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阿尔茨海默病（AD）已成为继心脏病、肿瘤、脑

卒中之后导致老年人死亡的第4位死因［1］。由于AD

患者认知功能下降，对家庭生活质量、家庭生活功能

和家庭经济负担产生明显影响。鉴于目前对AD家

庭负担尚缺乏合适的评价工具，本研究采用家庭负

担量表（Family Burden Scale of Diseases，FBS）探讨

AD的家庭负担及其影响因素，为制定降低AD家庭

负担策略提供参考。
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阿尔茨海默病家庭负担影响因素分析

翟俊伟 王晓成 王晶莹 宋泽婧 余红梅

【摘要】 目的 探讨阿尔茨海默病（AD）家庭生活负担及其影响因素。方法 采用整群抽样

方法，选择太原市2家三甲医院及3个社区168例已确诊AD患者的照料者为研究对象，通过照料

者负担量表（CBI）和家庭负担量表（FBS）收集信息。路径分析探讨照料者负担影响因素，家庭负

担总分单因素和多因素分析分别采用 t检验、单因素方差分析和多重线性回归。结果 照料者负

担总分为 52.41±17.07；患者的认知水平对照料者负担影响有直接效应（标准化 β＝-0.280，P＜
0.001）和间接效应，患者的日常行为能力对照料者负担有间接效应。家庭负担总分为 16.23±

9.00。单因素分析显示，患者性别、年龄、文化程度、认知功能、日常行为能力、精神行为症状、抑郁

和痴呆等级对FBS总分有影响（P＜0.05）；多因素分析显示，影响FBS总分的因素包括患者性别

（标准化 β＝0.280，P＜0.01）、认知功能（标准化 β＝-0.158，P＝0.033）以及日常行为能力（标准化

β＝-0.155，P＝0.039）。结论 AD患者认知功能和日常行为能力对照料者及家庭负担影响较大，

可据此制定措施以减轻AD患者家庭负担。
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【Abstract】 Objective To understand the family burden of Alzheimer’s disease（AD）and
associated factors. Methods The subjects were 168 caregivers of patients with AD selected from two
class 3A hospitals and three communities in Taiyuan through cluster sampling. The data were collected
by using the Caregiver Burden Inventory（CBI）and the Family Burden Scale（FBS）of diseases. Path
analysis was applied to identify the factors associated with the total score of CBI. T-test and One-way
analysis of variance were applied to identify the factors associated with the total score of FBS.
Multiple linear regression analysis was applied to identify the factors associated with family burden of
AD. Results The total score of the caregivers’burden was 52.41±17.07. AD patients’cognitive
function had direct（standardized β＝-0.280，P＜0.001）and indirect effect on CBI；while daily
performance of AD patients had indirect effect on CBI. The total score of family burden was 16.23±
9.00. Univariate analysis showed that the sex，age，education level，cognitive function，daily
performance，mental status，depression and dementia rating of AD patients might affect the total score
of FBS（P＜0.05）. Multivariate analysis showed that the factors which affected the total score of FBS
included the sex（standardized β＝0.280，P＜0.01），cognitive function（standardized β＝-0.158，P＝
0.033）and daily performance of AD patients（standardized β＝-0.155，P＝0.039）. Conclusion The
caregiver and family burden of AD was mainly associated with the cognitive function and daily
performance of AD patients. It is necessary to take targeted measures to reduce the caregiver and
family burden of AD.
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对象与方法

1. 调查对象：采用整群抽样方法，选取太原市2

个三级甲等医院（太原市中心医院和山西医科大学

附属第一医院）神经内科和老年科以及 3个老年人

相对集中的老军营社区、西矿街社区和和平社区已

确诊AD患者的照料者为研究对象。纳入标准：①

照料的AD患者应符合NINCDS-ADRDA诊断标准；

②必须是患者的直系亲属或长期照料者；③与患者

同住、居住时间在6个月以上；④排除其他严重躯体

疾病；⑤能够理解并自愿完成所有问卷调查。符合

入选条件者共168人。

2. 调查方法及内容：采用调查问卷面对面访谈

方式收集资料，调查问卷由调查员统一编制与填

写。①社会人口学问卷：包括照料者和患者的性别、

年龄、文化程度、婚姻、职业、经济来源、慢性病等。

②照料者负担量表（Caregiver Burden Inventory，

CBI）：用于评价照料者的负担，中文版包括 24个条

目、5 个分量表，分别为时间依赖性负担（条目 1～

5）、发展受限性负担（条目 6～10）、身体性负担（条

目 11～14）、社会性负担（条目 15～18）和情感性负

担（条目 19～24）。每个条目 5级评分（0～4分），总

分 0～96 分。分值越高，说明照料者的负担越重。

CBI中文版具有较好的信效度。③FBS：包含经济负

担、家庭日常活动、娱乐活动、家庭关系、家庭成员躯

体健康及心理健康 6个维度 24项条目，另补充内容

1项条目，共 25项条目。各条目分 3个程度不同的

回答，即没有影响、有影响、严重影响，分别赋值为

0、1和 2分，后两者为阳性回答，说明某个维度存在

负担；各维度的得分等于所包含的条目得分之和，

总分 0分表示没有负担，1～10分表示中度负担，＞

10分表示严重负担。25项条目之和为该量表的总

分［2］。该量表用于本研究的内部一致性信度为

0.919，同时具有较好的结构效度。④其他量表：包

括蒙特利尔认知评估量表、日常行为能力量表

（ADL）、AD 病理行为评分表评价患者行为和精神

症状；老年抑郁量表、临床痴呆评定量表、照料者积

极感受量表和家庭关怀度指数（APGAR）量表。

3. 质量控制：参考相关文献制定调查量表，并通

过专家评议进行预调查确保其可行性。调查员均为

卫生统计学专业研究生，在实施调查之前对调查员

进行统一严格的相关精神疾病知识和调查方面的培

训。面对面调查方式保证问卷填写的有效性，调查

问卷由调查员当场核实并收回。对收回的问卷再次

进行全面审核，检查其完整性、逻辑性和一致性。调

查对象均签订知情同意书。数据录入采用双录入方

法以保证录入数据的准确性。

4. 统计学分析：采用EpiData 3.1软件建立数据

库、SPSS 13.0软件对资料进行统计分析。定量资料

统计描述采用 x±s，组间比较采用 t检验和方差分

析；家庭负担总分与患者因素的关系采用Pearson相

关分析，家庭负担总分多因素分析采用多重线性回

归。照料者负担多因素分析采用路径分析。检验水

准均为0.05。

结 果

1. 一般情况：AD患者168例，平均年龄（73.30±

7.63）岁 。 其 中 男 性 80 例（47.6%），平 均 年 龄

（70.84± 6.83）岁；女性 88 例（52.4%），平均年龄

（75.55±7.67）岁。60～69岁年龄组 55例（32.7%），

70～79岁组79例（47.1%），≥80岁组34例（20.2%）；

已婚者 132 例（78.6%），丧偶者 36 例（21.4%）；小学

及以下文化程度者 55 例（32.7%），中学 81 例

（48.2%），大专及以上 32例（19.1%）；从事体力劳动

93例（55.4%），从事脑力劳动 75例（44.6%）；经济来

源中有退休金者132例（78.6%），受子女抚养者23例

（13.7%），其他13例（7.7%）。

AD 患者的照料者 168 人，平均年龄（56.77±

13.88）岁。其中男性 53 人（31.5%），平均年龄

（55.62±14.41）岁；女性 115 人（68.5%），平均年龄

（57.30±13.65）岁。20～39岁年龄组17人（10.1%），

40～59岁组77人（45.8%），≥60岁组74人（44.1%）；

照料者为患者配偶 71 人（42.3%），为子女者 77 人

（45.8%），为其他 20 人（11.9%）；健康状况良好 109

人（64.9%）和差59人（35.1%）。

2. 照料者负担：照料者负担总分为（52.41±

17.07），各维度得分见表 1。路径分析显示，患者

的认知水平对照料者负担有直接效应（标准化

β＝-0.280，P＜0.001）和间接效应，患者的日常行

为能力和精神行为症状对照料者负担有间接效

应（图 1）。

表1 CBI各维度得分

维度

时间依赖负担

发展受限负担

身体性负担

社会性负担

情感性负担

总分

x
9.50

14.17

10.73

4.84

13.18

52.41

s
4.69

4.32

3.55

3.68

5.29

17.07

最小值

1

0

0

0

0

14

最大值

20

20

16

16

24

96
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3. 家庭负担：家庭负担水平总分为（16.23±

9.00），各维度得分见表2。

（1）家庭负担各维度分析：女性患者家庭经济、

日常生活、娱乐活动、家庭关系、成员身体健康和心

理健康负担高于男性；高龄者日常生活、娱乐活动和

家庭关系负担较重；认知功能对家庭日常生活、娱乐

活动和家庭关系有影响；患者的日常行为能力、精神

行为症状、抑郁情况和痴呆严重程度对日常生活、娱

乐活动、家庭关系、成员身体健康和心理健康有影响

（表3）。

（2）家庭负担总分与患者因素相关性分析：家庭

负担总分与认知水平（r＝-0.169，P＝0.028）和日常

行为能力（r＝-0.223，P＝0.004）均呈负相关，与抑郁

（r＝0.193，P＝0.012）和 痴 呆 等 级（r＝0.169，P＝
0.029）呈正相关，与精神行为相关性无统计学意义

（r＝0.140，P＝0.070）。

（3）家庭负担总分多因素分析：以FBS总分作为

反应变量，患者性别、年龄、婚姻状况、文化程度、认

知功能得分、日常行为能力得分等作为自变量进行

逐步多重线性回归分析，变量引入和剔除的水准分

别设为 0.05和 0.10。结果显示：对FBS总分有影响

的因素包括患者的性别（标准化 β＝0.280，P＜
0.01）、认知功能（标准化β＝-0.158，P＝0.033）和日

常行为能力（标准化β＝-0.155，P＝0.039），其中认

知功能和日常行为能力与家庭负担总分呈负相关，

即认知功能评分越低、日常行为能力评分越低，家庭

图1 AD患者的照料者负担路径图

表2 FBS各维度得分

维度

家庭经济负担

家庭日常生活

家庭娱乐活动

家庭关系

家庭成员身体健康

家庭成员心理健康

家庭负担总分

x
3.55

4.77

3.43

3.00

0.86

0.63

16.23

s
2.83

2.95

2.16

2.23

0.95

1.05

9.00

最小值

0

0

0

0

0

0

0

最大值

10

10

8

8

4

4

34

表3 不同因素影响下AD患者家庭负担各维度得分和总分比较（x±s）

因 素

性别

年龄（岁）

文化程度

认知功能(分)

日常行为能力(分)

精神行为症状(分)

抑郁（分）

痴呆等级

注：a代表与①比较P＜0.05；b 代表与②比较P＜0.05；c 代表与③比较P＜0.05

①男

②女

①60～

②70～

③≥80

①小学及以下

②中学

③大专及以上

①0～14

②15～25

①14～27

②28～41

③＞42

①＜10

②11～20

③21～30

④＞31

①＜10

②11～20

③＞21

①轻度

②中度

③重度

家庭
经济负担

2.89±2.77

4.15±2.77a

3.15±2.91

3.52±2.68

4.26±3.01

3.89±2.87

3.84±2.88

2.22±2.31a，b

3.89±3.10

3.30±2.61

3.87±2.68

3.38±2.99

2.74±2.90

3.18±2.68

3.47±2.81

4.05±3.05

4.28±3.10

3.58±2.81

3.26±2.84

4.13±2.88

3.51±2.82

3.42±2.65

4.44±3.57

家庭
日常生活

3.90±2.95

5.56±2.74a

3.85±2.93

5.04±2.97a

5.62±2.63a

5.15±3.19

5.17±2.67

3.09±2.69a，b

5.42±2.89

4.29±2.92a

5.27±2.71

4.62±2.98

3.11±3.33a，b

4.73±2.93

4.56±3.05

4.59±2.65

6.00±2.89

4.43±2.86

4.80±2.90

5.42±3.24

4.55±2.97

5.37±2.91

6.89±1.69a

家庭
娱乐活动

2.85±2.04

3.95±2.13a

2.87±2.14

3.41±2.19

4.38±1.81a，b

3.65±2.09

3.58±2.17

2.66±2.13

3.93±2.09

3.06±2.14a

3.61±2.12

3.62±2.11

1.95±2.01a，b

3.08±1.96

3.32±2.07

3.50±2.61

4.78±2.13a，b

2.91±2.01

3.61±2.14

4.13±2.31a

3.24±2.11

3.47±2.04

6.22±1.09a，b

家庭
关系

2.49±2.19

3.47±2.18a

2.53±2.23

2.94±2.11

3.91±2.29a，b

3.38±2.23

2.96±2.24

2.44±2.14

3.44±2.32

2.68±2.11a

3.40±2.16

2.85±2.24

1.79±2.07a

3.02±1.97

2.73±2.35

2.82±2.38

4.33±1.78

2.43±2.11

3.09±2.19

4.03±2.26a，b

2.81±2.17

3.21±2.20

5.44±1.94a，b

家庭成员
身体健康

0.64±0.89

1.06±0.96a

0.75±0.87

0.78±0.90

1.21±1.12

1.09±1.06

0.77±0.88

0.69±0.86

1.01±0.98

0.74±0.92

1.01±1.02

0.79±0.89

0.42±0.69a

0.92±0.86

0.62±0.84

0.86±1.13

1.72±0.96a，b，c

0.64±0.83

1.01±1.04

0.97±0.91

0.81±0.95

0.84±0.96

1.56±0.73

家庭成员
心理健康

0.44±0.87

0.81±1.17a

0.55±0.88

0.58±1.02

0.88±1.34

0.84±1.21

0.53±1.01

0.53±0.80

0.77±1.22

0.53±0.90

0.77±1.19

0.56±0.95

0.26±0.56

0.73±1.06

0.35±0.73b

0.64±1.22

1.56±1.46a，b，c

0.48±0.88

0.80±1.21

0.58±0.99

0.61±1.01

0.47±1.02

1.33±1.58

总分

13.20±8.61

18.99±8.49a

13.69±8.62

16.27±8.65

20.26±9.17a，b

18.05±9.67

16.81±8.35

11.63±8.05a，b

18.46±9.51

14.60±8.28a

17.93±8.24

15.82±9.22

10.26±9.17a，b

15.73±7.75

15.01±9.08

16.45±9.66

22.67±9.00a，b，c

14.48±8.00

16.57±9.59

19.26±9.06a

15.54±8.94

16.79±8.16

25.89±6.31a，b
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负担评分越高；女性患者导致的家庭负担高于男性

（表4）。

讨 论

家庭是一个由家庭成员组成的系统，个人或家

庭的压力事件均将对整个家庭造成冲击［3］。家庭负

担是指疾病等对家庭和有关成员造成的困难、问题

或不良影响［4］。家庭医学理论认为，患病会对家庭

产生多方面的冲击，使家庭承受经济、精神等多方面

的压力，可能产生适应不良等家庭功能障碍和相关

的健康问题［5］。多维度衡量家庭负担的研究目前仅

限于少数病种，如精神性疾病，而采用的方法多为量

表测量［2，6-9］。

本研究结果显示：照料者负担总分为（52.41±

17.07），与钟碧橙和邹淑珍［10］采用 CBI 研究老年痴

呆患者照顾者负担总分（59.16±13.65）一致。其中

得分较高的维度为发展受限（14.17±4.32）、身体性

负担（10.73±3.55）、情感性负担（13.18±5.29）。

AD 患者主要引起照料者发展受限、身体和情感上

的负担，随着AD患者认知和行为能力的下降，对照

料者的自由活动时间和空间造成很大的局限，同时

也导致照料者心理情感上的困扰。路径分析结果

也表明患者认知和行为能力对照料者负担有直接

和间接影响。

本研究的家庭负担总分为（16.23±9.00），表明

AD可以引起严重的家庭负担。本研究结果高于符

霞等［11］采用FBS研究居家与养老院AD患者家庭负

担总分（11.78±3.87），其原因可能与选取的研究对

象不同所致。本研究结果低于丁燕等［12］采用FBS研

究老年期 AD 患者家庭负担总分（26.7±9.8），其原

因可能是本文所选AD患者的平均年龄为（73.30±

7.63）岁，照料者平均年龄为（56.77±13.88）岁，而丁

燕等报道的 AD 患者平均年龄为（78.6±7.9）岁，照

料者平均年龄为（62.1±13.2）岁。提示本文的研究

对象较其年轻，而较年轻的AD患者可能病情也较

轻，且年轻的照料者可能相比年长者有更好的精力

和体力照顾AD患者。

AD患者家庭负担各维度均存在不同程度的负

担，其中得分较高的维度有家庭日常生活（4.77±

2.95）、家庭经济负担（3.55±2.83）、家庭娱乐活动

（3.43±2.16）和家庭关系（3.00±2.23）。与邵文利

等［13］报道外科手术患者的家庭负担相比，家庭经济

负担（1.72±0.96）、家庭娱乐活动（1.45±0.93）、家庭

日常生活（1.31±0.80）和家庭关系（0.65±0.60）低于

本研究，家庭成员心理健康（0.75±0.84）与家庭成员

躯体健康（0.63±0.83）与本文相近。究其原因，AD

为一种不可治愈的慢性进展性疾病，且随患者认知

水平和日常行为能力的下降导致行动不便，更需要

家庭其他成员照料，使得家庭成员生活、工作、社会

活动等方面受到不同程度影响［14］。与封燕等［15］报

道的老年肿瘤患者家庭负担调查相比，家庭日常生

活（6.06±2.929）、经济负担（8.88±2.285）、娱乐活

动（5.35±2.308）、家庭关系（4.87±2.719）、家庭成

员身体健康（1.8±1.015）和心理健康（2.2±1.148）

均高于本研究。原因可能为老年肿瘤患者相比AD

患者，治疗疾病所需费用较 AD 患者高，身体健康

情况较AD患者差，且肿瘤将给患者和家人心理造

成严重影响。

对家庭负担总分逐步回归分析显示，其中有影

响的因素包括患者性别、认知水平和日常行为能

力。女性患者引起的负担重于男性，可能是女性在

家庭日常生活中的作用较男性更大，因此一旦生病，

其影响更严重；认知水平越低和日常行为能力越受

限，其家庭负担越重，与国外学者利用ADL量表对

老年人群的调查结果一致［16-17］，国内学者丁燕等［12］

的研究结果也提示疾病的严重程度影响家庭负担。

从标准化回归系数分析，性别对家庭负担的影响较

大，其次为认知功能，日常行为能力与认知功能影响

相近。

本研究存在不足。本次调查用的FBS为译文，

可能有语言表达的缺陷，致使调查对象理解偏差；此

外本研究样本仅源于太原市范围，故所得结论还有

待进一步验证。

综上所述，AD患者认知功能和日常行为能力对

照料者及家庭负担影响较大，为此应以家庭作为主

导，家人和社会共同为改善AD患者认知功能和日

常行为能力提供必要的支持。
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