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［摘要］　目的　探讨恶性肿瘤姑息治疗患者的家庭主要照顾者（ＰＦＣｓ）照顾负担变化及其生
活质量变化的影响因素。方法　纳入接受姑息治疗并需长期照顾的晚期恶性肿瘤患者及其 ＰＦＣｓ
各１００例，根据照顾３个月时与照顾前ＰＦＣｓ的家庭照顾者生活质量量表（ＦＡＭＱＯＬ）评分的差值中
位数进行分组，将１００例晚期肿瘤患者及其ＰＦＣｓ各分为高差值患者组（≥５分，５０例）和低差值患
者组（＜５分，５０例）、高差值ＰＦＣｓ组（５０例）和低差值 ＰＦＣｓ组（５０例）。收集患者的一般临床资
料，包括性别、年龄、ＴＮＭ分期、婚姻状况、文化程度、医疗费用支付方式、家庭月收入、病程、改良
Ｂａｒｔｈｅｌ指数（ＭＢＩ）评分、视觉模拟量表（ＶＡＳ）评分；收集 ＰＦＣｓ的一般资料，包括性别、年龄、与患
者关系、居住情况、文化程度、工作情况、每日照顾时间、照顾负担评分及焦虑自评量表（ＳＡＳ）评分。
多因素分析采用线性回归分析。结果　高差值患者组 ＭＢＩ评分、ＶＡＳ评分均低于低差值组，自费
医疗患者比例高于低差值组（Ｐ＜０．０５）。照顾前ＰＦＣｓ的ＦＡＭＱＯＬ评分高于照顾后；高差值 ＰＦＣｓ
组每日照顾时间、照顾负担评分、ＳＡＳ评分均高于低差值 ＰＦＣｓ组（Ｐ＜０．０５）。线性回归分析结果
显示，ＰＦＣｓ照顾负担评分、ＳＡＳ评分、患者ＶＡＳ评分及自费医疗是影响ＰＦＣｓ生活质量下降的独立
危险因素；患者ＭＢＩ评分是ＰＦＣｓ生活质量下降的独立保护因素（Ｐ＜０．０５）。结论　ＰＦＣｓ的照顾
负担评分和ＳＡＳ评分、患者疼痛程度和生活能力均为ＰＦＣｓ生活质量下降的相关危险因素。
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　　对于恶性肿瘤终末期患者，姑息治疗是一种延长
生存时间、改善生存质量的有效方式。对于姑息治疗

的晚期恶性肿瘤患者，多数需长期照料。照顾者目睹

亲人饱受疾病折磨，在精神、身体上均会面临巨大压

力。长期照顾行为也会使照顾者本身受到一系列负面

影响。分析照顾者的照顾负担和家庭主要照顾者

（ＰＦＣｓ）生活质量的影响因素并进行针对性干预，对晚
期恶性肿瘤患者治疗具有积极意义。许多研究已表

明，ＰＦＣｓ的照顾负担和生活质量已成为社会上一个不
容忽视的问题［１３］。为了探讨恶性肿瘤姑息治疗患者

的ＰＦＣｓ照顾负担及其生活质量的影响因素，我们进
行了此项研究，结果报告如下。

对象与方法

１．对象：纳入２０１９年３月～２０２１年４月在我院接
受姑息治疗并需要长期照顾的晚期恶性肿瘤患者及其

ＰＦＣｓ各１００例。纳入标准：（１）晚期恶性肿瘤且需要长
期家庭照顾；（２）ＰＦＣｓ为患者父母、配偶、子女或兄弟姐
妹；（３）ＰＦＣｓ无身体重大疾病及精神类疾病；（４）ＰＦＣｓ
担负患者治疗过程中重大决策的任务；（５）能够积极
配合完成临床资料调查和各种量表调查。排除标准：

（１）ＰＦＣｓ近期遭遇家庭、社会其他重大变故；（２）年龄
＜１８岁。根据照顾３个月时与照顾前ＰＦＣｓ家庭照顾
者生活质量量表（ＦＡＭＱＯＬ）评分的差值中位数进行分
组，将１００例晚期肿瘤患者及其ＰＦＣｓ各分为高差值患
者组（≥５分，５０例）和低差值患者组（＜５分，５０例）、
高差值ＰＦＣｓ组（５０例）和低差值ＰＦＣｓ组（５０例）。本
研究已通过我院伦理委员会审核批准，所有患者及其

ＰＦＣｓ均知情同意并签署同意书。
２．方法
（１）资料收集：收集患者的一般临床资料，包括性

别、年龄、ＴＮＭ分期、婚姻状况、文化程度、医疗费用支
付方式、家庭月收入、病程、改良 Ｂａｒｔｈｅｌ指数（ＭＢＩ）评
分、视觉模拟量表（ＶＡＳ）评分。收集 ＰＦＣｓ的一般资
料，包括性别、年龄、与患者关系、居住情况、文化程度、
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工作情况、每日照顾时间、照顾负担评分及焦虑自评量

表（ＳＡＳ）评分。
（２）量表评价：①照顾负担评分：采用癌末照顾负

荷量表［４］于 ＰＦＣｓ照顾３个月时评估其照顾负担，该
量表主要用于评价恶性肿瘤晚期患者 ＰＦＣｓ的负荷情
况，包括生活负荷、身心负荷、经济负荷和灵性负荷４个
维度共１７个条目，每个条目１～５分，总分范围１７～
８５分，得分越高说明 ＰＦＣｓ的照顾负荷越重。②负性
情绪：采用ＳＡＳ［５］于ＰＦＣｓ照顾３个月时评估其负性情
绪，该量表含有正向条目１５条，反向条目５条，采用１～
４级评分法，各项目得分相加为总粗分，标准分 ＝总粗
分×１．２５，换算成标准分后参照我国常规模型标准，
ＳＡＳ标准差得分分界值为５０分，其中５０～５９分为轻
度焦虑，６０～６９分为中度焦虑，６９分以上为重度焦虑。
③生活质量评估：采用 ＦＡＭＱＯＬ［６］分别于 ＰＦＣｓ照顾
前、照顾３个月时评估其生活质量，包括生理、心理、社
会及精神４个维度共１６个条目，总分范围１６～８０分，
得分越高说明生活质量越好。④ＭＢＩ评分［７］：从患者

穿衣、洗澡、进食、大小便控制、行走等１０个方面评估其
自理能力，总分１００分，得分越高表示自理能力越好。
⑤ＶＡＳ评分［８］：采用０～１０分制，评分越高说明疼痛越

严重。分别于研究开始时、开始１个月、开始３个月时
共评价３次，取平均值。
３．统计学处理：应用 ＳＰＳＳ１９．０软件进行统计分

析。符合正态分布的计量资料以 珋ｘ±ｓ表示，组间比较
采用ｔ检验，不符合正态分布的计量资料以 Ｍ（Ｐ２５，
Ｐ７５）表示，组间比较采用秩和检验。计数资料以例数
和百分比表示，组间比较采用χ２检验。多因素分析采
用线性回归分析。以Ｐ＜０．０５为差异有统计学意义。

结　　果

１．两组恶性肿瘤患者临床资料比较：高差值患者
组ＭＢＩ评分、ＶＡＳ评分均低于低差值组，自费医疗患
者比例高于低差值组（Ｐ＜０．０５）。两组患者其余指标
比较差异均无统计学意义（Ｐ＞０．０５）。见表１。
　　２．两组ＰＦＣｓ一般资料比较：照顾前ＰＦＣｓＦＡＭＱＯＬ
评分高于照顾后［４４（４２，４８）分比３９（３５，４３．７５）分，Ｚ＝
２．３１１，Ｐ＜０．００１］。照顾前后的ＦＡＭＱＯＬ评分差值为
５（３，６）分。高差值 ＰＦＣｓ组每日照顾时间、照顾负担
评分、ＳＡＳ评分均高于低差值ＰＦＣｓ组（Ｐ＜０．０５）。见
表２。
　　３．影响ＰＦＣｓ生活质量的相关因素分析：将结果１、

表１　两组恶性肿瘤患者临床资料比较［例，（％）］

组别 例数
性别

（男／女）
年龄

（岁，珋ｘ±ｓ）
ＴＮＭ分期

Ⅲｂ期 Ⅳ期
婚姻状况

有配偶 无配偶

文化程度

小学及以下 中学 大专及以上

高差值患者组 ５０ ２７／２３ ７３．５５±９．２７ ８（１６．０） ４２（８４．０） １５（３０．０） ３５（７０．０） １９（３８．０） ２０（４０．０） １１（２２．０）
低差值患者组 ５０ ２６／２４ ７２．７６±９．１７ ９（１８．０） ４１（８２．０） １７（３４．０） ３３（６６．０） １８（３６．０） １９（３８．０） １３（２６．０）
χ２／ｔ值 ０．０４０ ０．４２８ ０．０７１ ０．１８４ ０．３３５
Ｐ值 ０．８４１ ０．６６９ ０．７９０ ０．６６８ ０．６８９

组别 例数

医疗费用支付方式

公费医疗 部分自费 全部自费

家庭月收入（元）

＜２０００ ２０００～
５０００ ＞５０００

病程（个月）

＜３ ３～６ ＞６
ＭＢＩ评分
（分，珋ｘ±ｓ）

ＶＡＳ评分
（分，珋ｘ±ｓ）

高差值患者组 ５０ ６（１２．０） １７（３４．０） ２７（５４．０） ９（１８．０） ３１（６２．０） １０（２０．０） １１（２２．０） １５（３０．０） ２４（４８．０）４１．２２±５．３８７．３２±１．４４
低差值患者组 ５０ １５（３０．０） １８（３６．０） １７（３４．０）ａ１０（２０．０） ２８（５６．０） １２（２４．０） ９（１８．０） １６（３２．０） ２５（５０．０）４８．８１±６．３３５．８９±１．９２
χ２／ｔ值 ４．０５８ ０．２３３ ０．０４０ ６．４６０ ３．９４８
Ｐ值 ０．０４４ ０．６２９ ０．８４１ ＜０．００１ ＜０．００１
　　注：与低差值患者组比较，ａＰ＜０．０５

表２　两组ＰＦＣｓ一般资料比较［例，（％）］

组别 例数
性别

（男／女）
年龄

（岁，珋ｘ±ｓ）
与患者关系

配偶 子女 父母 兄弟姐妹

居住情况

与患者同住 不与患者同住

高差值ＰＦＣｓ组 ５０ ２１／２９ ５６．７２±９．３６ １５（３０．０） ２７（５４．０） ４（８．０）　 ４（８．０）　 ３８（７６．０） １２（２４．０）
低差值ＰＦＣｓ组 ５０ ２４／２６ ５６．８１±８．９９ １４（２８．０） ２６（５２．０） ５（１０．０） ５（１０．０） ４０（８０．０） １０（２０．０）
χ２／ｔ值 ０．３６４ ０．０４９ ０．１０９ ０．２３３
Ｐ值 ０．５４６ ０．９６１ ０．８９９ ０．６２９

组别 例数
文化程度

小学及以下 中学 大专及以上

工作情况

有 无

每日照顾

时间（ｈ，珋ｘ±ｓ）
照顾负担

评分（分，珋ｘ±ｓ）
ＳＡＳ评分
（分，珋ｘ±ｓ）

高差值ＰＦＣｓ组 ５０ １１（２２．０） １４（２８．０） ２５（５０．０） ２９（５８．０） ２１（４２．０） ７．３３±１．４５ ５６．７３±９．２５ ５９．２２±７．３４
低差值ＰＦＣｓ组 ５０ １２（２４．０） １４（２８．０） ２４（４８．０） ２８（５６．０） ２２（４４．０） ５．１２±１．８７ ４７．６１±８．４６ ５１．３９±７．９４
χ２／ｔ值 ０．０４０ ０．０４１ ６．６０４ ５．１４４ ５．０５５
Ｐ值 ０．８４１ ０．８３９ ＜０．００１ ＜０．００１ ＜０．００１
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２中差异有统计学意义的指标赋值后带入线性回归模
型，结果显示 ＰＦＣｓ照顾负担评分（ｒ＝０．０２７，Ｐ＝
０．０３１）、ＳＡＳ评分（ｒ＝０．０３４，Ｐ＝０．００８）、患者ＶＡＳ评
分（ｒ＝０．１８７，Ｐ＝０．００６）及自费医疗（ｒ＝０．１４２，Ｐ＝
０．０１２）是ＰＦＣｓ生活质量下降的独立危险因素；患者
ＭＢＩ评分（ｒ＝－０．０５０，Ｐ＝０．００２）是 ＰＦＣｓ生活质量
下降的独立保护因素。

讨　　论

患有心力衰竭、尿素症、痴呆或晚期恶性肿瘤的老

年人需要长期护理，这意味着 ＰＦＣｓ的支持变得越来
越重要。这些通常是亲属的照顾者承担了大部分身体

和情感负担。目前国内关于晚期恶性肿瘤姑息治疗患

者的ＰＦＣｓ照顾负担和生活质量研究较少，关注 ＰＦＣｓ
的身心健康对于患者的治疗、整个社会的卫生健康事

业均具有积极意义。

　　本研究研讨了１００例恶性肿瘤患者在接受姑息治
疗期间其 ＰＦＣｓ的照顾负担情况及生活质量情况，结
果显示ＰＦＣｓ均面临较大照顾负担，在照顾患者一段
时间后其自身生活质量也面临不同程度下降，差值较

高说明生活质量下降较多，差值较低说明生活质量下

降较少。患者ＭＢＩ评分、ＶＡＳ评分及自费医疗、ＰＦＣｓ照
顾负担评分、ＳＡＳ评分均是ＰＦＣｓ生活质量下降的独立
相关因素。分析认为：（１）晚期恶性肿瘤患者的 ＰＦＣｓ
在照顾过程中长期面临亲人受到疼痛、放化疗不良反

应的折磨，精神上面临巨大压力，同时对疾病本身缺乏

了解加上沉重的医疗负担等多方面因素影响，导致其

易产生焦虑抑郁等负性情绪，进而影响日常生活，导致

生活质量下降。国内研究表明，负性情绪普遍存在于

住院患者家属中，自费医疗患者家属负性情绪更重，恶

性肿瘤患者家属负性情绪高于其他良性肿瘤患者家

属［９］。照顾负担越重，ＰＦＣｓ需从原本正常生活中剥离
出来的时间、精力就越多，使得其原来生活质量下降。

特别是姑息治疗患者，ＰＦＣｓ作为其主要管理者、医疗
决策作出者，身心均面临巨大压力，还要担负患者的日

常起居、疏导患者的不良情绪，沉重的照顾负担严重影

响着ＰＦＣｓ生活质量［１０］。（２）化疗患者在接受化疗后
会出现纳差、恶心呕吐等不良反应，结肠癌造瘘患者则

需家属时刻为其更换造瘘袋，放疗患者则会出现脱发、

放疗部位疼痛等一系列不良反应。同时加上晚期恶性

肿瘤患者在治疗过程中机体免疫力会不可避免地遭受

打击，患者及其照顾者均尽量避免外出以防感染，长此

以往会使 ＰＦＣｓ社交圈越来越窄，社会支持度越来越
少［１１］，导致其生活质量下降。相关研究结果也表明，

ＰＦＣｓ的照顾经历也会给其自身身心健康造成影响，导

致其体力不支、社会隔离、经济困难等［１２］。（３）本研究
结果显示患者ＶＡＳ评分越重，ＰＦＣｓ生活质量下降越多。
相关研究表明，ＰＦＣｓ在面临患者遭受巨大疼痛折磨
时，因其情绪变化、社会角色设定，会出现更消极的情

绪变化，从而对生活失去信心，尤其在看到亲人面临疼

痛折磨时，本人也会有感同身受的带入感，长期下去则

会影响生活质量［１３１４］。此外，患者自理能力也是影响

ＰＦＣｓ生活质量的独立相关因素，患者 ＭＢＩ评分越高，
ＰＦＣｓ照顾负担越轻，对ＰＦＣｓ原本生活水平影响越小。

本研究存在一定的局限性，首先样本量较小，后期

仍需增大样本量进一步论证此结论；另外，本研究随访

时间较短，且许多以往研究得出的相关影响因素在本

研究中并未得出，后期仍需要进一步论证。

综上所述，恶性肿瘤姑息治疗患者 ＰＦＣｓ的生活
质量较低且呈下降趋势，ＰＦＣｓ的照顾负担评分和 ＳＡＳ
评分、患者疼痛程度和生活能力均为 ＰＦＣｓ生活质量
下降的相关危险因素，关注 ＰＦＣｓ的生活质量并积极
消除不利因素对于家庭、社会均具有积极意义。
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