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晚期住院癌症患者家庭主要照顾者压力负荷及影响因素研究%
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%摘要&

!

目的
!

探讨晚期癌症患者家庭主要照顾者"

>Y0L

$的压力负荷程度及其影响因素%方法
!

对
*((

例晚期癌症患者

及
>Y0L

采用人口学问卷调查一般信息!改良的巴氏指数评定量表评定患者日常生活活动!照顾者反应评估量表"

0?2

$中文修订

版调查
>Y0L

的压力负荷!并分析
>Y0L

的压力负荷及其影响因素%结果
!

>Y0L

照顾负荷由高到低依次为自尊维度&经济负荷&

健康与时间负荷及缺乏家庭支持%多元线性回归分析结果显示!患者的治疗方式和生活自理能力!

>Y0L

与患者的关系&持续照顾

时间!以及
>Y0L

家庭收入和文化程度等为
>Y0L

照顾负荷的主要影响因素%结论
!

晚期住院癌症患者的
>Y0L

压力负荷及影响

因素值得关注!需要采取必要的干预措施!建立有效的社会支持系统!以缓解
>Y0L

压力负荷!提高晚期癌症患者及
>Y0L

生存

质量%

%关键词&

!

晚期癌症#家庭主要照顾者#照顾者反应评估#照顾压力负荷
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癌症的诊断与治疗不仅对患者本身是一件重大事件$其家

庭主要照顾者%
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!同样受到

影响$因为承担照顾责任需要
>Y0L

付出大量的时间#精力和

财力$还要承担治疗决策#兼顾工作等压力)而晚期癌症患者

>Y0L

还要面对患者生活自理能力下降#照顾需求增加#病情恶

化#身体不适及死亡担忧等多重压力$使其身心健康受到负面

影响&

,4(

'

"因此$本研究旨在通过探讨晚期癌症患者
>Y0L

的

照顾压力负荷现状及其相关影响因素$为医务人员选择干预措

施提供理论依据"
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资料与方法

!%!

!

一般资料
!

采用便利取样的方法$于
($,(

年
)

月至

($,)

年
(

月选择重庆
!

所医院%均为三级甲等医院$

,

所肿瘤

专科医院和
)

所三级甲等综合医院肿瘤科!的住院治疗并符合

纳入标准的癌症患者及
>Y0L

进行横断面调查"纳入标准(患

者系病理诊断确诊为恶性肿瘤#

89@

分期为
$!%

期晚期肿

瘤患者"

>Y0L

为其家庭主要成员$如配偶#父母#子女或其他

亲属)承担主要照护责任而无酬劳)照护时间大于
,

月以上)年

龄
,&

!

"*

岁$身体无重大疾病)近期未遭遇其他重大应激事

件)能够正常交流)愿意参加本研究"本研究共发放问卷
*)!

份$回收有效问卷
*((

份$有效率
#"%*)3

"

!%"

!

方法

!%"%!

!

调查方法
!

选择肿瘤科具有良好沟通能力的骨干护士

进行统一培训后作为调查者逐一发放问卷$告知患者家属本研

究的目的与方法$签订知情同意书$解说调查内容并及时解答

家属提出的疑问$调查可在办公室进行$排除患者及周边环境

对家属的影响"其中患者一般资料由调查者填写$照顾者问卷

内容由
>Y0L

填写$若不能独立完成问卷$则由研究者根据问

卷提问$

>Y0L

回答来进行测评"

!%"%"

!

调查工具
!

%

,

!自行设计患者及
>Y0L

一般信息(如人

口统计学资料%年龄#性别#婚姻#文化#职业#经济收入等!)患

者诊断#分期#治疗方案#医疗费用支付方式#是否知晓病情)

>Y0L

照顾时间#与患者关系#有无慢性疾病#有无其他人帮助

照顾等)%
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!日常生活能力评估量表(采用改良的
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指数

量表%
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便控制#小便控制#如厕#床椅转移#平地行走#上下楼梯
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项

内容评估患者的自理能力和
>Y0L

照顾内容$

@._

总分
$

!

,$$

分$得分越低生活自理能力越差$

$

##

!

,$$

分表示患者生活

无需依赖)

$

+$

!

##

分轻度依赖$少部分需他人照护)

$

!$

!

+$

分中度依赖$大部分需他人照护)

&

!$

分为重度依赖$全部

需要他人照护"%
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!照顾者反应评估量表%
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!中文修订版&

!

'
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量表由美国密歇

根大学
]TZKB

等&

*

'研发的照顾者反应评估量表$用于评估照顾

者的反应$国内邓本敏&

!

'结合中国的文化背景进行了修订$形

成了
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中文修订版$其
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&

系数为
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分半系数为
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$包括
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个维度
(,

个条目$即健康与时

间负荷%
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个消极维度和自尊维度%
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,

个积极维

度$采用
,

!

*

分评分方法$消极维度得分越高$表示照顾者压

力负荷越重$积极维度得分越高$表示压力负荷越轻"

!%#

!

统计学处理
!

采用
:>::,&%$

统计软件进行分析$对一

般资料采用频数#百分比等进行描述统计$评分以
!E"

表示$

影响因素采取多元线性逐步回归分析$以
#

"

$%$*

为差异有

统计学意义"

"

!

结
!!

果
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晚期癌症患者的基本属性及疾病特征
!

其中综合治疗指

本次住院期间先后接受手术#放疗#化疗等
(

种以上治疗"

*((

例晚期癌症患者的基本属性#疾病特性及变量赋值$见表
,

"

"%"

!

>Y0L

的基本属性及照顾属性
!
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平均年龄为

%

!"%)"E,!%(#

!岁$

>Y0L

的基本属性#照顾属性及变量赋值$

见表
(

"表中
*((

名
>Y0L

有
)&$

名%

"$%(&3

!未继续工作$除

,(+

名为退休和
()

名无工作外$剩余
(),

名%

!!%(*3

!

>Y0L

为照顾住院患者而请假%

,!*

名!和辞职%

&+

名!"

"%#

!

>Y0L

压力负荷总体情况
!

积极维度
01

得分最高为

%

)%&!E$%+*

!分$消极维度中
_Y

最高为%

)%!)E$%&#

!分$其次

为
_;:

%

)%!(E$%",

!分$得分最低的是
=Y:

%

(%*"E$%"!

!分"

"%$

!

>Y0L

压力负荷的影响因素
!

本研究选取
0?2

的
!

个维

度作为应变量$经单因素分析对
>Y0L

压力负荷各维度有影响

的因素作为自变量$包括患者的诊断#

@._

分级#治疗方案#医

疗费用方式#家庭月收入和是否被隐瞒病情$以及
>Y0L

的年

龄#婚姻#居住地#文化程度#职业#与患者关系#是否持续照顾#

照顾其他家人#是否继续工作#照顾患者对收入影响程度#自身

健康状况和是否与患者同住$经多元线性逐步回归分析$结果
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晚期癌症患者的基本属性'疾病特性及变量赋值!
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项目 构成情况 赋值 项目 构成情况 赋值

性别&
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!' 治疗方案&
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男
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!
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!

女
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%
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!
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化疗
,&$

%

)!%!&
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年龄%岁!

!

放疗
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%
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!

)
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姑息治疗
($"

%

)#%++

!

!

!

范围
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#(
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综合治疗
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%

"%$#
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!' 医疗费用方式&
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消化系统肿瘤
,,$

%

(,%$"

!

(

!

居民医保
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其他肿瘤
&(

%

,*%",

!

+

!

)$$$

!

*$$$
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分级&
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*$$$

元*月
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的基本属性'照顾属性及变量赋值%
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项目 构成情况 赋值 项目 构成情况 赋值

性别 照顾时间%个月!
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男
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女
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的基本属性'照顾属性及变量赋值%
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项目 构成情况 赋值 项目 构成情况 赋值

!
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主要照顾时段
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白天
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%

(*%!&
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!$

+$ ,)$
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(!%#$
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夜间
(+

%

!%#&
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白天#夜间交替
"(

%
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已婚
!*#

%
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白天#夜间持续
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!

单身
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(

是否持续照顾

居住地
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持续照顾
)*)
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!

,
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城市
(#&
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*"%$#
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人轮流
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%
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#$
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人轮流
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文化程度
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很大影响
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%

(+%$*

!

(

是否继续工作
$
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,&%($

!

)

!

是
,!(
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,

!

待业*学生
#&

%

,&%""

!

!

!

否
)&$

%

"(%&$

!

(

!

离退休
,(+

%

(!%,!

!

*

健康状况

与患者关系
!

健康
)"(

%

",%(+

!

,

!

配偶
)$$

%

*"%!"

!

,

!

患慢性疾病
,*$

%

(&%"!

!

(

!

父母
,(#

%

(!%",

!

(

与患者同住

!

子女
+$

%

,,%!#

!

)

!

长期同住
)"(

%

",%(+

!

,

!

其他成员
))

%

+%)(

!

!

!

部分时间同住
+&

%

,)%$)

!

(

!

未同住
&(

%

,*%",

!

)

表
)

!!

>Y0L

压力负荷影响因素的多元线性逐步回归分析

项目
D 8G

!

4 # E

(

E

(

#

$ #

_Y

常数项
)%$" $%(( D ,)%"* $%$$$ D D ,"%!( $%$$$

照顾影响
>Y0:

收入
$%," $%$) $%() *%+! $%$$$ $%$# $%$#

家庭月收入
D$%,# $%$* D$%,+ D)%+* $%$$$ $%,( $%$)

>Y0:

是否持续照顾
D$%,# $%&$ D$%,$ D(%)! $%$($ $%,# $%$,

>Y0:

婚姻
$%(* $%,, $%($ (%)$ $%$(( $%,! $%$,

>Y0:

健康状况
$%," $%$& $%$# (%,+ $%$)( $%,! $%$,

_;:

常数项
(%&+ $%($ D ,!%)& $%$$$ D D ,(%)& $%$$$

患者
@._

分级
$%,( $%$) $%," !%$& $%$$$ $%$) $%$)

>Y0:

与患者关系
D$%,, $%$) D$%," D)%#( $%$$$ $%$" $%$!

照顾影响
>Y0:

收入
$%$& $%$( $%,! )%)) $%$$, $%,$ $%$)

患者治疗方案
$%$# $%$) $%,) )%,* $%$$( $%,, $%$(

是否隐瞒患者病情
D$%$# $%$! D$%,$ D(%)! $%$($ $%,( $%$,

>Y0:

健康状况
$%,) $%$+ $%$# (%$! $%$!( $%,) $%$,

**+

重庆医学
($,+

年
(

月第
!*

卷第
*

期



续表
)

!!

>Y0L

压力负荷影响因素的多元线性逐步回归分析

项目
D 8G

!

4 # E

(

E

(

#

$ #

主要照顾时段
$%$* $%$( $%$& ,%#& $%$!& $%,) $%$,

=Y:

常数项
)%,) $%,+ D ,#%&# $%$$$ D D ,+%+" $%$$$

>Y0:

是否持续照顾
D$%)+ $%$" D$%() D*%$! $%$$$ $%$" $%$"

>Y0:

文化程度
D$%," $%$! D$%,# D!%!& $%$$$ $%,, $%$!

照顾影响
>Y0:

收入
$%$" $%$) $%,( (%&+ $%$$! $%,( $%$,

>Y0:

照顾其他家人
$%," $%$" $%,, (%!* $%$,* $%,) $%$,

患者医疗费用方式
$%,, $%$* $%$# (%,* $%$)( $%,! $%$,

01

常数项
)%(# $%,& D ,&%,$ $%$$$ D D +%&+ $%$$$

>Y0:

是否工作
$%(, $%$+ $%,! )%)$ $%$$, $%$( $%$(

患者治疗方案
$%$+ $%$) $%,, (%*$ $%$,) $%$) $%$,

患者
@._

分级
$%$# $%$) $%,! )%,+ $%$$( $%$! $%$,

>Y0:

居住地区
$%$" $%$) $%$# (%$" $%$)# $%$+ $%$,

>Y0:

年龄
D$%$" $%$) D$%,( D(%*& $%$,$ $%$" $%$,

>Y0:

文化程度
D$%$& $%$! $%,$ D(%,# $%$(# $%$" $%$,

!!

D

(未标准化回归系数)

8G

(标准误)

!

(标准化偏回归系数)

E

(

(决定系数)

E

(

#

(

E

(改变量)

D

(此项无数据"

#

!

讨
!!

论

#%!

!

晚期癌症患者照顾压力负荷分析
!

本研究中压力负荷以

经济负荷最大$可能与肿瘤治疗的周期长#费用高对家庭的经

济影响较大$照顾任务通常导致工作状况改变更加重经济压力

有关$国外研究也指出经济方面的负担是癌症患者
>Y0L

最重

要的负担&

+

'

$故还需要进一步完善医疗保险体系)其次是健康

与时间负荷$与新加坡报道一致&

"

'

$可能与照顾患者使
>Y0L

不得不改变工作时间或生活计划$甚至减少工作时间和休息时

间$使
>Y0L

感到疲乏$身体健康受到影响有关)而缺乏家庭支

持压力负荷最低$可能与中国重视亲情和履行孝道的传统意识

使
>Y0L

家庭支持系统得到较好保障有关"自尊维度得分最

高$因其主要测量
>Y0L

在照顾过程中所能感受到的积极影

响$如照顾角色的价值#自我满足感$而中国的儒家思想#注重

孝道等传统文化对亲属的履行照顾角色#照顾责任有积极的影

响$故
>Y0L

在照顾过程中容易感受到照顾亲人的自我价值和

满足感等积极体验$调动其照护积极性"

#%"

!

经济负荷的影响因素
!

本研究发现患者医疗费用方式对

_Y

影响差异无统计学意义%

#

$

$%$*

!$可能与国家对居民医保

实施大病救助#重大疾病二次补助等有关$而照顾患者对
>Y0L

收入影响越大$

_Y

越大%

E

(

#

C$%$#

!$可解释
_Y

的
#3

变异量)

其次家庭月收入越低$

_Y

越大%

4CD)%+*

$

#C$%$$$

!)

>Y0L,

人持续照顾比轮流照顾患者其
_Y

大%

4CD(%)!

$

#C$%$($

!$

>Y0L

单身和自身患有慢性疾病其
_Y

大$差异均有统计学意义

%

#

"

$%$*

!"故对持续在医院照顾患者#低收入家庭#单身和

患有慢性疾病
>Y0L

应重点关注其经济压力负荷"

#%#

!

健康与时间压力负荷的影响因素
!

患者
@._

分级#

>Y4

0L

与患者关系#照顾影响
>Y0L

收入#患者治疗方案#是否隐瞒

患者病情#

>Y0L

健康状况及主要照顾时段可影响
_;:

"其中

患者
@._

评分越低
_;:

越大%

E

(

#

C$%$)

!$可解释
)3

的变异

量$可能与患者
@._

评分越低其自理能力越差$

>Y0L

需要为

患者提供更多的生活照顾$影响
>Y0L

的时间安排与健康状态

有关)配偶的
_;:

高于血亲照顾者$可能与配偶对患者的情感

亲密关系高于直系血亲有关$与马玲玲等&

&

'研究相似)本研究

中
!!%(*3 >Y0L

请假或辞职照顾住院患者$由此可见照顾患

者给
>Y0L

带来较大的时间负荷压力$

=KK

等&

#

'研究中也提到

新加坡华裔
>Y0L

重视孝心和美德$为照顾患者选择停止工作

或中断职业生涯)患者接受综合治疗其
_;:

得分高于单一治

疗方式$可能与综合治疗中的同步放化疗或手术前后辅助放化

疗$其治疗周期长#治疗反应大需要
>Y0L

照顾的内容和时间

更多#对治疗不良反应担忧更多有关)隐瞒患者的病情可能使

>Y0L

承担亲人患病和保护患者的双重压力$言谈举止小心谨

慎$使
_;:

得分增加)

>Y0L

患有慢性疾病其
_;:

高$

G̀M'KQTBK

等&

,$

'认为
>Y0L

健康状况差时$会产生更高的照顾负荷$故

=G/QKJ

等&

,,

'建议应首先评估
>Y0L

的身体健康状况#预先存在

的并发症和健康变化趋势$以决定是否承担或放弃照顾任务)

同时照顾的时间越长$尤其是白天和夜间持续照顾患者对
>Y4

0L

的
_;:

影响更大"

#%$

!

缺乏家庭支持的影响因素
!

主要与
>Y0L

是否持续照

顾#是否需照顾其他家人#

>Y0L

文化程度#照顾影响
>Y0L

收

入程度$以及患者医疗费用方式有关"其中持续照顾#兼顾照

顾家人#文化程度越低#自费患者#照顾患者对
>Y0L

收入影响

越大其
=Y:

压力负荷越大"可能与部分家庭独生子女#支付

医疗费用困难使
>Y0L

兼顾工作或照顾其他家人等原因导致

家庭支持系统减弱压力负荷增加有关$

FMBK

等&

,(

'认为文化程

度低的
>Y0L

伴有更多的情感和照顾经验不足的困扰"

#%B

!

自尊维度的影响因素
!

>Y0L

是否工作#患者治疗方案和

@._

分级$以及
>Y0L

居住地区#年龄及文化程度等均可影响

01

的评分$其中接受综合治疗#自理能力中度及重度依赖患者

的
>Y0L01

评分更高$可能与该类患者的病情较重#身体不适

更需要
>Y0L

的照顾和关心有关)而未工作#居住农村#

,&

!

)$

岁的
>Y0L01

评分较高$可能与其无工作压力或工作压力较

小$有更多的时间与精力照顾患者有关"

总之$晚期肿瘤患者的
>Y0L

承担着多重压力$有较大的

经济负荷#健康与时间负荷等压力$尤其是家庭社会支持系统

欠缺的家庭$如
,

人持续照顾#单身#兼顾工作或照顾家人#患

有慢性疾病仍承担照顾任务#家庭收入低和文化程度低等
>Y4

+*+

重庆医学
($,+

年
(

月第
!*

卷第
*

期



0L

压力负荷更为突出$而接受综合治疗#自理能力中重度依赖

患者的
>Y0L

照顾任务更重和患者需求更多$使其
>Y0L

的压

力负荷也更大$故医护人员应重点关注该类
>Y0L

$为其提供更

多的支持和关爱"同时$美国专家
,##,

年提出为
>Y0L

实施

+喘息服务,$由喘息服务机构提供帮助使
>Y0L

能够短暂#间

歇性地离开患者得到放松及%或!休息$缓解身心疲惫$减轻照

顾压力$目前美国#英国及瑞典等国家通过经济补偿#替代照顾

的方法为照顾者提供短期休假以缓解其照顾压力&

,)

'

)

:'TN/'

等&

,!

'提出社会支持是帮助缓解
>Y0L

的照顾负担在关键控制

点)

=KN[

等&

,*

'也认为加强社会支持力度对提高
>Y0L

生活质

量有积极的影响)

@KKI'GQNKB

等&

,+

'报道晚期癌症患者
>Y0L

照顾压力负荷高低影响其生活质量$可解释
!*3

的变异量$故

建议开展+喘息服务,#+替代照顾,等社会支持系统$以缓解

>Y0L

的压力负荷$促进
>Y0L

身心健康$更好地照护晚期癌症

患者$提高
>Y0L

和癌症患者的生活质量"
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