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阿尔茨海默病照料者负担及干预研究进展

杨洁，侯惠如
（中国人民解放军总医院南楼老年护理中心，北京１０００８５３）

［摘要］　阿尔茨海默病（ＡＤ）已成为全球关注的老年人健康问题。患者以记忆进行性减退、人格改变和认
知障碍为主要临床特征。随着患者病程加重，自理能力逐步下降，需长期照料。ＡＤ患者照料者的照护负担也
是值得关注的社会问题。该文从ＡＤ患者照料者负担现状、影响因素以及国内外干预现状进行综述，以期为我
国ＡＤ患者照料者的干预研究提供借鉴。
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　　阿尔茨海默病（ＡＤ）是指在老年和老年前期发
生的，以进行性认知功能障碍、行为损害为主要特

征，以记忆障碍、计算能力和视空间能力损害以及人

格和行为改变为临床表现的中枢神经系统退行性病

变［１］。年龄＞６５岁的老年人患病率在发达国家为
４％～８％，我国为３％ ～７％，女性高于男性。最新
流行病学调查［２］显示：２０１０年全球患有 ＡＤ的人数
已经达到３５６０万，而李昂等［３］的一项研究预测：如

果没有相应的预防措施，２０１０－２０３０年这２０年里
中国ＡＤ患病人数会大幅增加，２０３０年患病人数将
为２０１０年的２．８倍。面对如此巨大的患病人群，以
及疾病导致的认知功能下降、生活自理能力丧失、出

现精神症状及行为异常等问题，家庭照料者面临着

心理、生理及社会支持等多方面的照护负担，严重影

响其生活质量。因此，对照料者的负担进行分析、找

出有针对性的干预模式成为 ＡＤ研究中的一项重要

课题。本文旨在对近年来国内外ＡＤ照料者负担及
干预研究进行归纳总结，以期为减轻照护负担，提高

照护技能，改善照料者生活质量提供借鉴。

１　照料者负担
１．１　照料者负担现状　２０世纪６０年代国外学者
开始探讨照料者负担的概念，Ｇｒａｄ和 Ｓａｉｎｓｂｕｒｙ
（１９６３）最早将照料者负担定义为：照顾病患时，家
人所付出的代价［４］。Ｇｅｏｒｇｅ等对照料者负担的概
念做了更为全面的表述，他指出：照料者负担是承担

义务的家庭成员在照料病患时所出现的心理、躯体、

社会和经济各方面的问题［５］。研究［６７］显示：照料

者不仅在心理、躯体以及社会层面承受着各种压力，

而且由于很少参加社会活动缺少沟通，严重影响到

照料者的生活质量。许丽华等［８］对２１２名 ＡＤ患者
家庭照料者进行调查研究显示：５８．５％家庭照料者
有中等程度的负担及高压力水平（Ｐ＜０．０５）。研
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究［９］表明，照料者负担主要包括生理负担、心理负

担、社会负担及经济负担。照护负担表现为睡眠障

碍、超重、乏力、焦虑、绝望、易怒、不堪重负、健康问

题、负罪感、社交回避。照料者负担现状提示如何做

好患者的照护工作，为照料者提供技能指导、心理和

社会支持是亟待解决的社会问题，也是提高 ＡＤ患
者生活质量的关键。

１．２　照料者负担的影响因素　ＡＤ患者的照料工
作不仅给家庭、社会带来沉重的负担，对照料者的健

康状况更是个“应激因素”，由于患者自身疾病特

征，照料者脱离原有生活，导致精神压力和照护负担

增加，患者及照料者生活质量降低。Ｌｙｎｎ等［１０］以

“照护者负担”和“痴呆”为关键词对１９９６－２００６年
收录在ＭＥＤＬＩＮＥ等数据库的文章做的一项Ｍｅｔａ分
析显示：性别、与患者的关系、文化程度及自身特征

为影响照护负担的主要因素。２００４－２００５年
Ｅｖｒｉｄｉｋｉ等［１１］在塞浦路斯对１７２对 ＡＤ患者及其照
料者采用照护负担量表调查显示：影响照护负担的

因素有患者的精神症状、照护者的性别、收入情况及

受教育水平。

１．２．１　照料者性别　研究［１２］表明：女性照料者表

现出比男性照料者更高的照护负担，主要表现为焦

虑和抑郁。Ｂｕｒｃｕ等［１３］在土耳其以 １２０名女性和
７２名男性ＡＤ照护者作为研究对象，对其照护负担
进行比较描述性研究，在控制照料者年龄、文化水

平、收入、照护持续总时间、每天平均照护时间、以及

被照护者简短精神状态检查得分的情况下，分析性

别对照护负担的影响。结果显示，女性照料者照护

负担得分明显高于男性照护者（Ｐ＝０．００２）。这与
胡舒等［１４］的研究结果一致：女性照料者的负担明显

较男性重，其原因可能由于女性生理特征所致，情绪

易受外界环境等因素影响。在心理承受力、抗压能

力以及适应能力方面相对较弱。

１．２．２　每日照顾时间　多项研究表明，照料者每日
照护时间越长，其照护负担越重。Ａｒａｉ等［１５］研究显

示，每天平均照顾时间不足４ｈ，照料者负担水平最
低；每天平均照顾时间４～１６ｈ，会导致其精力缺乏，
负担水平升高，影响照料者的工作、生活和社会交

往。每天平均照顾时间超过１６ｈ，就会影响照料者
的睡眠。李佳倩等［１６］调查发现，每天从 ＡＤ患者的
照护工作中解脱３ｈ以上的那些照料者能感到负担
水平明显降低。提示建立社区喘息照顾中心或者照

护驿站，将家庭照料者从工作中解放出来，减少照顾

时间，有可能减轻照护负担。

１．２．３　经济状况　经济状况影响着患者和照料者
的生活水平，ＡＤ病程较长，目前我国还没有养老长
期护理保险或政府特殊补贴，患者家庭需自行承担

几乎所有的照护费用，导致家庭经济负担沉重。

２００５年国内一项调查显示，每位 ＡＤ患者平均花费
１２９６元／月，占家庭总收入的 ４０．３％［１７］。随着 ＡＤ
患者疾病进行性加重，医疗照护费用不断增加，给照

料者和家庭均带来一定的经济压力，影响照料者及

其家庭的物质生活水平，导致生活质量下降。

１．２．４　照料者的社会支持　国内外多项研究表明，
照料者的社会支持能有效缓解压力、直接影响身心

健康。高士辉等［１８］学者在对 １０８例 ＡＤ患者照顾
者的照顾负荷与社会支持相关性研究中显示，客观

支持、主观支持和支持利用度呈显著负相关。可见

照顾者获得的社会支持越多，其负荷水平越低。提

示为ＡＤ照料者构建良好的家庭、朋友、社会团体支
持可减轻照护负担。

２　照料者干预的研究现状
２．１　心理教育干预　研究［１９］表明，心理干预可减

轻照料者心理负担，显著提高其生活质量。目前开

展的心理干预主要是对照料者的心理疏导、辅导教

育，形式主要有讲座、座谈会、联谊会，家庭访视和电

话随访。Ｃａｒｒａｓｃｏ等［２０］以会议的形式所做的一项多

中心、前瞻性、随机对照研究，向照料者提供有关

ＡＤ疾病进展的相关知识，帮助照料者学会控制紧
张及压力的方法，应对患者行为问题的策略、解决问

题的能力及训练其掌握认知重建技术。结果显示，

经过这种心理训练干预，照料者自觉健康状况提高，

照护负担减轻，生活质量及幸福感知方面显著改善。

２．２　应对技巧干预　杨振等［２１］对我国五省（市）

ＡＤ患者照料现状调查分析指出：ＡＤ患者家庭照料
投入体现在穿衣、吃饭、照顾外表、帮助如厕、洗澡、

与患者交流、帮助使用交通工具、监督老人 ８个方
面，提示为照料者提供照护技能培训可有效减轻照

料者负担。国外对于照料者应对干预的研究已逐渐

走向成熟，干预内容主要包括放松训练、照顾者角色

训练、志愿者教育与家访相结合、基于网络的支持项

目等近 ２０种形式［２２］。国内对于ＡＤ患者照料者应
对干预的研究起步较晚，目前主要从照料者的不同

照护负担所采用的应对方式以及对照料者负担感受

的影响两个方面为研究方向。

２．３　综合干预　Ｃａｌｌａｈａｎ等［２３］研究发现，在减轻
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ＡＤ患者照料者负担方面综合干预措施比单项干预
措施效果显著。赵岩等［２４］对 ＡＤ患者家庭照料者
抑郁情绪综合干预效果的系统评价表明：综合干预

措施可改善ＡＤ患者家庭照料者抑郁情绪。目前国
外的综和干预主要集中在心理教育干预、应对训练

干预、环境调节干预以及社会喘息照顾干预等四个

方面。而国内的综合干预主要针对改善焦虑、抑郁

情绪的心理干预，一般采用２种或２种以上的方法，
因此统称为综合干预。

２．４　社会支持性干预　美国、澳大利亚等发达国家
开展ＡＤ照料者社会支持性服务较早，已成立阿尔
茨海默联盟和认识症支持协会，并且建立了专业养

老院和老年痴呆特护病房，提供了许多家庭照护支

持。具体实施形式主要包括喘息服务、个案管理、家

务助理服务、老年人日间照顾中心、社区送餐、交通

服务及不同形式的信息性支持和情感性支持等。王

轶娜等［２５］的研究表明，提供支持性服务是提高 ＡＤ
患者家庭照料者照护知识和技能，维持其身心健康

的重要途径。而目前在我国由于医疗资源不均衡、

社区照护与支持资源缺乏，大部分的日间照护中心

都不面向 ＡＤ患者开放，社区缺乏为 ＡＤ患者和家
庭提供咨询、团体支持活动等服务内容。已开展的

支持性服务中，绝大多数家庭照料者需承担部分或

全部费用，这无疑给家庭照料者带来了沉重的经济

负担，进而影响支持性服务的利用率。提示社区和

专业养老院可成立阿尔茨海默病疾病管理和长期照

护培训中心，为家庭照料者提供支持。探讨建立家

庭、社区、社会ＡＤ照护知识及技能一体化服务。
２．５　基于理论模型的干预模式　目前，国外针对
ＡＤ照料者的干预形式多样，并形成了几种干预模
式，总结起来主要有益处发现干预模式、ＲＥＡＣＨ干
预模式以及ＰＲＡ干预模式。
２．５．１　益处发现模式　Ｃｈｅｎｇ等［２６］于２０１４年提出
了益处发现干预模式，该模式理念为“标准化心理

教育”与“积极感受再评估”相结合的干预模式。该

模式旨在调动照料者的积极照顾感受以使其发现照

顾的益处，建立正确照顾认知，从而减轻照料者负

担。研究者利用益处发现干预模式对２５例 ＡＤ患
者照料者进行干预，通过照料者记录、话题讨论、照

顾日记等形式帮助照料者不断发现照顾的益处，结

果显示，干预组的绝望、沮丧等消极感受明显低于对

照组。

２．５．２　ＲＥＡＣＨ干预模式　Ｗｓｎｉｅｗｓｋ等［２７］通过对

６个不同地区进行的一项大样本随机对照干预试
验，得出了这种有效的干预模式。该模式主要包括

心理教育和技能培训、个体化信息提供、以家庭为基

础的多系统干预、环境干预、群体支持、增强技术体

系支持等方面。Ｇｉｔｌｉｎ等［２８］利用此干预模式对照料

者干预６个月后发现干预组的负担得分明显低于对
照组。李勤［２９］利用此干预模式对６３位家庭照顾者
进行连续一年的干预，结果显示 ＲＥＡＣＨ模式对降
低照顾者时间依赖负担、身体性负担、社交性负担、

情感性负担有较好帮助。

２．５．３　ＰＲＡ干预模式　ＰＲＡ（ＰａｒｔｉｃｉｐｔｏｒｙＡｃｔｉｏｎ
Ｒｅｓｅａｒｃｈ）干预模式：又称参与式行动研究，该模式
由日本学者［３０］提出，以社区卫生行为研究模式为基

础，以提高ＡＤ患者的认知功能和降低痴呆患者家
属的负担为目的，通过一系列的计划、实施、评价和

反馈的循环模式确定可以帮助 ＡＤ照料者的有效干
预形式，其干预形式主要有个体、群体和社区三个环

节。

３　小结
ＡＤ患者的照护负担不仅是医学问题，而且是

老龄化国家亟待解决的社会问题［３１］。如何减轻照

料者负担是近年来国内外学者研究的热点，目前，国

内研究主要集中在对照顾者负担及其影响因素的分

析方面。对ＡＤ患者照料者负担的干预研究主要以
实施健康教育、技能培训以及心理指导为主，缺乏具

体、可操作的干预措施［３２］。与国外的照料者干预研

究还有一定差距，以后的研究可以从照护现状评估、

心理支持以及社会支持系统（社区喘息照顾中心、

专业养老院及照料者联盟）等方面建立符合我国国

情的综合干预模式。虽然目前医学还没有治愈或者

逆转ＡＤ的方法，但正确的慢病管理和长期的照护
与支持可以让 ＡＤ患者保持生活质量和生命尊严。
因此，对ＡＤ患者照料者实施有效的干预，提高照料
者的照护技能，有望减轻照料者负担，提高其生活质

量。
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