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功能性神经系统疾病病耻感研究进展

赵婧 李双子 曾俊祺 谢园

【摘要】 功能性神经系统疾病（简称功能性神经疾病）患者的病耻感较其他神经系统疾病患者更明

显，严重影响生活质量，增加照料者负担。本文对功能性神经疾病病耻感的概念、现状及危害、影响因素

以及干预策略进行综述，旨在为我国深入开展功能性神经疾病病耻感研究提供参考。
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【Abstract】 The stigma associated with functional neurological disorder (FND) is greater than that
associated with other neurological conditions, seriously affecting the quality of life of patients and increasing
the burden on caregivers. This article reviews the concept, the current situation and harms, the influence
factors and intervention strategies of FND stigma. The aim is to further develop our country as a reference
for the study of stigma in FND.

【Key words】 Conversion disorder; Shame; Review
This study was supported by the China Association Against Epilepsy (CAAE) Epilepsy Care-Kang Zhe

Foundation (No. CK-2024-053).
Conflicts of interest: none declared

doi：10.3969/j.issn.1672⁃6731.2024.10.013
基金项目：CAAE癫痫关爱基金-康哲基金资助项目（项目编号：

CK-2024-053）
作者单位：400014 重庆医科大学附属儿童医院神经内科 儿童

发育疾病研究教育部重点实验室 国家儿童健康与疾病临床医学研

究中心 儿科学重庆市重点实验室

通讯作者：李双子，Email：1208123518@qq.com

功能性神经系统疾病（FND，以下简称功能性神

经疾病）是一种以神经系统症状为临床表现但缺乏

明确器质性病变的疾病。这些症状源于神经网络

功能失调，而非结构性损害，主要包括功能性运动

障碍（FMD）、功能性神经痛、感觉障碍和心因性非

癫痫性发作（PNES）等［1］。功能性神经疾病发病率

为（4 ~ 12）/10万人年，是患者在神经科门诊就诊的

第 2位常见原因，且其患病率呈上升趋势［2］。功能

性神经疾病临床表现复杂多样，诊断难度大，误诊

率高，一直处于神经病学与精神病学的“盲区”，平

均确诊时间约 7.2年［3］。一方面，功能性神经疾病患

者常被误解，其症状被错误地视为故意制造或夸

大，这种刻板印象导致功能性神经疾病易被看作是

一种难以理解且无需太多医疗关注的疾病，影响患

者的及时诊断与治疗［4⁃5］；另一方面，患者一旦被确

诊，可能遭受来自社会、医务人员及家庭照料者等

各 方 面 的 刻 板 印 象 和 不 平 等 对 待 ［6］。 病 耻 感

（stigma）可导致功能性神经疾病患者不良结局［7］，

还可使患者在人际交往、就业、教育和卫生服务中

面临重大障碍，给家庭和社会造成严重经济和心理

负担［8⁃9］。本文拟从功能性神经疾病病耻感的概念、

现状及危害、影响因素和干预策略等方面进行综

述，以为深入开展功能性神经疾病病耻感研究提供

参考，为减轻患者病耻感、消除社会歧视提供科学

指导。

一、功能性神经疾病病耻感的概念

病耻感是涉及多学科的综合概念，指个体因疾

病而经历的社会标签化和内在的羞耻感体验，亦称

“污名化”。主要包括两方面：一是患者受到来自公
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众和社会的排斥、歧视和指责；二是患者因外在的

负面影响产生的自我排斥和羞耻感［10］。 Link和

Phelan［11］将病耻感的形成过程分为 4 个步骤，即识

别并标记个体的差异、形成关于这些差异的刻板印

象、将个体从主流群体中分离出来、导致其遭受社

会偏见和歧视。功能性神经疾病患者的病耻感主

要体现在：（1）内化病耻感和自我怀疑。医务人员

将身体症状归咎于心理因素，导致患者对自身健康

状况产生矛盾和怀疑心理，同时伴随自责和自我污

名化［12］。（2）诊断标签化和社会歧视。由于缺乏明

确的诊断标志物和标准化治疗指南，功能性神经疾

病的诊断无法获得充分的社会认可，加之既往的诊

断术语如“歇斯底里症（hysteria）”、“医学无法解释

的”、“心因性”、“非器质性”和“假神经学”等带有明

显的负面含义［13］，易误解为症状虚构和不真实，导

致患者面临被误解和污名化［5］。此外，社会对功能

性神经疾病患者的非客观和刻板印象可能造成错

误的道德评价，将其标记为“装病”或“不诚实”［14］。

由此可见，病耻感作为功能性神经疾病患者真实面

对的问题，给健康相关生活质量（HRQoL）带来严峻

挑战［15］。

二、功能性神经疾病病耻感的现状及危害

1.现状 功能性神经疾病患者遭受来自公众和

医务人员的排斥、歧视，以及不公平指责。功能性

神经疾病患者常被误解为精神疾病，导致其经历

“双重病耻感”，在社会和医疗环境中遭受额外的污

名 化 ［16］。 2020 年 ，FND Hope 的 一 项 调 查 指 出 ，

81.51%（410/503）的功能性神经疾病患者感受到疾

病相关病耻感，并在诊断与治疗过程中面对包括诊

断延误、治疗不充分和医患交流障碍等服务质量问

题［17］。尽管对功能性神经疾病病因、发病机制、诊

断与治疗方法的研究不断深入，部分医务人员仍对

患者表现出防御性态度或歧视性行为。2018年，国

际运动障碍协会（MDS）对来自 92 个国家的神经内

科医师调查发现，28.94%（250/864）的医师不愿意接

诊功能性神经疾病患者，并将该病与欺骗等错误观

念相混淆［18］。Shneker和 Elliott［19］对 159名初级保

健和急诊医师调查发现，37.74%（60/159）的医师认

为功能性神经疾病是自愿诱发或“假装的”。此外，

面对外界的负面态度，功能性神经疾病患者会产生

自我排斥和内化病耻感。Karakis等［20］采用利物浦

病耻感量表（LSS）对功能性神经疾病患者和癫痫患

者进行评估，发现功能性神经疾病患者病耻感发生

率 高 达 76.32%（29/38），明 显 高 于 癫 痫 患 者 的

59.60%（90/151），且病耻感与生活质量呈负相关关

系。Robson和 Lian［21］对功能性神经疾病患者的就

医体验进行定性分析以揭示医疗活动对患者的创

伤，患者将就医体验描述为消极和缺乏尊重，如遭

受羞辱、责备和冒犯，反映出医务人员对疾病的刻

板印象和认知短板，及其在临床实践中缺乏同理

心，导致患者感受到缺乏支持和理解的医疗环境。

上述研究表明，病耻感在功能性神经疾病患者中普

遍存在，但目前大多借用普适化病耻感量表，测评

内容存在局限性，尚缺乏特异性量表。此外，关于

功能性神经疾病病耻感的研究主要集中于高收入

国家，尤其是美国和英国，其次是法国、意大利、挪

威和南非［22］，我国相关研究尚少，未来需结合我国

功能性神经疾病特点及文化背景，开展具有针对性

的功能性神经疾病病耻感现状调查。

2.危害 功能性神经疾病病耻感可削弱患者自

尊心并加剧心理压力，阻碍患者就医，造成社会退

缩和自我隔离［23］。长期的病耻感可能对患者就业、

社会经济地位和心理健康产生负面影响，甚至较疾

病自身的影响更为深远［22］。Robson等［24］发现，功能

性神经疾病患者病耻感与健康相关生活质量之间

存在负相关关系。由于病耻感，功能性神经疾病儿

童和青少年的社会参与度受到限制，包括禁止自由

外出与朋友交往，甚至某些情况下限制其去学校受

教育的机会［25］。社会经济地位方面，功能性神经疾

病患者普遍面临失业的风险，缺乏获得残疾相关社

会福利的机会，导致其社会经济地位较低。我国一

项针对医务人员的调查显示，97.06%（99/102）的医

务人员认为功能性神经疾病患者不应获得残疾相

关社会福利［26］。英国一项大型病例对照研究显示，

功能性神经疾病患者就业率显著下降，从出现症状

前的 87.5%降至确诊后的 24.5%［27］。一项来自爱尔

兰的研究显示，59.52%（50/84）的功能性神经疾病患

者称其病情严重影响就业能力，表现为无法正常工

作或需长时间休息［28］。纳米比亚医务人员将功能

性神经疾病描述为一种“昂贵的疾病”，反映出患者

面临的经济压力，包括诊断、治疗及长期疾病管理

的高成本负担［29］。功能性神经疾病病耻感不仅影

响患者，还对临床诊疗流程和医疗保健成本产生负

面影响，导致医疗资源配置出现恶性循环，即功能

性神经疾病患者可能在未获得适当诊断与治疗的

情况下被视为非紧急治疗对象而安排择期就诊，或
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者经历反复不恰当的转诊等［22］。2017年，国际抗癫

痫联盟（ILAE）的调查结果显示，65.08%（41/63）的

国家将病耻感/缺乏意识视为功能性神经疾病诊断

与治疗的主要障碍［30］。一项前瞻性病例对照研究

显示，功能性神经疾病患者的诊断时间长于其他神

经系统疾病，且这种诊断延迟显著增加医疗保健成

本［31］。上述情况均进一步增加功能性神经疾病患

者的医疗保健成本和心理负担，同时也对医疗资源

的有效分配和利用构成挑战。

三、功能性神经疾病病耻感的影响因素

1.患者因素 功能性神经疾病病耻感受社会人

口学因素的影响，包括性别、年龄、社会经济地位、

病程及症状等。来自印度的一项横断面研究发现，

女性、年龄小和社会经济地位低的功能性神经疾病

患者病耻感较强［32］。荷兰一项观察性队列研究显

示，女性功能性神经疾病患者更易受公众负面态度

的影响，从而产生更强的病耻感［33］，故功能性神经

疾病也被认为是一种“女性化”的疾病［34］。与高收

入国家相比，低收入国家功能性神经疾病患者的病

耻感更强［22］。病程和症状是病耻感的预测因素，病

程越长、症状越复杂，病耻感越强［35］。亦有研究显

示，患者病耻感与疾病认知密切相关，认知不足或

错误信息可能导致较强的病耻感［36］。

2.照料者因素 家庭照料者在为功能性神经疾

病患者提供治疗协助、情感支持和经济支持方面发

挥重要作用［37］。有研究采用 Zarit照顾者负担量表

（ZBI）评估照料者在身体、情感、社交等方面的负

担，结果显示，照料者负担与功能性神经疾病患者

病耻感之间存在正相关关系［38］，照料者的高焦虑水

平预示功能性神经疾病患者较强的病耻感［36］。此

外，家庭和社会支持与功能性神经疾病患者病耻感

呈负相关关系，社会支持程度越低、病耻感越强［39］，

这是由于良好的社会支持有利于患者保持积极心

态、提高治疗依从性，提示医务人员可以通过加强

家庭成员的支持，增强患者应对疾病的信心和能

力，从而减轻病耻感。

3.医务人员因素 医疗环境和医务人员是功能

性神经疾病患者病耻感的重要来源。医务人员对

功能性神经疾病的污名化观点和歧视性行为，导致

患者遭受区别对待，进而诱发病耻感。医务人员在

告知患者诊断结果时，若使用带有负面含义的术语

或表达方式不恰当有可能增加患者病耻感，导致医

患关系恶化［40］。一项针对医务人员的系统综述显

示，各学科的医务人员对功能性神经疾病患者持有

相似的消极态度，诊断与治疗的不确定感使其倾向

避免参与功能性神经疾病的临床诊疗过程，并主张

将患者转诊至其他科室，使患者无法获得明确的诊

断或有效的治疗，形成恶性循环［41］。因此，增强医

务人员与功能性神经疾病患者之间的信任感是减

轻病耻感的关键，同样有助于提高患者治疗和随访

的依从性。

四、功能性神经疾病病耻感的干预策略

目前关于功能性神经疾病病耻感干预的研究

有限［6，22］。国外研究主要集中于采用认知行为疗法

（CBT）进行心理干预，提升公众认知度，构建多学科

诊疗模式（MDT），以及开展医疗专业培训等。效果

评价指标通常包括病耻感量表评分、患者心理维度

（如焦虑、抑郁、自尊、自我效能），以及医务人员的

知识水平和态度等。

1.认知行为疗法 认知行为疗法是功能性神经

疾病的常用治疗方法，通过改善患者认知功能和环

境以促进行为改变。一项针对心因性非癫痫性发

作患者的随机对照临床试验显示，经过 12次认知行

为治疗后，主要结局指标癫痫发作频率减少 51.4%，

次要结局指标抑郁、焦虑和生活质量明显改善［42］。

英国一项多中心随机对照试验显示，功能性神经疾

病患者经认知行为治疗后心理社会功能、健康感知

及治疗满意度均明显提高［43］。由此可见，认知行为

疗法在功能性神经疾病患者身体状况、心理健康、

生活质量和治疗满意度等方面均显示出积极效果，

但在临床应用中仍存在挑战，如起效较慢、患者认

可度较低、国内缺乏专业治疗医师等，限制其在国

内广泛应用［44］。

2.提升公众认知度 举办功能性神经疾病相关

抗病耻感活动对提升公众认知度和减轻病耻感具

有重要意义［45］。通过组织各种宣教活动、与功能性

神经疾病专家联合举办网络研讨会、构建病友互助

小组等方式，不仅可以提高公众对疾病的认知度，

而且有助于构建具有更大包容性和支持性的社会

环境，为患者提供必要的社会支持网络，改善心理

健康和社会功能［46］。

3.构建多学科诊疗模式 功能性神经疾病长期

处于神经病学与精神病学之间的“盲区”，患者就诊

时疾病归属模糊，临床诊疗中普遍存在医务人员之

间沟通障碍以及学科分工和职责不清［47］。与具有

标准化临床诊疗路径的癫痫相比，功能性神经疾病
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的疾病管理缺乏清晰的多学科协作机制［48］，因此应

积极构建多学科诊疗模式进行综合管理，需神经内

科、神经外科、精神科、心理科、康复医学科、社会工

作者等专业人员的参与［49］，对功能性神经疾病患者

获得最佳诊疗效果具有重要作用［50］。此外，多学科

诊疗模式强调诊断至随访过程的全病程管理，尤其

注重与患者及其家属的有效沟通，进一步减轻患者

病耻感［49］。

4.开展医疗专业培训 功能性神经疾病在医学

教育体系中并未得到充分重视，可能加剧医务人员

对疾病的误解［51］，医务人员对功能性神经疾病病耻

感相关影响因素的认识尚不充分。一项针对精神

科医师的调查显示，74.97%（722/963）的医师未接受

过功能性神经疾病的专业培训，与之相比，接受过

专业培训的医师在功能性神经疾病患者的症状识

别、诊断技能和临床管理方面表现更佳［52］。开展以

患者为中心的临床功能性神经疾病创新教育研讨

会（每次持续 1小时，共 6次）也被证实可以显著提

高临床医师诊断时的共情能力，减少对疾病的刻板

印象［53］。此外，还应鼓励医务人员采用更中性的术

语描述功能性神经疾病，避免主观判断性描述。因

此，未来研究应深入探寻更具体、更规范的培训方

案，旨在提高医务人员对功能性神经疾病的诊断与

治疗能力，减少刻板印象，减轻患者病耻感。

综上所述，功能性神经疾病是一种未被广泛认

识和重视的疾病，患者普遍存在病耻感，病耻感的

影响通过各种方式表现，其危害甚至超过疾病本

身。目前国际尚无公认的功能性神经疾病病耻感

“金标准”测评量表，多借用普适化量表或自设条

目，我国鲜有关于功能性神经疾病病耻感的研究报

道。此外，国内外对功能性神经疾病病耻感影响因

素的研究较少，研究证据等级较低，且研究设计存

在一定局限［15］，未来尚待更多研究明确我国功能性

神经疾病病耻感的现状及影响因素，确定关键的可

逆性危险因素，提出切实有效的干预措施。医务人

员对功能性神经疾病病耻感的重视程度亟待提高，

未来研究除重视患者、照料者、公众及社会的观点

外，还应关注医务人员对疾病的态度。此外，病耻

感的形成是复杂的系统性过程，需在医疗机构层面

进行整合分析和应对，以创建可平等获取的临床诊

疗路径，使功能性神经疾病患者获得尊重和关注。

持续研究和资金投入对功能性神经疾病领域的发

展至关重要，有助于开发更有效的治疗策略，最终

实现对功能性神经疾病患者更好的医疗服务和更

大的社会支持，提高生活质量。
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