给受访者进行核实。

2 结 果

对资料进行反复阅读、分析，得到关于家庭负担

方面的总的回答数为 393个，从中提炼出家属心理

体验及负担中五大方面的重要内容，其中五大方面

的回答占总回答数的百分比为 83.2%，分别为沉重

的经济负担（22.1%）、恶化的家庭关系（14.5%）、生

活 内 容 乏 味 单 一（18.6%）、过 大 的 心 理 压 力

（20.1%）、对患者未来的忧虑（7.9%）。

沉重的经济负担

恶化的家庭关系

生活内容单一乏味

过大的心理压力

对病人未来的忧虑

回答数

87

57

73

79

31

所占百分比

22.1%

14.5%

18.6%

20.1%

7.9%

提及人次

20

19

18

19

17

举例

“我现在就是烦恼，很怕她再住院。反正自己省啊省啊，自己也没吃什么

东西，钱全部都是交在医院里面。”(F15)
“有一段时间，我和我母亲本来储蓄了 5,6万块钱，都被他（患者）花掉

了。”(F17)
“有时候因为患者（与丈夫）争吵起来要打架。”（F16）
“因为要照顾他，我把我母亲（患者外婆）送到福利院去了。”（F17）
“我们大人都相互忽略，他爸爸有高血压我身体也不好，但是我们都把精

力放在他身上。”（F12）
“很多活动我们都放弃了。”（M3）
“我们没什么娱乐活动，他也不看电影不看戏，就喜欢看动画片。我们在

看电视的时候如果有动画片他要看，你就要给他看，都是以他为主。”

（F12）
“她这个病，我根本就喘气不过来，反正是对着她就是含泪，晚上睡觉就

做恶梦。”（F14）
“有过几次轻生的念头，有一次想从7楼上跳下去，感觉自己没多大用一

样。”（F17）
“这个是随着他年龄增大越来越担忧，我们身体也不好越来越不好，将来

老了不能动了，连照顾自己都不行了，他又怎么办，要考虑这些问题”。

(M3)

2.1 沉重的经济负担

精神分裂症为慢性疾病，反复发作，反复住院，

疗效差，药费贵，在长期的治疗及康复过程中，病人

的住院费、药费等直接间接的开支使得原本经济水

平一般甚至较富裕的家庭纷纷陷入经济困难的窘

境。加上病人对金钱概念意识模糊，不合理使用金

钱的现象加剧了一些家庭经济困难的程度，部分家

庭为治病寻求迷信等精神依托的花费也不少，照顾
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者在访谈中普遍反映出对经济压力的超负荷感受。

相较其他方面的体验，经济压力过重是照顾者最显

著的不愉快体验，它的影响涉及生活的方方面面，造

成病人家庭生活质量的普遍下降。减轻精神分裂症

患者家庭的经济负担是很多家属的共同愿望。

除了治疗花费和日常生活开销外，精分家庭经

济压力的其他来源主要包括以下三个方面。

2.1.1 患者无收入带来的家庭负担 本研究中的

精神分裂症病人大部分已进入工作年龄，但由于其

工作、劳动能力下降甚至丧失，几乎都不能工作或没

有工作，没有收入，相较普通家庭，许多精分家属表

示对这一状况感到十分苦恼。M3说：“患者没有收

入对家庭的影响肯定是很大的，首先他没有想过财

富这事，自己没有收入全靠我们挣的钱来满足他的

日常生活；其次他的病在时间和精力上要耽误我们

很多的时间，花费很多精力，影响我们自己挣钱。”此

外，在访谈中我们发现，也有少部分家属觉得患者无

工作给他们带来的影响并不大，他们表达出对病人

病情的理解，对病人没有工作的状态表示接受。经

过深入分析这些家属的访谈资料发现，他们照顾的

病人年龄比较小，还处于学龄阶段，从病人发病到现

在一直都不曾有过个人收入，家属对于患者无收入

造成的间接成本体验不明显，从有收入到无收入的

落差感不大，与其他健康家庭相比，在照顾子女上没

有感觉到很大差异。还有一些患者家庭经济条件较

好，患者父母双方都有额外收入，基本能承担家庭日

常开支，只要病人处于稳定状态，对于病人的无收入

基本可以承受。

2.1.2 为照顾患者，家属工作时间缩短，工作投入

减少，收入降低 F10说：“肯定有影响，很多事情就

只能量力而行，不能由着自己的主观愿望决定了。

在她没发病的时候我最多做过十个兼职，发病后我

就顶多只能做五个六个单位了，收入肯定要比以前

少了很多，而且时间上也不允许我去工作，她发病就

要我去照顾。”F2说：“他这个病比较麻烦，时间上精

力上要费很大的功夫。要定期到医院去复查，还要

去请假，很多方面都要考虑到他。这样一来花费在

他身上的时间精力占了很大一部分，工作时间和收

入就会相应减少，给我们家带来了一定的困难。”

2.1.3 为了患者的继续治疗和康复，部分家属在退

休后仍然继续工作，承受着工作和照顾患者的双重

压力，同时，超龄工作给患者家属的身体健康带来了

不良影响 F10:“我早就退休了，04年就退休了，但

是我还是在那里工作，不是正式工，一直打工。我退

休前在四个单位兼职，后来退休以后就七个单位，再

后来 04年到现在最多我做到十个单位。就是因为

家里有这么一个病人，我要负担她的吃药，还有她所

有开支……”

2.2 恶化的家庭关系

长期照顾精神分裂症患者，使得照顾者的家庭

结构发生显著变化，主要表现在照顾者与患者之间，

照顾者与其他家庭成员之间及照顾者夫妻双方。

夫妻离异在接受访谈的研究对象中是非常普遍

的现象，在照顾子女（患者）的过程中，照顾者夫妻双

方常常因为治疗方案、费用、对待患者的态度、用药、

财政危机等各方面的原因发生激烈争执，患者喜怒

无常、好攻击、好争吵对照顾者夫妻关系来说无疑是

雪上加霜。长此以往，夫妻感情受到损害，以致婚姻

危机，有的反目成仇，进而离婚，家庭破裂。离婚后

夫妻双方责任分散，在对待子女的问题上产生严重

分歧，最终不利于患者的康复。F10:“就是因为家里

有这么一个病人，我要负担她的吃药，还有她所有开

支，她爸爸也不管她，就是我一个人撑起她。”“要是

天天在家里那会吵死去，大家都烦。”F2：“ 我们家里

就是有这种病人，长期存在，心理上有阴影的话给家

庭气氛也造成影响。”

在照顾者与患者方面，由于患者病情的特殊性，

照顾者在投入极大的感情之后换来的是患者的情感

淡漠、负性情绪甚至是暴力发泄，加重了家庭关系的

恶化。而照顾者本身，由于缺乏系统的照顾经验，一

味顺从患者导致自身可支配权降低产生不愉快体

验。对患者缺乏理解、责怪、抱怨、不耐心等都不利

于患者康复和家庭关系的维持[10]。F2：“他（患者）有

时候说要去外地发展，找我们要几千块钱，他说他闯

得出名堂就闯，闯不出名堂就死在外面，这就是在逼

我们。这种情形我跟他爸爸就会冲他大发脾气，管

不了那么多，什么难听的话都说出来。最后他变本

加厉，更加不听我们的话了。”

在与其他家庭成员的相处方面，由于忙于照料

患者，照顾者减少了与其他家庭成员的联系，社会支

持不够，长此以往对照顾者心理状态产生极大消极

作用。同时，家属承担照顾者的角色后，常常会不自

觉地忽视其他需要关注的家庭成员，尤其是老年家

庭成员，影响良好家庭关系的建立。F10：“有一次

她跟她外婆不知道为什么发生了矛盾，外婆就很气

愤向我抱怨她的不是，结果我妈（外婆）也对我有意

见，现在是她们两个人都对我有意见。”F12：“因为

要照顾他，我不能出去,我上面还有老母亲，我不能
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照顾老母亲，这个责任只能留给其他兄弟姐妹，兄弟

姐妹当然会有怨言”。

2.3 生活内容单一乏味

精神分裂症照顾者的生活重心全在患者身上，

除了必须要做的工作外，所有的空闲时间都被分配

在患者的各项活动上。由于精神分裂症患者对外部

环境的适应能力低于正常人，个人生活需要家属时

刻监督，外出需要人陪伴，否则有走失、破坏行为

等。此外，患者服药依从性差，家属对服药负主要责

任[11]，不愿服药时需要家人督促甚至采用哄骗等方

式使其服药[12]。患者的依赖，使得照顾者能自由支

配的时间极少，外出活动受到限制，被迫放弃与朋友

亲戚的交往。情感沟通少，加之自身的病耻感，缺少

与外界沟通的主动性，家庭变得自我封闭，生活单

调。M3说:“因为照顾他，我们得天天待在家，我们

基本上没有什么娱乐活动，我在家里就只能看看电

视，这是最大的娱乐活动了。”F12：“我们没什么娱

乐活动，他也不看电影不看戏，就喜欢看动画片。我

们在看电视的时候如果有动画片他要看，你就要给

他看，都是以他为主。”“我们都不邀请别人到我们家

来的，因为他要是讲粗话了就不好了。所以包括我

的同事朋友亲戚我都不邀请，也不去别人家，因为他

不同意我去。”“他就是小孩子心态，希望我就只关心

他一个人，以致我不能出去，正常的生活、人际交往

就受到很大影响，最终导致我们不合群。”

大部分制定好的计划因患者的疾病而放弃。对

患者的照顾甚至影响到家属正常的作息，过度担心

导致失眠的现象在被访者中的发生频率非常高，严

重影响到照顾者的正常生活。照顾者的娱乐活动单

一，更有一些家属完全没有娱乐活动，对生活质量产

生不良影响。F2说：“管好他就差不多了。那些娱

乐，走亲访友，包括自己的爱好都没有了。”有些受访

者认为自己的生活是无意义的，过一天是一天，活着

完全是为了患者。另一些患者家属提出希望能够有

一个安全的场所来容纳患者，这不仅是希望患者学

习生活技能、开展活动，更重要的是可以分担他们的

照顾负担，让他们有“喘息”的机会。由此，可以看出

照顾者对目前生活状态的厌倦和无奈以及在照顾者

中存在的不能抛弃患者和满足自己的生活需要之间

的巨大冲突。

2.4 过大的心理压力

患者家属长期承担照顾患者的任务，对病人病

情的复发担惊受怕，随时面对及处理患者的异常行

为，精神一直处于紧张状态[12]，愤怒恐惧压抑无助多

种负性情绪交织，生活满意度下降，心理健康状况堪

忧。F2：“中午吃顿饭都吃得小心翼翼的，我们俩老

瞟他一眼，生怕他出什么状况，这种日子蛮难过的。

你说开心吧，也不是很开心的状态，就是要保持坚强

一点。就好像是笼罩一种阴影一样。”长期面对病人

的不合理要求、破坏性行为、反复治疗、反复复发的

状况，不断给家属带来挫败感，大部分家属对病人病

情的好转失去信心，对医院治疗缺乏信任感，并产生

悲观绝望心理。F12：“我们精神压力太大了，负荷

太大了，他有点什么（状况）我们就睡也睡不得吃也

吃不得。”F14 ：“就像蒙上了一层阴影一样，连一个

节日春节都没过得愉快，每一年都这样。”

有研究表明，在出现早期症状后，只有很少一部

分家属会咨询精神科专家或者将送去医院，而大部

分都是根据自己的经验来对患者进行处理。这一状

况对家属自身造成很大的困扰和压力，而且一旦处

理不当对患者病情会产生极大的不利影响[11]。有的

照顾者因不堪忍受重负曾产生自杀想法，虽迫于种

种原因终未实施，但这种矛盾心理严重困扰着照顾

者，大家普遍感到极度苦恼却倍感无奈。F5说：“控

制不了，我也不想去医院，我自己就放肆（使劲）哭，

所以没有人理解。”当询问照顾者是否寻求心理帮助

时，大多数回答是否定的，究其原因，心理咨询信息

缺失和患者家属对相关知识的不了解使得多数照顾

者认为心理咨询无法解决实际问题，反而给他人带

来不必要的麻烦，多数家属从未做出过心理求助的

行动。M7：“有寻求专业心理咨询的想法，但是我觉

得不现实，所以最终没有去过。”部分家属求助的途

径主要集中于向朋友亲戚倾诉，但表示效果不佳，另

一部分家属则会将宗教信仰作为精神依托。

除了承受疾病带来的痛苦外，社会歧视、世俗偏

见使得精神分裂症家属常常感到自卑、恐惧[13]，产生

病耻感。在社会交往中，他们处于劣势地位，承受着

他人异样的眼光，长期如此，他们在社交中变得退

缩，回避与他人过多的接触。不同的人格特质表现

出不同的行为反应，性格乐观外向的家属渐渐接受

这种生活模式，对他人的疏远和歧视表示理解，用

“习惯”来回应社会的冷漠，采用设身处地、将心比心

的方式表达对社会偏见的容忍。M3：“反正事实摆

在这里，世俗的眼光如此，社会上对这个疾病不了

解，别人有这种看法，但是你们又不能强迫他放弃那

样的看法。”而性格内向敏感的家属，则会放大自身

的不幸遭遇，产生抑郁和自怜情绪，表达对社会的不

满，甚至将不良情绪宣泄到患者身上，导致患者病情
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和家庭关系的恶性发展。有研究证实 [14，15]，家庭不

良情绪气氛以及家庭成员不适当的对待方式会对患

者的预后产生严重影响。

2.5 对病人未来的忧虑

大部分家属对病人的康复持消极态度，对患者

工作能力的提升信心不足，因此极度担心患者将来

生活的维持，包括工作的落实，新的家庭的建立等

等。这一状况在年龄较大的和身体状况不佳的家属

中尤为明显。F4：“肯定非常担忧的，现在她爸六十

五了我也六十了，想到她个人问题没解决工作也做

不了就着急。多希望她能够找到一个合适的人，犯

病少，生活上她能过得平平淡淡的就放心了。”M3：
“这个是随着他年龄增大越来越担忧，我们身体也不

好越来越不好，将来老了不能动了，连照顾自己都不

行了，他又怎么办，要考虑这些问题”。F14：“我最

担忧的就是我死了之后这个孩子怎么办，我放不下

心（哭泣），她没有一个亲人在这里。”针对这一担心，

大部分患者家属希望政府及其他国家机构能够提供

更多的社会救援，在安排这一弱势群体的生活救助

方面多做一些投入，以使他们有信心来与患者一起

来面对疾病以及为患者以后的生活创造更好的条

件。同时也能增加他们在应对疾病过程中的安全

感，减轻其精神负担。F4：“有时候想将来我们不在

了她怎么办。我们最近这两年才办低保，我们死了，

她就靠低保的钱一个人生活怎么够用。肯定生活不

下去，希望政府部门能够多给这类人一些照顾。”

3 讨 论

本研究结果表明，精神分裂症家属在照护过程

中主要有沉重的经济负担、恶化的家庭关系、过大的

心理压力、生活内容乏味单一、对患者未来的忧虑等

几方面的负性体验，严重影响家属的生活质量。因

此，在全社会加强对精神疾病患者本人的关注的同

时，在社区工作中也必须针对这些方面加强对患者

家属的社会支持和专业支持，以提高应对困难的能

力并建立信心，以利于患者的长期康复。

3.1 加强对精神分裂症患者家庭的社会支持

社会支持能够减轻应激带来的不利影响[17]。近

几年来，国家不断加大对精神分裂症患者的管理力

度，推行各种免费医疗或费用减免措施，完善如社会

福利机构、医疗保险机构、残联等相关部门的职责，

创建更加完善的社区康复硬件设施，部分地缓解了

精神分裂症家庭的实际问题。但是还远远不够，尤

其是精神疾病的门诊治疗及社区康复并未纳入医保

范围，以及因照护患者而导致家庭收入减少却无相

应的补贴措施，是使许多家庭感到负担沉重的重要

原因。此外，目前在全社会范围内开展的健康教育，

对精神疾病的病因、性质及治疗等知识的普及还很

不够，不仅普通民众对于这类疾病存在广泛的偏见

和歧视，许多家属本身也存在明显的病耻感。因此，

同时在客观上提供更多医疗与福利措施，以及精神

疾病相关的康复信息和途径，在主观上加强对于对

疾病的不良认知的矫正，才能有效地增强家属对于

上述社会支持的利用度。跨学科跨领域的全面综合

的服务，将有利于改善慢性精神分裂症患者的症状，

减轻家庭负担[18]。这些工作需要政府相关部门、精

神卫生专家、心理咨询工作者、护理人员、新闻工作

者联合起来促进改变，再由社区工作者将其落在实

处。

3.2 改变单向服务模式，提高社区服务能力

目前我国的精神卫生服务模式多是单向的，医

务人员提供的多是“被动式服务”[19]，往往只是对正

处于急性发作期的精神疾病患者提供服务，而当其

回到社区后进入康复期或者临床稳定期则不在此模

式服务范围之内。有研究证实，在症状的监控与处

理方面，只有很少一部分家属会咨询精神科专家或

是将患者送去医院[11]。因此，建立全程、双向的精神

卫生服务模式，加强社区精神卫生服务，对于减轻患

者家属的照护负担具有重要的意义。

具体而言，精神科医生等专业人士应定期主动

到社区为精神病患者家属开展精神疾病复发先兆及

预防、坚持服药、社会功能恢复的宣传教育与指导，

提高家属应对处理突发问题的能力，鼓励其发现患

者的早期症兆，坚持定期看门诊。护士或是其他社

会工作者应对患者及家属定期随访，了解患者的具

体情况，并针对拒绝服药、冲动行为、疾病复发等问

题对患者家属进行应对技巧的指导，及时发现患者

家庭中出现的问题，帮助改善家属与病人之间不良

的家庭关系，并提供给患者家属情绪宣泄的渠道，保

持患者家属的心理健康。此外，加强社区工作人员

的精神卫生服务能力，适当配备全职的心理卫生人

员或社会工作者，以更好地帮助和指导患者在社区

内的康复与训练，获得家属的信任和支持，均能起到

缓解患者家属的心理压力及负担的作用。

3.3 重点关注中国社会文化背景下的特殊问题

文化背景对精神分裂症照顾者的照护体验有着

重要影响。在中国精神疾病的病耻感问题较西方国

家更为突出，对于精神分裂症这一疾病的过分羞耻
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感和“丢面子”观念，直接导致家属不同程度地存在

隐瞒病情、不愿寻求医疗帮助和心理辅导等问题，不

仅贻误患者的治疗时机，家属的心理压力也难以渲

泄，不断威胁其本人的健康状况。在亚洲文化中还

普遍认为过多的情感表达如愤怒会危害身体健康，

情感宣泄应该得到控制，内心感受的公开和讨论在

这些人群中是不被鼓励的，因此很多患者家庭不愿

意将自己的内心想法分享给非家庭成员或者朋友
[20]，另一方面，在很多家庭中实际上存在的高情感表

达，高家庭卷入又造成了家庭成员之间的矛盾，导致

家庭关系恶化[21]。

亚洲文化中的集体主义的观念也对精神分裂症

家庭产生了影响，在这种观念下将照顾病人看成是

所有家庭成员的责任，认为家庭中所有亲属都有责

任和义务对患者表示关心，在照顾过程中就可能因

为疾病治疗、对待病人的态度等问题产生各种矛

盾。此外,大多数照护者的生活重心全放在患者身

上,认为患者好了自己才能好,很多家属对于独自参

加娱乐活动,调节自身情绪有“不应该感”甚至负罪

感，这也是导致生活内容单调乏味的重要原因之一。

此外，在中国是以家庭为单位来承担照护责任，

精神分裂症这一疾病往往在青壮年发病，独生子女

政策的实施使得目前患者的长期照料者基本为父

母，而他们也基本步入或即将步入老年。由于在长

期的照护过程中透支体力与精力，大多人已有力不

从心之感，更为将来患者的归属与照护担忧，这使得

在调查过程中家属对未来的忧虑成为了主要的问题

之一。如何通过实质性的政策与措施，增加精神分

裂症家属在长期应对疾病过程中的安全感，减轻其

精神负担，是值得关注的社会课题。
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