
社会学 2024.2
SOCIOLOGY

一、病人角色概念及其根植性

病人角色可谓是“第一个直接适用于医学社会

学的理论陈述”，迄今为止依然是医学社会学中最为

经典的概念之一。①帕森斯早在1951年出版的《社会

系统》(The Social System)一书中就系统论述了这一概

念。他指出，病人角色意味着当一个人非因自身责

任而患病时，其便被赋予了一种新的制度化的角色

身份，由此(1)病人对其疾病状态不负责任；(2)病人被

免除了“正常的”社会角色；(3)病人应该具有尝试康

复的愿望；(4)为此病人应该寻求医生的帮助。②简言

之，较之病患原有的社会角色而言，前两点是成为病

人之后的新权利，后两点则是新义务。③帕森斯的这

种观点被公认为“从显著的社会学角度对疾病进行

了深刻而恰当的分析”。④

病人角色概念的提出意味着主流的社会学理论

家第一次在一般性的社会研究中分析医学的功

能。⑤而且，这一概念还带来了医学社会学的一个关

键转向：“疾病的话题可以成为社会学理论化的一个

重要领域”。⑥换言之，正是由于帕森斯提出了病人

角色理论，一直处于社会学分析的边缘与角落的疾

病和医疗现象才开始走向舞台中心，从而有可能为

构建社会学理论、理解社会整体做出贡献。时至今

日，尽管结构功能主义已失去了往日的光辉，研究者

基于不同的理论立场和经验材料对病人角色提出了

各种各样的批评(下文详述)，甚至有学者说病人角色

目前已经成为“僵尸理论”⑦或更常以“负面指称”

(negative referent)出现，⑧但这一概念在医学社会学中

依旧居于关键位置，“它仍然被用作医患接触的基本

(‘理想类型’)解释”。⑨

然而，这并不代表我们可以不假思索地“采借”⑩
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这一概念应用于对中国社会的疾病与医疗现象的研

究。近几年来，医学社会学的研究在我国呈现出方

兴未艾之势。学界采用社会学的理论视角，对疾病、

医疗和健康相关的许多现象予以关注与思考，特别

是在健康不平等、医学化、医学职业、疾病体验、医患

关系等领域开展了大量研究，产出了丰富的成果。

但源自西方的医学社会学理论和概念若被“机械”地

套用到对中国社会的解释，则有可能产生“削足适

履”的效果。正如应星所言，对西方概念的借用和改

造往往隐含着某种“陷阱”，即将根植于特定的西方

历史、社会、文化的概念抽象化和去历史化，视之为

放之四海而皆准的“普世概念”，进而解释中国经

验。这不但有可能歪曲中国社会的历史和现实，使

得我们无法准确理解和把握中国人的所思所言所

行，而且也无法构建中国特色的哲学社会科学体系，

导致我们的社会科学研究一直停留在对西方亦步亦

趋、中国只能为西方社会科学贡献经验案例和数据

的尴尬境地。因此，“在深入理解西方社会理论传统

的基础上触摸中国历史和中国社会的独特运作逻

辑，体察中国人独特的身心状态，建构自主的中国学

术话语体系，是中国社会学今日面临的迫切任务”。

实际上，无论是西方学术界内部对这一概念的

不断反思和考察，还是中国社会与西方社会的显著

差异，都要求我们对病人角色概念做出较为系统的

梳理和再思，这也是本文写作的主要意图。

二、西方学界对病人角色概念的反思

毫无疑问，帕森斯所给出的病人角色只是一个

“理想类型”，现实当中并不存在“完美”的病人角色，

但也正因为如此，学者们才可以此为参照，考察各种

不同社会文化情境下的病人角色。《社会系统》出版

后，随着医学社会学研究的广泛展开，学者们对病人

角色提出了越来越多的质疑和修正。综合而言，大

致有以下四个方面的批评。

(一)不同的疾病类型会导致不同的病人角色

许多学者指出，病人角色概念较适用于急性病

(acute disease)，而对慢性病(chronic disease)和精神疾

病却缺乏解释力。慢性病在当下已经取代传染病

(infectious diseases)成为人类健康的主要威胁，与此

同时，我们对生活方式的重视与日俱增，借此试图达

至健康提升的目的，这些都对病人角色的解释力形

成了严峻挑战。事实上，帕森斯本人在晚年就曾对

此做过自我辩护，尽管他看到了慢性病对病人角色

的挑战，但仍坚持认为这一概念是有意义的。问题

在于，慢性病使得病人无法痊愈，如果一个人要带病

生活，他要一直扮演病人角色吗？他又如何协调这

一角色与其原有的社会角色之间的矛盾？“如果没有

恢复全部能力的希望，康复‘工作’便成了一项终身

的事业。病人角色的纪律被慢性病人的自律所取

代，包括治疗、饮食和/或锻炼，往往非常严苛，需要

对日常生活进行整体上的重组以与这些自律的要求

相适应。”可以想见，慢性病人势必要耗费大量心神

去调适其原有的多种社会角色和病人角色之间的矛

盾与冲突。

当疾病谱(disease pattern)从传染病转变为慢性

病时，医患互动模式也会发生显著的变化。在对急

性疾病的诊疗中，处置时间非常有限，患者对治疗的

反应非常敏感，此时医患关系是核心；但在慢性病模

型中，医患接触的时间变长，治疗效果也并非“立竿

见影”(这一点对精神疾病同样适用)。例如，一项对

挪威背痛患者的研究显示，医生对背痛几乎没有什

么“生物医学的解决方案”可以提供，久而久之，医患

关系就被视为不那么重要，取而代之的则是来自同

伴等其他关系的社会支持。所以，“在没有治疗或无

法治愈的情况下，医生的作用在很大程度上可能是

多余的，与此相关的是病人依赖性的降低”。可见，

慢性病患者的行为模式与病人角色相去甚远。

面对这样的社会现实和理论困境，20世纪80年
代初，伯里提出了“人生进程的破坏”概念，用以描绘

和分析慢性病患者的疾病解释和体验。由此，他将

患者从病人角色下被动的“木偶”形象中解放出来，

代之以更为积极主动，也更为立体多面的“行动者”

形象，而病人角色所注重探索的对人们疾病过程中

外在行为的期望，也变成了伯里所强调的对患者内

在人生进程的反思。

由慢性病所造成的对病人角色的挑战在我国也

有反映。当下我国的疾病谱已经与帕森斯所处的时

代大相径庭。传染病已不再是我国民众生命和健康

的主要威胁，取而代之的则是以心脑血管病、恶性肿

··99



社会学 2024.2
SOCIOLOGY

瘤、呼吸系统疾病和糖尿病等为代表的慢性病。

2020年，在我国城市居民的主要疾病死因构成中，恶

性肿瘤、心脏病、脑血管病分占前三位；而农村居民

的主要疾病死因前三位依然是这三种疾病，但次序

略有不同，分别为心脏病、脑血管病和恶性肿瘤。

一般来说，这些慢性疾病无法完全治愈，带病生活不

但使得患者的人生进程遭到破坏，而且给医患互动

带来显著的影响：医患互动由单次、短暂的互动变成

了多次、长期的关系，这就意味着医患之间存在更多

“变数”，例如医患之间会生发出一些非专业关系，更

多的情感、信任、对称的或不对称的义务等“关系内

容”渗入其中，导致医患关系的“质变”。与此同时，

很多带病生活的人注重健康的生活方式，他们尽力

避免求医问药，而希望依靠自我对身体的规制来抵

御疾病。此外，当我们转换视角，以疾病体验来理

解病患时，便会看到病人并非自然而然地接受和扮

演病人角色。例如，有研究指出，食管癌患者会对病

人角色有所拒绝，他们想在社会交往中隐藏患者的

身份，不希望被别人视为患者，因为他们也需要“正

常”的日常生活。类似的情形也发生在1型糖尿病

病人当中，他们会隐瞒病人角色，尽力表现得与健康

人群无异，维持自身的尊严，力争将疾病对人生进程

的破坏程度降到最低。以上这些情况都无法简单

地用病人角色的概念来概括和解释。

就精神疾病而言，情况更为复杂。一方面，精神

疾病也多无法完全治愈，这意味着此类病人以及医

患互动亦会面临如慢性病人类似的情形；但更重要

的，则是精神疾病常带有社会污名的性质。数不胜

数的研究都表明，精神疾病患者会被认为是“危险

的、不可预测的、永远不可能正常的、不能交谈的，也

不能成为好员工”，这就导致病人乃至家属都可能遭

遇社会排斥，因此他们可能隐瞒甚至拒绝认同病人

身份，回避医学的介入和治疗。由此产生了一个悖

论：患者被期待一起努力，寻求医学专业的帮助，以

尽快恢复健康，但同时，他也必须做好面对可能的污

名和被社会排斥的准备，且这种污名和排斥很有可

能随着时间的推移而增强。这样，精神疾病患者的

行为模式很难放在病人角色框架下进行讨论：公众

认为患者和家属对疾病的发生是有责任的；尽管也

被免除原有的社会角色，但他们最好彻底退出公众

视野和社会生活；至于专业精神医学的力量，则由于

污名的社会效应，病患及其家属就常常予以回避。

这种由污名导致的问题也会发生到艾滋病患者身

上，导致他们不愿或无法扮演病人角色。

(二)不同特征的人群表现出不同的病人角色

性别、年龄、种族、阶层、宗教信仰等因素都可能

会影响到病患对病人角色的接受和扮演。例如，在

人民公社时期，很多农民会拒绝扮演病人角色，拒绝

接受由疾病所带来的休息、开小灶等“第二收获”，他

们带病坚持生产劳动，或继续承担照料子女和老人

的责任。类似情形也发生在当下一些社会经济地

位较低阶层的人群当中，面对疾病，他们会选择“扛”

而不是就医，这可能与他们自身的身体机能以及对

疾病的感知有关，但也有可能与其在社会结构当中

所处的位置导致的经济能力较弱(未获得足够的医

疗保障、无法支付医疗费用、无法承担因病休导致的

经济损失等)、文化贫困等息息相关。这也提醒我

们，在应用病人角色这一微观概念时，不可忽略病患

在宏观社会结构中所处的位置，以及相应的社会经

济制度的影响。

(三)医患关系的复杂性导致病人角色的差异

帕森斯的病人角色名为“病人角色”，实则构建

了一种理想的医患关系，同时包含了对医患双方的

权利义务期待。这一概念建立在传统的一对一的医

患互动基础上，在此种情境中，医生通常具有巨大的

权威，因而帕森斯常常以父母和孩子的关系来隐喻

医患关系。由于病人常常处于一种“无助”和“技术

无能”的状态，因而“容易受到一系列非理性的信念

和行为的影响”。作为外行人，他们的相关知识非常

有限，因而没有资格评判医生的能力或在医生之中

进行选择。这反映出病人角色模型中浓厚的“医疗

家长制”(medical paternalism)作风，强调医生希望治

好病人，但病人并不知晓哪个选择对自己是最佳的

而经常需要医生的指导。这种“医疗家长制”源自

现代医学的“职业主权”：在技术的、制度的和文化的

基础之上，现代医学职业不仅在很大程度上控制着

病人的病程和行为，而且也把持着对何为疾病和健

康的定义权——这就在认知层面奠定了现代医学和
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医生的至高权威，塑造了我们对于疾病与健康的基

本看法。

然而，到20世纪后半叶，再用“医疗家长制”来描

述医患关系就变得不合时宜。这源于美国社会许

多基本条件的变动。首先，医疗保健体系的商业化

变得势不可挡，商业资本的利益与动机和医患双方

都不同，由此导致医疗领域不再是医患之间的双边

交易，而变成了涉及多方主体的、复杂的市场交易。

类似管理型医疗(managed care)和商业保险公司的兴

起，都影响到医患双方的角色和行为，而对医疗服务

提供方的约束尤其突出，医生的权威受到了明显的

削弱。

其次，消费主义在医疗服务领域的蔓延使得病

人获得了更多主动权和选择权。消费主义所理解的

医疗保健更像是可以买卖的服务，患者更像是消费

者而非扮演病人角色，由此导致医患之间的知识和

权力的不对称程度缩小。普通人甚至将挑战医生的

权威视作理所应当，他们在从诊断开始的所有临床

环节的医疗决策中都试图发挥积极作用。同时，在

消费主义下，医生之间的竞争也变得空前激烈，为了

争取病源，他们也要尽力“讨好”患者(各种满意度调

查即是例证)。无怪乎有学者感叹“家长式的医患关

系”已经一去不复返了。

再次，由于补充与替代医学(CAM)的兴盛以及由

此形成的对生物医学模式的挑战，正统医学的权威进

一步受到削弱，而大众的选择度则相应得到了提升。

补充和替代医学的运用亦可被视为对病人角色概念

的一种批判，因为在多元医疗体系并行的情况下，患

者在诊疗方面不再被动地接纳生物医学医生的决

策，他们要发挥更为积极和负责的主体性作用。

最后，互联网的出现极大地改变了医患关系的

样貌。尽管如吉登斯所言，互联网提供了大量可能有

用的、相互矛盾的、令人困惑的信息，但互联网对医

患关系的确产生了至少三方面的积极影响：(1)互联

网使患者获取健康知识的成本大大降低，患者能够

便捷地查询和访问电子健康书籍、健康论坛和其他

在线资源，这为患者提供了丰富的信息，在某种程度

上缓解了医患之间的信息不对称；(2)互联网使患者

无需某个具体医生的帮助就能够实现自我诊断，了

解和比较治疗方案等；(3)互联网还降低了社交成

本，患者由此更易形成病友群体，他们共同分享和讨

论病情、症状、疾病体验、治疗方案等，不但获知了更

多信息，且得到了更多社会和情感支持。于是，我们

看到这些“见多识广”和“知识充权”(knowledge em⁃
powered)的患者开始略过诊断过程，而直接向医生要

求特定形式的治疗或药物。类似的情形也已经在

我国发生，很多研究者已着手进行相关研究。

总之，国家权力和资本力量的介入、消费主义文

化的兴起、补充与替代医学的兴盛、互联网所造就的

“数字化病人”都对西方社会传统的医患关系产生了

深刻的影响。医患不对等程度的减弱意味着医生的

主导地位开始下降，而患者在其中所扮演的角色则

更为活跃，某种程度上，他们已不再是病人角色模型

中的那个“木偶”。

(四)病人角色概念的价值预设与社会根植性

如果说上述三种质疑都是对病人角色内部异质

性的考察，以及根据结构性因素的变化所做的修修

补补，那么最后一种反思则是根本和深刻的。我们

将对病人角色概念这种深层次的反思概括为两个方

面：根植于社会价值观与根植于资本主义的道德经

济，而二者又紧密关联。

就社会价值观而言，部分学者敏锐地觉察到，帕

森斯的病人角色模型隐含着白人中产阶级的价值倾

向和行为模式，因为其非常强调个体责任、积极寻求

恢复健康。病人角色所表达的免除原有社会角色的

权利和积极恢复健康的义务意味着什么样的权利义

务期待？其又反映出怎样的社会价值观念？事实

上，这套权利义务关系深嵌于盎格鲁-撒克逊系的白

人新教徒(White Anglo-Saxon Protestant，WASP)的文

化价值观念之中。尽管病人角色概念背后隐含的这

种文化价值观念常常为后世批评者所忽略，但正是

这种价值体系为这一概念的适用性划定了基本的范

围。帕森斯本人在晚年亦指出，这种根植于新教传

统、与工具理性和效率逻辑相关联的价值观将继续

“引导”与健康和疾病有关的特定社会角色的建构、

解构和重建；甚至还有学者指出，这有助于把握对西

方社会在当代消费主义潮流下患方行为的考察。

具体而论，新教伦理强调信徒应该献身世俗工
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作，积累财富，将寻找天国的狂热转化为冷静的经济

美德，以回报上帝赐予人的“生命礼物”。帕森斯认

为，在现代生活方式下，人们被要求最大限度地发挥

自己的职业潜力，让自己沉浸在“世俗的工具性行动

主义”中。尽管世俗化的趋势在所难免，但“生命礼

物”的概念仍存在于社会当中，这为医疗实践提供了

方向指引。因此，病人角色概念中隐含着(人类与上

帝的)互惠观念。这种观念意味着将一个生命带到

世俗世界并养大成人的高昂成本，而因疾病导致无

法扮演应有社会角色的情况对社会而言是秩序的破

坏，也是经济的损失。这就是为什么帕森斯将疾病

视为对社会秩序的重要威胁、将医学视为社会控制

的关键机制的原因。概言之，疾病通过阻碍“社会角

色的有效发挥”和破坏以生产能力为基础的文化价

值而成为社会系统的“功能失调”。所以，在帕森斯

看来，健康的意义主要不在于身体的品质，而在于人

的“潜能”，这种能力能够确保人们扮演制度化的角

色，完成“有价值的任务”；相反，疾病就是对这种“潜

能”的干扰和破坏。可见，在病人角色概念中，疾病

和医疗是与现代社会对工具理性和经济价值的强调

紧密联系在一起的。“正是这些价值观引导我们对疾

病的态度制度化，使我们扮演一个与适应和融入社

会制度有关的病人角色。”

就资本主义的道德经济而言，帕森斯对于社会

系统的理解特别强调互惠、认可(recognition)和分配

后果。如上所述，帕森斯从结构功能主义的视角出

发，将疾病视为“越轨”，因为病患无法完成能产生价

值的任务——他既不能履行工作承诺，也不能担负

家庭责任。当然，这不是病患有意为之，而是碍于健

康的损害不能完成原有社会角色所规定的义务。如

此，疾病便是“我们社会中最重要的退缩行为之

一”。一个人没有社会的认可便得不到社会的尊

重，而认可和尊重是我们用来分析道德情感在制度

化的社会奖励分配中的重要性的基础。这自然与

整个社会的评判标准有关，因为在现代资本主义社

会，经济生产力成为对共同利益做出贡献的最重要

的领域，金钱则成为回馈个人的最重要形式。由此，

健康就显得至关重要，因为它是实现经济成就能力

的基础。简言之，在帕森斯看来，健康只是手段，而

目的则是创造经济价值。所以，他特别关注病人的

动机，要保证他们动机的“纯洁”，即人们不是为了逃

避原有社会角色的责任与义务而生病，这才要在带

有很强的“规范性意义”的病人角色模型中特别强调

“病患需要积极寻求医生帮助、尽快恢复健康”，如此

才能显示他们对生病无责，不会受到社会的责备。

总之，帕森斯的病人角色概念受到了涂尔干关

于道德权威的思想(尤其影响到帕森斯对医生角色

和医患关系的分析)和韦伯的宗教分析(尤其影响到

对病人竭力恢复健康的分析)的影响，讨论了人们

生病时去求助于医生的规范性要求和医生在医患角

色关系中的主导地位。而具体到对病人权利的认

定、对疾病所带来的经济收益的损失、对疾病导致的

整个社会功效的潜在损耗，无一不是现代启蒙哲学

对个体权利的宣扬、对理性的崇拜，以及功利主义思

维的产物。这一非历史性的理想类型概念，在20世
纪后期以来由于疾病谱的变化、个人权利意识的高

涨、消费主义的兴起、互联网技术的出现，以及新自

由主义治理方式的蔓延等，而变得日益脱离现实，无

法解释现实的患者行为和医患关系，其适用性已大

大降低。所以，希林才提醒我们要意识到病人角色

的文化环境(cultural environment)并加以反思，尤其是

其中的基督新教传统和工具理性。

三、从家本位文化重新理解病人角色

回到中国的社会情境。当我们尝试理解和把握

当下社会中纷繁复杂的疾病体验、就医行为和医患

关系等现象时，病人角色仍不失为一个有用的概念

工具；但相当程度的反思和修正亦不可或缺。如上

文所说，病人角色概念一方面将病患设想为依照社

会文化脚本行事的傀儡，忽视了行动者的能动性，另

一方面又隐含着北美盎格鲁-撒克逊白人新教徒的

个人主义、功利主义的主流价值取向，但这些社会伦

理和价值观念显然都与中国社会的文化传统有着较

大差别。有学者指出，当代中国人的社会行动中仍

保留了大量的传统伦理因素，构成了社会自发的“恒

常”特征，而其中核心的社会底蕴便是“家本位文化”

或“家庭伦理”。在此意义上，中国人目前仍处于

“离家出走”的过程当中。可以说，时至今日，家本

位文化还在深刻影响着中国人的病人角色和行为。
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以下，我们就基于既有关于当代中国医疗和疾

病的相关研究，根据疾病发生发展的大致顺序，挖掘

其中的家本位文化和家庭伦理，反思病人角色概念

的缺憾和修正的可能性。至于疾病类型和群体特征

等因素所导致的病人角色的内部异质性，则留待今

后更多的经验研究加以验证，本文不再展开。

(一)疾病诊疗的决策与告知

当身体不适或疾病发生时，病患要做的便是有

关诊疗的决策。当一个家庭成员被确诊为癌症后，

做不做手术往往由整个家庭而非患者个人做出决

断，因为这一决定关系着家庭大量经济资源的耗

损。但更加值得注意的是，对于一些疾病而言，尤

其是重大疾病，患者常常无法直接获知自己的病情，

医生往往会告知家人或通过家人告知，这背后有对

家庭作为血缘和亲密关系整体的预设。具体而言，

家属隐瞒病情或不完全告知病情，可能有以下三点

原因：(1)一般认为，家人更清楚患者的情况，这反映

出他们的亲密关系；(2)这也是家属自己的心理防御

机制和适应的过程，即家人担心疾病给家庭带来重

大变故，甚至导致家的解体；(3)家属有很多现实因素

的考虑，包括治疗费用的负担、救治与否的考虑、家

庭成员间经济和照顾责任的分配，还有决策当中道

德责任的承担等。如涂炯和梅笑所言，家属往往从

自己的角度来判断是否告知患者、如何告知以及告

知多少，其结果并不一定代表患者的最大利益，因为

家属常常是在患者非自愿的情况下做出的决策。但

在笔者看来，家属的决策实际上是成员间的关系、个

体利益与家庭利益平衡的结果。事实上，两位作者

后文亦提到，这种告知的决策包含了对患者个体情

况的考虑，也包含了保护家庭甚至他们个人利益的

考虑。这些实际上都反映出复杂的“家庭政治”，

涉及家庭成员之间的关系。患者即使身患重疾，亦

会参与到这种“家庭政治”当中，其中一个证据是尽

管有的病患已经猜到了自己的病情，却会故意隐瞒，

假装自己对病情一无所知，而尽力表现出家人所希

望的那个状态，以让家属安心，维持着整个家庭的暂

时平静。

由此，我们便会在医院诊室中看到这样的情景：

一方面，家属常常代替患者来问诊，其中我们能感觉

到，在疾病告知这一问题上，非但病人角色不能成

立，甚至作为当事人的患者根本都可能是“缺席”的

状态；另一方面，不但家属可能有意向患者隐瞒病

情，患者也会故意隐瞒自己已经知晓病情的情况，这

背后就有从家庭整体出发对自身的疾病和治疗所可

能引发的家庭资源分配、家人过度忧虑和悲伤等后

果的考量和权衡。

这种疾病告知的“家庭中心模式”在中国社会普

遍存在。涂炯和梅笑提到，病人的自主权在医生眼

中可能就是家事，而家庭一直是中国疾病事件的中

心。但两位作者同时也提醒我们，中国患者的自主

权虽具有家庭的属性，患者和家人却常因为立场和

疾病体验的巨大差异而产生对治疗方案的巨大分

歧。因此，家庭并非铁板一块，其中充满“家庭政

治”，成员之间会基于自身的角色和利益对诊疗提出

不同的意见，反倒是病患本人的意见显得不那么有

分量。如此，与其说疾病诊疗中的自主权让渡给了

家庭，不如说是让渡给了家属。这也意味着，在考

察中国社会中的疾病现象时，病人角色所内含的“医

方—患者关系”可能并不如“医方—患者家属关系”

来得重要。

(二)疾病照料与意义寻求

由于医疗科技的进步，癌症和心脑血管疾病等

重疾在某种程度上都转变成了慢性疾病，这也对患

者及其家庭带来了一些新的影响。带病生活的过程

中，家庭内部关系亦随之变化，患者可能从家庭的生

产者变成了经济上和照料上的依赖者，而这背后面

临很多不确定性，包括“家庭成员中照顾责任的分

配，家庭内部情感的紧张和冲突，孝顺、忠诚等伦理

规范的执行和违背”。因此，这种家庭内部基于血缘

和情感的联结，一方面使得家庭会在疾病期间承担

大量经济的、情感的、生活照料的支持，但另一方面，

这种道义上近似“无限”的义务可能导致照料者面临

巨大的照料压力，也会给患者带来不可忽视的内疚

感和巨大的心理压力。

家庭何以成为病人照料的中坚力量？这与家本

位文化息息相关，这一点在子代对老人的孝道伦理

中表现得尤其清晰。郇建立所研究的沙村正好提供

了一个例证。在沙村这样一个较为封闭、经济发展
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水平较低的村落社区，传统的孝道文化还较为强盛，

所以那里的大多数村民都会力所能及地孝顺老人，

一旦老人生病，子女会及时为老人看病，同时尽心尽

力地照顾他们。这种以孝道文化为核心的社区情

理还造就了“仪式性治疗”。在这种治疗形式中，病

人的身份是明确的，但家人却并不一定积极寻求专

业医疗服务的帮助，而是用“大仙”或其他民间疗法

取而代之。换言之，被仪式性地治疗的病人具有病

人角色模型中的病人权利，但却不太履行相关的义

务。杨善华和梁晨指出，这一方面有行动者对其家

庭内部的资源排序的原因，另一方面又要符合社区情

理，满足社区与病患对治疗的期待。因为在乡土社会

中，一个人得病绝对不只是这个人的事，而且还会牵

扯到病人的家庭、家族，乃至整个社区。我们可以想

见，若同样的事情发生在拥有先进医疗技术条件和

优厚医疗保障的地区，表现出来的则可能是另一种

形式的“仪式性治疗”：医疗费用高企，但病患往往遭

受创伤性抢救治疗措施的折磨，而不能达到“尊严

死”的结局。然而，无论哪种“仪式性治疗”，背后关

键的驱动力都是孝道伦理和家本位文化。

在家庭提供经济支持、情感慰藉和疾病照料的

同时，很多病患还在不断追寻疾病解释，反复询问为

何疾病会落到自己头上、自己该如何面对疾病甚至

死亡等问题。以终末期肾病患者为例，不同性别的

病患在做出疾病解释时存在显著差异。女性病人常

会将得病与自己在家务劳动、照料家人中的辛勤付

出相关联，因此将疾病解释为“老天爷想让我休息”；

而男性病人失去了家庭顶梁柱的角色，所以自我崩

塌非常严重，但因为有家人的照顾，其自我意义和价

值才有重建的可能。可以看到，无论男性女性，病患

都是从家庭、孩子、父母那里寻找意义。换言之，家

庭实际上是中国病人的意义之源，构成了支撑他们

带病生活的关键力量。用凯博文的话来说，这是非

常重要的文化资源，病人借这些文化资源建构了疾

病和人生的意义和解释。可见，病患的疾病解释和

体验一方面挑战了病人角色中对病人较为消极被动

的角色理解，另一方面则也让我们意识到在中国社

会情境中，对病人角色的理解一定与其在家庭当中

的角色关联起来。

病人的积极角色不但表现在其疾病解释方面，

亦反映在他对于照顾他的家人的理解、为整个家庭

的考虑，甚至某种程度的“自我牺牲”。非常有趣的

是，他们力图与家人保持亲密的互动和关系，家庭关

系成为终末期肾病患者关系网络中最重要的核心

圈，但是他们却和朋友圈刻意地疏远，他们害怕这些

朋友因为自己患病而投来同情、怜悯甚至嫌弃的眼

光。而且，尽管身患终末期肾病，但病患都还在为家

庭考虑，比如他们认为为了家庭的和谐就要听家人

的抱怨，应该相互忍让，为家庭的长远发展而压缩为

自己的诊疗支出，做一些能让家人开心的事情以弥

补由于自身疾病给家庭带来的变故和给亲密关系带

来的紧张，年轻的患者还会更多与父母互动，与父母

的关系甚至比病前更为紧密。在贫困地区，农民则

会对疾病产生“恐惧”，害怕自己无法履行责任，无法

为家庭致富做出贡献反而还增加家庭的开支而可能

使家庭陷入贫困甚至破产，这是“乡土社会伦理语境

下家庭责任感的集中体现”。这样一些行为与帕森

斯所建构的病人角色概念有着直接的矛盾，病人在

某些情境中甚至会主动“放弃”积极诊疗。总之，以

上这些研究都说明了这样一个事实：家庭一方面是

病患诊疗的经济支持的重要来源，也是疾病照料的

主要提供者，还是生活和生命意义的源泉。所以家

本位文化作为核心的社会底蕴，在疾病诊疗过程中

扮演着不可替代的角色。

(三)临终安排

及至疾病导致死亡的来临，我们仍然能看到家

庭在病患的临终事宜中所扮演的重要角色和家庭伦

理的作用。如方洪鑫在对安宁疗护病房的研究中所

指出的，“与西方以病人权利为中心的模式不同，中

国式的筹划与安排往往是以家庭为单位的”。可以

说，对死亡及其整个过程的安排，展现了中国人是如

何以家庭为考量依据的。文中谈到齐叔叔的案例，

50多岁的山东人，个体户，到北京治病，肺癌两年多，

一次微创手术的花费就超过3万，但他常常还将“生

活质量”挂在嘴边，并且和研究者主动表示自己愿意

接受安乐死。这背后实际上有他从其家庭状况出发

的考虑：女儿刚上大学，自己要为“留下来”的人着

想。所以，虽然他为自己的疾病花费不少，从山东跑
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到了北京，但他知晓“家庭所能承受的底线在哪里”，

也非常清楚何时应该“适可而止”。这绝非个案，无

论是“农村病人”还是“城市病人”，都不想“拖累”家

里，让他们陷入“人财两空”的泥潭之中。文中的多

数病人及其家庭都会处于这样的两难矛盾之中：于

病人而言，常常产生忧虑、自责、内疚的情绪，甚至厌

恶自己，因为自己的治疗耗费了家庭的大量金钱与

其他资源；于家庭而言，则需要在病人治疗和家庭的

持续发展之间做出痛苦的权衡，直面可能的人财两

空结局。而另一种并不罕见的情形是，家属倾向于

尽可能地使用先进的当然也是昂贵的现代医疗技术

来为病患延长生命，使自己不留遗憾，甚至这种做法

“几乎成为规范性的道德律令”，因为“这样才算是为

长辈‘尽孝’”。由此可见，这种“日常医学”的实践，

在中国是以家庭为行动单位的，而其中，“孝道”这种

家庭伦理仍然起着举足轻重的作用。

景军对死亡叙事的分析也发现了家属和孝道文

化在病患临终过程中的关键作用。由于儿女们往往

都参与到老人的诊疗和临终过程中，我国的医患关

系就至少包含了医生与老年患者、医生与老年患者

配偶、医生与老年患者子女三种关系，且子女往往掌

握着最终医疗方案的决定权。加之其中的夫妻关

系、亲子关系、同辈关系，这就使得医患关系非常复

杂，例如上文所述的家属故意隐瞒病情和病程、参与

甚至替代临床决策的情况，而病患本人常常不掌握

最终的决定权。因此，仅仅以病人角色来考量这些

现象是远远不够的。景军将其称为“医疗家庭主

义”，认为子女的参与和意见对我国老人的“尊严死”

可能构成巨大障碍。

四、结论与讨论

(一)主要观点

由以上中外文的相关文献梳理可知，帕森斯的

病人角色概念不但存在较为明显的内部异质性，而

且还有其“天然的”概念根植性。因而，尽管医学社

会学中的这一经典概念仍然有较大的理论价值，但

反思其概念根植性亦不可或缺，我们必须明确地认

识到病人角色所隐含的北美盎格鲁-撒克逊白人新

教徒的工作伦理以及个人主义、功利主义等价值观

念。这些构成其概念预设的价值观念，规定了病人

角色理论的“适用边界”。当我们将其应用于考察中

国社会的疾病与医疗相关现象时，必须意识到，家本

位文化和家庭伦理依然深刻影响着中国社会的病患

观念和行为。

具体而言，本文有以下三个主要观点。

其一，我们常常想当然地预设病人是“弱势的”

“无能的”“被动的”“消极的”，帕森斯的病人角色理

论基本上也将病患塑造为这样的形象，就连他们寻

求医疗专业的帮助都显得“无可奈何”。这种将病患

理解为严格依照社会文化脚本行事的傀儡角色的做

法，自然与帕森斯的结构功能主义立场紧密相关，国

内外学界都已经对这一点提出了质疑。西方学界有

关疾病解释、生命进程的破坏、消费主义和互联网技

术兴起后医患关系的变化等研究都反映了病人的能

动性和主体性日益受到正视。而当代中国疾病与医

疗现象的研究，包括疾病决策、疾病照料和意义寻

求，直至生命末期的安排等，都反映出患方并非被动

地接受医方安排，而是会积极利用自身的经济基础、

社会关系以及其他资源来达至他们所认为的“最佳”

的诊疗效果。更进一步的是，我们也须意识到，病人

除了治病，还要“生活”，以往我们可能想当然地认为

病人的“天职”就是求医问药以尽快恢复健康，但当

慢性病成为我们健康的主要威胁时，当“带病生存”

的人越来越多时，病人的道德生活诉求和实践就必

须得到重视。比如，余成普对一个侗寨的民族志研

究就表明，当地“带病生存”的村民有着积极的生活

态度，他们通过参与公共生活、承担家庭事务、坚强

地活下去等方式过着一种“有道德的生活”，从而展

现出病人角色的复杂性和多元维度。

其二，中国的病患绝非“一个人在战斗”，因为患

病和就医等行为并不像病人角色概念所预设的那样

是个人主义的，而是以家庭为单位的。潘大为认为，

现代意义上的医患关系是以个人主义为基础的，而

这在传统中国社会是不存在的。我们可以沿着这

一思路进一步指出：当代中国社会的医患关系也不

是以个人主义为基础。因而，我们看到相关研究当

中所反映出来的情况往往是：当疾病发生时，整个家

庭都会被卷入其中，甚至家庭的边界随之变动(往往

是扩展)，意味着资源动员和照料分担的范围的变
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动。正如涂炯所言，“家庭一直是中国疾病事件的中

心，从病后的寻医问药、医疗费用承担，到疾病的告

知和治疗决策，这些都围绕家庭而展开”。整个求

医问药的过程都深深根植于中国的家本位文化和家

庭伦理之中。在这种文化情境中，强调的是家庭利

益高于个人利益，但个人的事务也常常是家庭的事

务，所以整个家庭会尽力介入疾病事件当中，不但核

心家庭的成员，甚至其他的亲属都会重新联络聚集

以应对疾病事件，从而出现家庭功能“网络化”的现

象。而从社会学研究的方法论而言，类似重大疾病

这种危机事件，正好能让我们看到家庭如何应对，边

界如何变动，资源如何动员，责任如何分担。如约阿

斯所说，“越是处于危机情境中，行动本身才越是会

成为反思的聚焦，因为以前都是例行的、惯习式的，

而处于危机时，需要重构情境，寻求可能的空间，这

就是能动性更容易展现的时候”，当然也就是家庭更

容易被观察的时候。

其三，中国人的疾病治疗过程绝非简单的功利

主义的行动逻辑。帕森斯的病人角色基于功利主义

的预设，认为疾病对于整个社会的经济生产而言是

损失，因此应该尽快使病患回到工作岗位，恢复原有

的社会角色。但在当代中国的这些案例中，包括家

庭对病人治疗的“尽力而为”，在生命末期家属仍然

坚持积极治疗以表达孝道，以及患者自身考虑到家

庭的长远发展而在适当时机主动停止治疗等，我们

看到的都是更为复杂多元的行动逻辑，且都与家本

位文化有着千丝万缕的关联。我们也意识到，中国

人不乏艰苦奋斗的工作伦理和积极治疗的行为表

现，然而其背后的精神动力与西方却截然不同。无

论是辛勤劳动、疾病解释，还是诊疗行为，中国人的

“源动力”更多地来自家庭，这并不是诸如上帝荣耀

等神性价值，而是实实在在的家的聚合和延续。

可以说，既有的关于当代中国疾病和医疗现象

的研究，虽不一定直接运用病人角色概念，但都或多

或少受益于此概念。与此同时，研究者也在一定程

度上有了文化自觉，并未对病人角色概念亦步亦趋，

而是从中国经验出发，对包括病人角色在内的社会

学概念进行了批评修正。当然，就目前的研究状况

而言，更多的批评修正是在“理想类型”意义上的，也

即是说，是以病人角色概念为参照标尺，来考察中国

现实经验的不同之处或特殊性。相较而言，基于中国

经验对病人角色概念根植性的深层次反思的研究还

较少。在此意义上，本文或许也对我们发挥文化自觉

和思考其他西方概念的根植性具有一定的参考价值。

(二)进一步的讨论

有关家庭的讨论是目前学界的一大热点。有不

少学者都认为中国家庭凝聚力有减弱的趋势，其背

后则有不同的原因解释。如果说早年学者们深受现

代化理论的影响，认为随着社会的现代化进程，家庭

规模逐步变小、家庭功能外包、父子主轴变成夫妻主

轴，那么最近的解释则更多基于个体化理论，认为中

国社会正在经历个体化进程，而家庭在这一过程中

变得脆弱。但我们同时也看到相反的判断，认为中

国家庭只是形式上的“核心化”，而家庭功能则变得

“网络化”，家庭的凝聚力并未变弱，在总体上出现了

“再家庭化”的趋势；这很大程度上是由于在社会福

利体系还需不断完善的情况下，家庭依然是普通人

应对疾病和各种社会风险的“避风港湾”。如此我

们则不必过分忧虑家庭是否衰微甚至有解体的危

险，进而担心家庭在患者疾病诊疗的过程中所发挥

的作用日益减弱。事实上，如本文所梳理的，已有的

多数研究都说明家庭在其中仍扮演不可忽略的关键

角色：家不但提供了经济资源和疾病照料，更是生活

和生命意义的源泉。

同时，我们也应看到一些新的现象和趋势，例如

随着新媒体技术的出现，青年病人的社会支持网络发

生了很大的变化——从原有的家庭和亲朋好友变成

了远在千里之外、素不相识的网友。这种情况可能

会越来越多。不过，我们仍然要强调，在理解疾病与

医疗现象时，这种新型的社会支持网络与原有的家庭

亲属网络并不是非此即彼、二元对立的关系，未来的

研究应该关注二者之间可能的复杂关联和互相作用。

另一个值得我们警醒和反思的，则是我们对于

家庭的认识不能停留在家作为铁板一块的整体的阶

段。越来越多的研究都表明了“家庭政治”的存在，也

即家庭内部的每一个个体都有其利益和情感诉求，这

可能给家庭整体带来一些“变数”甚至“威胁”。我们

之所以看到家庭呈现出一种“集体”或“共同体”的面
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目，不是因为没有“家庭政治”，而恰恰是因为“家庭政

治”作为“黑箱”被我们有意无意地忽视了。换言之，

家庭作为整体，是家庭中个体间就各种诉求协商和

妥协之后的结果。因此，在从家本位文化重新思考

病人角色、患病行为、医患关系等议题时，一定要注

意考察家庭内部的协商和妥协过程，这可以说是我

们理解中国的病人角色概念的重要支点。
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The Sick Role: The Embeddedness of the Concept and Reflections
Based on Family-oriented Culture

Yao Zelin

Abstract："The sick role" is a classic concept in medical sociology, which is still widely used to explain the phe⁃
nomena related to illness and medical treatment. However, all concepts are embedded in specific historical, political,
economic, societal, and cultural contexts. The concept of the sick role not only contains significant internal heterogeneity
due to differences in disease type, group features and doctor-patient relationship, but also has its "boundary of appli⁃
cation" rooted in the cultural values of White Anglo-Saxon Protestants in North America. Therefore, when trying to un⁃
derstand and explain the experience of Chinese people with the concept of the sick role, we must reflect on the embed⁃
dedness of the concept by the spirit of theoretical self-consciousness, especially realize the profound influences of
China's family-oriented culture and family ethics on patients and their families, and at the same time recognize the
changes of families and the "family politics". Only in this way can we understand and explain the sick role more accu⁃
rately, illness behavior, doctor-patient relationship and other relevant phenomena in contemporary Chinese society.

Key words：the sick role; embeddedness of concepts; family-oriented culture; family; medical sociology
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