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摘要:目的

 

研制手机App用于痴呆照顾健康管理,并探讨对照顾者照顾负担、焦虑抑郁及自我效能的影响。方法
 

选取90名轻度

认知功能障碍及老年期痴呆患者的照顾者为研究对象,实施基于手机App的痴呆照顾健康管理,进行线上线下联合干预。干预

前及干预6个月后采用Zarit护理者负担量表、广泛性焦虑量表-7、病人健康问卷抑郁量表及一般自我效能感量表评价干预效果。
结果

 

干预后,照顾者的照顾负担、焦虑、抑郁及一般自我效能感得分与干预前比较,差异有统计学意义(均P<0.05)。结论
 

基于

手机App的痴呆照顾健康管理可降低照顾者负担,改善焦虑及抑郁情绪,提升自我效能。
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  随着人口老龄化加速,居家痴呆老年人逐年增

多,是21世纪人类面临的最大的全球公共健康和社

会保健挑战之一[1]。目前全球约有5
 

000万痴呆患

者,到2050年将增长至1.52亿[2]。而中国是全世界

老年人口最多的国家,据2020年一项全国性横断面

研究显示,我国60岁及以上人群中有1
 

507万例痴呆

患者[3]。随着病程进展,老年痴呆患者逐渐丧失生活

自理能力,同时伴有精神与行为障碍,沉重的照顾负

担对照顾者的心理产生不良影响[4]。我国痴呆老年

人大多由家属照顾,家庭照顾者是痴呆症照护的主

力,但相关支持与干预研究刚刚起步,照顾者身心状

况和照护技能现状不容乐观。有研究显示,近50%
的患者家属痴呆知识缺乏,延误了老年期痴呆的早期

诊断与干预[5],且他们难以寻求专业的指导和帮助,
承受着较大的心理和生理压力。随着互联网技术的

发展,网络干预打破时间、地域限制,为实现支持服务

普及提供了解决途径。多项研究针对痴呆居家照护

开展网络干预,初见成效[6-8]。本研究研制一款适合

痴呆患者照顾者使用的App,同时成立线下团队开展

痴呆照顾者居家照护培训,效果较好,报告如下。
1 对象与方法

1.1 对象 选取2020年8月至2021年1月在武汉

市某三甲医院记忆门诊、神经内科住院病房以及武汉

市某社区居住的轻度认知功能障碍(Mild
 

Cognitive
 

Impairment,MCI)、老年痴呆患者的照顾者作为研究

对象。纳入标准:①患者符合 WHO国际疾病分类第

10版(ICD-10)MCI及痴呆诊断标准,具有一定的沟

通及活动能力,排除精神行为症状严重无法听从指令

者;②照顾者为承担主要照顾任务的家属,如患者的

配偶、子女或其他非领取报酬的亲属;③直接照顾时

间≥3个月,每周合计照顾患者≥72
 

h,且预计可继续

照顾患者≥6个月;④认知及活动能力正常且自愿参

与本研究并签署知情同意书。排除标准:①有精神病

史,酒精或药物滥用史;②有严重器官病变,如心、肾
功能衰竭等;③无法使用智能手机。剔除标准:①6
个月的干预期内主要照顾者更换;②无法按要求完成

干预内容。采用GPower软件,效应量定为0.5,检验

效能定为0.9,计算出本研究最小样本量为照顾者及

患者共86对。本研究纳入108对样本,因患者或照

顾者无法坚持完成研究导致18对样本流失,最终有

90对照顾者及患者完成研究。90例患者,男32例,
女58例;年龄59~91(71.74±6.66)岁。文化程度:
小学及以下39例,初中28例,高中/中专13例,大专

及以上10例。病程(以初次诊断为 MCI或痴呆开

始):0~年35例,3~年37例,5~年15例,≥10年3
例。疾病程度:MCI

 

25例,痴呆早期38例,中期25
例,晚期2例(能依赖熟悉的照顾者完成相关指令,如
配合居家休闲活动等)。90名照顾者,男33人,女57
人;年龄38~78(59.23±7.64)岁。文化程度:小学

及以下12人,初中24人,高中或中专33人,大专及

以上21人。个人月收入:<3
 

000元13人,3
 

000~
元44人,>5

 

000元33人。照顾年限:<1年18人,
1~年20人,3~年36人,>5年16人。与患者关系:
夫妻34人,父母11人,子女27人,其他18人。
1.2 方法

1.2.1 组建研究团队 研究团队包含8名成员,其
中主任护师1名、主治医师1名、主管护师2名、护师

3名、软件公司人员1名。主任护师负责制订方案,
组织实施以及回复照顾者咨询;主治医师负责对团队

成员提供专业知识指导;主管护师负责指导照顾者使

用患者端App及发布科普内容,对照顾者进行培训

以及社区辅助支持工作;护师负责进行居家休闲活动

指导,实施同伴支持以及辅助开展培训工作;软件工

程师负责App研发与维护。
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1.2.2 开发App 研究团队通过文献检索及组内讨

论,确定App需要的功能模块及使用路径,与软件公

司沟通后,研制出“认知障碍病例数据管理系统”手机

App,其包含医护端及患者端。医护端App包含档案

管理、照顾者反馈及指导等模块,具有建立患者及照

顾者档案、量表测评、发布科普文章以及对照顾者的

咨询进行回复和指导的功能。患者端App包含患者

课堂、健康档案、咨询医生、发布动态等模块,具有查

看科普文章及视频、查看患者及照顾者健康档案、发
布生活动态以及咨询医护人员等功能。
1.2.3 实施基于App的痴呆照顾健康管理

1.2.3.1 线上管理 研究团队下载注册医护端

App,评估照顾者的一般情况,如与患者关系、照顾时

长、文化程度等,并对照顾者进行量表测评,建立完善

的照顾者管理档案。借助App评估系统、定期复诊、
电话随访等,对照顾者情况动态评估,并上传至云档

案。研究团队每周一9:00更新科普文章及视频,内
容包含:疾病认识(痴呆的病因及预防、诊断与治疗)、
照护支持(痴呆患者日常照护技巧、痴呆患者行为和

精神症状的应对等)、信息资源(认知障碍治疗相关医

疗资源、社会动态等)等;同时可以查看浏览量,对照

顾者的浏览情况进行监测,如浏览量未达到90%,则
每周四通过App向照顾者发布提醒。指导照顾者学

会使用患者端App,照顾者可通过自助菜单选择内容

模块,如通过“患者课堂”路径浏览科普文章及视频,
通过“咨询医生”,可以进行照护相关问题的咨询,研
究团队每天22:00前完成对当日咨询的回复;通过

“发布动态”发布生活动态及评论他人的动态。
1.2.3.2 线下管理

1.2.3.2.1 居家休闲活动 研究团队向入组患者及

其照顾者讲解居家休闲活动的定义及范畴,根据其活

动能力、双方兴趣爱好、家庭经济能力、居家环境等制

订适宜每组家庭的活动,选择在家中即可进行的活动

量适度的休闲活动,如纸牌、麻将、下棋、书法、绘画、
剪纸、手工艺品、唱歌等,排除阅读、听音乐、上网等不

需要持续动手的单一性活动。通过以下辅助手段保

证干预质量。①发放并完成活动记录表:指导照顾者

记录每次休闲活动,记录内容主要包含日期、活动项

目、持续时间;②鼓励照顾者将活动视频或照片上传

至App,增加同伴间的交流与支持;③未及时完成记

录表或上传视频照片的照顾者予以电话或微信随访,
询问原因,督促完成,并做好记录。本研究中的照顾

者均能完成每周3次的居家休闲活动,每次时长15~
90

 

min。
1.2.3.2.2 同伴支持 通过患者端 App建立线上

痴呆照顾者交流平台,照顾者可随时发布内容,提出

照顾过程中的困惑,分享照顾经验等。干预第3个月

最后1周组织照顾者面对面交流会,共3次,每次45
 

min左右,分别在社区及我院神经内科示教室进行,

83名照顾者到现场参与交流,其他无法到场的照顾

者以腾讯会议的方式进行远程视频交流。
1.2.3.2.3 照顾者培训 干预前3个月,对照顾者

分期分批实施12个学时的培训,每周1个学时。采

用单课双讲的形式,对能到现场的照顾者进行线下授

课,无法到场的照顾者采用腾讯视频会议。内容包括

痴呆的相关基础知识、早期识别与就医、以人为本的

专业照护、居家日常生活照护、制订个体照护方案、认
知训练方法、如何为痴呆老年人设计和安排活动、常
见行为和精神症状的照护、如何与痴呆老年人建立有

效的沟通、痴呆老年人的饮食营养、照顾者心理调适

和压力疏导等。每次授课时间30
 

min,答疑时间15
 

min。讲座内容同时上传至App,供照顾者随时自助

式学习。本研究中每次现场参与培训的照顾者32~
54人,其余照顾者通过腾讯会议或患者端 App发布

的课件自助学习。
1.2.4 评价方法 干预前及干预6个月后进行评

价。调查问卷现场发放或上传至 App患者端,采用

统一指导语指导照顾者填写。①照顾负担。采用

Zarit护理者负担量表(Zarit
 

Caregiver
 

Burden
 

Inter-
view,ZBI)评估。包括个人负担和责任负担2个维度

共22个条目。个人负担包括11个条目,责任负担包

括6个条目,每个条目按负担的轻重进行0~4分评

分。总分0~88分,分数越高,照顾负担越重。王烈

等[9]研究显示,中文版Zarit护理者负担量表的Cron-
bach's

 

α系数为0.87。②焦虑、抑郁。采用广泛性焦

虑量表-7(Generalized
 

Anxiety
 

Disorder,GAD-7)[10]

和病人健康问卷抑郁量表(Patient
 

Health
 

Question-
naire-9,PHQ-9)[11]评估。GAD-7由7个条目组成,
每个条目计0~3分,总分0~21分。钱洁等[12]研究

显示,其Cronbach's
 

α系数0.880。PHQ-9共9个条

目,每个计0~3分,总分27分。徐勇等[13]在社区老

年人群中的研究结果显示,中文版Cronbach's
 

α系数

为0.832。③自我效能。采用一般自我效能感量表

(General
 

Self-efficacy
 

Scale,GSES)评估。共10个条

目,每个条目采用1~4分评分,中文版 GSES的

Cronbach's
 

α系数0.91[14]。
1.2.5 统计学方法 采用SPSS22.0软件进行t检

验,检验水准α=0.05。
2 结果

干预前后照顾者负担、焦虑抑郁及自我效能感得

分比较,见表1。
3 讨论

3.1 基于手机 App的痴呆照顾健康管理可一定程

度上降低照顾者负担 本研究基线调查发现,痴呆患

者照顾者的照顾负担得分为46.42±4.98,处于中等

水平,高于国外的照顾者负担水平[15],亦高于蒋芬[16]

的研究结果(38.25±14.29)。研究表明,痴呆照顾者
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的日均照顾时间及直接照顾时间与照顾负担呈正相

关[17],而我国80%的痴呆患者居住在家中,由配偶或

其他家庭成员照护[18]。本研究基于App开展痴呆照

顾健康管理,对照顾者进行线上及线下的照护知识培

训,与照顾者进行双向交流,一定程度上缓解了照顾

者负担,尤其在个人负担维度,这可能是因为本研究

对照顾者进行了较全面的指导,有效提升其照顾技

能,进而可以缓解照顾者心理负担。而责任负担没有

显著改变,可能因为 MCI及痴呆患者均有记忆力或

其他认知功能进行性减退的现象,存在忘事、迷路、走
失等安全隐患,中晚期痴呆患者还存在日常生活能力

困难,常需要照顾者陪伴左右,这很大程度上影响着

照顾者的私人时间及生活。邹健[19]研究也发现,痴
呆患者家庭照顾者的照顾负担普遍偏高,主要是时间

依赖性负担。且本研究照顾者大多数为患者的配偶,
处于离退休阶段,其生活环境及生活方式的改变,使
其容易心生惆怅、敏感,表现出各种担心,甚至变得退

缩,不愿与他人交往[20-21],这些客观原因均对干预效

果有影响。提示日后可借鉴国外的痴呆照护模式,居
家照护联合基层医疗机构照护[22],让痴呆患者照顾

者学会向社区及社会借力,更大程度上减轻照顾负

担。
表1 干预前后照顾者负担、焦虑抑郁及自我效能感得分比较 分,􀭺x±s

时间 人数 照顾负担总分 个人负担 责任负担 焦虑 抑郁 自我效能

干预前 90 46.42±4.98 26.69±3.47 11.54±2.39 7.28±3.42 6.06±2.76 25.53±1.91
干预后 90 44.64±4.63 25.01±3.33 11.66±2.05 4.84±2.59 5.00±2.80 26.78±1.73

t 2.480 3.308 -0.335 5.381 2.548 -4.922
P 0.014 0.001 0.738 <0.001 0.012 <0.001

3.2 基于手机 App的痴呆照顾健康管理可改善照

顾者焦虑抑郁 由于老年痴呆患者认知和行为的改

变,家庭照顾者经常会经历焦虑和抑郁[23]。本研究

基线调查显示,痴呆患者照顾者存在不同程度焦虑、
抑郁症状,与其他研究结果类似[24]。袁慧等[25]建议,
应建立家属网络支持平台扩大照顾者的社会资源,通
过培训项目和教育讲座等活动增加照顾者积极的情

绪体验,降低焦虑抑郁等心理问题发生的风险,最终

提高照顾者和痴呆患者的生活质量。黄婧雯等[26]研

究指出,进行个性化居家休闲活动干预的家庭照顾者

负性情感明显下降,尤其是焦虑和抑郁症状有所缓

解。本研究指导照顾者对痴呆患者开展居家休闲活

动,医护人员的专业指导解决实际问题,加上同伴支

持让照顾者之间能互相倾诉,互相交流学习,能较大

程度减轻照顾者的焦虑、抑郁情绪。
3.3 基于手机 App的痴呆照顾健康管理可提高照

顾者的自我效能 有研究指出,自我效能感较高的个

体具有较好的心理弹性,更容易从负性生活事件或挫

折中恢复[27]。本研究结果显示,痴呆患者照顾者的

自我效能处于中等水平。而基于互联网的在线干预

已被证明是向照顾者提供支持的可行方法[28],日常

活动处理、休闲活动教育等可以改善痴呆患者家庭照

顾者的自我效能[29]。我国痴呆患者居家照护体系薄

弱,可以依赖和利用的社区资源及服务较少[18],而智

能手机及互联网的运用日趋普遍,本研究结合这一现

状,运用手机 App向照顾者进行资源发送及在线干

预,结合线上线下课程培训,结果证实该干预方式有

效提高了照顾者的自我效能,从而能够更加积极地应

对照护过程中的负性情绪,改善照护结局。
4 小结

本研究考虑国内痴呆患者多为居家照顾,且照顾

者缺乏相关的照护知识与支持,利用当今社会智能手

机已普遍使用的情况,研制出适合痴呆患者照顾者的

App,结合手机App的使用与线下专业团队的个性化

干预,可缓解照顾者的照顾负担,改善其焦虑抑郁状

况,提升自我效能感。但本研究为自身前后对照,仅
观察干预6个月的效果,尚需开展随机对照试验及远

期随访,评价干预效果。此外,本研究排除精神行为

症状严重无法听从指令的患者,干预方案对此类患者

照顾者的适用性需要探讨。
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