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患者非正式照顾者倦怠的研究进展
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摘要:

 

照顾倦怠在患者非正式照顾者中普遍存在,严重影响照顾者和被照顾者身心健康。通过梳理患者非正式照顾者倦怠的流

行现状及后果,介绍其测量工具、影响因素以及干预现状,为开展非正式照顾者倦怠相关研究提供参考。
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  非正式照护(Informal
 

Caregiving)被认为是缓解
医疗系统照护压力的重要策略。非正式照顾者(In-
formal

 

Caregiver)在患者的疾病诊疗及康复过程中
承担着越来越多的照护任务,如患者日常生活照料、
用药指导、情感支持以及功能锻炼等。长时间、高强
度的照护可增加照顾者压力和负担,损害其身心健
康,引发照顾倦怠(Caregiving

 

Burnout),给患者、照
顾者、家庭及社会带来一系列负面影响,甚至增加患
者及照顾者的死亡率[1-2]。当前医疗体系及照顾模式
重点关注患者及医务人员等正式照顾者需求,而对其
家属、亲朋等非正式照顾者的关注严重不足[3-4]。国
外对于患者非正式照顾者倦怠的研究开展较早,而国
内相关研究未见报道。本文对患者非正式照顾者倦

怠的流行现状及后果、测量工具、影响因素以及干预
措施进行综述,为国内开展非正式照顾者倦怠相关研
究提供参考。
1 患者非正式照顾者倦怠现状及后果

倦怠是个体面对长期压力应激时的独特情绪反
应。在患者照护情境下,倦怠同时存在于正式照顾者

和非正式照顾者群体中。1986年一项慢性病照顾体
验研究首次发现患者的配偶照顾者经历着和正式照
顾者(专业医生/护士)相似的照顾倦怠体验,如孤独
感、无用感、无人理解、头痛、胸闷等躯体症状[5]。此
后陆续发现不同疾病群体的非正式照顾者均存在照

顾倦怠,如老年痴呆、精神疾病、颅脑损伤、儿童脑瘫、
癌症、脑卒中等[6-11],且其倦怠的发生维度和严重程
度不一[10,12-13],25.0%~58.0%的非正式照顾者存在
严重的情感耗竭,22.8%~31.0%存在去人格化,
25.0%~43.0%存在个人成就感降低。

照顾倦怠可导致照顾者自身睡眠障碍、躯体症状
增加、焦虑、抑郁、自杀意念、生活质量低下、社会活动
减少等诸多身心社 会 问 题[13-15],增 加 照 顾 者 死 亡
率[2];还可通过“涟漪效应”[16]波及被照顾者、家庭乃
至社会,导致患者被忽视、暴力虐待[14],引发患者照
顾质量下降、幸福感降低[17],增加患者死亡风险及病

死率[18]。此外,照顾者倦怠还可导致其他家庭成员
的正常生活状态被打乱,引起家庭冲突,影响家庭氛
围及家庭功能;忽视患者感受把患者转移到专门照顾
机构[19],增加社会照顾负担等,严重削弱非正式照顾
者照顾能力,降低照护质量。
2 患者非正式照顾者倦怠的测量工具

2.1 Maslach倦怠量表(Maslach
 

Burnout
 

Invento-
ry,MBI) MBI是目前学术界公认且应用最广泛的
职业倦怠测评工具,由 Maslach等[20]结合职业倦怠
的三维概念模型研发,包含情感枯竭(9条)、去人格
化(5条)、成就感降低(8条)3个分量表,各条目均采
用Likert

 

7级计分法(从0“从不”到6“每天都有”)计
分,前2个分量表采用正向计分,分值越高表明倦怠
水平越高;成就感降低分量表采用反向记分,分值越
高代表倦怠水平越低。有学者表示可通过替换相关
概念、修改条目表述及称呼等方式来实现 MBI在非
职业人群及非工作情景下的使用,从而扩大测评工具
的使用范围。目前,患者非正式照顾者倦怠的测评多
数使用此量表[12,21-22]。
2.2 Pines倦怠量表(Pines

 

Burnout
 

Measure,BM)
 Pines等[23]认为倦怠是由长期需要情感投入的情
境所引发的生理(如感到疲累或虚弱)、情感(如感到
痛苦或困扰)和精神(如感到没有价值或不开心)的耗
竭。Pines倦怠量表是基于其前期开发的厌倦量表
(Tedium

 

Measure)改进而成[23]。该量表只评估了耗
竭维度,共包含21个条目,衡量个体在身体、情感和
精神上的疲劳程度。采用Likert

 

7级计分法(从1“从
来没有”到7“一直是这样”)[23],将被测试个体在3个
方面的得分相加,所得总分即反映其整体倦怠水平。
条目得分3~4分提示有倦怠发生风险,>4分提示
已经发生倦怠。BM为普适性量表,可应用于医务人
员、教师、运动员、父母、学生等不同人群及情境。因
此,在患者非正式照顾情景下,BM 成为仅次于 MBI
应用最广泛的照顾者倦怠测评工具[24-26]。2005年工
具开发者将量表条目精简为10个,得到 Burnout

 

Measure
 

Short
 

Version(BMS)量表[27],并在多个国
家和多个职业群体中检验其信度和效度,提升了工具
的使用效率。

综上,目前针对非正式照顾者倦怠的测评均采用
针对职业人群开发的职业倦怠量表,然而在非正式照
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护情景下,MBI的语境、部分条目及称呼不能完全适
用;而BM理论结构明确性不足,这均可影响其对患
者非正式照顾者倦怠测评的准确性和真实性。未来
亟待制定专用测评工具,并在不同疾病群体的非正式
照顾者中检验其信效度,为准确测量患者非正式顾者
倦怠提供工具。
3 患者非正式照顾者倦怠的影响因素

3.1 照顾者相关因素 非正式照顾者的躯体健康、
心理健康、疾病认知及应对方式等个人因素与照顾倦
怠的发生关系密切。Almberg等[24]研究发现,家庭
照顾者身体健康不佳是其倦怠发生的独立影响因素。
家庭照顾者的焦虑[19]、抑郁[24]、情感表达障碍[8]均可
增加其情感耗竭程度。此外,照顾者对疾病的认知及
应对方式也可影响其照顾倦怠的发生。有研究显示,
“对照顾缺乏积极态度”可独立预测家庭照顾者倦怠
的发生[24];“认为疾病结局不好”的照顾者更易发生
情感耗竭和去人格化[22];“回避性应对方式”会增加
照顾者的情感耗竭[19],而“适应性应对方式不足”则
可加剧其个人成就感的降低[22]。因此,未来可通过
纠正家庭照顾者对疾病的认知偏差,丰富个人应对方
式,增强应对能力,从而减少其照顾倦怠及不良影响
的发生风险。
3.2 患者相关因素 患者的疾病种类、患病数量、疾
病症状、严重程度以及生活自理能力等因素与非正式
照顾者的倦怠程度密切相关。Gérain等[28]对欧洲

900名身心疾病患儿父母照顾者的研究发现,患儿患
多种疾病或有多种特殊照顾需求时,其父母照顾者的
倦怠水平更高。疾病症状及严重程度也是照顾者倦
怠发生的重要影响因素。如日本学者发现,老年痴呆
患者的攻击性、易激惹、幻觉、异常动作及行为等可增
加家庭照顾者的倦怠水平[29]。西班牙学者的研究提
示,患者出院时脑卒中的严重程度越高,家庭照顾者
的倦怠程度也越高[11]。此外,患者不良的身心健康
状况(如抑郁等)可导致其生活自理能力及健康相关
生活 质 量 下 降,继 而 加 剧 家 庭 照 顾 者 的 倦 怠 程
度[11,19,25]。
3.3 家庭及社会相关因素 家庭照顾时间越长、照
顾者照顾负担越重[13],其倦怠水平也越高。韩国一
项研究发现,当照顾者与被照顾的慢性病老人同住、
长时间需要他人帮助共同照料时,其照顾倦怠水平更
高[26]。此外,家庭氛围及社会支持亦对照顾者倦怠
有重要影响。Kokurcan等[20]研究发现,精神分裂症
患者的家庭照顾者感知的社会支持越少,倦怠水平越
高。而另一项对身心疾病患儿父母照顾者的研究显
示,父母双方照顾意见不统一也会增加父母倦怠水
平[28]。这提示将患者及家庭照顾者视作一个整体,
聚焦家庭及社会层面的风险因素,可为制定针对性干
预策略提供参考。
4 患者非正式照顾者倦怠的干预现状

目前针对患者正式照顾者倦怠的干预研究较
多[30],如采用混合式正念减压[31]、巴林特小组心理干
预策略[32]等方法可有效降低护理人员的照顾倦怠。

对于非正式照顾者倦怠的干预性研究仍处于探索阶
段,干预方法及策略有限,且均来自于国外的研究,总
结如下。
4.1 小组行为干预法 Anclair等[33]对慢性病及身
体残障患儿的19位父母照顾者随机分组后,以小组
形式分别实施认知行为疗法(对个人价值观的描述和
基于价值观的行动)或正念疗法(训练参与者关注自
我感受和对身体的感知,练习自我接纳),干预时间及
频次相同,均为每周集中干预1次,每次2

 

h,共计8
周,且参与者需每日在家中做15

 

min的相关练习,研
究结果显示,此两种方法均能明显降低父母照顾者的
倦怠水平。
4.2 绘画艺术干预法 Kaimal等[6]针对放射治疗
期间癌症患者的家庭照顾者(9人)和专业照顾者(25
人),实施基于绘画艺术创作的干预,干预方法包括

45
 

min艺术创作及后续关于作品创作的互动反馈。
工作人员提前准备好两间房间并备好绘画所需的工
具和原料,一组参与者独立绘画,艺术治疗师在房间
外等待;另一组参与者和艺术治疗师在同一房间同时
作画。结果显示这两种干预方法均能有效降低家庭
照顾者及专业照顾者的倦怠水平。
4.3 提供支持性资源 通过提供支持性资源亦可帮
助患者 非 正 式 照 顾 者 减 少 倦 怠 的 发 生 及 严 重 程
度[34],如提供喘息服务,让其暂时从家庭照顾的职责
中剥离出来,有时间满足自身需求;开设支持性线下
课程,制作照顾者使用手册,提供沟通技巧、决策方法
及个人压力应对策略等,帮助家庭照顾者解决疾病照
顾、情感支持、健康维护及经济相关困难;开设电话咨
询热线服务,提供老年痴呆居家照护相关资源分布及
获取途径等支持信息,提升其照护能力。未来,需持
续探索支持性服务内涵,增加支持性服务资源,提升
服务资源多样性;充分利用信息化,如人工智能、可穿
戴式设备等,进一步丰富信息提供方式,提高信息的
可及性;构建居家照护社会支持网络,完善居家照护
支持性系统,提升整体支持服务能力。
5 小结

非正式照顾者倦怠是照顾者在对患病家人/朋友
提供长时间、高强度的照料时,产生的一种负性心理
体验,可对照顾者、被照顾者、家庭及社会产生一系列
消极影响,严重影响患者及照顾者身心健康。未来可
通过积极探索与实践,明确我国文化背景下,患者非
正式照顾者倦怠内涵的要素;开发专用的倦怠测评工
具,以实现对其科学测评;针对不同疾病患者的非正
式照顾者群体开展大样本调查,积极探寻可能的影响
因素;结合我国文化及医疗服务现状,开发适宜的干
预策略,以期降低患者非正式照顾者倦怠发生率,提
升患者及其非正式照顾者身心健康水平。
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