
摘 要：多囊卵巢综合征是育龄女性常见的内分泌疾病，也是导致无排卵性不孕的最主要原因。 近年来，该疾病在青年育龄女

性中的发病率逐渐上升。 本研究以深入访谈为研究方法，探讨青年女性多囊患者的患病经历及其发挥能动性应对疾病的具身

经验。 研究发现，复杂慢性病的特征与性别规范的双重压力塑造了青年女性多囊患者的具身经验。 多囊患者真实生活世界中动

态的身体与科学话语中严格的治疗要求相冲突，多囊所引起的疾病后果与社会文化对青年女性的角色期待相悖。 面对难以痊

愈的动态身体和“非女性化”的具身特征，多囊患者逐渐发展出具有能动性的、完整表达女性价值的反思性身体实践。
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一、引 言

多囊卵巢综合征（polycystic  ovary  syndrome,PCOS，
下文简称“多囊”）是育龄女性常见的内分泌疾病，其影
响的生命跨度可从青春期到绝经期[1]。 多囊也是导致
无排卵性不孕的最主要原因[2]。 据《柳叶刀》杂志2020
年的数据显示， 中国20—49岁的育龄女性多囊患病
率为7.8%，估计有2400万育龄妇女受多囊影响[3]，且

多囊的患病率仅在十年内就从5.6%上升到8.6%[4]。 多
囊的主要症状表现为月经紊乱、肥胖、痤疮、多毛和
不易受孕等，远期并发症包括高血压、糖尿病和心血
管疾病[5]。由于病因复杂，多囊在全球范围内都存在诊
断不及时、治疗不满意的问题[6]。 多囊患者需要面对
长期以药物与生活方式干预来“调控”疾病，却无法

“治愈”疾病的现实。 肥胖、多毛、痤疮等明显的外显
症状和月经紊乱、 不易受孕等内隐症状给多囊青年

The Reflective Practice of Dynamic Body and "non-feminine body"：
Embodied Experience of Young Patients with Polycystic Ovary

Syndrome
ZHANG Qing-ning LIN Shu-min

Abstract:Polycystic ovary syndrome (PCOS) is a common endocrine disorder in women of childbearing age and the most common cause
of anovulatory infertility. In recent years, the prevalence of the condition has gradually increased in young women of reproductive age.
This study used in-depth interviews as a research method to explore the illness experiences of young women with polycystic disease and
their embodied experiences of coping with the disease. It was found that the dual pressures of the characteristics of a complex chronic
illness and gender norms shape the embodied experiences of young women with polycystic disease. The dynamic body of the polycystic
patient's real life conflicts with the strict therapeutic paradigm of scientific discourse, and the consequences of the disease caused by
PCOS contradict the socio-cultural role expectations of young women. Faced with a dynamic body that is difficult to heal and "non-
feminine" embodied characteristics, PCOS patients gradually develop active reflective body practices that fully express feminine values.
Key words:young women with polycystic ovary syndrome; embodied experience; illness experience; gender norms; chronic disease

医学人类学

55

DOI:10.15899/j.cnki.1005-5681.2024.01.026



第 35 卷 第 1 期 2024 年 3 月

女性患者带来生理上的困扰。 同时，多毛和肥胖所导
致的女性外貌特征的改变以及生育力的破坏， 也可
能引发患者焦虑、抑郁等情绪问题[7]。 因此，多囊被认
为是一种影响心理、生活等方面的综合性疾病，患者
不仅要面对生理疾病层面上的困扰， 更要承受社会
文化的压力[8]。

在国外护理、公共卫生等领域中，许多研究已经
注意到多囊疾病中的社会与文化要素 [9]，突出由于
疾病带来的外貌、生育力的破坏性影响，多囊患者面
临着生理与文化的双重疾病压力[10]，但作为一种隐
蔽的、影响性别特征的女性慢性疾病，多囊的患病经
历与实践鲜少进入社会科学研究者的视野。 有限的
研究发现由于疾病对多囊患者“女性气质”的破坏，
其被认为是不“合格”的女性 [11][12]，多囊患者的患病
经历体现了全球化与现代化背景下，城市中产阶级
的生活压力[13]，因此需要建立相对健康的社会环境
以抵抗疾病[14]，以上研究均提示对多囊患者的研究不
足，需进一步深刻理解患者的患病经历与应对行动。

在理解患病经历与患者的应对行动上， 具身化
（embodied）与性别规范的理论提供了有力的解释。在
具身主体与环境互动的过程中， 身体充当了社会规
范、符号体系的定位场所，同时拥有突生性的能力，
使人类对所处的环境发挥作用[15]。 受具身方法论的
影响，结合身体经验探讨女性患病经历近年来也成
为医学人类学和医学社会学研究的重点之一。 女性
的具身存在凸显了身体如何以多重方式蕴含于不平

等与压迫的社会关系[16]，但能动性（agency）与反思性
（reflexivity）的身体也发挥着重要作用，患者是拥有
反思性并积极调整行为以适应疾病的个体， 其身体
实践也与自我、社会相互关联[17][18]。

在多囊患者的经历中，有两条鲜明的冲突线：
一是患者真实生活世界中动态的身体与科学话语
中严格的治疗要求相冲突， 二是多囊所引起的影
响外貌、生育力等疾病后果与社会、文化对青年女
性的期待格格不入。 以具身化为理论视角，本文旨
在探讨青年女性多囊患者的患病经历与应对策
略，具体包括复杂慢性病治疗的困难经验、性别规
范压力下的疾病困境及其如何在疾病与性别规范
这两个维度上发展出应对策略。

本文以深入访谈为主要研究方法， 受访者主要
经网络招募，招募途径为QQ校园墙和豆瓣多囊讨论
小组。 校园墙是在校大学生沟通交流的一个重要网
络平台，汇集了在校大学生日常生活、学习所需的各
类信息。 本研究通过在某高校的校园墙上发布访谈
招募信息来寻找受访者，并根据患病时长、症状等特
征筛选受访者。 为弥补校园墙受访者为学生群体的
单一性，本研究还通过豆瓣多囊小组帖招募受访者。
豆瓣多囊小组是多囊患者线上交流讨论的一个网络
社群平台， 小组内交流内容包括疾病症状、 就医信
息、 疾病困惑等诸多方面。 该小组人数为一万五千
人，每日发帖及病友讨论都较为活跃。 表1为受访者
基本信息：

表1 受访者基本信息

黄娟 21 在校大学生 恋爱中 4 年 月经紊乱

章玥 19 在校大学生 恋爱中 4 年 月经紊乱、体重增长、多毛

如心 22 在校大学生 单身 1 年 月经紊乱、体重增长

雪沈 23 在校大学生 单身 2 年 月经紊乱、痤疮、多毛

化名 年龄 职业 婚恋情况 患病时长1� 主要症状2�

晓婕 29 企业员工 单身 5 年 月经紊乱、脱发、体重增长

慧莹 28 企业员工 已婚 7年 月经紊乱、体重增长

子欣 26 企业员工 单身 5 年 月经紊乱、体重增长

晶晶 22 护士 单身 2 年 月经紊乱

刘珠 27 自由职业 已婚 4 年 月经紊乱、痤疮

陈童 21 教师 恋爱中 1 年 月经紊乱

张诗 20 在校大学生 恋爱中 2 年 月经紊乱、体重增长、痤疮

刘雪 20 在校大学生 单身 4 年 月经紊乱、多毛、痤疮

赵佳 21 在校大学生 恋爱中 4 年 月经紊乱、多毛

媛媛 22 在校大学生 恋爱中 2 年 月经紊乱、痤疮、体重增长
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访谈对象包含求学、工作、已婚、备孕等处于不
同阶段的年轻患者，共14人。 每人访谈时长为60—
90分钟。 访谈内容包含疾病的发现与症状、患病经
历、疾病应对策略等方面。 所有访谈在征得受访者
同意的情况下录音，并经匿名处理后转录为逐字稿。
受访者年龄分布在19岁到29岁之间，平均年龄为23
岁3�； 职业上，8人为在校大学生，3人为企业员工，1
人为公司经理，1人为教师，1人为护士；婚恋情况上，
2人已婚，12人未婚（其中6人为单身）；患病时长上，2
人为一年以内，4人为一至三年内，8人为三年以上。

二、文献综述

（一）女性患者的具身经验
具身化（embodied）是探讨患者疾病体验的有效

方法论[19]。 具身的概念最早来源于梅洛-庞蒂（Mau-
rice Merleau-Ponty），其认为身体是世界关系中的存
在，具身化能够打破身心二元对立的观点[20]。 在具身
与身体的研究上，还存在另外三个理论传统：身体不
是一个自然现象，而是由社会建构的；身体可被理解
为社会组织和权力关系的文化表征；人类本身如何
被具象化以及人类获得诸如走路、跳舞、握手等日常
活动的身体实践的方式[21]。 从不同视角出发的具身
研究各有侧重， 展示了具身经验的复杂性。 希林
（Chris Shilling）发展出较为综合全面的具身化观点：
身体首先作为定位场所，努力传输社会赞同的技术、
习惯与规范；身体还拥有突生性的特征和能力，使其
成为社会层面现象的多样化体验及中介作用的鲜活
载体；身体也能够作为对社会的积极再造者或创造
者[22]。

受具身方法论的影响，结合身体经验探讨女性
患病经历近年来也成为医学人类学和医学社会学研
究的重点之一。 女性的具身经验是社会因素的微观
缩影，也是社会、文化与自我的中介，它以患者身体
的视角呈现出个体与社会的关联，女性的患病身体
往往言说了更多的社会性别规范与性别角色影响。
在医疗场域中，现代医疗技术的干预使孕妇的身体
屈从于医学话语的建构[23]，女性接受并应对辅助生殖
技术对身体及生命体验的介入与塑造[24]；女性患病的
身体更可能在大众文化与医学话语中被问题化[25]；在
现实社会情境中，青年女性打工者苦痛的疾病身体
彰显了结构性的不平等问题[26]，有关女性身体美的
文化影响着妇女的身体再造行为[27]；且疾病还会引
发患者在身体认同上的危机，如乳腺癌破坏了原本
完整健康的女性身体认同[28]。 希林认为，女性的具身

存在凸显了身体如何以多重方式蕴含于不平等与压
迫的社会关系中[29]。

（二）患者能动性经验与反思性身体
帕森斯（Talcott Parsons）以“病人角色”（sick role）

的概念来说明患者身份， 认为疾病破坏了患者正常
的社会角色， 对患者个体与整个社会具有功能性损
害[30]。“病人角色”关注的是疾病作为一个结构性因
素对个体及社会的危害， 但忽略了患者真实的主体
经验。 20世纪后期，随着结构功能主义的式微，患者
日常生活的主观体验逐渐得到关注。 患病被看作是
人们“生命进程的中断与破坏”[31]，疾病影响患者的
身份认同[32]等。疾病不仅给患者带来生理上的痛楚，
更破坏了他们正常的社会生活。 当疾病作为一个整
体融入患者的生活世界， 不同学者也关注到其多样
性与复杂性， 认为对疾病不止存在负面影响的单向
解读，患者自身的处理策略、反思行动、与疾病的相
处共生成为疾病研究的重点之一。 慢性病患者能够
根据疾病的特点来协调自身与护理系统的关系[33]；
年轻的慢性病人在不断变化的社会环境中灵活采用
抵抗或管理疾病的策略[34]；患者会修复他们的生活，
并尝试通过叙事重建， 为不得不长期面对的疾病赋
予合理性[35]。复原力（Resilience）、复杂性（complexity）
等理论也被用以解释患者的日常生活与疾病应对策
略，患者试图在疾病破坏与自我认同上、在生活世界
中创造平衡，应对疾病危机[36]。

从以上研究可以看出，对患者的关注，经历了由
外部或结构性分析转向强调主体性的过程。 能动性
（agency）与反思性（reflexivity）的身体是解释健康与
疾病意义的重要工具。病患的能动性指的是，患者不
再只是医疗系统中被动的客体，而是拥有主观意识，
能够调整自己的行为以适应疾病[37]，希林也强调能
动性具身经验对于主体的重要意义[38]。 而在身体研
究脉络中同样强调行动者主体性的反思性身体（re-
flexive body）则以更为完整的意义关联起身体与宏观
的社会结构、文化等议题。布迪厄（Pierre Bourdieu）认
为反思性指的是主体作为一种“观念性的动物”，拥有
“反过来针对”自身并监控其自身行动的能力[39]。 克罗
斯利（Crossley）指出反思性是对自身的体验进行反思
和客观化的能力[40]。关于反思性身体的研究强调身体
在社会、文化中发挥反思性的作用，身体、自我和社
会在一定程度上相互关联[41]。反思性的身体实践并不
是简单地将社会意义强加于作为表面的身体， 而是
涉及到身体以及作为文化中的具身个体在管理、风
格化和生活的实践如何使社会意义发挥作用[42]。
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能动性与反思性的具身经验为解释疾病意义与
患者完整的生活世界、关联社会结构与文化提供了
有力支撑。 女性慢性病患者通过日常身体实践实现
了生活世界的重整以及主体性的重建[43]；乳腺癌患
者通过管理“残缺”的身体，希望恢复“正常”的亲密
关系[44]；民族地区女性也经由生育身体展开具身实
践，建构起与母职相关的理解[45]；女性患者从地方文
化中习得策略，以应对辅助生殖技术的不确定性与
道德压力[46]。

以上关于具身方法论、女性患者能动性与反思性
具身经验研究凸显了社会规范如何塑造个体的生命历
程和生活世界，个体又是如何与疾病、社会互动的[47]。
进一步聚焦可发现已有研究的部分缺憾：第一，与女
性性别特征直接关联的疾病较少被研究，尤其是在
性别规范下， 该类疾病对患者的影响鲜有讨论；第
二，已有研究对女性患者具身经验的关注，多聚焦于
恶性肿瘤等重大疾病或重大身体事件，如乳腺癌、人
工辅助生殖等议题被广泛讨论，对常态化的女性慢
性病具身经验及女性慢性病患者应对疾病能动性的
经验却鲜有关注，对于非严重创伤性疾病，患者行动
策略的讨论较为缺乏。 基于以上研究缺憾，本研究
具有以下意义：第一，在多囊影响女性外貌、破坏女
性生育力等女性特征这一事实的背景下，对青年女
性多囊患者的患病经历、应对策略及其在性别规范
下的疾病压力与行动性应对策略的研究，能弥补现
有研究中对与女性性别特征相关联疾病研究的缺
乏。第二，与女性重大疾病或生育事件的具身经验研
究相比，通过对多囊所具有的治疗过程复杂、治疗效
果令患者不满意等特征的深入研究，能为女性慢性
疾病具身经验研究提供补充。

本文从两个方面探讨青年女性多囊患者的具身
经验：一是多囊在慢性病复杂治疗与性别规范压力
下给患者带来的具身化影响；二是患者如何展开能
动性与反思性的身体实践，以应对复杂的治疗过程
和疾病带来的“非女性化的身体”危机。

三、疾病与性别规范双重压力下的动态身体
与“非女性化”身体

复杂的慢性病与性别规范之下的双重压力共同
塑造了多囊患者的具身经验。 多囊并没有“药到病
除”的治疗方法，需要靠长期的调理才可见效。 多囊
患者不仅要面对药物疗效有限的现实，同时还要求
自身具有健康的生活方式及稳定的心理状态。然而，
在实际的日常生活中，多囊患者的身体受个人生活

节奏、工作安排等各方面因素的影响，其常常处于不
断变化的动态过程中， 并不能完全满足科学治疗所
要求的身体规划。同时，多囊所造成的多毛、痤疮、肥
胖等外显症状与潜在影响受孕等事实直击女性的性
别特征，影响“女性气质”。以上两者构成了多囊患者
身体的两大特征：即“动态身体”与“非女性化”身体。

（一）疾病之下的动态身体
1.“异常”与药物治疗的有限性
多囊的最初发现通常与月经失调相关， 最初患

者往往选择药物调节， 但无论是西医还是中医的疗
程，都是较为复杂且漫长的过程。患者往往在医学话
语、社会评价中确认自己的疾病状态。尤其是外界的
评价与压力，使患者不断凝视自身，审视自我的患病
身体现状。多囊作为疾病的具身经验，在患者寻求医
学治疗时持续在场， 印证甚至加重多囊患者的“异
常”感知。 多囊需要定期复诊检查的事实，也让疾病
的信号一直呈现于患者的生活世界中。

看到自己的痘痘和汗毛（脸部、背部等部位多毛），
就觉得自己怎么跟别人不一样啊。因为多囊，这些症状
一直都在，虽然不是很严重，但是它就好像在提醒我疾
病的存在，别人提起这些的时候，也会让我心烦。 （刘
雪，20岁，在校大学生）

那次（第一次）去医院，医生她边敲着桌子边和
我说，你看看你都这么胖了，痘痘也这么多，你的多
囊已经很严重了，自己要上点心。我听她这么说就特
别害怕， 才意识到原来我是真的生病了。 （媛媛，22
岁，在校大学生）

医学界至今尚未明确多囊的发病机制[48]。 在西
医解释中， 多囊患者的下丘脑—垂体—卵巢轴调节
功能紊乱，导致身体激素水平变化，从而影响卵泡发
育及排出，刺激雄激素水平升高，进而改变卵巢多囊
样状[49]。 可以看出，西医对多囊的解释倾向于将人体

“拆解”为不同部位，认为各个部位的功能受损导致
相对应的人体疾病。 因此，在治疗方式上，西医给出
的方案通常为调节激素水平，“修复” 受损的身体功
能，将身体激素水平控制在科学健康的范围内。药物
促排卵、口服避孕药补充雌孕激素、服药进行胰岛素
抵抗治疗是常见的西医治疗方式[50]。 在中医的解释
里，多囊与“肺失宣降、脾失运化”等密切相关，认为
要采取补充气血、补肾健脾、活血化瘀的方式来调理
患者身体，进行长期温和的中药调理，以期达到治疗
效果[51]。 然而，不论是西医或是中医，受访者大多数
都认为很难达到预期的疗效，或者每当停药，身体状
况又会出现异常。
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因为多囊月经不正常，一直不来月经，到医院
看，每次都开了药（西药），就只有吃药才来月经，不
吃药就不来……有时候真的不想吃了。 (黄娟，21岁，
在校大学生）

吃西药的时候是想人工建立一个月经周期嘛，
比如吃达英吃3个月（这3个月的月经就正常）。 但是
停药后的月经也正常不了太久……中药吃的太久，
也太贵、太麻烦了，而且有时候中药吃了也没来月
经，其他方面的变化不是很明显，我也不知道（中药）
有没有效果。 （慧莹，28岁，企业员工）

总之，多囊的治疗耗时又耗力，药物治疗并不能
完全治愈疾病，因此患者的身体承载了有限药物治
疗的压力。 不论是西药或中药，都难以做到“药到病
除”。 西药治疗大都能够即刻见效，但一旦停药就容
易复发；与西药治疗相比，中药治疗疗程长，时间与
金钱成本较高。

2.动态身体与“科学治疗”
作为慢性病的一种，多囊的治疗，除医疗介入

外，更重要的是患者自身生活方式的调控，如调节饮
食、规律作息和锻炼身体、减少压力、保持情绪稳定
等。 多囊患者时常被提醒需要依照符合多囊治疗要
求的健康生活方式来展开行动。 践行多囊治疗的生
活方式亦反复提示着患者“异常”的状态。

平时跟朋友出去玩啊，公司活动啊什么的，你就
得在意自己的身体，告诉自己不能吃的太过分，不能
跟朋友一样玩到太晚，不然第二天身体一定会不太
舒服，长期的话病情肯定加重。 有时候你就觉得，自
己怎么跟别人那么不一样啊？都是因为多囊这个病，
你不得惜命吗。 （刘珠，27岁，自由职业）

在努力康复的具身实践中，患者体验到更多的
是迷茫与困难。 不止一位受访者表示，严格的生活
方式调控本身就并非易事，也可能发生尝试过调控
生活方式但康复效果并不如预期的情况。 或许短时
间内健康生活方式的调控会起到一定作用，但上班
族面对着繁忙的日常生活和工作，能否坚持本身也
构成了巨大的挑战。

我知道饮食要怎么控制，我也知道要运动。 但
是我上班一天就已经精疲力尽，其实也没多少时间
去做……晚上我还得熬药，这些又导致我睡眠不足，
我感觉这就是个恶性循环。 （子欣，26岁，企业员工）

因为医生说我要控制血糖，那段时间我就自己
做饭，买了食物秤，每天运动，花了很多时间，坚持了
大几个月吧。但是最后检查发现情况也没什么变化，
我做了这些改变，我就会有高期望，但事实并不如我

的期望。这东西不像考试，不是说你复习到了就会做
的……感觉自己好像明明这么严格的控制了， 也没
比别人身体好到哪儿去。 （刘珠，27岁，自由职业）

我听了医生的话，努力去运动。 我觉得那段时间
我变好了，每天都运动，我也瘦了，自我评价也会比较
高……后面忙起来也顾不上像之前那样高标准的运动
吃饭，月经还是不太正常。 （慧莹，28岁，企业员工）

在生活方式干预与改善的过程中，患者的身体
是复杂的、流动的。对于大部分患者而言，复杂的身
体、 真实的生活世界与治疗所需要的各项标准、控
制时常相互冲突， 实际生活中的治疗干预并非易
事。 病人的依从性从表面上看体现在是否遵从医
嘱，但只有回到地方社会中去透视人们的社会文化
价值，才能明白为何出现我行我素的依从性较差的
结局[52]。不论是医学手段还是生活方式改善，患者都
难以找到一套标准的治疗蓝本， 复杂性与流动性成
为患者病况的常态。

（二）性别规范下的“非女性化”身体
1.认知：被污名化的妇科病
在身体发出月经异常的信号初期，大部分年轻患

者及其家属并不认为身体会有什么问题或“疾病”4�。月
经有被污名化的风险， 与月经相连的羞耻感强迫女
孩和女人隐藏她们的来潮[53]。 有学者指出，受传统性
别观念以及女性保守身体观的影响， 妇科病往往在
诊断与治疗上存在困境[54]。

刚开始我不觉得自己是有什么病……我妈我姨
她们也说女孩子月经失调很正常。 确诊后我妈也还
是有点质疑吧，她就觉得女孩子家家的，哪里会有什
么妇科病？ (黄娟，21岁，在校大学生）

对未婚、未有过性行为的年轻女性患者而言，患
上“妇科病”并不是一件容易被承认与接受的事情，
月经异常也不被视为一种疾病。 在疾病确诊与治疗
初期，多囊患者对疾病的认知、基于认知的身体行动
都受到社会性别观念的影响。 这与多囊在青年女性
群体中多发的现实相互冲突， 从而阻碍了她们就医
治疗，亦带来了很多不必要的精神压力。青年女性多
囊患者的就诊困境进一步彰显了在社会性别规范下
治疗的艰辛。 回想起自己第一次去医院就诊时的经
历，受访者几乎都认为是“好尴尬、怪怪的”。 刘雪在
17岁时确诊为多囊， 她想起自己读高中时居然就要
去妇科或生殖科看医生，觉得很尴尬，难以启齿。 在
人们的长期观念中，“妇科病” 似乎都与不洁联系在
一起，而对于未婚的青年女性而言，妇科与生殖科的
就诊经历似乎就更加显得“怪异”。

医学人类学
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2. 外貌：“女性气质”的破坏
由于内分泌紊乱，多囊患者容易出现诸如发胖、

痤疮、多毛等改变外表的相关症状，身体成为受破坏
的性别气质的载体。 传统性别规范下刻板的女性气
质强调的是苗条身材、白皙肌肤等，但多囊的症状无
疑破坏了“女性气质”。 多囊患者在不经意间的对比
中，发觉自己不同于其他女性，由此感到困扰甚至自
卑。 多囊造成了患者缺乏所谓女性气质所必备的身
材与外貌，特别地，多毛症状凸显了多囊患者的“非
女性化”的性别特征。

那次体检很多人，我站上体重秤没一会，负责报
体重的体育部学弟看了下体重秤数字，我感觉他的
眼神都是难以置信的那种，然后他报出我的体重，我
那时感觉都想找个地缝钻进去。 我就觉得我怎么跟
别的女生都不一样呢。 （如心，22岁，在校大学生）

因为是在我高中的时候发现的多囊，我那个时
候还是在意的。 就感觉年轻只有一次呀，年轻的时
候就是该暴露的魅力没有暴露出来，还是会挺可惜
的。 ……不能穿喜欢的裙子啊，还有多毛的腿啊背
啊，真的很烦人啥的。 （刘雪，20岁，在校大学生）

保持一个符合传统美标准的身体，还与自律、道
德等理念紧密相连[55]。 肥胖、面部痤疮的患者，更容
易被误解为因不健康的生活习惯导致，被冠上“不自
律”的标签。 多囊患者容易因内分泌失调或服用激
素药物而变得肥胖，较胖的患者相比于常人也难以
达到很好的减肥效果，有肥胖症状的多囊患者更容
易遭受偏见。

有些人看到你这么胖，就会觉得你不自律啊、不
健康啊。 但其实多囊可能是药物才导致肥胖，而且
内分泌失调，胖了也很难减。 现在也没有明确的病
因解释啊，你听这个病的名字，多囊卵巢综合征，它
就是个综合征，就是啥都有的意思呗，就连医学也解
释不清楚，所以也不能说我们胖是因为不自律。 （慧
莹，28岁，企业员工）

多囊女性患者身体的“非女性化特征”使得男女
两种性别特征交汇于女性身上，这显然与社会对女
性的性别期待相悖。 与性别气质有关的具身经验传
达了多囊患者的外貌焦虑，其因疾病而变化的身体
成为被他人目光所凝视的对象。

3.生育：难题与困境
多囊患者的生育困境更为深刻地内化于患者的

具身经验之中。排卵障碍使多囊患者难以自然怀孕，
大多数患者需要通过促排卵治疗或其他手段受孕。
传统社会性别观念认为生儿育女是女性的天职，不

孕的女性往往遭受污名[56]。 医学话语、社会评价、伴
侣压力等因素使得多囊患者不得不去思考如何面对
生育困难这一难题。“谁来掌控我的身体”的问题出
现在多囊患者的具身经验中。

医生说多囊女性可以尽早要孩子， 这样怀孕的
几率大一些，趁着年轻生的孩子也好。我能想象到我
妈妈要是知道这种情况， 肯定也想让我早点结婚生
子……但我真的要因为这个病而将自己的人生进程
打乱吗……可能吧，我也不知道。 （如心，22岁，在校
大学生）

我男朋友嘴上说他不介意（多囊难怀孕这个事情），
但我知道他实际上应该有点介意。 就算他真的不介意，
以后真的谈婚论嫁的时候， 他父母肯定也会介意。 （黄
娟，21岁，在校大学生）

医学话语、社会评价、伴侣压力等因素共同塑造
了她们有关生育困境的具身经验， 女性的身体在各
方角力中被拉扯。 不孕的女性相比于正常孕育的女
性更可能遭受非议，患者的身体看似只属于自己，但
实则受到多方权力的控制。 除对生育困境的提早思
考之外，当患者直面备孕这件事时，她们的身体显得
更为无力，只能被放置于医疗场域下接受安排。

小孩这个东西吧，就是原子弹。你可以不想要，
但是要有。去医院都是家常便饭了……就是要不断
促排、检查、促排、检查这些。（刘珠，27岁，自由职业）

不论备孕是否是多囊患者目前急需面对的问
题，多囊都像是一颗埋藏在她们身体里的种子，提醒
她们往后生育的艰难。 在生儿育女的传统女性身体
模式的背景下，患者身体的偏离是亟需被矫正的，她
们需要被治疗，以达到孕育的目的。性别与疾病的深
刻意涵在社会文化的背景下显现， 女性的患病身体
往往言说了社会性别规范与性别角色的影响。

四、反思性身体实践：经营个体健康与反
“性别规范”

面对疾病治疗的复杂性、 对健康生活方式的高
要求和对“女性性别气质”影响这一医学与社会文化
建构所共同形塑的社会事实， 多囊患者根据自身的
治疗实践，发展出能动性以适应疾病，重新诠释、建
构自身性别意义的策略，开展经营个体健康与反“性
别规范”的身体实践。

（一）经营个体健康：治疗策略选择与综合的健
康导向构建

1.药物治疗的取舍
中药或西药只是手段， 多囊患者本身的健康才
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是治疗的目的与意义。 当长期的药物调理并没有太
大作用时，多囊患者也在不断反思药物治疗的方式，
并根据身体状况及生活情况，进行能动性取舍，经营
个体健康成为患者动态应对疾病的策略。 多囊患者
或者会根据身体对药物的反应自行调整药物，或者
与医生商讨后，共同决定治疗方式、治疗周期。

达英不是有副作用吗，我吃达英那段时间的副
作用就很明显，（表现为）情绪很低落，很郁闷。 后来
我停药了，这个症状就好了很多。 （晓婕，29岁，企业
员工）

之前吃西药比较多，达英、什么孕酮片之类的。
后来自己想吃中药试试……中西医的方案不太一
样，这么多年的吃药也有点让我疲惫了。我觉得我的
身体是最诚实的， 我只要隔3个月会有月经周期，就
不再吃药了。有些医生也会建议我不需要一直吃药，
我也会停一停。 （慧莹，28岁，企业员工）

除更为能动与灵活地选择药物治疗外，患者也
会以自我生活为中心进行治疗安排，以便能够更契
合生活轨迹，达成更为妥善的治疗。 子欣曾被熬药
的问题困扰，因此后续她转向更方便的药物代煎方
式，再计划转向西药，或是间隔停药，以便能更贴合
自己上班的生活节奏。

2.完整综合的健康导向与面向未来的疗愈力
面对难以完全治愈的多囊，患者从追求完全康

复转向追求综合的健康导向，发展面向未来的疗愈
力，逐渐适应与接纳疾病。 健康的构建需要的是健
康与幸福的完整综合的导向[57]。 单纯使用药物或严
格调控生活方式均不能使多囊患者达到健康与幸福
状态。 在慢性病日渐高发的现代社会中，多囊患者
更加关注自己与身体的感受，寻求令自己舒适的具
身状态，以实现自我与身体的和解。 与迫切求医问
药或严格调控生活方式不同，她们能动地寻求一种

“在确保没有重大病变发生的范围内，让自己舒服的
身体状态”。

那段时间比较闲，就经常运动，也有控制饮食，
感觉身体有调整好。 但是之后还有其他安排，顾不
上像之前一样的调理……多囊之后也可能复发啊，
都可能出现，我尽力就好吧。 （章玥，19岁，在校大学
生）

来来回回治了很久，后来渐渐的，我就漠然了，
就有点“弃疗”了。 现在我每年就是体检，半年查一
下子宫，平常注意月经……运动完我还会吃雪糕，虽
然我知道多囊不应该吃这些， 但是它能让你开心。
就这样的东西，然后我就觉得想吃就吃吧，现代人的

开心很困难的。 （慧莹，28岁，企业员工）
不论是曾经控制好疾病， 或是始终都在与疾病

拉扯，多囊患者都能够意识到关注自身身体感受、有
节制地控制是更具可行性的身体实践。 特别是对于
患病年限较长的患者，定期复诊、查看身体状况、确
保至少数月一次的月经和预防其他重大病变成为她
们主要关注的事项。 部分多囊患者也并非严格地改
造身体以服从多囊的治疗方案， 而是尝试更多掌控
自我的身体，以获得自主权和身体人格的完整[58]。纵
然疾病弥散于漫长的生活之中， 多囊患者仍可将疾
病的影响尽量减小，以能动的方式发挥主体性，寻找
到舒适的具身经验。

现在就是感觉年纪轻轻的就知道养生了， 会活
得长一点的，哈哈。因为这个病使自己更关注自己身
体的健康，就是得去爱护自己呀。 （刘珠，27岁，自由
职业）

谁也不想得病是吧， 它确实有那些不太好的方
面。 但是没办法说现在就去消除它……所以另一方
面就是它让我更加自律了，比如学习安排、饮食安排
这些方面， 就没有以前那么随意和拖拉。 （陈童，21
岁，教师）

多囊患者无法消除疾病， 疾病的存在更像是一
种对健康生活方式的提醒， 使患者在一定限度内合
理地关照自己的身体。在快节奏高压力的当下社会，
人们往往疏于对身体的照顾， 但多囊患者的身体时
常是在场的， 其具身经验显示了高强度社会下难得
的对健康的观照以及由此而生发的面向未来的疗愈
性生命力。

（二）反“性别规范”：女性价值的能动性解释与
选择

1.认知：正视疾病与反污名化
多囊患者接受并正视疾病， 不再受社会性别规

范而刻意回避妇科病的污名化。 与刚发现疾病时的
迷茫、紧张不同，她们对疾病的认知更完整，对生殖
或妇科门诊的就医情景更能够坦然面对， 甚至能公
开谈论自己的疾病。

毕业以后我再去（看病），逐渐地也接受了这个
过程，就直接排队、挂号去看医生。 我现在的领导就
知道我的病，我们能很自然地在单位说起这个事，她
还推荐我去哪个大夫那看（病）呢。（慧莹，28岁，企业
员工）

从模糊的认知与尴尬的就医体验，到正视疾病、
从容就医的过程， 也是多囊患者发现与关照女性身
体的过程。多囊患者能够表达自己的身体问题，展现
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自己的身体特征，正视疾病带来的身体变化。 从尴
尬到坦然的具身经验的变化，折射的是疾病与她们
自身相处的过程。

2.外貌：以女性价值修复被破坏的“女性气质”
虽然肥胖、多毛等“非女性化性别特征”破坏了

多囊患者的外貌与女性气质，但随着与疾病相处的
深入， 她们并不会总是陷在外貌与身体焦虑之中。
她们并不会将完美的女性气质与外表作为唯一关注
的目标，而是更追求女性价值与自我肯定。 在刻意
追求女性气质、实现身心健康和自我发展的角力中，
她们更在意后者。 在可能因外貌被破坏而影响寻找
伴侣的问题上，她们也有了新的认知。

多毛的那些外表问题，我之前是比较在意。 但
我觉得现在还好，我有更重要的事情可以去做，我打
算学习、考研啊。 外表什么的，现在对我影响不大。
（刘雪，20岁，在校大学生）

刚查出来还是比较害怕，感觉很严重的样子。但
是后来就会觉得首先这不是什么要人命的事情，不
大可能因为这个病，因为丑了，就找不到对象。 再者
说如果真的有男的嫌弃这个 （外貌破坏之类的后
果），那我也无所谓，因为我觉得我一个人也能经营
好自己的生活。 （子欣，26岁，企业员工）

通过重新定位和认识疾病，以及寻找生活其他
方面的意义，多囊患者不再苛求自己完全符合社会
性别期待，而是通过正视疾病与自身价值，实现非生
理层面的疾病治愈。 在这里患者呈现出“生命态身
体”（lived body）的体验[59]。 她们是真实完整的个体，
在社会历史的环境中、在与人交往的过程中成为独
一无二的主体[60]。 身体某一部分的特征已不能成为
她们整体的标识，许多患者的具身经验不再被社会
性别规范所捆绑，患者不再局限于女性在外貌上的完
美，而是更加关注生活其他方面的意义。她们指向了一
种让自己舒适的、同时又能兼顾健康的具身状态。

3.生育：平衡自我身体权力与生育压力
在生育问题上， 多囊患者通过赋予自身意义与

价值、寻求正当化解释系统的手段来应对生育困境。
相比于普通女性，生育力可能受影响的现实促使多
囊患者深入思考生育与自身发展的问题。

医生会鼓励我早点怀孕了，但是我经历这个病，
我觉得也不能因为他说了一些话，然后我就去改变
我人生的决定呀。 孩子他很重要，但是你说有多么
重要呢？ 孩子那毕竟是别人呀，就算他是我的孩子，
他也是别人，他能有我自己的人生更重要吗？（慧莹，
28岁，企业员工）

在与社会性别期待相“抵抗”的过程中，多囊患
者会寻求正当化的解释系统以尽可能降低疾病对自
身的影响。 基督教信仰给予晓婕缓释多囊压力的力
量。 医学专业出身的雪沈以各项客观的医学检查指
标为标准促进了自己对疾病的接纳。

生孩子这个事还好， 我觉得你会有一个孩子是
因为上帝愿意赐给你一个孩子，如果没有，那也是上
帝的意思。 （晓婕，29岁，企业员工）

我觉得既然这是个病，那你就去治疗它，客观地
评价，它并没有很恐怖，确诊后我就是这么告诉自己
的。 （雪沈，23岁，在校大学生）

有研究指出，年轻的慢性病患者对疾病往往具
备掌控感，他们重视对自己病情的控制和自主权，试
图通过不断平衡疾病与生活的关系， 将疾病纳入自
身的生活世界， 而不是将自我完全依附于医疗系统
之中[61]。 疾病治疗的复杂性致使疗愈过程深刻地嵌
入多囊患者的生活轨迹之中。 在与疾病长期的相处
与共生中，多囊患者虽不能在生理上完全被治愈，但
是却逐渐形成了令自身舒适的身体状态，这是另一
种“被治愈”。

结 语

本研究发现复杂慢性病的特征与性别规范的
双重压力塑造了青年女性多囊患者的具身经验。 患
者真实生活世界中动态的身体与科学话语中严格的
治疗要求相冲突， 多囊所引起的疾病后果与社会文
化对青年女性的角色期待相悖。 在以上两种破坏性
的具身经验中，患者发挥自身的能动性，从难以痊愈
的动态身体、“非女性化”的身体，逐渐发展出反思性
的身体实践，以经营个体健康与反“性别规范”的身
体，传达出更完整的女性价值解释与选择。

面对身体时常处于动态变化的现实， 多囊患者
在变化中探索、适应并反思身体实践。多囊所需要的
药物或生活方式干预， 在患者真实的生活世界中并
不能总是如期奏效。面对有限的药物治疗，多囊患者
能动地在不同治疗方案之间取舍， 使之更契合自己
的身体， 尽可能打造舒适的具身状态， 经营个体健
康。面对动态的身体与严格生活方式干预的矛盾，多
囊患者从追求完全康复到转向建立完整综合的健康
导向、希望发展面向未来的身体疗愈力。

作为妇科病的多囊，在认知、外貌、生育三个层
面上都挑战了对女性的性别规范。 面对疾病所带来
的“非女性化”具身经验与社会文化压力，多囊患者
通过重新认识、 发掘女性自身的价值等反思性的思
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考，展开了反“性别规范”的实践。
总而言之，从因疾病而苦痛的身体，到女性气质

被破坏的身体，再到生命态的身体，青年女性多囊患
者的具身经验呈现出鲜活的疾痛体验。 面对动态身
体与“非女性化”身体的困境，青年女性多囊患者不
但生发出反思性的身体实践与反“性别规范”的能动
性具身经验，而且进一步地探索、追求多维度的“生
命态身体”。 多囊患者尝试重新解释、建构疾病对生
活的影响，尽可能地减少疾病的创伤性意涵，在自身
生活方式调控的基础上实现与疾病的长期共生。

最后，必须要指出的是，本研究所探讨的青年多
囊患者的能动性仍是有边界的，其边界受疾病的严
重程度、患者所拥有的支持资源等因素的影响。 患
者行动的边界在未来研究中值得进一步探讨。

本文初稿曾被 “中国社会学会2022年学术年会———
医学社会学：理论发展与中国经验论坛”收录。本文的写作
与修改亦得益于与刘宏涛、蒋睿、魏捷、张雅嘉等师友的讨
论，在此一并致谢！ 文责自负。

注释：
①患病时长是从确诊多囊后开始计算的，并不代表实际

的患病时间，因为有些患者可能很早就有相关症状，只是确

诊时间稍晚。

②患者曾经或现在表现出的病症。

3�多囊为年轻育龄女性多发疾病，本文研究对象也是年

轻的多囊患者，因此这里的受访者年龄大都在19岁至29岁之

间。

4�虽然月经异常并不代表疾病的确诊，但其确实是多囊

的典型症状之一。
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