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帕金森病患者家庭照顾者负担及相关
影响因素分析

何海燕周明珠陆丽霞吴佳英 干静陈伟 刘振国

【摘要】 目的调查帕金森病(PD)患者家庭照顾者的负担及生活质量，分析其主要影响因

素。方法采用照顾者负担问卷(CBI)评估115例PD患者主要照顾者的负担，同时应用统一PD

评分量表(UPDRS)、Hoclm．Yahr分级(H．Y分级)、日常生活能力量表(ADL)、PD生活质量量表

(PDQ一39)、Hamilton抑郁量表(HAMD)、Hamilton焦虑量表(HAMA)、蒙特利尔认知评估量表

(MoCA)、简易智能量表(MMsE)等评分，对115例原发性PD患者的疾病严重度、情绪、认知功能

及生活质量等进行评估。采用Spearman相关分析及多元逐步同归分析方法分析影响照顾者负担

的主要因素。结果CBI的主要影响因素为患者ADL(／3=一0．813，t一---一6．265，P=0．000)、PDQ一39

(卢=O．285，t=4．256，P=0．000)及照顾者年龄(卢=O．327，t=3．107，P=0．002)。结论PD患者家

庭照顾者负担受多方面因素影响，应引起社会各界的关注，给予针对性干预措施。

【关键词】帕金森病；照顾者负担；生活质量
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【Abstract】 Obieetive To assess me impact on caretaker who looked after patients witll

Parkiuson’S disease(PD)and to idenfify the main factors related to their burden．Methods 115

consecutive pairs of PD patients and their caretakers were included．Caregiver Burden Inventory

(CBI)Was used to assess the burden of PD on the caretakers．Patients were evaluated by neurologists

usingtheUnitedParkinson’SDiseaseRating Scale(UPDRS)，theHoehn andYahrScale(H—YScale)，

也eActivity ofDaily Living Scale(ADL)，the Parkinson’S Disease Questionnaire(PDQ一39)，the Hamilton

Depression Rating Scale(HAMD)．the Hamilton Anxiety Rating Scale(HAMA)，the Montreal

Cognitive Assessment(MoCA)and the Mini．mentaI State Examination(MMSE)．Multiple linear

stepwise regression models were fitted to ascertain the factors linked to the CBI．Results Based on

multiple linear stepwise regression analysis，ADL(口=-0．813，￡=一6．265，P=0．000)and PDQ一39

(』B=O．285，t=4．256，P=O．000)ofpatients and the age ofcaretakers(B=0．327，t=3．107，P=0．002)
proved to be the main predictors of CBI．Conclusion Many factors might comprehensively affeCt the

burden of PD on caretakers of the patients．Attention needs to be given to the early identification of

factors that generating stress on caretakers in order to improve their quality of life．

【Key wordsl Parkinson’S disease；Caregiver burden；Quality oflife

帕金森病(PD)是中老年人常见的神经系统变

性疾病，其发病率和致残率均较高。由于该病的不

可逆及进行性加重，而目前药物并不能减缓疾病进

展，5。8年后大多数患者生活能力严重受限，甚至

不能自理。PD患者需要长期的治疗与照顾，这一过
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程给照顾者带来巨大的负担。因此了解影响照顾者

负担的原因，通过各种渠道减轻照顾者的负担。不仅

有利于照顾者本身的健康，更有利于改善患者的生

活质量。国外从20世纪起就关注PD患者的照顾者

生活质量，而国内却罕见相关报道。本研究旨在探

讨居家PD患者的照顾者负担的影响因素，为采取针

对性干预措施，减轻照顾者负担提供依据。

对象与方法

1．研究对象：连续收集就诊于新华医院专病门
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诊及住院的PD患者及其主要照顾者115对。诊断

均符合英国帕金森病协会(United Kingdom

Parkinson’S Disease Society，UKPDS)诊断标准：缓

慢发病，具有静止性震颤、强直和运动迟缓3项症状

中至少2项，左旋多巴治疗试验反应阳性；排除PD

综合征和PD叠加综合征。照顾者需符合以下条件：

①目前承担着在家里照顾PD患者主要任务的家庭

成员；②照顾时间≥1个月；③排除重大的精神疾病

和躯体疾病；④愿意合作。

2．研究方法：采用电话预约、问卷调查及访谈相

结合的形式，进行资料收集。

(1)患者和照顾者一般资料：患者和照顾者的人

口社会学特征、照顾者照顾时问。

(2)患者疾病情况：分别采用统一PD评分量表

(United Parkinson’s Disease Rating Scale，UPDRS)

第二至四部分(UPDRS II～1V)、Hoelm．Yallr分级

(HoehnandYahrScale，H-Y分级)、日常生活能力量

表(Activity ofDaily Living Scale，ADL)、PD生活质

量量表(Parkinson’s Disease Questionnaire，PDQ一39)

了解患者疾病严重程度、生活能力及生活质量；采用

Hamilton抑郁量表(Hamilton Depression Rating

Scale，HAMD)、Hamilton焦虑量表(HamiltonAnxiety

Rating Scale，rtAMn)了解患者情绪状况；采用蒙特

利尔认知评估量表(Montreal Cognitive Assessment，

MoCA)、简易智能量表(Mini—mental State

Examination，MMSE)了解患者认知损害程度。研究

对象在填写本调查问卷前未受到其他研究的干扰。

(3)照顾者负担：采用照顾者负担问卷(Caregiver

Burden Inventory，CBI)来评估，该问卷共有24个条

目，包括5个维度的测量，分别为身体性负担、社交

性负担、情感性负担、时问依赖性负担和发展受限性

负担。每项条目按照负担的轻重分为0—4分5个等

级，量表的总分为0～96分，分值越高，说明照顾者

的负担越重。研究表明“】，该问卷中文版本具有良

好的信度和效度，同质性信度系数Cronbach a=

O．92，重测信度为0．93，校标效度Y=o．85。

3．统计学分析：应用SPSS 17．0软件进行统计分

析，统计方法包括Spearman相关分析、Mann．

Whitney U检验、Kruskal．Wallis检验、多元逐步回归

分析。统计学结果P<0．05表示差异有统计学意义。

结 果

1．基本资料：PD患者与照顾者的人口统计学一般

情况见表l。115例患者中已婚112例(97．4％)，丧偶3

·693·

例(2．6％)；家庭成员数为2—7(肘=3)人，其中“空巢”

老年人45例(39．13％)，由其配偶承担照顾工作。115

名主要照顾者与患者关系：配偶97名(84．3％)，子女14

名(12．2％)，其他4名(3．5％)；工作情况：在职24名

(20．9％)，退休90名(78．3％)，待业1名(0．9％)；目前或

退休前职业：工人51名(44．3％)，农民3名(2．6％)，行

政干部16名(13．9％)，医务、教师或技术人员26名

(22．6％)，个体、商、企服务人员13名(11．3％)，家庭妇

女4名(3．5％)，其他2名(1．7％)。

表1 PD患者及照顾者的人口统计学一般情况

特征
患者 照顾者

例数 构成比(％) 例数 构成比(％)

性别
男 77 670 38 33．0

女 38 33．0 77 67．0

文化程度
文百 1 0．9 2 1．7

小学 23 20．O 15 13．0

初中 33 28．7 42 36．5

高中／中专 26 22．6 35 30．4

大学／大专 32 27．8 19 16．5

研究生及以上0 0．0 2 1．7

患者年龄、起病年龄、病程、H．Y分级、UPDRSⅡ～

Ⅳ、ADL、PDQ一39、MMSE、MoCA、HAMD、HAMA

及相应照顾者年龄、照顾时问、CBI总分见表2。

表2 PD患者和照顾者各种冈素统计学分析

冈素 ；±5 95％(7／

患者

年龄(岁1

起病年龄(岁)
病程(年)

H．Y分级
UPDRSⅡ

UPDRSⅢ

UPDI迟Ⅳ

ADL

PDQ·-39
MMSE

MOCA

HAM[D

HAMA

照顾者

68．51±8．54(46—82)
62．73±8．89(41～78)
5．70±3．36(1一18)

2．54±O．84(1．O一5．O)

11．34±7．41fO一43)

28．37±12．6“7～74)
1．63±2．1l∞一91

64．7l±12．89(7—74)

32．05±24．78(2一125)
26．48±4．0ln2—30)

21．65±5．6lf4—30)

】1．35±7．48(1—37)
8．09±5．82(0—33)

年龄(岁) 63．82--．+11．64(30一86) 一

照顾时间(年) 3．75-I-3．20(0．1—17．0) 一

g堡!望坌 丝：垫圭21：垄【!=墅2 2Q：兰Z=2§：12

CBI各维度得分：身体性负担(4．03±4．84)，社

交性负担(1．92±2．90)，情感性负担(3．07±4．35)，时

问依赖性负担(8．42±6．74)，发展受限性负担

(6．76-+6．27)。

2．照顾者负担与患者、照顾者方面因素的相关

性：Spearman相关分析显示，CBI总分与患者年龄、

起病年龄、病程、H．Y分级、UPDRS 1I一Ⅳ、PDQ一39、

HAMD、HAMA及照顾者年龄、照顾时间呈正相关；

与患者ADL、MMSE、MoCA、家庭成员人数呈负相

关；与患者及照顾者各自的文化程度无相关性。身
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体性负担与患者年龄、起病年龄、病程、H—Y分级、

UPDRS II。IV、PDQ一39、HAMD、HAMA及照顾者

年龄、照顾时间呈正相关；与患者ADL、MMSE、

MoCA呈负相关；与家庭成员人数、患者及照顾者各

自的文化程度无相关性。社交性负担与患者年龄、

H．Y分级、UPDRS II～Ⅳ、PDQ一39、HAMD及照顾

者照顾时间呈正相关；与患者ADL、MMSE、MoCA呈

负相关；与患者起病年龄、病程、HAMA、文化程度、家

庭成员人数及照顾者年龄、文化程度无相关性。情感

性负担与患者年龄、起病年龄、H．Y分级、UPDRS 1I、

UPDRS IV、PDQ一39、HAMD、HAMA及照顾者照顾

时间呈正相关；与患者ADL、MMSE、MoCA、文化程

度呈负相关；与患者病程、UPDRS HI、家庭成员人数

及照顾者年龄、文化程度无相关陛。时间依赖性负担

与患者年龄、起病年龄、病程、H．Y分级、UPDRS II一

Ⅳ、PDQ一39、HAMD、HAMA及照顾者年龄、照顾时

间呈正相关；与患者ADL、MMSE、MoCA、家庭成员

人数呈负相关；与患者及照顾者各自的文化程度无相

关性。发展受限性负担与患者年龄、起病年龄、H．Y

分级、UPDRSⅡ～Ⅳ、PDQ一39、HAMD、HAMA及照

顾者年龄、照顾时间呈正相关；与患者ADL、MMSE、

MoCA、家庭成员人数呈负相关；与患者病程、患者及

照顾者各自的文化程度无相关陛(表3)。

根据H．Y分级将PD严重程度分为早期(1．0—

2．0)、中期(2．5。3．0)、晚期(4．0。5．0)幢]，其相应CBI总

分分别为15．36±15．33、24．86±20．53和45．06±

23．09，三者差异有统计学意义(Z2=20．943，v=2，P=

0．000)，即随着患者疾病进展，照顾者的负担加重。

115例患者中合并抑郁症状患者24例(20．9％)，

有焦虑症状患者19例(16．5％)。合并抑郁的患者相应

照顾者的CBI总分为36．13±25．51，无抑郁症状的患

者相应照顾者的CBI总分为21．05±18．92，两者差异

有统计学意义(U=670，000，P=0．004)。合并焦虑的

患者相应照顾者的CBI总分为36．00±27-29，无焦虑

症状的患者相应照顾者的CBI总分为21．86±19．17，

两者差异有统计学意义(U--620．500，P=0．028)。即

合并抑郁或焦虑的患者，其照顾者的负担更重。

115名照顾者中，24名在职工作者CBI总分为

15．54±15．16，90名退休者和1名待业者的CBI总分

为26．48±22．10，两者差异有统计学意义(U=

732．000，P=0．013)。

患者性别(u=1435．000，P=0．868)、有无配偶

(U=130．500，P=0．510)及照顾者性别(U=1319．500，

P=0．393)、职业(z2=9．718，v=6，P=0．137)、患者

与照顾者关系(f=1．340，v=2，P=0．512)对CBI总

分无显著影响。

3．影响照顾者负担主要因素的多元回归分析：在

患者相关因素中，年龄、ADL、PDQ一39是影响CBI总

分的主要因素。该模型可预测62．7％的CBI变异量。

照顾者相关因素中，年龄、照顾时间、照顾者与患者关

系是影响CBI总分的主要因素。该模型仅可预测

13．5％的CBI变异量。综合患者与照顾者相关因素，

患者ADL、PDQ一39、照顾者年龄是影响CBI总分的主

要因素。该模型可预测62．8％的CBI变异量(表4)。

讨 论

基于我国国情和传统文化，居家养老是我国老

年人目前和今后较长时间内主要的养老模式，虽然有

时能够得到其他家庭成员、朋友和邻居的帮助，但是

许多照顾者要独自完成大多数或者全部的照顾工

表3 CBI与PD患者及照顾者方面因素的相关分析

。； 总分 身体性负批 丰十I交性负担 情感性负担 时间依赖性负担 发展受限性负担
”4

r P值 r P值 r P值 r P值 r P值 r P值

患者
年龄 O．421 0．000 0．387 0．000 0．204 0．029 0．280 0．002 0．431 0．000 0．377 0．000

起病年龄0．321 0．000 0．297 0．001 0．172 0．066 0．236 0．011 0．320 0．000 0．298 0．001

病程0．250 0．007 0．207 0．026 0．076 0．42 l 0．096 0．306 0．270 0．004 0．1 69 0．070

H—Y分级0．443 0．000 0．386 0．000 0．216 0．020 0．308 0．001 0．434 0．000 0．358 0．000

UPDRSⅡ0．405 0．000 0．33 1 0．000 0．204 0．029 0．203 0．030 0．394 0．000 0．363 0．000

UPDRSⅢ0．419 0．000 0．319 0．00l O．211 0．023 0．160 0．087 0．42l 0．000 0．310 0．00I

UPDRSⅣ0．332 0．000 0．271 0．003 0．214 0．022 0．213 0．022 0．285 0．002 0．261 0．005

ADL 一0．640 0．000 -0．583 0．000 -0．507 0．000 —0．53 l 0．000 -0．555 0．000 -0．589 0．000

PDQ一39 0．644 0．000 0．522 0．000 0．409 0．000 0．429 0．000 0．582 0．000 0．573 0．000

MMSE 一0．426 0．000 —0．362 0．000 -0．273 0．003 -0．428 0．000 -0．386 0．000 -0．369 0．000

MoCA 一0．450 0．000 —0．373 0．000 -0．226 0．015 —0．359 0．000 —0．436 0．Ooo -0．392 0．OOO

HAMD O．4 J6 0．Ooo 0．295 0．001 O．216 0．02l 0．369 0．000 0．334 0．000 0．388 0．000

HAMA 0．256 0．006 0．247 0．008 0．149 0．113 0．265 0．004 0．190 0．042 0．207 0．026

文化程度 一0．102 0．280 —0．027 0．777 —0．077 0．412 -0．228 0．014 -0．05l 0．586 —0．148 0．115

家庭成员人数 一0．197 0．035 —0．082 0．383 —0．03l 0．740 —0．152 0．105 —0．200 0．032 —0．254 0．006

照顾者

年龄0．291 0．002 0．268 0．004 0．157 0．093 0．135 O．152 0．284 0．002 0．291 0．002

照顾时间0．393 0．000 0．327 0．000 0．235 0．01 1 0．198 0．034 0．354 0．000 0．333 0．000
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表4 CBI总分和PD患者及照顾者相关因素的多元逐步回归分析

喇壶 皇查塑薹圈耋 塑堕丝塑差幽耋 星煎皇墅塑登翅篷凼童
”承

芦 南 ￡值P值 盆 曲 ￡值P值 星 曲 f值 P值

患者年龄0．455 0．15l 3．019 0．003

ADL _o．770 0．133—5．804 0．000 -0．813 0．130--6．265 0．000

PDO一39 0．273 0．067 4．075 0．000 0．285 0．067 4．256 0．000

照顾者年龄0．597 0．177 3．367 0．001 0．327 0．105 3．107 0．002

照顺时间 1．618 0．587 2．754 0．007

关系 6．031 2．634 2．290 0．024

校正R2 0．627 0．135 0．628

作。“照顾者负担”是表示照顾者消极感受的～个最常

用的概念，将其定义为照顾者在照顾患者的过程中遇

到困难而产生的压力感和令其不愉快的感受j]。PD

是慢性进展性疾病，患者存在震颤、强直、运动减少、

姿势和平衡障碍等症状，同时治疗过程中还会出现运

动障碍和症状波动，并有行为和心理的异常，如痴呆、

抑郁、幻觉、睡眠障碍等。其照顾者在照顾过程中，遇

到的困难复杂多样，面临生理、心理上的多重考验，故

照顾者普遍存在负担，且随着患者病情加重而增加。

PD患者的照顾者一般以配偶为主，但当配偶体

力不支或丧偶时，子女则上升为主要照顾提供者。

本研究中，84．3％照顾者角色由患者配偶承担，另有

12．2％为子女。西方国家更是如此，子女成年后便与

父母分开居住，照顾患者主要也是配偶为主。本研

究中，CBI总分与患者的疾病分级(H—Y分级)、运动

检查(uPDRs III)、并发症(UPDRS 1V)、日常生活能

力及生活质量(UPDRS II、ADL、PDQ一39)、认知功

能(MMSE、MoCA)、情绪(HAMD、HAMA)、年龄、

起病年龄、病程以及照顾者年龄、照顾者是否在职、

照顾时间相关。进一步多元逐步回归分析显示，

CBI总分主要影响因素为患者日常生活能力及生活

质量(ADL、PDQ一39)、照顾者年龄。先前的研究亦

同样显示乜舢]，患者功能状态、疾病严重程度及残障

程度影响照顾者负担及生活质量m引。生活中需要

他人照顾少，不良情绪轻，自我感觉生活质量较好的

患者，其照顾者的负担也较轻。青年人忙于工作，仅

为患者提供一般生活照顾，常无暇顾及患者的情感

需求，当患者的自理能力明显下降时，请保姆或者送

护理院是最常见的选择。年龄较大的照顾者，其衰

老程度高，且本身可能合并一种或数种慢性疾病，自

身生活能力不如年轻者，故照顾患者时负担更大。

此外，有研究发现患者情绪障碍M引、PD病程’1 0‘等因

素影响照顾者的负担，非运动症状对照顾者的生活

质量的影响更胜于运动症状n“。在一项对痴呆、中

风、PD患者的配偶进行调查中n引。发现患者的认知

功能损害对配偶产生的照顾负担影响最大。一项对

仅合并痴呆的PD患者的照顾者调查中¨31，发现患者

·695-

认知功能和精神症状影响照顾者

生活质量。本研究受时问和场所

的限制，调查样本量不够大，病例

大部分来自于门诊，多数患者疾

病处于轻中度，重度尤其是H—Y

分级5．0期病例数较少，故评估所

得照顾者负担可能存在偏倚。

社会在关心PD患者的同时，也应该关心照顾

者，注重对照顾者自身价值的宣传，给予精神支持

和鼓励；另外，可以通过多种形式为照顾者提供信

息、情感和一些客观支持。有资料指出n制，对PD患

者家属进行心理行为干预，可有效改善患者家属的

心理状况，提高其社会支持度。根据我同国情，成立

以社区为基础的照顾机构，提供有实际意义的居家

服务，改善患者功能状态，减少照顾时间，对照顾者

进行心理干预，减轻照顾者负担。
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