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颅脑疾病失能患者家庭照护者

照顾负担及帮助需求的研究进展
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摘要" 本文对颅脑疾病患者家庭照护者的照顾负担及帮助需求等概念进行阐述#并对相关研究测评工具及研

究现状进行论述#分析颅脑疾病失能患者家庭照护者照顾负担及帮助需求研究中的不完善之处)
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''颅脑疾病患者需要长期照护) 家庭成员是照

护系统的主要承担者) 研究'#(发现#,+$""V的照

护人员会出现严重的照护负担#%)$""V的照护者

会出现不同程度精神障碍) 由于照顾者背负着沉

重的负荷#其照顾能力减弱#势必会影响到照顾质

量和被照顾者的生活质量) 付海霞'!(的研究结

果显示#近 ()$&"V的患者照顾者希望获得帮助)

相关研究'+(认为#根据照顾者的需求制订和实施

针对性的干预措施#有利于减轻照顾者的负荷)

本研究对颅脑疾病患者家庭照护者照顾负担的研

究进行总结#探讨照护者的帮助需求#旨在为减轻

照护者负担#提高照护者照顾质量及患者生存质

量提供参考)

MR相关概念

#$#'颅脑疾病

颅脑是人体的重要器官#是人的生命中枢所

在#颅脑疾病包括$颅脑损伤+颅脑外伤+头皮损

伤+颅骨骨折+脑震荡+颅内肿瘤等多种疾病)

#$!'失能

失能是指由于疾病或意外损伤造成身体或精

神损伤导致丧失社交或生活能力#可分为半失能

及全失能'%(

) 失能患者指丧失生活自理能力的

患者#并且以日常生活活动能力量表为参照#洗

澡+室内走动+上厕所+上下床+穿衣服及吃饭 , 项

指标中 # 至 ! 项无法自主完成称为轻度失能#+

至 % 项无法自主完成称为中度失能#& 至 , 项无

法自主完成称为重度失能'&(

)

#$+'照顾负担

研究',(报道认为照护负担是一种多维的生

理+心理+社会反应#是由于照护者在承担多种社

会角色时#照护需求与照护者个人在时间+社会角

色+身体状况+精神状态+经济来源以及与专业照

护等的不平衡造成的) 照护负担是指由于照顾亲

%"(#%
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属+照护者所承受的来自多方面的消极刺激以及

由此产生的负面影响)

SR照顾负担及帮助需求的研究工具

!$#'照顾负担测评工具

照护者负担的评估工具多涉及问卷分析或相

关量表#包括一般资料调查表+照顾者负担量表

!3S-"+简易应对方式问卷+一般自我效能量表

!=DUD"+社会支持量表!DDED"等) 一般资料调

查表主要收集患者和照护者的资料#包括诊断+年

龄+性别+文化程度+婚姻状况+医疗付费方式+每

日平均照顾时间等) 3S-量表是由 %"?0H 和

=&/(.于 #($( 年编制而成#能比较全面+有效地评

定照顾者的负担#在国际上应用广泛')(

) 有研

究'$(显示#3S-量表的整体内容符合华人的文化#

适合中国人群) 简易应对方式问卷#由积极应对

和消极应对两个维度组成#包括 !" 个条目#重点

反映了积极应对和消极应对的特点'((

) =DUD由

德国柏林自由大学 E0#,教授与其同事于 #($# 年

编制完成#包括 #" 个条目#是评估自我效能较为

准确的量表) DDED是庞冬等'#"(为研究脑卒中患

者照顾者社会支持而编制的#共 $ 个条目#能准确

评估受测者的社会支持情况)

!$!'照顾者需求测评量表

照顾者需求测评量表包括医疗服务需求+情

感需求+照顾相关信息需求+人力支持需求四个方

面#评分 " d!% 分#得分越高#表示需求获得满足

的程度越高'##(

)

NR颅脑疾病患者家庭照护者的照顾负担

及帮助需求的研究现状

+$#'照护者照顾负担调查现状

长期繁重的看护及生活照顾会造成照顾者巨

大的心理压力和沉重的生活负担) 国外学者通过

研究发现#家庭照顾者常有焦虑+抑郁等感受#长

期的照护任务还会对健康产生不良影响#照顾者

易出现心血管方面的疾病'#!(

) 赵惠霞等'#+(研究

显示#颅脑损伤患者主要照顾者中有 #:+ 的照顾

者都处在焦虑和抑郁状态) 马海萍'#%(对 #&" 例

脊髓损伤患者照顾者的测评显示#(($""V的照顾

者存在不同程度的照顾负担#其中中+重度负担者

占 $$$""V#轻度负担者仅占 ##$""V)

+$!'照护者照顾负担的影响因素

+$!$#'患者因素$ 患者的年龄对照顾者的负担

的影响在慢性病负担的研究中已有报道) 彭中

华'#&(对脑卒中患者主要照顾者的研究显示#照顾

男性患者的负担要略高于女性患者#患者的文化

程度与照顾者负担成正比#即患者的文化程度越

高#主要照顾者的负担就越重) 患者的语言能力

与照顾负担也存在密切关系#S0H0(等'#,(对 %, 名

有失语症和 ##+ 名无失语症的脑卒中患者的照顾

者进行比较研究#结果发现有失语症的脑卒中居

家照顾者照顾负担更重)

+$!$!'照护者因素$ 相关研究'#)(显示#女性照

护者相比于比男性而言#照顾负担较重#而照顾者

年龄的增长#也是令照顾负担加重的因素之一)

照护者对疾病相关知识的了解程度是造成照顾负

担因素之一) 王丽霞'#$(对脑卒中照顾者的研究表

明#$$$""V的照顾者表示需要了解护理患者的相

关知识#照顾能力越强#照护者照顾负担越轻) 照

护者的自我效能也是影响照顾负担的因素之一)

国外有相关研究'#((表明#自我效能水平低的照顾

者#行为的采取+维系和努力的程度低#导致照顾负

担较高) 研究'!"(指出#平均每天照顾时间与照顾

者负担成正相关#即照顾时间越长#负担越重#必要

时需要增加照顾人数以缩短每天的照顾时间)

+$!$+'社会支持因素$ 社会支持是应激与疾病

之间重要的中介因素#良好的社会支持既有助于

个体缓冲生活中的应激事件#也能使其维护稳定

健康的情绪状态) 国外研究'!#(显示#照顾者负担

的出现与提供照顾的能力及资金有关) 有研

究'!!(显示社会支持越高#家庭照顾者的负荷水平

越低) 还有研究'!+(表明#社会支持可以很好地预

测照顾者的负担状况#照护者对社会支持的利用

程度越高#其照顾负担则越轻)

+$+'家庭照护者在照护过程中的帮助需求

杨红艳等'!%(对 ,% 例脑血管疾病恢复期的患

者家属进行问卷调查#结果显示#患者家属在生

理+心理及社会各方面的需求率均在 &"$""V以

上) 张锦玉等'!&(发现居家照顾者在教育+人力+

经济社会支持 % 个方面均具有较高的需求) 许广

亮'!,(研究显示#在照护者需求中#以教育需求最

高#其次是社会支持+人力需求以及经济需求) 乔

婷婷等'!)(研究发现#脑卒中后遗症患者主要家庭

照顾者的照顾需求由高到低依次为康复训练需

求+疾病管理需求+心理照顾需求+生活照顾需求)

总的来说#在长期照护过程中#照护者的需求主要

包括功能康复需求+疾病知识需求+照护技能需

%#(#%
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求+人力资源需求和医疗需求)

TR小结

照护负担不仅对家庭照护者有影响#同时也

会对失能患者产生负面影响) 因此#在关注家庭

照护者照顾负担的同时#也要关注照护者的帮助

需求#为照护者提供帮助#从而减轻照护者的照顾

负担) 目前对照护者照顾负担的研究多集中于影

响因素的探讨及分析#对照护者的帮助需求的研

究则较少涉及#建议今后要加强研究照护者的帮

助需求#并分析其影响因素#为进一步改善护理干

预措施提供新的参考依据#进而提高患者及其照

护者的生活质量)
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