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  [摘要] 目的 探讨缓和医疗在晚期阿尔茨海默病(AD)患者家庭主要照护者中的需求及其影响因素。
方法 选取2021年1月至2022年12月该院记忆门诊确诊的148例晚期AD患者的家庭主要照护者为研究对

象,采用自行设计的缓和医疗需求问卷进行调查及统计分析。结果 主要照护者对缓和医疗需求总分为

(91.88±15.19)分,得分指标66.57%。得分指标最高为专业医疗照护指导需求,最低为社会支持需求,不同年

龄、教育程度、与患者关系、照护经验、亲朋离世、家庭年收入、医疗支付方式、身体状况照护者的缓和医疗需求

得分比较,差异有统计学意义(P<0.05)。线性回归分析结果显示,文化程度、与患者关系、照护经验是家庭主

要照护者对缓和医疗需求的影响因素(P<0.05)。结论 晚期AD患者家庭主要照护者对缓和医疗需求程度

高,急需加强缓和医疗服务。
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  [Abstract] Objective To

 

explore
 

the
 

needs
 

and
 

influencing
 

factors
 

of
 

palliative
 

care
 

among
 

primary
 

car-
egivers

 

in
 

families
 

of
 

patients
 

with
 

advanced
 

Alzheimer’s
 

disease
 

(AD).Methods The
 

main
 

caregivers
 

of
 

148
 

patients
 

with
 

advanced
 

AD
 

who
 

were
 

diagnosed
 

at
 

the
 

Memory
 

Clinic
 

of
 

this
 

hospital
 

from
 

January
 

2021
 

to
 

December
 

2022
 

were
 

randomly
 

selected
 

as
 

the
 

research
 

subjects.A
 

self-designed
 

questionnaire
 

on
 

palliative
 

care
 

needs
 

was
 

used
 

for
 

investigation
 

and
 

statistical
 

analysis.Results The
 

total
 

score
 

of
 

the
 

main
 

caregivers
 

for
 

palliative
 

medical
 

needs
 

was
 

(91.88±15.19),with
 

a
 

score
 

indicator
 

of
 

66.57%.The
 

highest
 

score
 

indicator
 

was
 

the
 

demand
 

for
 

professional
 

medical
 

care
 

guidance,and
 

the
 

lowest
 

was
 

the
 

demand
 

for
 

social
 

support.
There

 

were
 

statistical
 

differences
 

in
 

the
 

scores
 

of
 

palliative
 

medical
 

care
 

needs
 

of
 

caregivers
 

with
 

different
 

a-
ges,education

 

level,relationship
 

with
 

patients,nursing
 

experience,death
 

of
 

relatives
 

and
 

friends,annual
 

family
 

income,medical
 

payment
 

method
 

and
 

physical
 

condition
 

(P<0.05).The
 

results
 

of
 

linear
 

regression
 

analysis
 

showed
 

that
 

education
 

level,relationship
 

with
 

patients
 

and
 

nursing
 

experience
 

were
 

the
 

influencing
 

factors
 

of
 

family
 

caregivers’
 

easing
 

medical
 

needs
 

(P<0.05).Conclusion The
 

main
 

caregivers
 

of
 

advanced
 

AD
 

patients
 

have
 

a
 

high
 

demand
 

for
 

palliative
 

care,and
 

there
 

is
 

an
 

urgent
 

need
 

to
 

strengthen
 

palliative
 

care
 

services.
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  阿尔茨海默病(Alzheimer’s
 

disease,AD)常表现

为进行性智力和记忆衰退、精神行为异常,患者日常

生活能力下降[1]。近年来,AD的发病率、病死率都呈

现上升趋势[2-4],预计2050年我国AD直接疾病负担

为25万亿~88万亿元[5],给个人、家庭和社会带来了

巨大的经济负担。缓和医疗是针对医学无法治愈、致
命性疾病的所有年龄段的个体,尤其是对生命末期患

者,在不影响疗效的前提下通过预防、早期识别、全面

评估和管理躯体症状(包括疼痛和其他不适症状)、心
理困扰、灵性痛苦和社会需求提高患者和家属的生活
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质量[6]。但晚期 AD与其他终末期疾病有着明显区

别,患者的认知及语言障碍、有限的决策能力使得满

足其医疗需求的过程更加复杂,其中很大一部分取决

于家庭照护者的照护能力[7]。本研究通过调查晚期

AD患者家庭主要照护者,旨在了解其对缓和医疗的

需求状况,分析相关影响因素,为建立完善的 AD缓

和医疗卫生服务体系提供依据,现报道如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料

选取2021年1月至2022年12月在本院记忆门

诊确诊的晚期 AD患者的家庭主要照护者为研究对

象。纳入标准:(1)被照护的 AD患者符合国际疾病

分类第10版(ICD-10)关于 AD的诊断标准,其中患

者年龄≥60周岁,且满足临床痴呆量表整体评分3
分[8]或全面衰退量表评分6~7级;(2)照护者年龄≥
18周岁,照护时间≥4周,每天照护时间≥6

 

h;(3)自
愿参加,理解表达能力好,对患者病情知情并能参与

医疗决策。排除标准:(1)患者合并有其他严重身心

疾病;(2)主要照护者属于有偿照顾者。本研究已通

过医院伦理审批(2020伦审医字第034号)。
1.2 方法

1.2.1 调查工具

在检索文献中,使用自由词与主题词相结合的检

索方法,同时尽量搜索同义词。以“Alzheimer
 

disease
(阿尔茨海默病)”“health

 

services
 

needs
 

and
 

demand
(卫生服务需要)”“home

 

care(家庭照护)”“palliative
 

care(缓和医疗/舒缓医学/姑息疗法)”作为关键词在

Medline、PubMed、Web
 

of
 

Science、中国知网、万方、
维普、美国国立指南文库、英国国立指南库、中国临床

指南库进行检索。依次通过文献分析、深度访谈、专
家咨询等方法自行设计 AD患者家庭主要照护者对

缓和医疗需求问卷,共2个部分。第1部分为一般资

料,包括主要照护者年龄、性别、文化程度、婚姻、经
济、有无亲友离世经验、有无照护经验及与患者关系

等。第2部分为主要照护者对缓和医疗的需求问卷,
该问卷共6个维度(满足患者神经心理需求、满足患

者生理需求、信息知识需求、专业医疗照护指导需求、
照护者精神心理需求、社会支持需求)、28个条目。条

目中包括了缓和医疗中共性的条目如文化和娱乐活

动、法律咨询、法律援助、家政服务、家人朋友支持等,
但更多的是晚期AD患者及其照护者的生理、心理需

求,如“性格改变对指导、淡漠症状应对指导、异常行

为指导、AD照护科普知识”等。所有条目均使用lik-
ert5级评分法,从“完全不需要”到“完全需要”分别计

1~5分,分数越高表示对照护的需求越高。该问卷由

8位专家进行审核评定,分别为主任医师3名、副主任

医师3名、副护士长2名,工作年限均在15年以上。
问卷形成后对20例AD患者家庭主要照护者进

行预调查,统计分析该问卷信度(总Cronbach’s
 

α系

数为0.90,各 因 子 Cronbach’s
 

α系 数 为0.72~
0.85),并微调了问卷中不妥的语句。预调查结束后

计算正式调查的样本量,首先以条目数的5~10倍计

算总样本量[9],再考虑失访率、抽样误差方面的因素,
最终将样本量确定为154例。
1.2.2 调查方法

打印纸质版问卷,现场面对面发放、指导填写、回
收。问卷发放者均为接受该研究相关培训且合格者。
1.2.3 评价指标

主要照护者对缓和医疗的需求问卷结果:包括总

分和各维度得分。“缓和医疗需求问卷”各维度条目

数不一致,为了能更好地比较各维度得分结果,遂采

用得分指标[(该维度的实际得分/该维度的理论最高

得分)×100%]进行统一化[10]。
1.3 统计学处理

采用SPSS22.0软件进行数据分析,计量资料以

x±s表示,比较采用t检验或方差分析;计数资料以

例数或百分比表示,比较采用χ2 检验;多元线性回归

分析危险因素,以P<0.05为差异有统计学意义。

2 结  果

2.1 问卷发放情况

发放问卷154份,现场回收154份。其中6份问

卷出现漏填,判定为无效,有效问卷148份,有效回收

率为96.1%。
2.2 主要照护者缓和医疗需求得分情况

主要照护者对缓和医疗需求总分为(91.88±
15.19)分,得分指标66.57%。得分指标最高为专业医

疗照护指导需求,得分最低为社会支持需求,见表1。
表1  主要照护者缓和医疗需求得分情况(n=148)

项目
得分范围

(分)
得分

(x±s,分)
得分指标

(%)

满足患者神经心理需求 8~25 17.11±4.20 68.44

满足患者生理需求 10~30 21.23±4.86 70.76

信息知识需求 6~20 10.55±2.97 52.75

专业医疗照护指导需求 15~25 19.26±4.12 77.04

照护者精神心理需求 10~20 15.18±3.19 75.90

社会支持需求 4~18 8.35±2.31 46.38

2.3 主要照护者对缓和医疗的需求情况

不同年龄、教育程度、与患者关系、照护经验、亲
朋离世、家庭年收入、医疗支付方式、身体状况照护者

的缓和医疗需求得分比较,差异有统计学意义(P<
0.05),见表2。
2.4 主要照护者对缓和医疗需求的线性回归分析

以AD患者家庭主要照护者对缓和医疗总需求

为应变量,以除性别和婚姻状况外的一般资料为自变
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量进行线性回归分析,结果显示,文化程度、与患者关
系、照护经验是家庭主要照护者对缓和医疗需求的影
响因素(P<0.05),见表3。

表2  主要照护者对缓和医疗的需求情况

   (n=148,x±s,分)

项目 n(%) 缓和医疗需求得分 t/F P

性别 —1.554 0.122

 男 58(39.19) 88.23±15.56

 女 90(60.81) 92.17±14.72

年龄 17.694 <0.001

 <40岁 30(20.27) 76.61±13.83

 40~<60岁 86(58.11) 94.18±15.32

 ≥60岁 32(21.62) 83.59±14.36

教育程度 10.34 <0.001

 小学及以下 48(32.43) 79.37±13.25

 中学 75(50.68) 89.52±15.23

 大学及以上 25(16.89) 93.36±13.83

婚姻状况 1.051 0.352

 已婚 102(68.92) 93.53±14.58

 未婚 8(5.40) 88.29±13.61

 丧偶 38(25.68) 90.26±14.29

与患者关系 4.124 0.008

 配偶 49(33.11) 92.57±15.62

 子女 58(39.19) 88.25±14.93

 孙辈 9(6.08) 79.51±13.26

 其他 32(21.62) 82.26±13.81

照护经验 —3.835 <0.001

 有 61(41.22) 85.55±14.63

 无 87(58.78) 95.16±15.26

亲朋离世 3.954 <0.001

 有 53(35.81) 94.73±14.75

 无 95(64.19) 85.36±13.28

家庭年收入 6.451 0.002

 <5万元 51(34.46) 82.53±14.63

 5~<10万元 82(55.41) 92.17±15.36

 ≥10万元 15(10.13) 89.26±14.93

医疗支付方式 6.482 0.002

 职工医保 73(49.32) 93.29±13.79

 合作医疗 50(33.78) 89.32±15.23

 自费 25(16.90) 81.57±12.76

身体状况 4.631 0.011

 良好 76(51.35) 93.63±15.36

 一般 50(33.78) 90.32±14.72

 较差 22(14.87) 82.71±13.66

表3  主要照护者对缓和医疗需求的线性回归分析结果

变量 回归系数 标准误
标准化

回归系数
t P

常量 47.373 3.200 14.806 <0.001

年龄 2.757 1.687 0.081 1.635 0.108

文化程度 9.527 3.003 0.360 3.172 0.003

家庭年收入 2.757 1.687 0.081 1.635 0.108

医疗付费方式 —2.398 1.385 —0.175 —1.731 0.092

与患者关系 1.009 0.424 0.156 6.477 <0.001

照护者健康状况 2.732 1.486 0.137 1.839 0.068

照护经验 5.538 2.417 0.240 2.291 0.026

亲朋离世 0.488 0.249 0.158 1.962 0.052

3 讨  论

AD是最为常见的痴呆类型,严重影响患者及其

家属的生活质量,增加了家庭和照料者的心理和经济

负担[11]。缓和医疗可帮助患者及家属获得较好的生

活质量[12],英国、澳大利亚、加拿大等国家已将家庭照

护者的需求纳入服务规划,但措施大多是针对晚期肿

瘤照护者[13]。国内研究与国外类似,仅有癌症患者照

护者缓和医疗需求研究,关于 AD的研究尚处于空

白。本研究参考国内外晚期癌症患者照护者缓和医

疗需求,结合晚期 AD患者的生理、神经心理学特点

和治疗、日常照护内容,以及主要照护者的生理、心
理、社会需求自制缓和医疗需求问卷,结果显示晚期

AD患者家庭主要照护者有缓和医疗需求,且分值较

高,略高于国内老年鼻咽癌患者照护者评分[14]。
3.1 专业医疗照护指导需求

晚期 AD患者主要照护者缓和医疗问卷各维度

得分排序显示,专业医疗照护指导需求方面得分指标

最高(77.04%),与 AD患者照护者需求研究结果具

有一致性。TELES等[15]的研究报道也提示需求最多

的是照护指导,特别是高质量的专业缓和照护技术。
这是因为大部分晚期AD患者年龄较大,合并疾病较

多,且AD患者随着病情的进展,神经心理学方面的

变化较大。此外,在晚期时大多出现不同程度的并发

症,如疼痛、肺部感染、压疮等,给照护者带来很大的

困扰,大部分照护者缺乏专业的 AD照护知识和培

训。因此需要医护人员提供并发症、合并疾病的防治

指导,包括安全用药、家庭安全环境方面的建议。同

时,医务人员应加强对家庭照护者的AD相关知识和

照护技能的培训,提供规范、适宜的医疗指导,缓解照

护者在专业照料方面的困惑。
3.2 照护者精神心理需求

一项针对多个欧洲经济较为发达国家 AD患者

的共同研究表明其家庭照护者的心理困扰明显,精神

心理需求表达比较高[16]。本研究照护者精神心理需
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求得分指标也较高(75.90%),与之一致。家庭照护

者承担着日常家庭劳作(家务等)的负担,并经常暴露

于AD患者的激越、愤怒、抑郁和偏执等症状之中,身
心均受到较大的影响,焦虑、抑郁、孤独、失落等的发

生率是同龄个体的3倍[17-18]。所以要及时有效地为

其提供适宜的心理卫生服务,引导如何应对不良情

绪,对预期可能出现的问题做好对应的心理储备,树
立良好照护信心,以健康积极的心态直面困境。
3.3 其他缓和医疗需求

本研究结果显示,满足患者神经心理需求、满足

患者生理需求、信息知识需求、社会支持需求4个维

度得分低于专业医疗照护指导需求和照护者精神心

理需求,与恶性肿瘤照护者调查结果[14]一致。其可能

原因是AD晚期患者身心对主要照护者的依赖性较

强,且就医时间较长,虽信息知识需求高,但求助社会

支持方面的意识较弱。在一项针对 AD患者照护者

痴呆相关知识的调查研究发现,照护者对AD相关知

识的了解程度普遍偏低,同时该研究者指出,应加大

社区健康教育在AD相关知识普及的广度和深度,可
促进AD患者照护者有关疾病知识的了解程度[19]。
亦可借鉴国外组建社会志愿组织,从而提高AD患者

照护者的社会支持力度[20]。
3.4 影响缓和医疗需求的相关因素

本研究显示,主要照护者的教育程度、与患者关

系、照护经验是缓和医疗需求中的独立影响因素,与
癌症晚期患者的主要照护者的相关研究[14,21-22]一致。
首先,高学历照护者知识面更加广阔,因而渴望掌握

更多相关的知识和技能来帮助患者。其次,当配偶作

为家庭主要照护者时,他们更倾向将满足患者的各种

需求意愿。AD患者病情随时间呈进行性发展,且会

反复出现多种健康危机[23-24],而配偶年龄也在逐渐增

长,体力及精力水平随之下降,长期承受的照料负担

使其更容易暴露于身、心、社、灵等多方面需求未能满

足的状态,他们对缓和医疗的需求更渴望[25]。最后,
大部分家庭照护者在照护 AD患者方面缺乏相关经

验,经验越少其缓和医疗需求越高,更需要专业人员

的指导和帮助[26]。因而医护人员在 AD晚期患者的

延续护理中,对文化程度较低、主要照护者为配偶、照
护经验缺乏的主要照护者需要重点加强缓和需求的

支持。
综上所述,在缓和医疗工作中应积极关注AD患

者家庭主要照护者的需要,教育、引导其获取缓和医

疗相关的知识和晚期AD适宜照护技能,确保提供持

续照护能力,以帮助患者及家属共同获得较好的生活

质量。本研究主要在城市的记忆门诊开展调查,农村

乡镇晚期AD患者家庭主要照护者的缓和医疗需求

未得到充分反映,在后期的工作中期望能进一步

完善。
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