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重度残疾人家庭照顾者压力研究

——基于南京市的调查

陈凯雯
*1

（南京师范大学 社会发展学院，江苏 南京 210097）

【摘 要】:通过对南京市重度残疾人家庭照顾者进行访谈发现，家庭照顾者普遍面临经济、精神、健康和社交压

力，急需社会支持。提出从加强经济支持、提供护理技能指导、开展心理疏导、提供社会保障和开展喘息服务几个

方面来缓解家庭照顾者的压力。
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美国前第一夫人罗莎琳·卡特曾有一句名言：世界上只有四种人：正被别人照顾的人，正在照顾别人的人，将要照顾别人

的人和需要得到他人照顾的人。根据第六次全国人口普查及第二次全国残疾人抽样调查，推算 2010 年末我国残疾人总人数 8502

万，其中重度残疾人 2518 万，占残疾人总数比例的 29.6%。受传统文化观念和经济条件的制约，加之社会正规照顾系统的不健

全，多数重度残疾人接受家庭照顾，未来社会将面临巨大的家庭照顾者人力资源缺口。家庭照顾者，一个对社会产生重要影响

的群体，他们的生存状况和心理状态正在被社会忽视。

1 重度残疾人家庭照顾者

国际上对家庭照顾者没有统一的规定，学者们对概念的界定也有各自的侧重点，但总体上可以概括出以下几个相似之处：1、

家庭照顾者的服务对象是家庭成员或与自己关系亲近的人，包括父母、子女、配偶或朋友。2、家庭照顾者的服务内容是在经济、

生活和情感上予以支持。3、家庭照顾者并非专业的护理人员且在居家环境中进行照顾。4、家庭照顾者的照顾对象因年老或残

疾导致生活部分或完全不能自理，并且这种照顾一旦需要就有长期性。

1.1 家庭照顾模式面临困境

随着计划生育政策的实施，家庭结构趋向小型化，工业社会加剧了人口流动和迁移，作为传统照顾者的妇女普遍进入工作

岗位，家庭的抗风险能力越来越弱。重度残疾人受到身体条件和社会环境的影响，普遍存在生活自理能力差，社会参与程度低，

对家庭照顾者的依赖性强。照顾者的照顾内容不仅包括洗衣、做饭、如厕等基本的日常活动，还涉及教育、理财、申请援助、

心理疏导等活动。然而长期繁重，复杂的照顾任务使照顾者完全没有自己的生活，同时还承受着巨大的经济、心理、健康和社

交上的多重压力。在缺乏社会必要支持的情况下，家庭照顾者的身体和精神都处于崩溃的边缘。
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1.2 家庭照顾者急需社会支持

2011 年东莞 38 岁母亲亲手溺死自己抚养了 13 年的两个脑瘫双胞胎儿子，母亲在庭审时表示：“我越来越老，儿子越来越

重，已经抱不动他们了，但是病看了这么多年没有一点起色，我绝望了。所以买了农药准备自杀，可是一想到我走了留下两个

孩子没人照顾，活在世上也是受罪所以就想带着儿子一起走，不给丈夫和亲友带来负担。我只想我们母子三人就这样睡着永远

别醒来。”母亲声音虚弱，神情恍惚，看上去远比实际年龄要苍老许多。

近年来由于照顾压力引发的社会不和谐事件频繁地被媒体曝光，这些令人唏嘘的事件震撼我们的心灵，也让我们陷入反思。

现代家庭远不能承受残疾带来的积蓄耗尽、家庭完整性破坏、家人发展机会丧失等风险。在残疾事实中起到关键作用的家庭照

顾者对重度残疾人产生的影响是深远的，但是其所承受的照顾压力却常常被社会忽视。如果再一味地依靠家庭支持，没有必要

的社会支持为家庭照顾者构建安全网，重度残疾人的生活必将雪上加霜，整个家庭的功能也会陷入瘫痪。

2 家庭照顾者压力研究

为进一步研究重度残疾人家庭照顾者的生活状况及照顾压力，以提出切实有效的家庭照顾者社会支持政策建议，丰富社会

保障理论体系与实践经验。笔者对南京市鼓楼区、秦淮区、栖霞区和六合区的 15 位重度残疾人家庭照顾者进行了深度访谈，残

疾类型涉及肢体残疾、智力残疾、精神残疾、语言残疾、听力残疾和多重残疾，残疾人的年龄跨度从 16 周岁至 80 周岁。

研究发现，不同类型的残疾，照顾者的压力表现不一样，程度也不一样。精神残疾和智力残疾的家庭照顾者承受的压力相

对较大，肢体残疾和语言残疾的家庭照顾者承受的压力相对较小。年轻的家庭照顾者经济压力较大，而年长的家庭照顾者最担

心的是自己走后晚辈残疾家人的生活。

2.1 经济压力

目前照顾者和被照顾者的生活来源主要来自以下几个方面：1、原有的储蓄，2、老年退休金，3、其他家人的支持，4、政

府的福利补贴。但并不是能同时获得这四种收入，大多数人只能获得其中的一种或两种。残疾人的药品和康复费用占日常开销

的大头，由于被照顾者的需求不定时，照顾任务较重，多数家庭照顾者没有工作。何贵蓉等人在一份关于家庭照顾者需求影响

因素调查中发现，35.5% 的被调查者表示正面临较大的经济压力。

一位精神残疾案主的母亲告诉我们，现在脑科医院做精神康复一小时大概 180 元，需要排队很久，效果微乎其微，一般的

工薪家庭根本负担不起这个费用。

如果被照顾者和照顾者原本是作为家庭主要劳动力和收入来源的中青年一代，那么整个家庭的经济功能就陷入了瘫痪。

2.2 精神压力

不同照顾者在照顾过程中的精神压力是因人而异的，主要有烦躁，委屈，和绝望。因为残疾的事实，家庭照顾者本身心理

相对敏感，他人异样的眼光，外界不理解的声音以及缺乏包容性的社会舆论都在无形中加重家庭照顾者的精神负担。不同照顾

者的精神压力程度也不一样，这与照顾年限，残疾类型，家庭经济状况以及自身的抗压能力都有关。调查发现智力残疾和精神

残疾的家庭照顾者所承受的精神压力相对较大。

一位自闭症孩子的父亲倾诉说：“曾有亲戚对我说：‘叫你不要养你非要养。’我自己心里能忍受，但是妻子不行，妻子的精

神压力非常大，动不动就发火，不能上班，没有收入，没人能理解她，提到儿子感到抬不起头来。有一次去医院，妻子因为医
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生的一句话大发脾气。”

被照顾者往往由于无法接受失能和残疾的事实，情绪变得非常消极和暴躁，照顾者不仅要安抚好自己的情绪还要顾及被照

顾者的情绪，在无法获得外界帮助的情况下往往意志消沉，感到失落和绝望。

2.3 健康压力

多数照顾者用“累”来形容他们的照顾任务，每天的照顾任务非常繁重，吃饭、洗衣、洗澡、如厕、擦拭，大事小事无所

不包。一些照顾者表示有时一天要将被照顾者从床上抱下来几次，夜里也不能睡得太沉，生怕被照顾者临时有什么需要。长期

缺乏睡眠以及过度的体力消耗，外加巨大的精神压力，照顾者的健康状况每况愈下。

一位照顾中风瘫痪丈夫的妻子说：“有一次看着丈夫就要从轮椅上摔下来，我伸手去扶，他太重了没扶得住，结果把我自己

的肋骨扭伤了，早上疼得起不来。我自己身体也不行，生过胆结石，胆囊也拿掉了。但是还是要照顾他啊，我每天五点就要起

来帮他按摩，做康复，我不弄他，就没人管他了。”

2.4 社交压力

照顾任务不仅要求照顾者离开工作岗位，甚至缩小社交范围。大多数家庭照顾者表示，照顾家人已经成为生活的全部，生

怕在自己离开的一段时间里家人发生什么意外，完全没有属于自己的空闲时间，更谈不上社交活动。朋友知道自己忙于照顾家

人也很少联系，感觉完全与社会脱轨了，常常有失落感和挫折感。一位精神残疾案主的母亲表示：“我很少出去和朋友聚餐，孩

子离不开我，也不会参加同学聚会，我们这个年龄谈论的都是孩子，在哪上学，在哪工作，可是我能谈什么呢，说出来别人只

是嘴上说能理解，没有经历过的人根本不会理解”。

3 家庭照顾者社会支持

在残疾人事业“十三五”发展纲要编制专家座谈会上，与会专家明确强调，要真正把残疾人问题纳入国民经济和社会发展

总体规划之中，把普惠性的政策落实到让广大残疾人共享我国经济社会发展成果的各个方面。被照顾者的生活质量与照顾者的

投入程度息息相关，家庭规模缩小导致家庭的抗风险能力显著下降，社会角色的多样化使得照顾者投入到照顾工作中的人力和

物力都无法满足被照顾者的需求，照顾质量大打折扣。面对我国日益严峻的家庭照顾压力，只有整合正式资源和非正式资源，

建立多元的照顾体系，才能从根本上解决家庭照顾者的角色之难。

3.1 加强经济支持力度

事实上许多家庭愿意将家人交由机构来照顾，以解放家庭劳动力，但是出于经济方面的考虑还是选择居家照顾。资金是开

展照顾服务的保障，没有经济来源，任何照顾都成了空谈。但是重度残疾人家庭经济状况普遍欠佳，许多甚至在低保线以下。

政府在资金支持上要加大力度，不仅仅考虑被照顾者的日常生活补贴，也要考虑到无收入来源的全职家庭照顾者的日常生

活开销。同时对于刚刚达到低保线，拥有重度残疾人的家庭不能忽视“支出型贫困”的存在，这些家庭相当脆弱，很容易落入

贫困线以下。可以参考澳大利亚的经验，为照顾残疾人无法正常工作的家人提供报酬，一方面是对家庭照顾者劳动的肯定，解

决了照顾者生活问题，另一方面也为照顾者能安心地照顾提供环境。

3.2 提供护理技能指导
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家庭照顾者基本上没有接受过专业系统的培训，不具备专业照顾的知识和技能，不能让被照顾者享受全面周到的护理服务。

访谈中，一些家庭照顾者表示由于自己不正确的护理方式让被照顾者感到不适，自己也心存愧疚。掌握基本的护理技能，尤其

是对于一些慢性病患者，及时发现被照顾者的病情变化，做出正确的决策，既能提高照顾质量，也能减少照顾者不必要的体能

消耗。为方便需求群体，可以邀请有丰富护理经验的护师开展以社区为单位的家庭照顾指导活动，通过群体性教学或上门单独

辅导，向家庭照顾者传授专业的护理知识，并针对被照顾者的实际情况进行一对一的指导。

3.3 开展心理疏导

长期的药物服用产生的经济困境，繁重的照顾任务导致的烦躁情绪，担心家人病情引发的无助和消极思想都是产生心理压

力的原因。如果没有及时的心理健康教育帮助疏导心理障碍很容易导致情绪的崩溃。需要有人提醒他们注意休息，自我保健，

避免孤立，给予积极的心理暗示。

调查证明处于相同困境中的人会有更多的共鸣，政府和社区可以开展照顾者交流会，通过相互倾诉问题，交流照顾经验，

实现相互鼓励与支持。

3.4 将家庭照顾者纳入社会保障体系

多数全职型的家庭照顾者认为照顾活动不能带来经济收入，是无价值的活动，甚至还要看家庭其他成员的脸色，感到非常

委屈，而且没有经济收入的他们对自己年老以后的生活也没有信心。

曾有学者指出英国 2007 年有 12% 的人属于照顾者，创造的价值为每年 1190 亿英镑，超过全民医疗保险的总支出。认为照

顾活动没有创造社会价值是完全错误的，他们不仅在照顾自己的家人也在为社会做贡献。因参照城镇居民的参保方式，将全职

家庭照顾者纳入到社会保障系统中，政府对个人缴费部分应给予必要的支持，消除家庭照顾者的后顾之忧，保障其老年生活。

3.5 开展喘息服务

喘息服务最早出现于美国，是一种暂时将需要全天照顾的家庭成员送到“喘息机构”由专业人员照顾几天，再接回家中由

家人继续照顾的服务。其目的在于给配偶和子女一段休息的时间，防止其在生理和情绪上产生耗竭。

喘息服务在西方发达国家相对普遍，上海等城市也有开展，但在全国范围内尚处起步阶段。国内目前对喘息服务的提供者

缺乏专业培训，支撑喘息服务发展的专业机构和专业人才也非常有限，喘息服务的考核机制也尚属空白，建立完善的喘息服务

政策还有很长的一段路要走。
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