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维持性血液透析患者照顾者负担和社会支持状况及其相关性
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摘要
#

目的 探讨维持性血液透析患者的照顾者负担和社会支持水平的相关性
(

方法 采用
)28>1

照顾者负担量

表
&

社会支持评定量表对
#K$

例维持性血液透析患者的照顾者进行问卷调查
)

结果 维持性血液透析患者照顾者负担总

分为
#W4$$

!

#H4$$]HV4$$

"

分
#

社会支持总分为
!

J#4WK7"4"V

"

分
#

维持性血液透析患者照顾者的个人负担
&

总负担与对支持

的利用度呈负相关
#

总负担与社会支持总分呈负相关
!

均
!a$4$K

")

结论 照顾者获得的社会支持越高
#

其感知的照顾者负

担越低
)

需加快完善血液透析社会支持系统
#

以降低照顾者身心负担
#

使其能更好地承担照顾义务
)
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关键词
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主要从事血液透析护理管理工作
)

血液透析是终末期肾病患者最主要的替代治

疗方式
)
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析患者的生活质量及生存率也在不断提高
#

目前
$

我国维持性血液透析
!
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234

"

患者的照顾责任主要由其亲人来承担
$

而长

期的家庭护理必然会对照顾者形成一种持久的压

力
$

带来巨大的负担
$

对照顾者的身体健康
%

社会

生活
%

甚至工作都会产生显著影响 &

#56

'

#

789:78

和

7;<=38:

将照顾者负担定义为家庭成员在照顾

患者的过程中所经历的躯体
%

心理
%

社会及经济方

面的问题 &

"

'

#

研究表明 &

!

'

$

血液透析患者照顾者的

情绪
%

行为对患者的护理及预后都具有直接影响
(

而社会支持是照顾者负担的重要预测因素 &

>5?

'

#

本

研究旨在调查
234

患者照顾者负担和社会支持

状况
$

为从社会支持角度降低
234

患者照顾者负

担提供理论依据
$

现将方法和结果报道如下
#

#

对象与方法

#@#

研究对象

选择
A$#6

年
#A

月至
A$#"

年
A

月在成都市某

三级甲等医院血液透析中心接受治疗的
#6$

名

234

患者照顾者为研究对象
#

纳入标准
)

接受照顾

的患者接受
234

治疗
B

月以上
(

照顾者为患者本

人指定
$

为花费最多时间照顾患者的亲属
(

年龄在

#>

周岁以上
(

自愿参与本次调查
#

排除标准
)

领取

报酬的照顾者
(

有语言表达及交流障碍者
#

#CA

调查工具

!"#"!

一般情况调查表 由研究者根据研究目的

和内容自行设计
$

包括
234

患者照顾者的基本情

况
!

性别
%

年龄
%

文化程度
%

职业
%

婚姻状况
"$

家庭

月经济收入
$

以及照顾者与患者的关系等
#

!"#"# $%&'(

照顾者负担量表
!

D&E') FGE.*( '()*EH'*I

"

DJK

#

该量表为王烈等 &

#$

'于
A$$"

年将该量表译

制为中文版
$

总量表的
LE-(F&+,

*

1 !

系数为
$C>!

$

具有良好的信效度
#

该量表共
AA

个条目
$

包括角

色负担
!

"

条
"

和个人负担
!

#A

条
"

A

个维度
$

条目

4

%

#$

%

#6

为单独的条目
$

条目
AA

为照顾者感受到

的总负担
#

采用
M'N*E) 6

级计分法
$

从
+

从来没有
,

至
+

总是如此
,

分别计分
$5O

分
$

量表总分为
$5>>

分
$

得分越高
$

说明照顾者负担越重
#

总分
!#?

分

为无负担或负担很少
$

A$5B?

分为轻度负担
$

O$5

6?

分为中度负担
(

""$

分为严重负担&

##

'

#

本次研究

中
$

量表总
LE-(F&+,

*

1 !

系数为
$C>>

$

角色负担和个

人负担的
LE-(F&+,

*

1 !

系数分别为
$C!>

和
$C>O

#

!"#")

社 会 支 持 评 定 量 表
!

1-+'&/ 1GPP-E) E&)'(Q

1+&/*

"

RR:R

$

该量表由肖水源 &

#A

'于
#?>"

年研制
$

共
#$

个条目
$

包括客观支持
!

B

条
"%

主观支持
!

O

条
"

和对社会支持的利用度
!

B

条
"

B

个维度
#

其中

第
#5O

%

>5#$

条分别计
#5O

分
$

第
6

条分
7

%

8

%

9

%

: O

项计总分
$

每项从
+

无
,

到
+

全力支持
,

分别计

#5O

分
$

第
"5!

条回答
+

无任何来源
,

时计
;

分
$

回

答
+

下列来源
,

时选择几个来源则计几分
#

量表总

得分和各分量表得分越高
$

说明社会支持程度越

好
$

总分
AA

分以下为低水平
$

AB5OO

分为中等水

平
$

O65""

分为高水平&

#B

'

#

该量表具有较好的信度和

效度
$

重测信度为
$C?A

$

各条目的一致性在
$C>?5$C

?O

之间
#

本次研究的量表总
LE-(F&+,

*

1 !

系数为
$C

>A

$

各维度的
LE-(F&+,

*

1 !

系数为
$C">5$C!"

#

#CB

调查方法

调查前由研究者告知研究对象本次研究的目的

和意义
$

获得研究对象知情同意后
$

向研究对象讲解

正确填写问卷的方法
$

问卷采用匿名填写
#

所有问卷

均由研究者自行发放
$

填写过程中如有疑问
$

研究者

随时给予解答
$

问卷填写完毕当场回收
$

及时检查问

卷各项填写情况
$

如有缺失
%

漏项
%

漏页
$

及时反馈提

醒被调查者将其完善
#

本次研究共发放问卷
#6$

份
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回收
#%$

份
#

问卷有效回收率为
#$$&$$'

$

#&(

统计设计方法

数据采用
)*))#!&$

统计软件软件进行分析
$

正态分布计量资料采用均数
4

标准差进行描述
#

偏

态分布资料采用中位数和四分位间距描述
%

采用

)+,-./-0

相关分析探讨
123

患者照顾者负担和

社会支持相关性
$

!4$&$%

为差异具有统计学意义
$

5

结果

5&#

一般资料

123

患者共
#%$

例
#

其中男
65

例
#

女
%7

例
%

年

龄
5$5!6

岁
#

平均
!

(%&7"4#(&88

"

岁
$

透析龄
75#$7

个月
#

平均
!

85&#%4##&!7

"

个月
$

原发病
&

慢性肾小球

肾炎
(5

例
#

糖尿病肾病
55

例
#

高血压肾病
(8

例
#

其

他
(8

例
$

医疗费用支付方式
&

城镇职工医保
7%

例
#

城镇居民医保
($

例
#

新农合
#7

例
#

自费
!

例
$

123

患者照顾者共
#%$

名
#

其中男
"7

名
#

女

75

名
%

年龄
589!!

岁
#

平均
!

(!&!!4#(&5$

"

岁
$

文化程

度
&

文盲
5

名
#

小学
5"

名
#

初中
5%

名
#

高中
:

中专
86

名
#

大学
:

大专
%#

名
#

本科及以上
!

名
$

与患者同住

#(5

名
%

患有慢性疾病
#$8

名
$

家庭人均月收入
&

低

于
#%$$

元
#$

名
#

#%$$95666

元
58

名
#

8$$$9%$$$

元
%"

名
#

%$$$

元以上
"#

名
%

治疗花费感觉有压力

#5%

名
%

每天照顾时间
#95(;

#

平均
!

6&"(45&7#

"

;

%

照

顾持续时间
8

个月
9#%

年
#

平均
!

((&"#4#%&$8

"

个月
$

5&5 123

患者照顾者负担状况

123

患者照顾者负担状况见表
#

$

由表
#

可见
#

照顾者负担总分为
#7&$$

!

#5&$$

#

56&$$

"

分
$

总体处于负担较少水平
$

其中有
75

例照护者无

负担
!

%(&!6

"#

%5

例照护者为轻度负担
!

8(&!6

"#

#%

例照护者为中度负担
!

#$&$6

"#

仅有
#

例照护

者表现为重度负担
!

$&"6

"$

5&8 123

患者照顾者的社会支持水平

123

患者照顾者的社会支持水平见表
5

$

由表

5

可见
#

#%$

名照顾者的社会支持总分为
!

8#&7%4

"&"6

"

分
#

总体处于中等水平
$

5&( 123

患者照顾者的社会支持与照顾者负担

的相关性分析

123

患者照顾者的社会支持与照顾者负担的

相关性分析见表
8

$

由表
8

可见
#

对支持的利用度

与照顾者总负担及个人负担均呈负相关
#

总负担

与社会支持总分呈负相关
!

均
!7$&$%

"$

8

讨论

8&# 123

患者的照顾者负担现状分析

本研究结果显示
#

维持性血液透析患者照顾

者感知的总体负担水平处于负担很少水平
#

低于

量表的平均水平
#

亦低于王志伟等 '

#(

(

)

张英英等 '

#%

(

对血液透析患者照顾者负担的研究结果
$

原因分

析如下
&

本次调查对象大部分家庭的人均月收入

较高
#

8$$$

元以上者达到
!!&%'

#

来自家庭的经济

负担相对较小
#

自费患者较少
#

占
(&!'

%

逐步完善

的国家医疗保险制度缓解了透析患者及照顾者的

经济压力
%

同时调查过程中发现部分照顾者不愿

被发现存在负担
#

这可能在一定程度上也降低了

总体负担水平
$

本研究结果显示
#

123

患者照顾者

的个人负担得分高于角色负担得分
$

个人负担维

度主要反映照顾工作对照顾者健康状况
)

情感及

与患者关系的影响
%

角色负担维度主要反映照顾

项目

个人负担

角色负担

总负担

分值

##&$

!

!&$$<#7&$$

"

8&$

!

#&$$<!&$$

"

#7&$

!

#5&$$<56&$$

"

表
#

维持性
123

患者的照顾者负担水平
'

!89%$

%

分
#

1

!

=

"(

主观支持

客观支持

支持利用度

社会支持总分

分值

#"&!$4(&(6

7&7%45&"(

"&8$45&$8

8#&7%4"&"6

条目均分

5&$64$&%"

5&6%4$&77

5&#$4$&"7

5&574$&(7

表
5 123

患者照顾者的社会支持状况
!

!>9%$

%

分
#

" # $

"

客观支持

主观支持

对支持的利用度

社会支持总分

个人负担

?$&$%#

?$&##!

?$&5!6@A

?$&$%%

角色负担

?$&$""

?$&$!"

?$&#(8

?$&$"6

总负担

?$&$!$

?$&#("

?$&5$!A

?$&557A

表
8 123

患者照顾者负担和社会支持

的相关性分析
!

!>9%$

#

"

"

注
&

AA!4$&$#<A!4$&$%

!"
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现代临床护理
!

!"#$%& '()&)*+( ,-%.)&/

"

012!32"

!

#$

"

工作对照顾者社会生活的影响 #

%

$

%

提示政府相关部

门及医务人员关注照顾者自身健康
&

情感问题
'

使

照顾者在日常的照顾工作中感受到尊重与支持
'

心

理压力得以释放
'

以减轻照顾者的个人负担水平
%

&'( )*+

患者照顾者的社会支持现状分析

本研究结果显示
'

#,$

名主要照顾者社会支持

总分为
!

&#'-,4"'".

"

分
'

低于国内常模
!

&%',"4&'

!&

分
"

#

#(

$

'

差异比较有统计学意义
!

!5$3$,

"'

与周

建芝等 #

#"

$ 的研究结果一致
'

提示今后医护人员在

关注患者的同时
'

也重视增强对患者照顾者的社

会支持
%

本研究结果亦显示
'

照顾者感知的主观支

持得分最高
'

客观支持和对支持的利用度得分相

对较低
'

主观支持指个体受尊重
'

被支持
&

理解的

情感体验和满意程度
(

客观支持是客观存在的现

实
'

包括物质上的直接援助
&

信息支持
&

社会网络
&

团体关系的实际参与
'

稳定或不稳定的社会联系

的数量和获得的程度
%

提示患者在长期透析治疗

的过程中
'

虽然绝大多数照顾者接受到来自单位
&

同事
&

亲属和朋友的支持与帮助
'

感受到理解与尊

重
'

但是能帮助照顾者减轻负担的客观支持却不

多
'

如缺乏社会团体和经济上的帮助
%

分析原因可

能因为
)*+

患者病情复杂
'

治疗时间长
'

需要照

顾者长时间的陪伴
'

本研究中照顾者每日照顾时

间平均
!

.'"%4('-#

"

/

'

使照顾者减少参与其他社会

活动的时间
'

同时疾病的长期性也使照顾者不愿

长期麻烦别人
'

这都减少了照顾者从外界获得客

观支持的机会
'

也减少对支持的利用度
%

提示医务

人员在与照顾者接触的过程中可以多鼓励照顾者

参加正常的社交活动
'

增加对支持的利用度
(

政府

可以制订相应的政策给予客观支持
%

&'& )*+

患者照顾者负担与社会支持呈负相关

本研究结果显示
'

照顾者感知到的负担水平与

照顾者所获得的社会支持呈负相关
'

与相关研究

结果一致 #

#!0#-

$

'

提示照顾者对获得的社会支持程度

越高
'

其感知的照顾负担越低
%

社会支持理论认

为
'

如果照顾者在遭受照顾者负担时
'

若能够接收

到他人的理解与支持
'

有助于帮助他们适应被改

变的生活方式
&

增强信心
&

积极应对
'

从而最大限

度地减少照顾者负担 #

#.

$

%

我国血液透析的社会支

持系统日趋完善
'

我们一方面需要努力构建家庭
&

医院
&

社区一体化的社会支持体系
'

同时应加强对

照顾者的宣传与指导
'

本次研究结果亦显示
'

)*+

患者照顾者负担与对支持的利用度显著负相关

!

!1$'$,

"'

提示我们要重视提升照顾者对社会支持

的利用度
'

这是降低照顾者负荷水平和提高照顾

质量的关键
%

%

结论

本研究结果表明
'

)*+

患者照顾者负担与社

会支持呈负相关
'

照顾者获得的社会支持越高
'

其

感知的照顾者负担越低
%

因此
'

相关部门应关注

)*+

患者照顾者负担现状
'

发展降低照顾者负担

的社会支持策略
'

并提高照顾者对支持的利用度
'

使照顾者更好地承担照顾义务
'

这对提高
)*+

患

者的生活质量具有重要意义
%
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