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认知症又称认知功能障碍（或痴呆症、失智

症），《2018 年中国痴呆与认知障碍诊治指南》将认

知症定义为一种以获得性认知功能损害为核心，并

导致患者日常生活能力、学习能力、工作能力和社

会交往能力明显减退的综合征［1］。最常见的认知症

类型为阿尔茨海默病，占认知症患者的 60%~70%，

其次为血管性痴呆、额颞叶痴呆、路易体痴呆等［2］。

世界卫生组织（WHO）指出认知症已经成为迅速加

剧的公共卫生问题，到 2030年，认知症患者人数预

计达 7 800万［3］。我国认知症和轻度认知障碍患者

合计约五千万人，其中认知症患者更是约占全世界

认知症患者的四分之一，较高的发病率给我国政府、

照护系统和患者家人带来了巨大的挑战［4］。2014年
国际阿尔兹海默病组织（Alzheimer’s Disease Inter⁃
national，ADI）指出预防老年认知症的最有效方法

就是早发现、早干预。认知症的形成与社会活动、

社会隔绝等可调整的风险因素存在关联，及时干预

可以有效缓解老年认知障碍衰退速度，降低认知症

发病率［5］。

认知症的“污名化”作为一种复杂的社会心理

反映，对患者的认知健康构成威胁，出现孤独、抑郁

等社会心理问题，甚至出现社交回避和隐瞒病情，

影响患者的就医行为，患者生活质量严重下降［6］。

认知症“污名化”长期存在于人们的认识中，ADI在
2019 年的报告中指出：每 3人中就有 2人认为认知

症是正常老化现象，甚至有62%的医疗照护服务提

供者认为认知症是正常老化的表现，每 4人中就有

1人认为认知症无法预防。“污名化”问题严重延误

了认知症早发现、早干预的时机，WHO指出迫切

需要提高公众关于认知症的准确认识，减少对认

知症患者的污名和歧视。然而，当前仍然缺乏有

效的干预策略改善公众对认知功能障碍疾病的

“污名化”。国家卫生健康委 2020年发布的《探索

老年痴呆防治特色服务工作方案》强调，要增强居

民对老年认知功能障碍疾病防治知识的认识，减

少偏见与歧视。通过对“老年痴呆”的正名行动，

消除刻板印象，积极推动“去污名化”的社区建设，

打造没有污名的生活场景，促进认知症患者及时就

医，这相当于在健康干预的前端筑起一道守护老年

健康的防线。

认知症的“污名化”问题广泛存在，包括 WHO
和 ADI 在内的国际组织和西方发达国家针对该问
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题开展了大量的研究，我国政府从政策上也强调需

要开展认知症“去污名化”实践，然而国内在这一领

域尚未形成系统化的研究。本文通过梳理国际上

相关研究，探讨了认知症“污名化”的类型、影响和

“去污名化”干预研究进展，总结当前研究的不足之

处，并提出该领域未来应关注的研究方向。

一、认知症“污名化”的概念及现状

（一）疾病“污名化”

疾病“污名化”，又称病耻感（stigma），社会学家

Goffman首次在精神病患者住院治疗的影响研究中

引入“stigma”的概念，并将其定义为“极大地玷污某

人名誉的特征”［7］。疾病“污名化”反映了患者与周

围社会接触的体验［8］，认知心理学认为疾病“污名

化”包含知识、态度与行为三个方面，对应表现为社

会刻板印象、偏见与歧视［9］。社会刻板印象指整个

社会对某一疾病固化的认知，这种认知通常是负面

甚至是错误的。偏见是在吸收公众的社会刻板印

象基础上导致的态度和情感上的反映，包括患者的

自我厌恶、焦虑、缺少自信，一般公众对患者的负向

态度。歧视则是在偏见基础上的行为反映，主要表

现为患者减少日常活动和自我隔绝，以及一般公众

表现出避免与患者接触和对患者的社会排斥等。

（二）认知症的“污名化”

国外已经开展大量有关认知症“污名化”的研

究，相关研究覆盖全世界 155个国家和地区，调查

了 7万多人次，对随访者的调查表明，2/3以上人群

存在对认知症的“污名化”认识，并将其当作是人

们老龄化的正常现象［10］。认知症多发生在老年，

根据生命周期理论，老年人的认知功能会不断下

降，然而这一科学理论却在日常生活中被不合理

泛化使用，导致认知症存在严重的“污名化”。 已

有的文献中指出，护士、全科医生、护理人员、家庭

成员和照护者、一般公众均对认知症患者存在不同

程度的“污名化”［11］。

认知症的“污名化”主要可以划分为三种类型：

自我污名、公众污名和结构性污名［6，12］。自我污名

（self⁃stigma），又称内化污名（internalized stigma），指
具有污名化特征的人自身产生的反应。当内化的

污名影响到认知症患者的家庭照护者时，又把它称

为附属污名（affiliate stigma）［13］。公众污名（public⁃
stigma）指社会大众对特定人群存在刻板印象并产

生歧视的过程［14］。公众对认知症的“污名化”是一

个全球问题，国外大量前瞻性调查研究中均发现

一般公众对认知症患者及其家人存在不同程度的

“污名化”，且对认知症的污名存在很大的人群差

异。澳大利亚、北爱尔兰、美国等的研究发现，性

别、年龄、教育以及公共宣传都是影响公众污名的

重要因素［15-17］。社会文化差异导致各国或地区对认

知症的“污名化”水平存在差异，已有研究表明亚洲

人群甚至欧美地区亚裔人群均对认知症存在更为

严重的“污名化”［18］。结构污名（structural⁃stigma）被
定义为限制被污名化者获得机会、资源和福祉的社

会层面条件、文化规范和制度政策［19］。结构污名对

“去污名化”干预起到情景调节作用，并且被认为是

导致污名化群体健康不平等的重要机制［20］。本文

还总结了不同类型污名化在知识、态度和行为上的

内涵和表现（表 1）。

类别

刻板印象

（知识）

偏见

（态度）

歧视

（行为）

自我污名

患者自身的消极信念，表现为对

认知功能衰退的错误认知，自我

否定、软弱、无能

对刻板印象的消极情感反应，表

现为沮丧、缺乏自信、羞耻感

对偏见的行为反应，表现为社会

活动减少、不寻求帮助、自我隔

离

公众污名

公众对认知障碍老人的消极信念，

表现为对老年认知功能衰退的错误

认知，认为认知症老人危险、无能

公众对认知障碍老人的情感反应，

表现为恐惧和回避的负向情感反

应，同情和怜悯的正向情感反应

对偏见的行为反应，表现为拒绝给

予帮助、行为约束、社会排斥、社会

隔绝

结构污名

社会条件、文化规范和制度政策，表现为

社会文化排斥，将痴呆作为人群的标签，

不当的媒介宣传

对污名偏见具有协同作用，表现为强化

患者的沮丧，强化公众的恐惧和回避

限制被污名化者获得机会、资源和福祉，

表现为公众对认知疾病的认知不足、患

者社会资源可及性差

表1 认知症“污名化”类型、内涵和表现

二、污名化对认知症老人的影响

（一）“污名化”与认知症老人的社会参与

疾病的“污名化”与认知症患者的社会参与情

况存在交互影响［21］。一方面，认知症的“污名化”是

导致该人群社会隔绝和社会排斥的重要因素，影响

认知症患者及其家人的社会参与［22-23］。认知相关疾

病的自我污名会降低患者的社会活动能力，增加患

者的疾病症状［24］。公众污名产生的孤独感和排斥

感严重影响认知症患者参与健康活动的主动性［25］，

存在“污名化”的社区环境妨碍认知障碍老人的

社会融入，是影响认知症患者社会参与的重要因

素［26］。另一方面，认知功能衰退影响老年人的社会

参与能力。认知功能下降是影响老年人社会参与

的重要因素［27］，已有研究表明约三分之一的轻度认

知障碍老人没有社会参与［28］。因此 2015 年WHO
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呼吁开展“全球防治痴呆症行动”，包括努力促进

“尊重认知症患者的人权，减少耻辱和歧视，促进更

多参与、社会包容和融合”。

（二）“污名化”影响认知症老人的就医行为

感知的污名会延迟认知症患者及其家庭成员对

外界的求助行为［29］，一般公众对认知症老人的回避、

标签和恐惧会延迟或阻碍患者寻求治疗的意图［30］。

具体来看“污名化”对认知症老人就医行为的影响表

现为三个方面。第一，认知症刻板印象表现出的对疾

病错误认识，不愿承认认知症是一种神经系统疾病，

从而减少了寻求诊断和治疗的行为［31-32］。如南非

的一项研究表明，公众将认知症看作来自“上帝/祖
先的惩罚”“因巫术而受到的诅咒”，可由传统治疗

师治愈［33］。在我国日常社交情境中“老糊涂了”“老

年痴呆”的表达方式，让这种“污名”逐渐带有正式规

范，并产生一些隐喻，即老年人认知功能出现问题

是自然现象，不是疾病，从而延误了患者的及时治

疗［34-36］。第二，患者和家庭成员行为表现出的社会隔

离通过社会心理机制影响患者的就医主动性［37］。认

知症的污名会使患者出现否认或者掩盖疾病，表现

出远离社会活动从而影响患者的及时就医［38］。国

内相关研究同样发现公众、社区对老年认知功能障

碍患者的社会距离、回避等歧视行为，会妨碍患者

的就医意愿和就医行为［39-40］。第三，专业医生对患

者的污名化会影响遵医行为，延误患者的治疗。专

业医生对认知症患者的污名主要表现为认为认知

症患者无法对人际交往作出反应，缺乏社会投资回

报，对社会没有贡献或成为社会负担等［41］。新加坡

的一项调查发现有近一半（48%）的全科医生对认知

症治疗的信心不足且对患者存在消极的情绪［42］。

专业医生对认知症患者及其家人的歧视态度会妨

碍患者的主动就医意愿［43］。医护人员对疾病的“污

名化”会带来低质量的医疗保健服务，包括筛查、诊

断和治疗不足，甚至导致患者早期死亡，而这一问

题在低收入和中等收入国家尤为严重［44］。

（三）“污名化”间接影响老年人认知症发病率

“污名化”不仅降低认知症老人的社会参与水平，

影响其就医行为，还严重影响认知症的发病率［45］。柳

叶刀痴呆症、干预和照护预防委员会指出，社会隔

离是认知症发病的重要风险因素［46］，而“污名化”会

导致患者出现严重的社会隔离，降低社会活动参与

频率。“污名化”还会导致患者缺乏社会支持，社会

支持会显著影响社区老年人轻度认知障碍的发病

率，较高的社会支持可以减缓认知功能的下降［47］。

针对我国老年人的实证研究也发现社会歧视会增

加老年人发生认知功能障碍的概率［48］。整体来看，

疾病“污名化”问题不仅影响老年人的认知功能，还

影响了认知症人群的心理健康，威胁到他们的健

康、福祉和生活质量［49］。

三、认知症“去污名化”与认知友好社区的实践

（一）认知症“去污名化”单项干预

1999 年Corrigan等［50］将疾病“去污名化”干预措

施分为三类：教育（用事实和准确的信息消除污名

化），接触（提供与认知症患者的互动）和抗议（公开

反对偏见或歧视，以抑制消极态度和挑战对认知症

的刻板印象）。已有文献中对认知症“去污名化”的

单项干预主要从教育和接触两个方面展开。

教育式的干预，包括课程宣讲、表演或演讲，

通过教育式的干预可以在一定程度上改善自我污

名和公众污名。如英国于 2011 年提出“我有痴

呆，我同样拥有生活”的口号，通过宣传认知症患

者也可以拥有正常生活降低患者的自我污名［51］。

美国的阿尔兹海默病协会开发了一项污名意识和

教育课程，课程涵盖了从污名化的影响到挑战污

名化的现实场景，通过课程干预改善患者和家人

对认知症的态度［52］。另外，通过播放和认知症相

关的表演或电影、开展简短的事实演讲等方式，可

以改善公众对认知症的认知和态度［53-55］。

接触式的干预，包括代际接触和合作表演接

触。通过与认知症患者的代际接触和社会互动可

以提高青少年对认知症的认识［56］。与患者合作参

与代际合唱团、芭蕾舞和管弦乐队，以及视觉艺术

项目等，消除公众对认知症的刻板印象［57-58］。

另外，从已有的文献资料来看目前尚无针对

认知症污名化问题的抗议式的干预研究，这可能

是因为担心抗议式干预会导致疾病“污名化”态度

的强化［11］，但抗议式的“去污名化”会起到明显抑制

“污名化”行为的作用［59］。

（二）认知友好社区下“去污名化”综合干预

2017年 5月，WHO通过了《公共卫生应对认知

症的全球行动计划》，建议成员国致力于改善物质

和社会环境，通过建设“认知友好社区”（dementia⁃
friendly community，DFC）促进认知症人群的社区参

与，最终改善他们的生活质量。2016年ADI给出了

认知友好社区的两个根本目标：降低认知症相关的

“污名化”和认知症患者的赋权［60］。认知友好社区

的主要特征包括创造一个安全的社区环境，认知症

患者可以参与社区日常生活，能够获得必要的服务

和社会支持，并感到被重视和安全［61］。发展认知友

好社区的进程应该体现在政策和规划中，并认识到

认知症患者患有残疾，有权获得残疾支持［62］。

认知友好社区通过教育、接触等综合干预措施

实现对社会环境的改造，达到降低认知症“污名

化”，促进患者健康行为和社会融入的目标。许多

国家和地区通过不同政策措施开展认知友好社区

·· 138



南京医科大学学报（社会科学版）

Journal of Nanjing Medical University（Social Sciences）
第2期 总第121期

2024年4月
南京医科大学学报（社会科学版）

Journal of Nanjing Medical University（Social Sciences）

的建设项目，其中日本和英国是较早开展认知友好

社区实践的国家。日本 2004年在全国范围内开展

了认知症的“去污名化”行动，并于 2005 年通过了

《了解认知障碍和建立社区网络的十年计划》，包括

为认知症正名，向认知症患者及其照护者提供帮

助，倾听他们的声音，设立认知症咖啡馆，设计提高

公众对认知症认识的课程等，多种举措促进认知症

“去污名化”［63］。英国已经建设的认知友好社区中

同样采用了多种“去污名化”干预，包括通过社交媒

体活动、传单和个人活动等方式改变公众对认知症

的刻板印象和偏见；创建“认知症之友”，让公众更

好地了解认知症的生活方式；改造社区环境为认

知症患者提供更好的社会支持，鼓励他们参与社

会活动［64］。除此之外，美国、澳大利亚、荷兰、印度

尼西亚、加拿大等国家相继通过不同措施开展认知

友好社区建设的干预项目，并取得一定的进展。认

知友好社区项目的研究报告指出，通过社区传播和

理解认知症相关知识，可以降低对认知障碍疾病的

“污名化”；认知症人群可以获得更多的社会支持和

发展社会关系的机会［65］。

四、当前研究存在的不足和展望

（一）国内对认知症患者“污名化”的干预研究

与实践程度均较低

《国家应对老年痴呆行动计划》的政策中明确

指出要建立认知症“早筛查、早诊断、早干预”的综

合防控机制，但是国内对“去污名化”认知友好社

区的研究还处于探索阶段。上海市是率先开启认

知友好社区建设的城市，2019年发布了《上海市老

年认知障碍友好社区建设试点方案》，之后上海精

神卫生中心老年科（即上海交通大学阿尔茨海默病

诊治中心）等医疗机构联合社区医院、社会组织，为

认知症患者构建全程、持续服务的友善社区［66］。基

于上海的经验，北京、南京、天津、杭州等城市也陆

续开始了认知友好社区的探索性建设［67］。整体来

看，我国虽然在政策层面已经意识到需要从社区、

机构和居民层面加强对认知症的认知，改善认知症

老年人的生活质量，加强认知症早发现、早诊断、早

治疗，但是相关研究主要围绕认知症的“污名化”现

状和认知症患者就医行为问题。上海等地区少量

探索性干预试点，对干预效果的研究略显粗略，不

够深入和细化。

（二）应关注“污名化”对认知症患者卫生服务

利用和健康公平性的影响

WHO在20世纪90年代提出了“生活方式疾病”

的概念，随着大众关注生活行为选择对健康结果的

影响，健康生活方式的概念开始与预防个体疾病的能

力相关联。而“污名化”会给患者带来显著的负面结

果，包括影响患者的社会参与，改变其生活方式，以及

由于对疾病的错误认识、担心他人的指责或嘲笑等不

愿意寻求卫生服务利用。2023年Wilson等［68］在研究

中告诫人们不要因“生活方式”的污名而无意中加剧

卫生服务利用不平等，并呼吁采取必要措施利用当

前资源，通过社会环境的“去污名化”降低认知症风

险。近年来国际上已经开展了关于疾病“污名化”

对卫生服务利用不公平影响的相关研究，并在慢性

非传染性疾病如癌症、糖尿病、心脑血管疾病方面

得到证实［69］，但是少有关于认知症的相关研究，而

国内在这一领域的研究缺如。

（三）应关注认知友好社区建设的文化包容性

国际上通过建立“认知友好社区”开展了大量

实践研究，相关研究形成了一系列为认知症正名、

促进认知症老人社会融入的干预经验，并揭示了认

知友好社区的关键特征在于提高患者参与社会活

动，持续获得被重视和安全的感觉［62］。但是疾病

“污名化”与社会文化因素存在较强的关系，而影响

文化包容的因素众多，包括社会服务的可及性、语

言、文化和社会环境因素等［70］。因此，目前已有的

认知友好社区建设经验并不具有广泛的适用性，构

建多元文化背景的、多元主体参与的认知友好社区

仍是一个亟待解决的系统性问题。我国认知友好

社区建设尚处于探索阶段，社会资源、城乡、地域等

因素导致的不同社区存在严重的文化差异，需要采

取包容性措施构建适合多元文化背景的认知友好

社区。建议借鉴国外实践经验，结合国内不同地区

的社会文化特征，从社会生态角度识别认知友好社

区的关键因素，明确关键因素与认知友好社区建设

的作用关系，提出适宜我国国情的认知友好社区建

设的概念框架和实践指导方案。
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Research progress on the stigma and de⁃stigmatization of dementia in
old adults

LI Xiangjun，SONG Huiyong
School of Health Economic and Management，Nanjing University of Chinese Medicine，Nanjing 210023，China

Abstract：As the intensification of population ageing，the incidence of cognitive dysfunction（also known as
“dementia”）is on the rise. The impact of the“stigmatization”of the diseases on dementia patients has received
widespread attention. The article reviews the concept，type and current state of dementia“stigmatization”and
summarizes its characteristics in terms of knowledge，attitude and behavior. It also examines the impact of
“stigmatization”on the social participation，health ⁃ seeking behavior and health of older adults with cognitive
impairment. Additionally， the article discusses current international interventions and the effectiveness of
existing problems regarding the“de⁃stigmatization”of dementia. Based on existing research it proposes building
a“de⁃stigmatizing”social environment through dementia⁃friendly communities，and at the same time focusing
the need to address the utilization of health services and health inequalities caused by“stigma”. We also
emphasize the importance of equity and cultural inclusion in building dementia⁃friendly communities.
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