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结核病患者照顾者负担测量工具介绍
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刘剑君

!摘要" 照顾者负担(

789:

;

#U:9LK9!:-

)是指照顾者在护理患者的过程中感受到的情感+社会+财务+身体和精

神方面的不利影响%结核病是因感染结核分枝杆菌而引起的慢性传染病#是我国主要的公共卫生负担%因此#对

结核病患者照顾者负担进行研究具有重要的现实意义%作者阐述了结核病患者照顾者负担研究的必要性+现状及

主要的测量工具#分析了测量结核病患者照顾者负担工具的要求#为评价结核病患者照顾者负担现状+制定干预措

施提供依据#为进一步的研究提供参考%
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结核病是因感染结核分枝杆菌而引起的慢性传

染病#主要侵犯肺部#引起肺结核#脑膜%骨骼等其他

部位也可感染发病#结核病病程长#易复发#严重影

响人类健康&

$

'

$

/%$3

年#全世界共计约有新发结核

病患者
$%F%

万例#

$F%

万例因感染结核病死亡#是

全球十大死亡原因之一&

/

'

$而结核病患者照顾者是

一个特殊群体#他们在陪伴患者诊断治疗的同时#还

面临着巨大的经济%心理压力#以及被感染的风险$

照顾者负担*

789:

;

#U:9LK9!:-

+是指照顾者在护理

患者的过程中感受到的情感%社会%财务%身体和精

神方面的不利影响&

'

'

(研究显示#

3$]

的家庭照顾者

面临着中到高度的照顾负担&

F

'

$笔者综述了针对结

核病患者照顾者负担研究的必要性#介绍了可用于

结核病患者照顾者负担评价的测量工具#并分析了

评价结核病患者照顾者负担工具的要求#为评价结

核病患者照顾者负担现状%制定干预措施提供依据$

一%结核病患者照顾者负担测量的必要性

结核病是常见的慢性传染病#病程长#易复发#

患者家庭成员在照顾结核病患者的过程中#扮演着

日常护理%监督服药%经济来源与精神支持的角色$

家属在照顾患者的过程中面临着巨大的经济负担和

沉重的心理压力#对护理人员会产生生理%心理%社

会关系方面的负面影响#健康状况不及一般人群&

3.)

'

$

YI8-

;

等&

0

'采用-

Y89#5

护理负担量表.*

%+@0?M+@=-

4

0E=@N/@C=,0,?=@E0=O

#

YWB

+对我国
//

名高中结核

病患者照顾者*父母+的调查显示#照顾者个人负担

和责任负担的得分分别为*

'%&'/f)&(/

+分和

*

$$&/'f3&$(

+分#总负担得分为*

3$&3%f$/&0

+分(

其指出家庭照顾者在照顾结核病患者过程中有明显

的焦虑%压力及其他负性心理感受$并且#结核病存

在传染性#使患者照顾者时刻面临被传染的风险#家

庭照顾者需要一定的防护措施以避免被痰涂片阳性

者传染#但又担心患者产生误会#内心矛盾&

1

'

$同

时#我国的患者家属受中国传统文化影响#往往会拒

$

1)/$

$
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绝来自外界的帮助&

(.$%

'

#缺乏减轻负担的途径$结

核病患者的主要照顾者一般来自于与患者亲密的亲

人%朋友#是患者社会支持系统的重要构成部分$良

好的社会支持有助于提高患者治疗依从性#促进疾

病康复(而照顾者负担重%健康状况下降势必削弱患

者的社会支持#甚至妨碍治疗过程&

$$.$/

'

$

二%结核病患者照顾者负担研究现状

目前对于照顾者负担的研究#仍局限在特定的

人群中&

$'

'

#如精神分裂症%阿尔茨海默症%癌症等#

对于结核病患者照顾者负担的研究#尚处于探索和

起步的阶段#为数不多的针对结核病患者照顾者负

担的研究#也多使用定性研究方法&

$F

'

$定量测量常

以生命质量测量量表#焦虑%抑郁等心理指标评价量

表来反映照顾过程对患者照顾者的负担$这些量表

虽然在一定程度上也能反映照顾过程对结核病患者

照顾者生理%心理%经济等某一方面的负担和压力(

但照顾者负担是一个多维度的概念&

$3

'

#使用单一的

测量方法难以多维度%定量%综合评价护理工作带来

的影响#反映结核病的疾病特异性#准确评估结核病

患者照顾者的负担$

三%主要测量工具

为描述和测量结核病患者主要照顾者的负担#

总结目前较为成熟的#能够直接或改进后用于结核

病患者照顾者负担评价的量表如下*表
$

+$

*一+

YWB

量表

YWB

量表是
Y89#5

等&

$)

'于
$(1%

年在护理负担

测量理论的基础上设计完成的自评式量表#最初用

于阿尔茨海默症患者照顾者的负担评价$该量表是

首个用于评估照顾者负担的测量工具#现广泛用于

评估老年人和患者照顾人群的负担$该量表可用于

住院或居家治疗康复的患者#用以了解与患者功能

行为障碍或家庭护理情况有关的负担#主要反映照

顾者健康%经济%社会生活和人际关系等方面的主观

体验及情感反应$该量表目前已被译制成汉语%法

语%日语%韩语%西班牙语和巴西语等多种语言版本#

在北美%欧洲%日本和巴西等国家和地区广泛应

用&

$0.$1

'

#具有较好的信度和效度#其内部一致性系

数在
%&13

"

%&(F

之间&

$(

'

#并已开发了多个简化

版本&

/%

'

$

我国学者王烈等&

$1

'首先将该量表译制为中文

版本并对其应用进行了评价$该中文版本量表总克

朗巴赫系数为
%&10

#个人负担和责任负担克朗巴赫

系数分别为
%&0%

和
%&1'

#具有较好的信度$除条

目
F

%

3

外#其余各条目与所属维度的相关系数大于

与其他维度的相关系数#达到结构效度评价的技术

要求$

AK

等&

/$

'也对该量表进行了相关评价#证实

该量表在住院患者照顾者负担的评价中信度和效度

较好$目前#

YWB

量表广泛用于癌症&

//./'

'

%慢性阻塞

性肺疾病*

>=<M

+

&

/F

'

%心血管疾病&

/3

'等患者照顾者

负担的研究中$但该量表是单维度的照顾者负担测

量工具#不能全面反映照顾者负担的多维度概

念&

$3

#

/)

'

$

表
9

!

主要照顾者负担量表基本信息

量表名称 第一作者
开发

年份

条目

数量
主要内容 类型 性能评价

中文

版本
评分方法 特点

Y89#5

护理负担

量表
Y89#5 $(1% //

个人负担+责任负担 定量
对多种疾病均有

良好的信度和效度
有

A#V:953

级评分法

多语种#多版本#单

维度

家庭照顾负担

访谈量表
<8# $(1$ /F

经济负担+家庭日常活

动+休闲活动+家庭关

系+躯体健康+心理

健康

定量
在精神障碍领域

具有较好性能
有

'

级

评分法

多用于精神障碍患

者照顾者负担评价

照顾者压力指

数量表
E"L#-,"- $(1' $'

经济状况+躯体健康+

社会地位+时间管理
定性 信度和效度良好 有 二分量表

作答简单#实施方

便#容易配合

照 顾 者 负 担

量表
2"U8V $(1( /F

生理性负担+情感性负

担+时间依赖性负担+

发展性负担+社会性

负担

定量
对多种疾病均有

良好的信度和效度
有

A#V:953

级评分法
适用人群较广

照顾者反应评

估量表
G#U:- $((/ /F

打乱作息+经济问题+

家庭支持缺乏+健康问

题和自尊

定量 信度和效度良好 有
A#V:953

级评分法
有正向评价条目

照顾者简单评

估量表(含中文

版)

GP8

*

7I:- /%%3

$F

/F

积极影响+消极影响+

家庭关系+医疗问题
定量 信度和效度较好

仅有

繁体

版本

F

级和

3

级

评分法

普遍适用#有正向

评价条目

$

()/$

$
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*二+-照顾者负担量表.*

<+@=

4

0E=@N/@C=,

0,E=,?3@

5

#

>WB

+

>WB

最初由
2"U8V

和
GK:,5

&

/0

'于
$(1(

年编制#

用于测量痴呆患者家属的照顾工作对其生理和心理

等方面的影响$该量表由照顾者本人根据自己在照

顾患者的过程中的真实感受作答#得分越高#表明在

照顾工作过程中承担的负担越重$该量表
3

个维度

解释了
))]

的方差#内部一致性系数在
%&0'

"

%&1)

之间$

>WB

量表于
/%%/

年首次被我国学者
>I"K

等&

/1

'翻译为中文#各条目克朗巴赫系数均大于
%&0

#

重测信度大于
%&1

#具有较好的内部一致性和时间

稳定性$各维度与英文原版相比具有等效性#能够

在中国文化背景下进行测量$张慧芝等&

/(

'和岳鹏

等&

'%

'学者也分别对该量表进行了翻译与信度和效

度的检验工作#证实该量表在我国老年人%阿尔茨海

默症患者照顾者中有较好的适用性$该量表提供了

一个简单%多角度测评照顾者负担的测量工具#并逐

渐推广至老年人群&

'$

'和癌症%心血管疾病&

'/

'等慢

性病患者照顾者的负担评价$

*三+-照顾者压力指数.*

<+@=

4

0E=@>?@+0,

0,C=P

#

>CB

+

>CB

是
E"L#-,"-

&

''

'于
$(1'

年开发的测量患者

照顾者负担的工具$

>CB

量表包含
$'

个评价条目#

用于评价照顾者的经济状况%躯体健康%社会地位及

时间管理相关情况的照顾负担$该量表为二分量

表#仅提供!是"和!否"两种相互排斥的回答选项$

此种选项设置方式决定了该量表作答简单%实施方

便%调查对象易于配合&

'F

'

#但二分类作答方式难以

体现照顾者某一方面负担的程度#无法进行定量分

析$中文版
>CB

量表在测量脑卒中患者照顾者负

担时克朗巴赫系数为
%&1/1

#具有良好的测量

性能&

'3

'

$

*四+-照顾者反应评估量表.*

<+@=

4

0E=@@=+M-

?03,+>>=>>L=,?

#

>ED

+

>ED

由美国学者
G#U:-

等&

$3

'于
$((/

年设计

开发#调查对象主要为老年慢性病患者的照顾者人

群#根据个人体验选择适合的选项$郑亚萍等&

')

'使

用
>ED

量表中文版在骨肉瘤患者照顾者中进行信

度和效度检验#其克朗巴赫系数为
%&)$/

"

%&0'/

#

分半信度为
%&0')

#具有良好的内部一致性#信度和

效度较好$

>ED

适用人群较广#目前已用于评估如

癌症&

'0

'

%阿尔茨海默症%脑卒中%慢性躯体及精神障

碍等多种慢性病患者照顾者负担#在照顾者负担领

域是较为敏感而有效的工具&

'1

'

$

*五+-家庭照顾负担访谈量表.*

Q+L0B

5

N/@C=,

0,?=@E0=O>M+B=

#

XWBC

+

XWBC

是印度学者
<8#

和
c8

4

K9

&

'(

'于
$(1$

年在

减轻医院负担#帮助精神疾病患者早日回归社会的

政策下编制的半结构式访谈量表#用于评估社区精

神障碍患者照顾者的负担$

>I#:-

和
2"9N8-

&

F%

'将

该量表翻译为中文版本#经测试与原版具有很高的

等价性#各条目克朗巴赫系数大于
%&03

#重测信度

大于
%&13

#具有较好的内部一致性和时间稳定性#

说明该中文版本具有良好的信效度$

XWBC

目前主

要用于精神障碍患者照顾者负担的评价#但有学者

认为该量表在研制之初并非针对精神障碍而设

计&

F$

'

#不具备精神障碍疾病特异性评估的特点$于

文军和胡纪泽&

F/

'将该量表中文版推广至癌症患者

照顾者#证实该量表在测量癌症患者照顾者负担的

过程中具有较好的信度和效度#故针对担负照顾和

经济支持的其他慢性病或危重疾病患者的照顾者#

该量表同样具有一定的适用价值$
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综上所述#照顾者负担涉及生理%心理%经济%社
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Y89#5Ĵ +CKL

*

:75#U:LK9!:-"6IK,L8-!,

8-!Z#U:,8,789:

;

#U:9,

!

8P"-

;

#5K!#-8P,5K!

Q

+G:9"-5"P"

;

#,5

#

$(1)

#

/)

(

'

)!

/)%./))+

&

F

'

D!:PN8-EM

#

?N8-"U8AA

#

M:P

;

8!"M

#

:58P+>89:

;

#U:9LK9.

!:-

!

87P#-#78P9:U#:Z+JD^D

#

/%$F

#

'$$

(

$%

)!

$%3/.$%)%+

&

3

'冯伟#刘福荣#马传锐#等
+

结核病患者家属生活质量及其影

响因素分析
+

中南大学学报!医学版#

/%$'

#

'1

(

$%

)!

$%03.$%0(+

&

)

'孙应红#楚鑫#陈艳琼#等
+

结核病患者家属的心理健康状况

调查及其护理对策
+

中药与临床#

/%%)

#

/3

(

/

)!

$$0.$$1+

&

0

'

YI8-

;

C

#

EK8-T

#

A#S

#

:58P+@d

4

:9#:-7:,"65I:

4

89:-5,

789#-

;

6"95I:#97I#P!9:-!K9#-

;

85KL:97KP",#,"K5L9:8V#-I#

;

I

,7I""P

!

8

[

K8P#585#U:,5K!

Q
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#中国防痨杂志$与#结核病与肺部健康杂志$征订启事

自
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年始#中国防痨协会决定不再大批量为团体会

员和个人会员赠送.中国防痨杂志/和.结核病与肺部健康杂

志/%编辑部只有在收到费用后才会安排邮寄(付款方式!银

行转账+支付宝)#杂志邮寄方式!挂号%订购电话!
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支付宝
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