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特发性肺纤维化患者主要照顾者的
负担现状及影响因素分析*

徐文洁，李惠萍

（上海市同济大学附属肺科医院 呼吸科, 上海 200433）

摘要：目的 探讨特发性肺纤维化（IPF）患者主要照顾者的负担现状及影响因素。方法 选取2018年5月—

2019年5月在上海市同济大学附属肺科医院呼吸科就诊的IPF患者及其照顾者各80例为研究对象，收集照顾者的

一般资料。采用照顾者负担量表评价其照顾负担，IPF照顾者照顾知识需求问卷评估其专业知识水平，Pearson线

性相关分析照顾负担与照顾知识需求评分的相关性。根据照顾者负担量表评价结果，将照顾者分成轻度负担组、

负担加重组（中、重度负担者），并用多因素Logistic回归模型分析照顾负担加重的因素。结果 在80例主要照顾

者中，照顾负担总分（25.20±11.06）分，照顾知识需求总分（83.80±10.75）分。Pearson相关性分析显示，主要照顾者照

顾负担与照顾知识需求评分呈正相关（r =0.733，P <0.05）。经单因素分析显示，家庭月收入、照顾时间、患者自理能力

及病程与主要照顾者负担加重有关（P <0.05）。多因素Logistic回归模型分析结果提示，家庭月收入≤2 500元［ÔR=

4.031（95% CI：1.589，10.226）］、照顾时间≥17 h/d［ÔR=2.985（95% CI：1.316，6.771）］、患者完全无法自理［ÔR=

3.979（95% CI：1.682，9.413）］、患者病程>3年［ÔR=3.096（95% CI：1.496，6.407）］是主要照顾者负担加重的影响因

素（P <0.05）。结论 IPF患者主要照顾者均存在不同程度的照顾负担，且照顾负担与照顾知识需求密切相关，其照

顾负担加重主要与家庭月收入低、照顾时间长，以及患者自理能力差、病程长有关。
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Analysis of the current status and influencing factors of the care
burden for the main caregivers of patients with idiopathic

pulmonary fibrosis*
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Abstract: Objective To explore the current status and influencing factors of the care burden for the main

caregivers of patients with idiopathic pulmonary fibrosis (IPF). Methods Eighty caregivers of IPF patients who

were treated in the Department of Respiratory Medicine of our hospital from May 2018 to May 2019 were selected

as the research subjects, and general data of caregivers were collected. The caregiver burden inventory was used to

evaluate the care burden, and the level of needs for professional knowledge of the caregivers was evaluated by

caregiving knowledge demand questionnaire. Pearson correlation analysis was used to assess the correlation between

care burden and caregiving knowledge demand score. According to the care burden inventory, the caregivers were

divided into light burden group and heavy burden group. The multivariate Logistic regression was applied to analyze
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the factors aggravating the care burden. Results Among the 80 main caregivers, the total score of care burden was

(25.20 ± 11.06), and the total score of caregiving knowledge demand was (83.80 ± 10.75). Pearson correlation

analysis showed that the care burden of the main caregivers was positively correlated with the caregiving knowledge

demand score (r = 0.733, P < 0.05). A univariate analysis showed that the monthly family income, caregiving time,

the patient's self-care ability, and the patient's course of disease were related to the increase in the burden of the main

caregivers (P < 0.05). Multivariate Logistic regression analysis indicated that family monthly income ≤ 2 500 yuan

[ÔR = 4.031 (95% CI: 1.589, 10.226)], caregiving time ≥17 h/d [ÔR = 2.985 (95% CI: 1.316, 6.771)], complete loss

of self-care ability of patients [ ÔR = 3.979 (95% CI: 1.682, 9.413)] and the patient's course of disease > 3 years

[ÔR = 3.096 (95% CI: 1.496, 6.407)] were influencing factors for the increase in the burden of the main caregivers

(P < 0.05). Conclusion The main caregivers of IPF patients all have different levels of care burden, and the care

burden is closely related to the needs for caregiving knowledge. The increase in the care burden is mainly associated

with the low monthly income of the family, the long time of caregiving, the poor self-care ability of the patient, and

the long course of the patient's disease.

Keywords: idiopathic pulmonary fibrosis; main caregiver; care burden; influencing factors; caregiving knowl‐

edge demand

特发性肺纤维化 （idiopathic pulmonary fibrosis,

IPF） 在老年人中常见，发病隐匿，死亡率较高[1]。

研究表明，现阶段临床对 IPF 的治疗尚无特效药

物，既往给予细胞毒类、糖皮质激素类药物治疗，

基本未能改善预后，中位生存期约3年；但不同患

者个体生存期存在差异，部分患者超过10年[2]。然

而，总体而言，IPF患者的预后差，病死率高。因

IPF病程长，多数患者病情持续恶化，身体健康状

况逐渐变差，严重情况下，可能导致活动能力下

降，必须依赖他人的照料[3]。此外，大部分患者经

济能力有限，选择居家休养，家人的照料对其而言

至关重要。但研究发现，IPF 不仅加重患者心理、

生理上的痛苦，而且给亲属造成一定照顾负担和

压力[4]。

在照料过程中，家庭照顾者不仅承担着众多护

理任务，而且要处理经济压力、心理忧虑、家庭矛

盾等一系列问题，对身心健康影响非常大。而医护

人员通常更关注患者的病情变化，照料者的感受易

被忽视，若这种负面情绪未能及时疏导，可能进展

为焦虑、抑郁，不仅不利于照料者的心理健康，而

且对患者病情改善也无益[5]。因此，医护人员在关

注患者病情的同时，还需对其主要照顾者的照顾负

担、照顾知识需求情况进行调查，明确照顾负担产

生的影响因素，制定有效的心理引导方案，改善照

顾者的身心健康。本研究主要观察IPF患者主要照

顾者的负担现状及影响因素，现报道如下。

1 资料与方法

1.1 一般资料

选取2018年5月—2019年5月在上海市同济大

学附属肺科医院呼吸科就诊的IPF患者及其照顾者

80例作为研究对象。

1.1.1 IPF 患者 男性 49 例，女性 31 例；年龄

48～80 岁，平均（64.59±12.75）岁；婚姻状况：已

婚72例，丧偶8例；患者职业：全职6例，兼职或

半兼职 11 例，退休 48 例，失业 10 例，其他 5 例；

患者是否知晓病情：知情 12 例，部分知情 19 例，

完全知情49例。

1.1.2 主要照顾者 男性48例，女性32例，年龄

24～67岁，平均（45.53±10.79）岁；与患者的关系：

配偶51例，子女29例；文化程度：小学以下15例，

初中48例，高中7例，大学及以上10例；婚姻状

况：未婚6例，已婚74例；职业：全职17例，兼职

或半兼职7例，退休15例，失业38例，其他3例；

自身健康状况：很好24例，一般56例。

1.2 纳入和排除标准

1.2.1 纳入标准 IPF患者：①符合《特发性肺纤

维化诊治循证指南(摘译本)》 [6]关于IPF的诊断标准；

②有家属长期照顾；③无认知、意识障碍，具备基

本的表达与沟通能力；④临床资料齐全；⑤知情同

意。主要照顾者：①主要承担医疗决策、照顾任务

及支付医疗费用；②听说能力、阅读能力良好；③意

识、精神状态正常；④知情同意。
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1.2.2 排除标准 IPF 患者：①合并其他肺部病

变，如嗜酸细胞性肺浸润、慢性过敏性肺炎等；

②因药物、风湿免疫性疾病等所致的 IPF；③肝、

肾、脑等脏器严重受损；④既往有精神病史。主

要照顾者：①近期经历过应激事件 （如亲人死亡、

与他人争吵等）；②照顾者身体健康状况差；③照

顾时间<3 个月；④无法独立完成各项量表调查；

⑤既往有精神病史。

1.3 方法

1.3.1 评估方法 在照顾者对患者进行3个月的

照顾后，采用照顾者负担量表评价其照顾负担，

IPF 照顾者照顾知识需求问卷评估其专业知识水

平。①照顾者负担量表问卷[7]：该量表包括5个维

度，分别为时间依赖性负担 （5个条目）、社交性

负担 （4个条目）、身体性负担 （4个条目）、发展

受限性负担（5个条目）、情感性负担（6个条目），

共计24个条目，每项计0～4分，0分为从不，4分

为总是，总分0～96分，分值与照顾负担呈正比。

其中0分为无负担，1～32分提示轻度负担，33～

64分为中度负担，≥65分为重度负担。该量表整体

Cronbach's α为 0.850。②IPF 照顾者照顾知识需求

问卷：参考文献[8]并结合 IPF患者治疗及康复期间

可能出现的护理问题和健康需求自行设计问卷。

内容包括饮食与营养知识需求 （5个条目）、药物

指导知识需求 （4个条目）、心理与社会健康知识

需求 （5个条目）、康复锻炼知识 （2个条目）、疾

病相关知识 （4个条目），共计20个条目。分别如

下：患者可食哪些食物？有利于IPF患者身体健康

的食物包括哪些？治疗后可食用哪些食物？患者

没食欲时，如何处理？想发火时，如何控制情绪？

哪些食物能使患者症状减轻？是否需要让患者了

解病情？患者出现负面情绪后，如何应对？如何

使患者保持良好心态？家里其他人是否能与患者

相处良好？药物的使用方法及不良反应包括哪些？

药物的主要作用是什么？如何应对患者用药后出

现的不适症状？什么锻炼方式可缓解症状？每日

康复训练时长多久为宜？IPF患病原因？目前最佳

治疗方法是什么？如何判断患者病情是否加重？

如何预防复发？多久复查1次？每项计1～5分，1分

为完全不需要，5分为完全需要，总分20～100分，

分值与需求程度呈正比。

1.3.2 分组与资料收集 根据主要照顾者的照顾

者负担量表调查结果，将其分成轻度负担组、负

担加重组 （中、重度者），比较两组主要照顾者的

一般资料，包括性别、年龄、与患者关系、协助

照顾者数量、文化程度、婚姻状况、职业、家庭

月收入、照顾者自身健康状况、宗教信仰、居住

地、照顾时间、患者自理能力及病程。

1.4 统计学方法

数据分析采用 SPSS 21.0 统计软件。计数资料

以率（%）表示，比较用 χ2检验；相关分析用 Pearson

法，负担加重的影响因素分析用多因素Logistic 回

归模型，P<0.05为差异有统计学意义。

2 结果

2.1 主要照顾者的照顾负担、知识需求评分

80 例主要照顾者的照顾负担总分为 （25.20±

11.06）分，各维度评分如下：时间依赖性负担（5.23±

1.01）分、社交性负担（5.89±2.16）分、身体性负担

（4.09±1.12）分、发展受限性负担（5.45±2.03）分、

情感性负担（4.54±1.33）分。照顾者的照顾知识需

求总分为（83.80±10.75）分，各维度评分如下：饮

食与营养知识需求（21.39±2.41）分、药物指导知

识需求（16.96±1.02）分、心理与社会健康知识需

求（20.82±2.11）分、康复锻炼知识（7.34±1.17）分、

疾病相关知识（17.29±1.02）分。

2.2 主要照顾者照顾负担与照顾知识需求评分的

相关性

经 Pearson 线性相关分析，主要照顾者照顾负

担与照顾知识需求评分呈正相关 （r =0.733，P =

0.000）。见图1。
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图1 主要照顾者照顾负担与照顾知识需求评分的

线性相关
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2.3 轻度负担组与负担加重组不同因素构成比的

比较

在 80 例主要照顾者中，轻度负担 61 例，中、

重度负担 19 例，将中、重度负担视为负担加重。

将照顾者分别纳入轻度负担组和负担加重组。两

组的家庭月收入、照顾时间、患者自理能力、患

者病程比较，差异有统计学意义 （P <0.05），负担

加重组家庭月收入较低、照顾时间更长、患者自

理能力更差、患者病程更长。两组照顾者性别、

年龄、与患者的关系、协助照顾者数量、文化程

度、婚姻状况、职业、照顾者自身健康状况、宗

教信仰、居住地比较，差异无统计学意义 （P >

0.05）。见表1。

2.4 主要照顾者照顾负担加重的Logitic 多因素

分析

经 Logitic 多因素回归模型对表 2 中有统计学

意义的变量进行量化赋值，以家庭收入、照顾时间

等为自变量 X，以照顾负担是否加重为因变量 Y

（见表2）。结果显示，家庭月收入≤2 500元[OR̂=4.031

（95%CI：1.589，10.226）]、照顾时间≥17 h/d [OR̂=2.985

（95%CI：1.316，6.771）]、患者完全无法自理[OR̂=3.979

（95% CI：1.682，9.413）]、患者病程>3年[OR̂=3.096

（95% CI：1.496，6.407） ]是主要照顾者负担加重的

影响因素（见表3）。

表1 轻度负担组与负担加重组不同因素构成比的比较 例（%）

组别

轻度负担组

负担加重组

χ2值

P 值

n

61

19

性别

男

36（59.02）

12（63.16）

0.104

0.748

女

25（40.98）

7（36.84）

年龄

≥45岁
37（60.66）

10（52.63）

0.385

0.535

<45岁

24（39.34）

9（47.37）

与患者的关系

配偶

36（59.02）

15（78.95）

2.490

0.115

子女

25（40.98）

4（21.05）

协助照顾者数量

无

5（8.20）

3（15.79）

1.910

0.385

1个、2个

48（78.69）

12（63.16）

≥3个
8（13.11）

4（21.05）

组别

轻度负担组

负担加重组

χ2值

P 值

文化程度

小学以下

9（14.75）

6（31.58）

6.041

0.110

初中

41（67.21）

7（36.84）

高中

4（6.56）

3（15.79）

大学及以上

7（11.48）

3（15.79）

婚姻状况

未婚

4（6.56）

2（10.53）

0.006

0.940

已婚

57（93.44）

17（89.47）

职业

全职

12（19.67）

5（26.32）

0.581

0.901

兼职或半兼职

5（8.20）

2（10.53）

退休

12（19.67）

3（15.79）

失业及其他

32（52.46）

9（47.37）

组别

轻度负担组

负担加重组

χ2值

P 值

家庭月收入

≤2 500元

23（37.70）

14（73.68）

8.518

0.036

>2 500～

5 000元

17（27.87）

3（15.79）

>5 000～

7 500元

11（18.03）

2（10.53）

>7 500～

10 000元

10（16.39）

0（0.00）

照顾者自身健康状况

很好

17（27.87）

7（36.84）

0.556

0.456

一般

44（72.13）

12（63.16）

宗教信仰

无

49（80.33）

13（68.42）

0.594①

0.441

佛教

12（19.67）

6（31.58）

居住地

农村

25（40.98）

10（52.63）

0.877

0.645

城镇

18（29.51）

4（21.05）

城市

18（29.51）

5（26.32）

组别

轻度负担组

负担加重组

χ2值

P 值

照顾时间

<8 h/d

17（27.87）

3（15.79）

6.264

0.044

8～<17 h/d

25（40.98）

4（21.05）

≥17 h/d

19（31.15）

12（63.16）

患者自理能力

部分自理

41（67.21）

5（26.32）

9.916

0.002

完全无法自理

20（32.79）

14（73.68）

患者病程

≤1年
27（44.26）

4（21.05）

9.642

0.008

>1～3年

19（31.15）

3（15.79）

>3年

15（24.59）

12（63.16）
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3 讨论

IPF是一种特殊的间质性肺病，男性患病率较

女性高，发病年龄主要集中于 50～70 岁，且随着

年龄增长，患病风险越高[9]。这类患者病情呈进行

性发展，死亡率高。由于IPF病程长，随着病情进

展，患者可能逐渐丧失生活自理能力，需要依赖他

人照顾。居家照顾者多为其家人，如子女、配偶、

亲戚等，这些人既往未接受过护理培训，且通常为

无偿照顾，在照顾过程中，可能因经验不足、无法

承受照顾压力等问题，导致其出现焦虑、烦躁等情

绪[10]。这不仅不利于患者病情恢复，而且致照顾者

产生负面情绪，威胁其身心健康，影响家庭和谐。

因此，医护人员既要注重了解IPF患者的病情变化，

又要对其照顾者的身心健康进行分析，明确其照顾

负担与压力情况，及时予以心理疏导。

本研究显示，IPF患者的主要照顾者存在不同

程度照顾负担，且患者均有照顾知识需求。在本研

究中，主要照顾者以配偶、子女居多，照顾负担以

轻度负担为主，在这些照顾者中，全职者较少。这

侧面提示大多主要照顾者有充足的时间对患者进行

照料，可能在一定程度上减轻了照顾负担，故以轻

度负担为主。梁海鑫等[11]也发现，照顾者的职业状

态对照顾负担有明显影响，若照顾者工作较忙，则

无法全身心投入对患者的照料，生理、心理负担均

较重。本研究结果发现，主要照顾者的负担多体现

为社交性、发展受限性负担。这可能是因照顾者平

常需要照顾的事情较多，压抑了自身负面情绪，不

愿与他人交流，久而久之出现社交方面的问题，且

因长时间居家照顾患者，害怕自身发展受到限制。

在照顾知识需求方面，照顾者均有需求，且主要照

顾者照顾负担与照顾知识需求评分呈正相关，提示

照顾负担越重，对照顾知识需求越明显。有研究认

为，照顾者负担加重及负面情绪的产生可能导致其

照顾能力下降，致照顾知识需求更强烈，更需要医

表2 量化赋值表

因素

家庭月收入

照顾时间

患者自理能力

患者病程

照顾负担是否加重

量化赋值

X1

X2

X3

X4

Y

≤2 500元=0，>2 500～5 000元=1，>5 000～7 500元=2，>7 500～10 000元=3

<8 h/d=0，8～<17 h/d=1，≥17 h/d=2

部分自理=0，完全无法自理=1

≤1年=0，>1～3年=1，>3年=2

否=0，是=1

表3 主要照顾者照顾负担加重的多因素Logitic分析参数

因素

家庭月收入

照顾时间

患者自理能力

患者病程

≤2 500元

>2 500～5 000元

>5 000～7 500元

>7 500～10 000元（参照组）

<8 h/d（参照组）

8～<17 h/d

≥17 h/d

≤1年（参照组）

>1～3年

>3年

b

1.394

1.087

1.378

1.362

1.094

1.381

1.399

1.130

Sb

0.475

0.653

0.787

0.743

0.418

0.439

0.805

0.371

Wald χ2值

8.615

2.773

3.069

3.365

6.849

9.882

3.019

9.275

P 值

0.003

0.096

0.080

0.067

0.009

0.002

0.082

0.002

OR̂

4.031

2.965

3.967

3.905

2.985

3.979

4.052

3.096

95% CI

下限

1.589

0.825

0.849

0.911

1.316

1.682

0.836

1.496

上限

10.226

10.656

18.536

16.739

6.771

9.413

19.640

6.407
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护人员的专业指导[12]。这为本研究结论提供了依

据，部分主要照顾者需要面临和处理的问题较多，

包括经济、就业、家庭矛盾等多方面的问题，这类

照顾者的照顾负担相对较重，可致其出现抑郁、焦

虑等情绪，增加其心理负担。基于此，临床不仅要

关注IPF患者病情，还需了解照顾者的情绪。

本研究结果提示，主要照顾者的照顾需求与多

种因素有关，包括家庭月收入、照顾时间、患者自

理能力及病程。本研究发现，家庭月收入是照顾负

担加重的影响因素，月收入越低，照顾负担越重，

这与既往结论符合[13]。有研究表明，大部分家庭照

顾者的月收入集中在 2 500 元左右，家庭收入低，

而患者治疗费用昂贵，部分患者病情发作后，甚至

需要使用医疗机器辅助治疗，导致经济负担加

重[14]。这在很大程度加重照顾者的照顾负担，因此

医护人员要充分考虑患者的家庭经济情况，并提出

合理化的治疗建议，如选择性价比高的治疗药物及

护理方式，缓解经济压力。本研究结果表明，照顾

时间是照顾负担加重的影响因素，照顾时间越长，

照顾者的负担越重。李媛秋等[15]发现，照顾者的照

顾时间延长会严重干扰照顾者自身的作息安排，降

低其生活质量。潘丹莹等[16]的研究也提示，每日照

顾患者时间是照顾者负担水平的影响因素，与本研

究结论相吻合。IPF患者治疗难度大，病情稳定性

欠佳，照顾者需要耗费大量时间对其进行照料，致

休息、娱乐时间减少，精神长期处于紧绷状态，加

重身心负担。因此，在日后 IPF患者居家照顾中，

家属可考虑与居住地所在的社区护理中心合作，尽

量减轻照顾压力，保证自己的规律作息。

本研究结果显示，患者自理能力是照顾负担加

重的影响因素，自理越差，照顾负担越重。有研究

发现，大部分家庭照顾者不能接受长时间照顾完全

丧失生活自理能力的患者，因其容易导致情绪崩

溃[17-18]。IPF患者病程长，随着病情进展，可导致其

自理能力下降，尤其在完全丧失自理能力后，家庭

照顾者需要承担更多的照顾责任，加重了照顾负

担。在本研究中，照顾者以男性居多，其细心程

度、照顾能力可能略低于女性，在面对完全丧失自

理能力的患者时，照顾难度更大。因此，医护人员

需对照顾者进行心理疏导，更进一步予以护理指

导，适度根据患者及其家属的需求增加随访次数，

便于及时解答疑问，提升照顾效率。本研究结果提

示，患者病程是照顾负担加重的影响因素，病程越

长，照顾负担越重。患者病程越长，需要被照顾的

时间越长，严重消磨照顾者的耐心。有学者指出，

照顾时间达3～4 年后，照顾者的负担加重感更严

重，其原因在于照顾者长时间将大量精力放在患者

身上，逐渐放弃自身原本的生活方式，缺乏娱乐、

休息时间，导致心理状态越来越差[19]。因此，医护

人员需要积极对照顾者进行正向引导，在居家护理

过程中，医护工作者可转变传统的护理模式，如引

入线上护理平台，与其进行线上沟通，及时了解患

者与照顾者的情况，根据其状态调整护理方案，缓

解照顾压力。

综上所述，本研究证实，IPF患者均存在照顾

负担与照顾知识需求，照顾负担越重，照顾知识需

求越强烈，其中照顾者照顾负担加重主要受家庭月

收入、照顾时间、患者自理能力及病程的影响，医

护人员要引起重视。本研究也有不足，如样本量较

少，且本研究仅分析IPF患者主要照顾者的负担情

况，未观察患者转归状态，未来将对此进一步

探讨。
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