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赤峰地区重大疾病患者主要照顾者负担的现状研究 *

赤峰市肿瘤医院（024099）　张家瑞 甄 鹏 许祥然 刘丹丹 马艳芳 汤 怡 方 芳△

【提　要】　目的　调查赤峰地区重大疾病患者主要照顾者负担现状，研究影响因素及对生活质量的影响。方法　采
用横断面调查研究方法，以方便抽样法选取 2024年 4—7月住院的癌症患者主要照顾者为研究对象，应用患者及主要照顾
者一般资料调查表、照顾者负担问卷（caregiver burden inventory，CBI）、社会支持评定量表、WHO生存质量测定量表简表
（WHO quality of life-brief，WHOQOL-BREF）进行问卷调查，数据双人录入后采用 SPSS 26.0分析，计量资料进行正态性
检验，近似正态资料以 x±s描述，采用 t检验、方差分析、Pearson相关及多元线性回归开展统计分析，α=0.05。结果　主要
照顾者负担总分 25.27±17.52分，处于低负担水平；社会支持总分 37.18±6.95分，处于中等水平，生活质量总分 54.43±8.67
分，处于中等水平。多元线性回归分析显示患者年龄、在业情况、自理能力、家族人均月收入情况为照顾者负担影响因素
（P<0.05）。结论　赤峰地区重大疾病患者主要照顾者照顾负担处于低负担水平，社会支持及生活质量处于中等水平，根
据影响因素制定相应措施及政策可进一步降低照顾者负担水平、提高生活质量。
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重大疾病是指病情严重，可能会威胁患者生命或

严重影响其生活质量和工作的疾病。癌症是严重危

害人类健康的重大疾病之一。2022 年世界估计有

2000万新发癌症病例和 970万人死亡［1］。2024年国家

癌症中心发布的统计数据显示，全国新发癌症 482. 47
万人，癌症死亡病例 257. 42 万人［2］。在赤峰地区，癌

症是导致患者死亡的第三大原因［3］。重大疾病患者往

往需要有固定人员对其进行生理、心理以及经济上的

支持，该固定人员被称为主要照顾者（primary caregiv⁃
ers，PCs）。照顾者的负担会随着患者病情演变和治疗

时间的延长产生变化。研究表明，照顾负担的变化对

于主要照顾者的幸福感及生活质量造成相应影响［4］。
研究赤峰地区重大疾病患者主要照顾者的负担现状，

分析造成其负担加重的因素、探寻应对策略，对于提

高照顾者生活质量及幸福感，维护赤峰地区社会稳定

有重要的意义。

研究对象与方法

1. 研究对象

采用横断面调查研究，以方便抽样法选取赤峰市

肿瘤医院放疗科 2024年 4—7月住院的癌症患者的照

顾者为研究对象。根据纳入标准、排除标准、研究目

的，确定了共103名研究对象。

纳入标准：①年龄≥18周岁；②为赤峰地区常住人

口；③为重大疾病患者的主要照顾者；④固定为患者

提供无偿照护；⑤自愿参加研究且签署知情同意。

排除标准：①无法配合的主要照顾者；②无法固

定为患者提供照护。

2. 研究工具

患者的一般资料调查表：包含性别、年龄、婚姻、

职业、疾病诊断、自理能力及疾病复发情况等信息。

主要照顾者调查表：内容包括年龄、性别、受教育

情况、婚姻、家庭人均月收入、职业、与患者关系、日均

照顾时间、护理工作胜任情况等信息。

主要照顾者负担问卷：采用由岳鹏［5］等翻译的照

顾者负担问卷（caregiver burden inventory，CBI）。该

量表在国际上被广泛认可［6］。CBI问卷从 5个维度评

价照顾者的负担情况，分别为：身体健康负担、发展受

限负担、心理健康负担、时间依赖负担和社会关系负

担。问卷包括 24 个项目，采用 Likert 5 级评分法，“非

常同意”计 4 分，“有些同意”计 3 分，“中立态度”计 2
分，“有些不同意”计 1 分，“非常不同意”计 0 分，所有

项目相加的得分为总分。得分 0~32 分属于低负担，

33~64分属于中等负担，65~96分属于高负担。问卷的

Cronbach’s α系数为 0. 92［5］，认为具有良好的信度［7］。
本研究中该问卷的Cronbach’s α=0. 914。

社会支持评定量表：采用肖水源［8］编制的社会支

持评定量表。总量表共 10 个项目，采用 Likert 4 级计

分方法，包括客观支持、主观支持、支持利用度 3个维

度，总分越高则社会支持程度越高。有研究显示［9］，总
量表及 3 个分量表的 Cronbach’s α 系数在 0. 825~
0. 896 之间，表明量表信度较高。本研究中总量表的

Cronbach’s α=0. 872。
WHO 生存质量测定量表简表（WHO quality of 

life-brief，WHOQOL-BREF）中文版：由郝元涛等［10］汉
化为中文版。该量表共计 26 个项目，涵盖了生理领

域、心理领域、社会关系领域和环境领域 4个维度，同

时还包括了自身生活质量和健康状况的总体主观感

受。领域得分按正向记分，即得分越高提示生存质量
 * 基金项目：2024年赤峰市社会科学科研课题（SKL2024061）
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越好。该量表具有良好的信度，Cronbach’s α系数为

0. 863［11］。本研究中该量表的Cronbach’s α=0. 851。
3. 调查方法

采用问卷调查法，本研究由 3 名研究者经过培训

后，对符合入组标准的患者及其主要照顾者解释研究

目的和方法，签订知情同意书后当场发放问卷。对于

存在识读或书写困难的调查对象，由研究者以无暗示

的方式逐项口述，由其自行选择后帮助其填写问卷项

目。填写完毕后经质量核查当场回收，所有问卷均保

密。共发放问卷 103份，回收有效问卷 102份，剔除无

效问卷1份，回收有效率为99%。

4. 统计学方法

双人核对并将数据录入 excel后导入至SPSS 26. 0
软件进行统计分析。计数资料采用频数和百分比进

行描述，对于符合正态分布的研究数据采用 x±s 进行

描述。照顾者负担总分为多条目累加复合得分，样本

量>30，依据中心极限定理采用参数检验。差异性分

析采用 t检验和方差分析，相关性分析采用Pearson法，

主要照顾者负担的影响因素分析采用多元线性回归。

检验水准α=0. 05。
结 果

1. 重大疾病患者社会人口学及临床特征在照顾

者负担得分上的差异分析

本研究对象共 102例，独立样本 t检验或单因素方

差分析结果显示患者年龄、在业情况、自理能力及本

次疾病是否复发差异有统计学意义（P<0. 05），具体详

见表1。

2. 重大疾病患者主要照顾者一般人口学特征在

照顾者负担得分上的差异分析

本研究对象共 102例，行独立样本 t检验或单因素

方差分析结果显示主要照顾者的护理工作胜任能力

差异有统计学意义（P<0. 05），具体详见表2。
3. 主要照顾者负担、社会支持及生活质量得分

情况

本研究中主要照顾者负担总分为 25. 27±17. 52

表1　重大疾病患者社会人口学及临床特征在照顾者负担得分上的差异分析（n=102）
项目

性别

年龄（岁）

住址

婚姻

在业情况

自理能力

其他病史

临床分期

确诊时间

治疗方案

本次疾病是否复发

分组

男

女

①≤40
②41~60
③61~70
④>70
农村

城镇

未婚

已婚

离婚

丧偶

①不在业

②在业

①完全依靠他人

②基本自理

③完全自理

无

有

Ⅰ期

Ⅱ期

Ⅲ期

Ⅳ期

1年以下

1~2年

3年及以上

其他

化疗

放疗

手术

①否

②是

例数

60
42
7

52
28
15
58
44
2

93
3
4

87
15
17
43
42
64
38
5

11
28
58
33
47
22
25
28
47
2

87
15

照顾者负担总分

26. 93±17. 93
22. 91±16. 84
17. 01±19. 64
29. 40±16. 72
18. 82±18. 36
26. 87±14. 03
25. 76±19. 05
24. 63±15. 47

9. 50±13. 44
24. 96±17. 55
41. 67±17. 04
28. 25±13. 65
23. 41±17. 80
36. 07±11. 01
37. 82±21. 85
21. 95±15. 36
23. 60±15. 76
24. 80±16. 11
26. 08±19. 87
31. 60±26. 73
20. 45±18. 06
22. 64±14. 48
26. 91±17. 98
22. 64±19. 99
26. 23±17. 55
27. 18±13. 28
25. 56±16. 80
28. 07±17. 77
23. 75±17. 90
18. 50±23. 33
23. 10±15. 99
37. 87±21. 07

t/F
1. 144

2. 952

0. 319

1. 485

-3. 695

5. 835

-0. 356

0. 871

0. 570

0. 452

-3. 144

P

0. 255

0. 036

0. 750

0. 223

0. 001

0. 004

0. 723

0. 459

0. 568

0. 717

0. 002

事后比较

③<②

①<②

②<①
③<①

①<②
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分，其中低负担者 67 名（65. 7%），中等负担者 31 名

（30. 4%），高负担者 4 名（3. 9%）。社会支持总分为

37. 18±6. 95 分，其中社会支持度低者 25 名（24. 5%），

社会支持度一般 68 名（66. 7%），社会支持度高 9 名

（8. 8%）。生活质量的总得分为 54. 43±8. 67 分，生活

质 量 差 者 6 名（5. 9%），生 活 质 量 一 般 者 73 名

（71. 6%），生 活 质 量 好 23 名（22. 5%），详 细 情 况

见表3。
4. 重大疾病患者主要照顾者照顾负担与社会支

持、生活质量的相关性分析

利用 Pearson 相关性分析研究重大疾病患者主要

照顾者照顾负担与社会支持及生活质量的相关性，结

果显示：主要照顾者的照顾负担与社会支持存在负性

相关关系（r=-0. 195，P=0. 049）；主要照顾者负担与生

活质量存在负性相关关系（r=-0. 383，P=0. 001）；社会

支持与生活质量存在正性相关关系（r=0. 392，P=
0. 001），见表4。

表3　主要照顾者负担、社会支持及生活质量各维度

得分情况（n=102，分）

类别

身体健康负担

发展受限负担

心理健康负担

时间依赖负担

社会关系负担

照顾者负担总分

客观支持分

主观支持分

支持利用度

社会支持总分

生理领域

心理领域

社会关系领域

环境领域

生活质量总分

最小值

0
0
0
0
0
0
2

10
3

18
14. 29
10. 71

25
21. 88
30. 29

最大值

19
14
10
16
23
74
16
28
12
52

96. 43
82. 14

100
96. 88
75. 57

x±s

6. 32±5. 13
2. 32±3. 51
1. 70±2. 63
7. 77±5. 58
7. 16±5. 96

25. 27±17. 52
7. 84±2. 88

22. 35±4. 44
6. 98±1. 75

37. 18±6. 95
62. 01±16. 34
50. 25±15. 03
68. 28±15. 74
59. 65±15. 27
54. 43±8. 67

表2　重大疾病患者主要照顾者一般人口学特征在照顾者负担得分上的差异分析

项目

性别

年龄（岁）

婚姻

工作

教育情况

疾病史

健康状况

日均照顾时间（h）

家庭人均月收入（元）

护理工作胜任情况

分组

男

女

≤40
41~60
>60
未婚

已婚

离婚

丧偶

不在业

在业

小学及以下

初中

高中

大专

本科及以上

无

有

很差

差

普通

好

≤6
6~12

12~18
>18

≤3000
3000~5000
5000~7000

>7000
①有点困难

②基本胜任

③完全胜任

例数

46
56
49
43
10
15
81
5
1

65
37
14
31
23
17
17
87
15
5
7

27
63
9

30
18
45
42
41
14
5
8

36
58

照顾者负担总分

23. 76±14. 70
26. 52±19. 58
24. 18±16. 72
28. 02±18. 37
18. 80±17. 05
22. 80±14. 47
25. 54±17. 45
31. 60±28. 09

-
26. 14±19. 40
23. 76±13. 72
24. 43±20. 08
24. 55±21. 34
23. 22±15. 47
24. 35±15. 58
31. 00±11. 90
23. 92±17. 21
33. 13±17. 82
32. 20±14. 58
32. 14±22. 06
28. 89±18. 58
22. 41±16. 47
30. 78±20. 64
27. 23±20. 06
22. 61±19. 46
23. 93±14. 21
29. 74±20. 48
21. 51±14. 38
22. 07±15. 28
27. 60±15. 08
44. 63±16. 53
28. 25±19. 10
20. 76±14. 41

t/F

-0. 811

1. 315

0. 604

0. 722

0. 556

-1. 905

1. 589

0. 641

1. 764

8. 397

P

0. 419

0. 273

0. 614

0. 472

0. 695

0. 060

0. 197

0. 591

0. 159

0. 001

事后比较

②<①
③<①
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5. 重大疾病患者主要照顾者照顾负担的影响因

素多元线性回归分析

将主要照顾者照顾负担总分作为因变量，将患者

年龄、患者在业情况、患者自理能力、疾病是否复发、

照顾者对护理工作胜任情况、家庭人均月收入、照顾

者婚姻状况、社会支持各维度及照顾者生存质量作为

自变量，进行多元线性回归分析。结果显示，患者年

龄、患者在业情况、患者自理能力以及家庭人均月收

入情况为重大疾病患者主要照顾者照顾负担的影响

因素，具体详见表5。

讨 论

1. 赤峰地区重大疾病主要照顾者负担情况现状

经过研究分析，赤峰地区重大疾病主要照顾者总

分为 25. 27±17. 52分，近七成处于低负担水平，中等负

担占三成。说明赤峰地区重大疾病主要照顾者总体

处于低负担水平，研究结果与夏凤［12］进行的老年癌症

晚期患者家庭照顾者负担的现状（29. 18±12. 83）得分

相似。得分低于纪元元等［13］关于晚期肺癌患者家庭

照顾者照顾负担研究结果（40. 70±15. 08分）。分析主

要原因可能与研究地域及研究群体不同有关，首先不

同地区的经济发展水平和文化差异也可能通过影响

医疗保障体系、健康观念、就医习惯等多个方面，对重

大疾病主要照顾者的负担产生相应的影响［14］。再者，

研究群体之间的差异也是不可忽视的因素［15］。不同

疾病及病情严重程度对其主要照顾者可能面临的护

理任务类型及护理强度也会有相应的差异，而晚期老

年癌症患者可能涉及多种并发症和慢性病，照顾者需

要同时关注多个方面的因素，这同样会增加照顾负

担。未来的研究应进一步深入探讨不同地域、不同病

表4　重大疾病患者主要照顾者照顾负担与社会支持、

生活质量的相关性分析（n=102）
项目

照顾者负担总分

社会支持总分

生存质量总分

照顾者负担总分

1
-0. 195*

-0. 383**

社会支持总分

1
0. 392**

生存质量总分

1
*：P<0.05；**：P<0.01。

表5　照顾负担的影响因素多元线性回归分析

项目

常量

年龄（岁，≤40为参照）

41~60
61~70
>70

患者职业（不在业为参照）

在业

患者自理能力（完全依靠他人为
参照）

基本自理

完全自理

疾病是否复发（否为参照）

是

护理工作胜任情况（有些困难为
参照）

基本胜任

完全胜任

家庭人均月收入（元，≤3000为
参照）

3000~5000
5000~7000
>7000

照顾者婚姻情况（未婚为参照）

已婚

离婚

丧偶

客观支持分

主观支持分

支持利用度

生存质量

未标准化系数

B

46. 370

15. 515
9. 641

16. 609

11. 008

-13. 177
-5. 576

6. 921

-2. 442
-9. 364

-6. 979
-6. 209

1. 319

3. 758
6. 184

-8. 657
0. 719

-0. 448
0. 416

-0. 383

标准误

13. 317

6. 262
6. 549
6. 916

4. 677

4. 922
4. 953

4. 871

7. 158
7. 076

3. 458
4. 565
7. 976

4. 565
8. 370

15. 226
0. 606
0. 410
0. 972
0. 220

标准化系数

0. 445
0. 247
0. 337

0. 224

-0. 373
-0. 157

0. 141

-0. 067
-0. 266

-0. 196
-0. 123

0. 016

0. 087
0. 077

-0. 049
0. 118

-0. 113
0. 041

-0. 189

t

3. 482

2. 477
1. 472
2. 401

2. 353

-2. 677
-1. 126

1. 421

-0. 341
-1. 323

-2. 018
-1. 360

0. 165

0. 823
0. 739

-0. 569
1. 186

-1. 093
0. 428

-1. 737

P

0. 001

0. 015
0. 145
0. 019

0. 021

0. 009
0. 264

0. 159

0. 734
0. 189

0. 047
0. 178
0. 869

0. 413
0. 462
0. 571
0. 239
0. 278
0. 670
0. 086
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种以及不同社会背景下家庭照顾者负担的异同点，为

制定更加精准有效的支持政策提供科学依据。

2. 赤峰地区重大疾病患者主要照顾者照顾负担

的影响因素分析

患者因素：①患者年龄：本研究显示患者年龄为

影响主要照顾者负担的影响因素，中年患者及高龄患

者的主要照顾者负担较重。分析原因：中年患者为家

庭主要劳动力或者经济来源的主要成员，患重大疾病

后对家庭收入影响较大，同时其所承担的家庭及社会

责任可能会转嫁至照顾者，从而造成主要照顾者负担

加重。而高龄患者往往需要更多的日常照料和医疗

护理，直接增加了照顾者的时间和精力的投入，同时

高龄患者多同时合并多种慢性疾病，增加了照顾难

度，继而增加了照顾者负担。②患者工作情况：研究

结果表明，在业患者的主要照顾者负担显著高于未在

业患者的照顾者。在业患者往往在家庭中扮演着经

济支柱的角色，一旦他们不幸患上重大疾病，这将不

可避免地对家庭的经济稳定产生直接而深远的影响。

此外，照顾者不仅要面对家庭经济压力的增加，还要

应对繁重的日常家务和护理任务。他们需要花费大

量的时间和精力来处理各种琐碎的家务事务，还要负

责患者的日常护理工作。同时，照顾者还需投入大量

时间和精力来协调医疗事务，包括与医生沟通、安排

和陪同患者就医、管理患者的药物和治疗计划等。这

些因素共同导致了照顾者负担的加重。③患者自理

能力：患者自理能力为完全依靠他人的主要照顾者负

担得分高于基本自理和完全自理者，与王志伟等［16］结
果一致。患者自我照顾能力较低将导致对照顾者的

依赖性增加。需要照顾者投入更多的时间和精力，导

致负担加重。

照顾者因素：研究结果显示照顾者家庭人均月收

入情况为照顾者负担影响因素，患者家庭收入越低，

照顾者负担越重，与陈娟娟等［17］研究结果一致。对于

患有重大疾病的患者，其在决定治疗方案时往往受到

自身经济条件的限制。在这种情况下，主要照顾者不

仅要承担起照顾患者的责任，还要面对由此带来的经

济压力，这种双重压力无疑会导致其整体负担加重。

3. 赤峰地区重大疾病患者主要照顾者照顾负担

与社会支持、生活质量的关系

①照顾负担与社会支持存在负性相关关系：研究

显示赤峰地区重大疾病主要照顾者照顾负担与社会

支持存在负性相关关系，也就是社会支持得分增加会

影响照顾者得分下降，即照顾负担下降。患者罹患重

大疾病的同时，照顾者身体及心理上承担沉重的压

力，严重者会导致身心疾病的发生甚至危及生命［18］，
而社会支持的增加会减轻照顾者负担。②社会支持

与生活质量存在正相关关系：本次研究结果显示社会

支持可正向调节主要照顾者的生活质量。社会支持

包括家庭、朋友、同事和相应团体或者机构支持等多

个方面。能够充分获得并利用各种支持的照顾者，可

以降低心理负担、缓解孤独或无助感，对提高生活满

意度起到积极作用。社区中心、医疗机构或社会组织

提供的培训课程和心理辅导，可以提高主要照顾者护

理技能和提升应对策略能力，从而减轻照顾压力，提

高生活质量。③主要照顾者负担与生活质量存在负

相关关系：研究提示主要照顾者照顾负担负向调节生

活质量，即照顾者负担增加会导致其生活质量下降。

时间依赖负担主要体现在照顾者需要花费大量时间

来照顾患者，这不仅限制了他们参与其他社会活动的

机会，还可能导致工作时间的减少甚至失业［19］。发展

受限负担则表现在照顾者可能无法将精力集中在工作

或者学习上，从而影响了他们的职业前景和个人成就

感。身体性负担是指照顾者在长期的照顾过程中，由

于体力劳动和精神压力，可能会出现体重下降、睡眠不

足及忽视自身健康状态［20］。情感性负担则更为复杂，

照顾者不仅要面对患者病情的起伏，还要处理与患者

之间的情感纠葛，这常常导致他们出现焦虑、抑郁等情

绪问题［21］。这些因素均会导致生活质量下降。

我们的研究存在一些局限性：首先，在选取研究

对象时采用方便抽样法，且样本量较小，存在样本代

表性不足、抽样偏差严重等问题。在未来的研究中，

仍需要扩大样本量或选择更为合理的取样方法进行

测评，以验证和完善量表。其次，本研究为横断面研

究，选择一段时间进行调查，而随着时间的推移，主要

照顾者负担可能随时因为患者病情的发展、治疗的情

况、家庭社会的关系等原因变化，因此日后可开展相

关纵向、追踪研究，研究重大疾病患者主要照顾者负

担情况。
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