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家庭作为社会生活的基本群体 o是由具有血缘和

姻缘的亲属结成的自然交往圈 ∀家庭的含义不仅是亲

属关系的存在 o共同生活也是其基本要素 ∀本文试图

通过 {w例脊髓损伤患者家庭在患者伤残后所提供的

帮助 o诠释家庭在社会支持网中所起的作用 ∀

1 对象与方法

1 q1 调查对象  以 2003 年 1 ) v月在北京博爱医院住

院部住院的脊髓损伤患者为调查对象 ∀

1 q2 方法  本研究采用问卷调查和深入访谈方式 ∀

问卷调查时间为 ussu年 tu月 o问卷内容包括患者简

况 !患病原因和治疗费用支出 !婚姻及家庭状况 !遇到

困难时求助人员的排序等 ∀本调查共采访患者 tsx

名 o收回有效问卷 {w份 ∀

2 结果

2 q1 一般情况  84 例脊髓损伤患者以男性kzu 例 o

{x qz h l和中青年kzt例 o{w qx h l为主 o其家庭形式以

直系家庭和核心家庭为主k见附表l ∀

附表  84 例脊髓损伤患者的一般情况
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2 q2 遇到困难时想到的求助者排序  第 1 位选择依

次是 }单位领导 kyv 例 ozx h l !自己解决 ktt 例 o

tv qt h l !朋友kx例 ox q| h l !律师kw例 ow qz h l ~第 u

位选择依次是 }亲戚kvt例 ovy q| h l !政府部门ktz例 o

作者单位 }tsssy{ 北京市 o北京博爱医院社会职业康复科 ∀作者简

介 }郭薇kt|x|2l o女 o北京市人 o副研究员 o主要研究方向 }社会康复 ∀

us qu h l !单位领导kx例 ox q| h l ~第 v位选择依次是 }

法院kuw 例 ou{ qx h l !朋友ktw 例 oty qz h l !亲戚k|

例 ots qz h l ∀在出现困难时 o大多数患者首先想到的

是求助于单位 o其次是亲戚等 ∀

3 讨论

3 q1 家庭的物质支持  家庭/是社会安全网的最首要

最根本的层面 ∀社会支持网应是在家庭以外的非共同

生活的亲属与亲戚关系 o以及同事关系 !邻里关系 !同

学和其他朋友关系等0≈t  ∀

亲属关系在社会支持网中的作用首先表现为物质

支持 ∀在患者和他的小家庭需要帮助时 o往往首先得

到来自于亲属的帮助 ∀这种帮助除借款外 o还有纯粹

的资助 o以及其他各种形式的物质帮助 ∀一般情况下 o

患者夫妻双方父母 !兄弟姐妹以及其他亲属都会提供

帮助 o有钱出钱 o有力出力 ∀如患者郭某 o因单位职工

医院手术麻醉意外致脊髓损伤 o在我院住院治疗单位

只给医疗费 o不负担陪护费 o而他需雇一个护工每月

t sss元 o但他每月只有 wss多元的工资 o还要供孩子

上学 o因此经济上很困难 o主要依靠姐妹和弟弟 o以及

妻子方的亲属资助解决 ∀

从居住形式看 o合住的家庭成员其收入或支出往

往被纳入家庭经济计划中 o因此 o经济支持是毫不保留

的 ~而分住的家庭成员在经济上多是各自独立的 o因而

会存在借贷或义务给予形式的经济支持 ∀家庭成员之

间的经济支持一般不需要正式的借据和担保人 o也不

需要支付相应的利息 o发生经济关系的基础主要是双

方的信任和义务 o即使寻求经济支持的一方不具有偿

还能力 o往往也会得到一定程度的帮助 ∀如前面提到

的患者郭某 o其姐姐和其他亲属虽然知道患者可能还

不了款 o也得不到回报 o但仍然给予帮助 ∀通常 o只有

亲属之间才可能存在这种帮助 ∀

3 q2 家庭的精神支持  家庭对缓解患者的抑郁情绪

有重要作用 ∀脊髓损伤患者由于肢体残疾 o很少有机

会参与社会活动 o导致在客观上和主观上与社会和其

他人群隔离 o很容易产生心理障碍 o如孤独 !自卑 !绝望

感 !空虚感 o严重的可致抑郁症 ∀在以往关于残疾人心

理疾病的研究中 o多次提到家庭有缓解残疾人心理抑
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郁的作用 ∀本组患者中的任某 o因交通事故致脊髓损

伤 o但患者感到的最大遗憾不是车祸 o而是婚姻不幸

福 o并因此而心情抑郁 ∀如果患者有良好婚姻作为支

撑 o其抑郁的心情就可能在很大程度上得到缓解 ∀家

人的关心会使患者心理上得到安慰 o有利于患者的康

复 ∀在日常的陪伴照顾中 o亲属和患者共同度过很多

时间 o有些亲人即便不在身边 o通过书信 !电话也会给

患者带来精神慰藉 o帮助患者树立康复信心 ∀此外 o在

事故赔付等方面 o患者一般无法亲自处理 o需亲属帮助

完成 o这也会在很大程度上分担患者的心理压力 ∀

3 q3 家庭成员间的差异  患者的个体差异与家庭因

素可影响社会支持网的结构 ∀主要的家庭因素有 }是

否和亲人住在一起 !相互关系如何 !家庭成员的社会地

位 !兄弟姐妹的多少 !家庭的结构 !家庭人口以及家庭

成员的文化程度 !思想观念等 ∀患者的差异则表现在 }

个体的性别 !能力 !文化程度 !人格等 ∀另外 o不同家庭

成员在患者的社会支持网中所处的位置也存在差异 ∀

由于不同患者家庭之间存在差异 o很难对亲属在患者

社会支持网中的位置加以非常明确的界定 o但概括而

言 o仍可以发现一些相似之处 ∀

3 q3 q1 配偶  从两性角色的分工看 o随着社会的进

步 o/男外女内0的分工模式被打破 ∀在家庭男性成员

发生变故之后 o女性要独自承担起家庭生活的重任 o除

了本身的职业 !家务 !子女教育外 o还要承担护理和照

料丈夫生活的职责 o这种压力是难以想象的 ∀患者从

家庭生活的支柱忽然变成生活无法自理的/废人0 ∀在

脊髓损伤初期 o患者往往不能正视残疾的现实 o表现为

易怒 !冲动 ∀此时 o特别需要配偶的体恤和关爱 o需要

耐心帮助患者建立生活的希望 ∀相对于其他亲属的支

持而言 o配偶的作用更为明显 ∀此外 o婚姻状况还反映

了个体的支持结构是否完整 !有效 o因此 o婚姻是社会

支持的重要来源0≈u  ∀

3 q3 q2 父母 !子女和兄弟姐妹  研究表明 o在所有有

活力的和亲密的关系中 o父母和成年子女的关系是最

有支持性的 o可提供较高水平的感情和物质支持 o体现

了/父母和成年子女0关系在社会支持网中的重要性 ∀

将父母 !子女和兄弟姐妹放在一个类别加以讨论 o是因

为他们和患者都存在直接的血缘关系 ∀一般而言 o他

们无论是在经济支持还是精神支持方面 o都比其他亲

属起着更大的作用 ∀从家庭伦理的角度考虑 o他们对

患者有更明显的支持义务 ∀兄弟姐妹在经济支持上优

于父母及其他亲属 o主要原因是他们的经济能力相对

较强 ∀另外 o由于他们没有更多的时间陪伴患者 o经济

上的支持可以视作一种补偿 ∀

3 q4 家庭文化上的解释  我国有注重家庭的文化传

统 ∀费孝通先生曾指出 o中国乡土社会的基层结构是

一种由社会关系构成的/差序格局0 o即/社会关系是逐

渐从一个一个人推出去的 o是私人联系的增加 o社会范

围是一根根私人联系所构成的网络0≈v  ∀中国的传统

社会就是由这样的/小家族0组成的 o社会的基层结构

也可以划分为私人网络 o而这些私人网络的核心就是

家庭 ∀约翰#奈斯比特在其5亚洲大趋势6一书中认为 }

家庭是亚洲社会的基石 o即使是所谓的自力更生或个

人责任 o也都是在家庭的范围内孕育的 ∀ /家庭在中国

比在世界上的其他任何国家都更被有意识地栽培并因

而获得更重要的地位0 ∀ /对家庭的义务和忠诚在其他

社会中从未受到如此重视 o有时中国人对家庭忠诚之

重要性的强调甚至被置于国家之上 ∀家庭是传统中国

社会秩序得以维持的重要机制0 ∀

社会保障体系不完善使家庭承担了更多的保障义

务 ∀脊髓损伤的发生对整个家庭造成冲击 ∀怎样维系

家庭生活成为摆在每个家庭成员面前的问题 o而家庭

会对此做出/调试0 ∀有学者认为 o严重疾病是一个家

庭事件 o不仅是患者也是家庭的疾病 ∀此时 o患者家属

比患者本身更需要正视现实 o面对即将出现的困难 ∀

正是由于我国注重/家庭0的文化传统 o在面对生活变

故时 o家庭作为一个整体 o即/户0的特征非常明显 o即

家庭不仅仅是经济上的整体 o也是精神意义上的整体 ∀

/共渡难关0成为多数家庭在出现生活变故时的选择 ∀

有研究者认为 o随着市场经济的发展和企业功能

的剥离 o社会支持结构已经从改革前主要由国家通过

单位向个人提供的一元化结构 o逐步转变为社会资源

分布多样化的社会支持多元化结构 o中国单位制度的

式微导致了/回归家庭0≈w  ∀总体而言 o市场机制的引

入 o社会保障体制的建立并没有减轻家庭在职工社会

支持网中的作用 ∀相反 o由于单位制的日渐瓦解 o家庭

承担起了单位的部分职能 o家庭的社会支持作用在某

种程度上被强化了 o家庭关系的重要性尤其表现在与

人们的日常生活密切相关的支持领域 ∀

总之 o家庭是脊髓损伤患者社会支持网的基础 ∀

脊髓损伤患者的社会支持网中 o家庭的作用是不可替

代的 o是全方位的 ∀家庭作为一个整体 o对脊髓损伤患

者的伤害起到了缓冲和防护的作用 ∀
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