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摘要:

 

本文从老年痴呆患者照顾者负罪感的概念、不良影响、现状、影响因素、评估工具以及干预措施方面进行综述,旨在为制订

针对性的干预措施减少痴呆患者照顾者负罪感提供参考。
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  中国是世界上老年人口最多的国家,60岁以上

痴呆患者约950万例[1],其中96%的痴呆患者由家庭

提供包括情感、生活、身体等方面的照护[2]。痴呆是

一种综合征,为后天智力功能的持续性障碍,具有逐

渐退行性和不可逆性[3]。痴呆影响整个家庭,导致照

顾者在漫长照顾过程中出现各种身心问题,如感知益

处水平较低[4]、预期性悲伤[5]、负罪感[6]等,可能会引

起照顾者对患者做出虐待、冷漠等行为。研究显示,
63%的痴呆患者照顾者存在负罪感[6]。负罪感是照

顾者坚信自己能照顾好患者,但照护没有达到预期目

标而产生[7]。国外关于痴呆患者照顾者负罪感的研

究较多,而我国在该领域的研究较少。本研究就痴呆

患者照顾者负罪感的概念、现状、测量工具、影响因素

及干预方法等进行综述,以期为制订减少痴呆症患者

照顾者负罪感的干预措施提供参考。
1 负罪感及痴呆患者照顾者负罪感的概念

负罪感是一个复杂的概念,其核心包括情感和认

知,是对特定环境作出反应而产生的思想和感受的集

合。负罪感的概念主要包括以下三点:①个体违反了

自身的道德准则(真实的或想象的);②感到痛苦、愧
疚、悲伤、自责等负性情绪,

 

伴随强烈的自我否定;③可

能产生补偿、赎罪等行为减轻内疚,
 

也有可能通过回避

受害者来降低受到惩罚的风险[8-9]。负罪感具有积极

与消极两面,积极的负罪感可以减轻和预防抑郁症状,
使个体遵守社会道德准则[10];消极的负罪感使个体痛

苦和紧张。痴呆患者照顾者的负罪感又称内疚感[11],
指照顾者认为他们有道德责任照顾痴呆患者,但他们

的照顾行为和/或照顾过程中产生的想法违反了道德

标准,此时照顾者质疑自己的照顾表现,并且在照顾过

程中忽略了自己和别的家人,负罪感随之出现。
2 痴呆患者照顾者负罪感的现状

近年来,越来越多研究者关注痴呆患者照顾者的

心理问题。Gonyea等[12]在142名痴呆照顾者的样本

中发现,65%的成年女儿经历了负罪感,且负罪感与

照顾负担呈正相关。Rosa等[13]对痴呆患者照顾者的

需求调查显示,其需求主要包括照护所导致的焦虑、
愤怒和负罪感等情感的正确阐述。Romero-Moreno
等[14]研究发现,痴呆患者照顾者的负罪感在休闲频

率和抑郁症状之间具有调节作用。Li等[15]在中国
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132名痴呆患者照顾者多维负担的发展轨迹研究中

发现,随着照顾负担增加,负罪感、角色紧张和个人紧

张依次成为负担的主要亚型。Gallego-Alberto等[16]

研究显示,照顾者的负罪感来源于以下几个方面:①
行为,照顾者对患者大吼、争论;②负性情绪,照顾过

程中产生悲伤、担忧和生气等;③与患者的关系变化;
④忽视其他方面,照顾者忽视或减少了自身的工作、
生活、娱乐等;⑤痴呆患者在不同情况下的言论或行

为,谩骂、攻击等;⑥他人引起的,其他家属对照顾者

的照顾行为提出质疑。
3 痴呆患者照顾者负罪感的不良影响

照顾者负罪感存在于痴呆患者疾病进展的多个

时期。Corey等[17]研究显示,照顾者的负罪感在患者

去世长达十年仍然没有得到改善或缓解。Høgsnes
等[18]报道,照顾者在痴呆患者入住养老院前后,均存

在负罪感,而入住养老院前的负罪感限制了照顾者的

生活状况以及自由。另一项研究结果表明,将痴呆患

者送进养老院所产生负罪感的持续时间远远超过了

患者进入养老院的时间[19]。负罪感给社会、家庭、照
顾者以及患者等带来很大的影响。痴呆患者照顾者

的负罪感影响着公共卫生信息的收集[20]。照顾者负

罪感会导致痴呆患者痛苦[21]。当照顾者的负罪感处

于较高水平,且没有参加休闲活动时特别容易遭受心

理痛苦[14]。而低水平的负罪感可能是有益的,可以

防止对患者的虐待行为,激励违反责任道德的照顾者

寻求宽恕并修复与患者的关系[12]。
4 痴呆患者照顾者负罪感的影响因素

4.1 照顾者自身因素

4.1.1 人口社会学因素 包括性别、年龄、照顾时

间、与患者的关系、居住、工作等。性别方面,女性照
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顾者的比例高达91.2%[17],Losada等[22]指出,女性

照顾者感受到更多的负罪感,可能与女性照顾者的多

重角色冲突,没有休闲活动,对待患者出现攻击行为、
谩骂时的应对方式有限,以及女性更倾向于将照顾作

为一种道德责任有关。年龄方面,Springate等[23]发

现负罪感与照顾者的年龄呈负相关,年轻的照顾者表

现出更高水平的负罪感和矛盾心理[24],他们需要面

对工作,家庭以及照顾父母的责任,多个角色的切换

及叠加让年轻的照顾者感受到更高水平的负罪感。
照顾时间方面,每天照顾时间多的照顾者负罪感得分

更低[24],可能与他们认为自己的行为始终符合其价值

观,即应为家庭提供尽可能多的照料。与照顾者的关

系方面,痴呆患者照顾者中女儿的比例占58.97%[14],
Conde-Sala等[25]对251名阿尔茨海默病患者的配偶和

成人-儿童照顾者之间的负担进行研究显示,成人-儿童

照顾者有更多的负罪感。居住方面,与患者分开居住

的照顾者其负罪感得分显著高于与患者居住的照顾

者[23,25]。工作方面,兼顾照顾家人和工作的照顾者有

较高的负罪感[26],可能与过重的照顾负担有关。人口

社会学因素对照顾者负罪感的影响不容忽视,目前缺

乏文化程度和经济状况等方面的研究,现有的结果也

需要更多研究验证。
4.1.2 心理因素 包括抑郁、矛盾情绪、价值观等。
Springate等[23]研究指出,负罪感得分与照顾者和患

者的抑郁症状呈正相关。Davis等[27]发现,痴呆患者

照顾者强烈的矛盾情绪与高水平的负罪感有关。患

者的破坏性、攻击性、漫游、尖叫、愤怒等行为使照顾

者产生负面情绪,而长期相处和依恋则产生积极情

绪,两种感受相混合使照顾者情绪矛盾,从而产生负

罪感。价值观承诺是指一个人按照他们生活中最重

要的价值观生活的程度。Gallego-Alberto等[26]对

179名痴呆患者照顾者访谈结果显示,照顾者角色价

值观承诺得分越高负罪感就越低,表明照顾者对自身

的照顾行为高度重视,更满意时,经历的痛苦就越少,
负罪感也更少。因此,护理人员需注重痴呆患者照顾

者的情绪变化,采取针对性的护理措施,减轻照顾者

的负罪感,未来的研究应该考虑到照顾者与患者亲属

关系的差异,以及照顾者的个人价值观对其负罪感的

影响。
4.2 患者因素 包括个性和行为障碍,住院时间等。
痴呆患者明显的个性和行为障碍,如谩骂、攻击性、自
理能力下降、游走和迷失的频繁程度等,使照顾者感

到压力和负担,从而导致羞耻感和负罪感[7,26]。Davis
等[27]发现,照顾者的负罪感水平与患者住院时间呈

负相关。患者住院时间越长,照顾者负罪感的水平越

低,这可能反映了一种适应效应,与照顾者逐渐感知

到患者住院的意义和价值有关。
4.3 其他因素 包括患者的安置、医疗决策、休闲活

动等。将患者送入收容机构或者精神病院后,照顾者

面临着新的负担和挑战(陪伴减少,感到脆弱、丧失权

力的矛盾情绪、预感到丧亲等[28-31]),负罪感由此产

生。可能与将痴呆患者安置到疗养院后,照顾者仍会

继续关注和参与照顾痴呆患者生活有关。晚期或生

命末期痴呆患者存在失语和失用的情况,缺乏独立决

策的能力,由照顾者承担其相关的决策,内容通常涉

及提前护理计划和生命维持治疗的决策,如人工喂

养、住院、诊断程序和心肺复苏,而决策者对痴呆患者

走向或接近生命终点的认识有限[32-34],因此,在这一

过程中产生了负罪感等一系列心理反应[35]。这可能

是因为决策内容复杂,照顾者对治疗是否有效存在质

疑,以及在患者生命末期是选择继续维持生命还是缓

解患者痛苦的干预之间纠结。研究显示,对休闲活动

的投入可以保护照顾者免受负罪感的折磨[14,26]。上

述因素对照顾者负罪感的影响不容忽视,仍需进一步

研究。
5 痴呆患者照顾者负罪感的测评工具

5.1 照顾者负罪感问卷(Caregiver
 

Guilt
 

Question-
naire,CGQ) 由Losada等[22]于2010年编制,用于

评估照顾者前2周的负罪感水平,Cronbach's
 

α系数

为0.93。总共22个条目,5个因子:对痴呆患者所做

错事的愧疚感(7个)、对未能成为照顾者的愧疚感(6
个)、对自我照顾的愧疚感(4个)、对忽视其他亲属的

愧疚感(2个)、对他人负面感受的愧疚感(3个)。除

条目6外其余均为正向计分,采用Likert
 

5级评分,
由从不到总是,依次赋0~4分,总分0~88分,得分

越高说明负罪感越严重[22]。CGQ
 

最初在西班牙使

用,Roach等[6]在英国痴呆患者照顾者的研究中,验
证了该量表的有效性。
5.2 安 置 后 负 罪 感 量 表(Guilt

 

After
 

Placement
 

Questionnaire,GAP-Q) 用于衡量照顾者在决定将

家庭成员安置到护理机构的情绪状态,Cronbach's
 

α
系数为0.92[27]。量表共10个条目,采用Likert

 

5级

评分法,从0分(从不)到4分(总是),使用总分评估

照顾者的负罪感水平,得分越高表明负罪感水平越

高。Davis等[36]的研究验证了该量表的有效性。虽

然量表的内部一致性是可以接受的,但是缺乏重测信

度来确定其稳定性,需要进行更多的研究来验证和完

善该工具,以支持该工具的心理测量学。
6 痴呆患者照顾者负罪感的干预

针对痴呆患者照顾者负罪感的干预措施相对缺

乏,现有的措施主要是针对心理和认知两个方面进行

干预。
6.1 接纳与承诺疗法(Acceptance

 

and
 

Commitment
 

Therapy,ACT) 目前普遍认为负罪感是一种心理

问题,因此进行必要的心理干预可有效改善负罪感。
ACT是第三代行为疗法,促使个体灵活接纳当下和

自我,坚持符合自己价值的行为,或者调节自己的行
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为使其符合价值,增加其心理灵活性[31,37]。Gallego-
Alberto等[38]通过基于ACT和以同情为中心的疗法

对4名痴呆患者照顾者进行为期8周的干预,内容主

要包括指导照顾者探索和承认他们的负罪感和其他

负面感受、接受负面情绪(主要是负罪感和消极的想

法)、通过增加有价值的行为活动的频率来提高对个

人价值承诺,从而减少他们所经历的痛苦,干预后3
名照顾者的负罪感分数低于分界值。但该研究样本

量较小,且无其他研究将该疗法用于痴呆患者照顾者

负罪感的干预之中,其疗效有待进一步验证。
6.2 认知行为团体干预 认知行为干预是指在掌握

痴呆患者照顾者的基本情况后,通过以心理技能训练

为核心的教育方法,使照顾者的认知水平得到改善,
避免负罪感。Mahmoudi等[39]对32名痴呆患者照顾

者进行14期的认知行为团体干预,主要是改善照顾

者对自身情绪的认知,结果显示观察组负罪感水平显

著低于对照组。因此,护士依据照顾者的情绪认知程

度制订干预措施,可有效地缓解痴呆患者照顾者的负

罪感。
7 展望

负罪感作为照顾者的心理问题之一,影响照顾者

及患者的很多方面。减少照顾者的负罪感能有效促

进照顾者及患者的身心健康,避免对患者产生虐待、
冷漠等行为。现有的相关研究存在以下问题有待完

善。①研究内容单一。目前相关研究大多是探讨负

罪感的影响因素及照顾者人群的区别,缺乏不同痴呆

类型照顾者负罪感的对比,此外,尽管负罪感被照顾

者清楚地描述为痛苦的来源,但目前还不清楚负罪感

影响照顾者长期身心健康的机制。因此,建议增加纵

向研究、相关研究等,进一步探索老年痴呆患者照顾

者负罪感的影响因素,了解其影响过程;比较不同痴

呆类型及痴呆患者处于疾病不同时期时照顾者负罪

感的异同点。②研究质量有待提高。目前减轻照顾

者负罪感水平的干预措施主要是提高其认知方面,而
且还处于探索阶段,存在样本量小等缺陷[38],亟需开

展多中心、大样本研究。③干预措施单一。只对照顾

者最终出现负罪感这一现状进行干预,缺乏针对照顾

者产生负罪感的原因的干预[39]。针对这一问题,首
先,需要引进符合中国文化的照顾者负罪感测量工

具;其次,医院及社区需增加照顾者心理状况评估模

块,定期对照顾者的心理进行专业筛查;最后,根据照

顾者产生负罪感的原因,制订针对性且适合我国人群

特点的干预措施,
 

以降低老年痴呆照顾者的负罪感

水平。
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