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阿尔茨海默病患者生存质量及照料者负担分析

栾　梅，贺传沙，文治成△

（重庆市长寿区人民医院神经内科　４０１２２０）

　　摘　要：目的　探讨阿尔茨海默病（ＡＤ）患者的生存质量、照料者负担及相关影响因素。方法　该研究为横断面研究，选择该

院神经内科确诊的８４例ＡＤ患者及其照料者，采用ＡＤ患者生存质量量表（ＱＯＬＡＤ）评估患者的生存质量，使用照料者负担量

表（ＣＢＩ）、家庭负担量表（ＦＢＳ）评价 ＡＤ患者照料者的负担。患者生存质量、照料者家庭负担总分与患者因素的相关关系采用

Ｐｅａｒｓｏｎ相关分析，采用多元线性回归模型分析影响患者生存质量和照料者负担的相关影响因素。结果　ＡＤ患者生存质量

ＱＯＬＡＤ总分为（３０．７±４．８）分，各因子评分由高到低依次为：精力、家庭关系、情绪、对自己的整体感觉、身体健康状况、生活整体

情况、进行娱乐能力、经济状况、居住环境、做家务能力、朋友关系、婚姻状况、记忆力。照料者负担ＣＢＩ总分为（５３．４±１７．３）分，各

因子排序依次为：发展受限负担、身体性负担、情感性负担、时间依赖负担、社会性负担。家庭负担ＦＢＳ总分为（１７．２±９．８）分，各

因子排序依次为：家庭日常活动、家庭经济负担、家庭娱乐活动、家庭关系、家庭成员躯体健康和家庭成员心理健康，其中除家庭成

员躯体健康和心理健康外均为中度负担。ＡＤ患者生存质量与照料者负担（狉＝－０．２３２，犘＝０．０１３）及照料者家庭负担

（狉＝－０．２２９，犘＝０．００５）之间均呈负相关关系。多因素分析显示，对照料者负担ＣＢＩ总分有影响的因素（按影响程度排序）有痴

呆程度、日常生活能力、生存质量；对照料者家庭负担ＦＢＳ总分有影响的因素（按影响程度排序）有生存质量和痴呆程度。

结论　ＡＤ患者的生存质量普遍偏低、ＡＤ患者的痴呆程度、日常生活能力和生存质量照料者及家庭负担的影响较大。
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　　阿尔茨海默病（ＡＤ）是一种多因素导致的进行性发展的神

经系统退行性疾病［１］。病因仍不完全明确，目前尚无根治或逆

转的有效治疗方法［２３］。ＡＤ患者以认知功能下降、人格及性

格改变等痴呆表现为特征，对患者自身生存质量、家庭生活功

能、家庭生活负担都造成显著影响。ＡＤ的治疗主要以减缓患

者病情，提高生存质量为重点，而 ＡＤ患者的生存质量又会影

响整个家庭的生活负担［４５］。因此，本研究同时纳入 ＡＤ患者

及其照料者作为研究对象，探讨ＡＤ患者的生存质量和家庭负

担现状及主要影响因素和预测因子，便于提出有针对性的干预

措施，提高ＡＤ患者生存质量，降低ＡＤ家庭负担。
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１　资料与方法

１．１　一般资料　采用横断面研究设计，连续性选择２０１４年１

月至２０１５年１２月该院神经内科确诊的 ＡＤ患者及其照料者

作为研究对象。本研究获得医院医学伦理委员会批准。ＡＤ

患者纳入标准：（１）参照美国国立神经病学、语言交流障碍和卒

中研究所老年性痴呆及相关疾病学会（ＮＩＮＣＤＳ／ＡＤＲＤＡ）制

定的诊断标准诊断为 ＡＤ。（２）患者知情同意且具有正常阅

读、沟通能力。排除标准：（１）帕金森病、血管性痴呆、精神病

史、严重营养不良、感染疾病或其他可能影响患者生存质量的

疾病。（２）患者主动放弃治疗或转院或拒绝访问者。纳入符合

条件的ＡＤ患者８４例，男３９例（４６．４％），女４５例（５３．６％），

年龄６１～８２岁，平均年龄（７３．４±７．７）岁。ＡＤ患者照料者纳

入标准：（１）知情同意且具有正常阅读、沟通能力。（２）ＡＤ患

者的直系亲属或长期照料者（照料时间大于１２个月）。（３）与

ＡＤ患者同住且居住时间大于６个月。排除标准：有严重躯体

疾病者。纳入符合条件的ＡＤ患者照料者８４例，男２６例（３１．

０％），女５８例（６９．０％），年龄２８～６３岁，平均年龄（５７．３±１３．

６）岁；照料者为患者配偶者３６例（４２．９％），子女３８例（４５．

２％），其他关系１０例（１１．９％）。

１．２　研究方法　由神经内科专科医师对入选的ＡＤ患者及其

照料者进行统一管理，采集病史和相关量表评估。纳入时对全

部ＡＤ患者采用生存质量量表（ＱＯＬＡＤ）评估患者的生存质

量，采用全面衰退量表（ＧＤＳ）、日常行为能力量表（ＡＤＬ）、简易

精神状态检查量表（ＭＭＳＥ）、临床痴呆评定量表（ＣＤＲ）、老年

抑郁量表（ＧＤＳ）、汉密尔顿焦虑量表（ＨＡＭＡ）评估患者的临

床症状；采用照料者负担量表（ＣＢＩ）、家庭负担量表（ＦＢＳ）评价

ＡＤ患者照料者的负担。

１．３　主要评价量表　（１）阿尔茨海默病生存质量测评量表

（ＱＯＬＡＤ）中文版：该量表采用患者自评和照料者代评相结合

的方式评定ＡＤ患者的生存质量。量表包含１３个条目，所有

条目均采用１～４级评分，即“差”、“一般”、“好”、“非常好”，分

别赋予１～４分，所有条目得分相加为总分，总分为１３～５２分，

分值越高，生存质量越好。（２）照料者负担量表（ＣＢＩ）：用于评

价照料者的负担，包括５个维度、２４个条目，分别为时间依赖

性负担（条目１～５）、发展受限性负担（条目６～１０）、身体性负

担（条目１１～１４）、社会性负担（条目１５～１８）和情感性负担（条

目１９～２４）。每个条目采用５级评分（０～４分），所有条目得分

相加为总分，总分０～９６分，分值越高，负担越重。（３）家庭负

担量表（ＦＢＳ）：包含６个维度（经济负担、家庭日常活动、娱乐

活动、家庭关系、家庭成员躯体健康及心理健康）和１个补充条

目，共计２５个条目。所有条目均采用０～２级评分，即无影响、

有影响、严重影响分别赋值为０、１、２分，所有条目得分相加为

总分，总分０～５０分，分值越高，负担越重。维度得分１～１０分

表示中度负担，大于１０分表示严重负担。

１．４　统计学处理　采用ＳＰＳＳ１６．０统计软件进行数据分析，

犘＜０．０５为差异有统计学意义。计量资料以狓±狊表示，组间

比较使用狋检验，计数资料组间比较应用χ
２ 检验；患者生存质

量、照料者家庭负担总分与患者因素的关系采用Ｐｅａｒｓｏｎ相关

分析，使用多次线性回归模型分析影响患者生存质量和照料者

负担的相关因素。

２　结　　果

２．１　ＡＤ患者生存质量　ＡＤ患者生存质量 ＱＯＬＡＤ量表各

因子评分由高到低依次为精力、家庭关系、情绪、对自己的整体

感觉、身体健康状况、生活整体情况、进行娱乐的能力、经济状

况、居住环境、做家务的能力、朋友关系、婚姻状况、记忆力，总

分为（３０．８±４．８）分。见表１。

表１　　ＡＤ患者ＱＯＬＡＤ各条目得分结果

条目 生存质量排序 测评值（狓±狊） 最小值 最大值

精力 １ ２．７±０．６ ２ ４

家庭关系 ２ ２．７±０．６ １ ４

情绪 ３ ２．７±０．７ ２ ４

对自己的整体感觉 ４ ２．６±０．６ １ ４

身体健康状况 ５ ２．６±０．６ １ ４

生活整体情况 ６ ２．５±０．５ １ ４

进行娱乐活动的能力 ７ ２．４±０．７ １ ４

经济状况 ８ ２．３±０．６ １ ４

居住环境 ９ ２．２±０．６ １ ４

做家务的能力 １０ ２．２±０．７ １ ４

朋友关系 １１ ２．１±０．７ １ ４

婚姻状况 １２ １．９±０．７ １ ３

记忆力 １３ １．８±０．９ １ ３

ＱＯＬＡＤ总分 ３０．８±４．８ １５ ３９

２．２　照料者负担　ＡＤ患者照料者负担因子排序依次为：发

展受限负担（５个条目）、身体性负担（４个条目）、情感性负担（６

个条目）、时间依赖负担（５个条目）和社会性负担（４个条目）。

照料者负担ＣＢＩ总分为（５３．４±１７．３）分。见表２。

表２　　照料者负担量表各维度得分结果

维度 负担排序 测评值（狓±狊） 最小值 最大值

发展受限负担 １ １４．２±４．３ ０ ２０

身体性负担 ２ １０．８±３．６ ０ １６

情感性负担 ３ １３．３±５．３ １ ２４

时间依赖性负担 ４ ９．５±４．７ １ ２０

社会性负担 ５ ４．９±３．９ ０ １６

ＣＢＩ量表总分 ５３．４±１７．３ １５ ９６

２．３　家庭负担　照料者家庭负担因子排序依次为：家庭日常

活动、家庭经济负担、家庭娱乐活动、家庭关系、家庭成员躯体

健康和家庭成员心理健康，其中除家庭成员躯体健康和心理健

康外均为中度负担。家庭负担ＦＢＳ总分为（１７．２±９．８）分。

见表３。

表３　　家庭负担量表各维度得分结果

维度 负担排序 测评值（狓±狊） 最小值 最大值

家庭日常活动 １ ４．８±２．９ １ １０

家庭经济负担 ２ ３．６±２．８ ０ １０

家庭娱乐活动 ３ ３．４±２．２ ０ ８

家庭关系 ４ ３．１±２．２ ０ ８

家庭成员躯体健康 ５ ０．９±０．９ ０ ４

家庭成员心理健康 ６ ０．７±０．９ ０ ４

ＦＢＳ量表总分 １７．２±９．８ １ ３６
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２．４　ＡＤ患者生存质量与照料者负担的相关性分析　ＡＤ患

者生存质量与照料者负担及照料者家庭负担之间，均呈负相关

关系，差异有统计学意义（犘＜０．０５）。见表４。

表４　　ＡＤ患者生存质量与照料者负担的相关性分析

照料者家庭负担
ＱＯＬＡＤ总分

狉 犘

ＣＢＩ负担总分 －０．２３２ ０．０１３

ＦＢＳ负担总分 －０．２２９ ０．００５

２．５　照料者家庭负担的影响因素分析　分别以照料者ＣＢＩ

总分、ＦＢＳ总分作为因变量，以患者的日常行为能力（ＡＤＬ）得

分、精神行为症状（ＭＭＳＥ）得分、痴呆等级（ＣＤＲ）得分、抑郁状

态（ＧＤＳ）得分、焦虑状态（ＨＡＭＡ）得分、生存质量（ＱＯＬＡＤ）

得分和性别、年龄等人口学特征作为自变量进行多重线性回归

分析（变量筛选方法：Ｓｔｅｐｗｉｓｅ，变量入选标准α＝０．０５，剔除标

准为０．１）。对照料者负担ＣＢＩ总分有影响的因素（按影响程

度排序）为痴呆程度、日常生活能力和生存质量，具体表现为患

者痴呆等级越高，照料者负担ＣＢＩ评分也越高；患者日常生活

能力评分越低、生存质量评分越低，照料者负担ＣＢＩ评分越

高。对照料者家庭负担ＦＢＳ总分有影响的因素（按影响程度

排序）有生存质量和痴呆程度，具体表现为患者痴呆等级越高，

照料者家庭负担ＦＢＳ评分也越高；患者生存质量评分越低，照

料者家庭负担ＦＢＳ评分越高。见表５、６。

表５　　ＣＢＩ总分多重线性回归分析结果

因素 β 犛犈 标准化β 狋 犘

生存质量 －１．７０３ ０．４７０ －０．２２８ －３．６２０ ０．００１

日常生活能力 －１．９９７ ０．４８０ －０．２６５ －４．１１７ ＜０．００１

痴呆程度 １．３３１ ０．１４７ ０．２９８ ６．２７１ ＜０．００１

表６　　ＦＢＳ总分多重线性回归分析结果

因素 β 犛犈 标准化β 狋 犘

生存质量 －０．１３９ ０．０６０ －０．２４４ －０．２３８ ０．０２４

痴呆程度 ０．４８７ ０．０６４ ０．２３５ ７．６２４ ＜０．００１

３　讨　　论

ＱＯＬＡＤ量表是Ｌｏｇｓｄｏｎ等
［６］于１９９９年研制。本研究

使用张慧敏等［７］的中文翻译版本，已被证实具有良好的信度和

效度［８９］。本研究生存质量的１３个因子评分由高到低依次为：

精力、家庭关系、情绪、对自己的整体感觉、身体健康状况、生活

整体情况、进行娱乐的能力、经济状况、居住环境、做家务的能

力、朋友关系、婚姻状况和记忆力。其中以娱乐能力、经济状

况、居住环境、做家务的能力、朋友关系、婚姻状况和记忆力７

个因子的评分最低（低于平均分２．５分），说明上述７个方面是

ＡＤ患者生存质量的主要因素。

家庭负担是指疾病等对家庭和家庭成员造成的困难、问题

或不良影响，包括经济压力、家庭关系、躯体健康、心理健康等

方面的影响［１０］。本研究结果显示，照料者负担总分为（５３．４±

１７．３）分，负担因子排序依次为发展受限负担、身体性负担、情

感性负担、时间依赖性负担和社会性负担。与翟俊伟等［１１］对

太原市２家三甲医院及３个社区１６８例 ＡＤ患者照料者ＣＢＩ

评分为（５２．４±１７．１）分，前３位维度分别为发展受限负担

（１４．２±４．３）分、情感性负担（１３．２±５．３）分、身体性负担

（１０．７±３．６）分的研究结果相一致。本研究结果提示，ＡＤ患

者主要对其照料者发展受限、情感负担、身体负担造成影响。

８４例照料者家庭负担ＦＢＳ总分为（１７．２±９．８）分，其中家庭日

常活动、家庭经济负担、家庭娱乐活动、家庭关系均为中等负

担，表示ＡＤ患者会对家庭造成较为严重的家庭负担。ＡＤ为

一种不可逆转的慢性进展性精神疾病，随着患者疾病的进展更

加需要家庭成员在生活、精神上的照料，故会对家庭成员在家

庭生活、经济压力、社交活动等方面造成影响［１２１３］。ＣＢＩ总分

和ＦＢＳ总分进行多重线性逐步回归分析结果显示，对照料者

负担有影响的因素包括ＡＤ患者痴呆程度、日常生活能力和生

存质量，对照料者家庭负担有影响的因素有患者生存质量和痴

呆程度。其中患者的生存质量和痴呆程度同时为照料者负担

和照料者家庭负担的影响因素。从标准化回归系数绝对值大

小分析，痴呆程度对照料者负担和家庭负担的影响最大，其次

为日常生活能力和生存质量。患者的痴呆程度越高、日常生活

行为能力越受限、生存质量越低，其自我意识、自我照顾能力也

越差，其对照料者的依赖更为迫切，其对照料者和家庭造成的

负担也就更重［１４１５］。

综上所述，ＡＤ患者的生存质量普遍偏低，ＡＤ患者的痴呆

程度、日常生活能力和生存质量照料者及家庭负担的影响较

大。本研究数据只是一个中心的病例，样本例数较少、研究对

象单一，未纳入社区ＡＤ患者。故研究结论还有待大样本、多

中心研究加以证实。
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患者甚至发生侵袭和转移，严重影响身体健康和生活质量，也

给患者生命带来巨大威胁［６］。故及早发现、及早治疗是改善纵

隔肿瘤患者预后的重中之重。开胸纵隔肿瘤切除术是此类患

者传统治疗方案，尽管可最大程度地将可见病灶清除处理，但

由于手术创伤较大造成术后疼痛严重，且肺炎、肺不张等并发

症发生风险也明显升高，部分并发症较为严重的患者甚至会随

病情进展导致呼吸衰竭、休克等危急重症［７８］。故在保证患者

手术效果的同时，还应考虑减少手术创伤、降低并发症发生率

和复发率，最大程度地促进术后恢复、改善预后。

常规三孔式全胸腔镜手术方式自２０世纪９０年代起在临

床逐渐得到广泛推广应用，以其独特的优势和确切疗效迅速在

胸外科应用。主操作孔和副操作孔交互应用，具有明显优

点［９１０］：（１）为牵拉暴露病变组织、多角度游离创造条件。（２）

手术创伤小、术后恢复迅速。相关研究报道，常规三孔式全胸

腔镜手术方式在纵隔肿瘤患者中应用存在明显不足：副操作孔

位置并不理想，由于该操作孔往往位于腋后线，在手术过程中

较易造成神经和肌肉损伤，加重术后疼痛程度的同时较易导致

上肢运动障碍，使术后并发症发生风险明显升高［１１］。另一方

面，该部位血管丰富，手术过程中穿刺点不易止血，常因此导致

手术时间延长。由此可知，常规三孔式全胸腔镜手术方式在纵

隔肿瘤患者的应用也存在明显局限性，应当积极寻求更为安全

有效的治疗方案。

单操作孔全胸腔镜手术方式是在常规三孔术式基础上改

良而成，和传统开胸手术和常规三孔式手术比较，前者主要优

势［１２］：（１）手术切口小、术后疼痛程度轻。（２）术中仅单独做一

个１．０～１．５ｃｍ的手术切口，失血量少，且操作简单，无需做副

操作孔切口，还可明显缩短手术时间。（３）术后对呼吸机的不

良影响和刺激较小，不易造成咳嗽和排痰障碍，也会在一定程

度上促进术后恢复。据蒋连勇等［１３］研究报道，纵隔肿瘤患者

采用单操作孔全胸腔镜手术方式具有广泛的适应证，尤其对身

体素质较差、难以耐受传统开腹手术的患者，且符合美学要求，

患者更易接受。将操作孔设置于肌肉薄弱的腋前线第４或第

５肋间，不会损伤较大血管，也可缩短手术时间，对运动和感觉

神经的不良影响也更小［１４］。本研究结果表明，试验组患者手

术时间、术中失血量、术后引流时间、术后镇痛药物使用时间、

切口长度、住院时间、并发症发生率均显著优于对照组，提示单

操作孔全胸腔镜手术治疗纵隔肿瘤可显著促进术后恢复，降低

并发症发生率。

综上所述，单操作孔全胸腔镜手术方式治疗纵隔肿瘤患者

可减轻手术创伤和术后疼痛程度，减少术中失血量，从而促进

术后快速恢复，降低并发症发生率，疗效确切，应用前景良好。

但该手术也存在不足，所有手术器械均需由唯一一个操作孔置

入，手术空间和角度相对狭小，且要求术者对纵隔空间解剖结

构较为熟悉，以免损伤周围正常组织、血管和神经，肿瘤游离、

切割等操作难度较大，故在临床应用中应当注意以手术疗效性

和安全性为首要准则，保证预后效果。
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