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摘  要 

本文总结血液透析患者家庭照顾者的生活质量现状、评估工具、影响因素以及干预措施，为后续有关该

人群相关研究的开展以及临床护理措施的制定提供思路。 
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Abstract 
This paper summarizes the status quo, assessment tools, influencing factors and intervention 
measures of the quality of life of family caregivers of hemodialysis patients, and provides ideas for 
the progress of follow-up research on this population and the formulation of clinical nursing 
measures. 
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1. 引言 

血液透析(Hemodialysis, HD)作为终末期肾病患者的主要替代疗法之一，其特殊性和持久性不可避免

地对患者身心健康带来负面影响，以致其正常生活发生根本性变化，从而增加对他人照顾的依赖性[1]。
这种依赖他人护理来协助 HD 患者日常生活的情况迫使其家庭成员成为主要照顾者，提供 90%以上 HD
患者的长期护理，与此同时带给照顾者重大精神负荷[2] [3]。研究证实 HD 患者家庭照顾者在长时间的照

护过程中因护理压力生活质量日趋下降[4]。HD 患者家庭照顾者的生活质量不仅影响自身健康结局，且

与 HD 患者的疾病结局密切相关[5]。但是，HD 患者家庭照顾者的需求常被忽视，关于生活质量方面的

研究存在局限性。本文从 HD 患者家庭照顾者的生活质量现状、评估工具、影响因素以及干预措施等方

面进行综述，为今后临床上制定符合我国文化背景下改善 HD 患者家庭照顾者生活质量的相关措施提供

依据。 

2. HD 患者家庭照顾者生活质量现状 

HD 患者家庭照顾者提供的护理没有获得任何补偿，长时间下来无法平衡自身生活与照护之间的关系，

从而承受身体、心理和社会上的挑战[6]。研究证明，HD 患者家庭照顾者在护理过程中同样会受到患者

疾病的负面影响，以致大多数生活质量领域均有损害，活力领域平均分甚至达到(42.37 ± 25.74) [7]。有学

者指出，HD 患者家庭照顾者生活质量与主观幸福感密切相关，低水平的生活质量将会影响自身生活希望，

降低幸福感[8]。除此之外，HD 患者家庭照顾者生活质量也将影响其对患者的护理能力，是 HD 患者疾

病结局的重要预测因子[9]。总结可以看出 HD 患者家庭照顾者的生活质量水平并不理想，其不仅影响家

庭照顾者的生活品质，且与患者的疾病结局密切相关。因此，对 HD 患者家庭照顾者生活质量进行有效

的干预已成为亟待解决的问题。 

3. HD 患者家庭照顾者生活质量评估工具 

目前，针对 HD 患者家庭照顾者生活质量的测评工具逐渐增多，但特异性用于 HD 患者家庭照顾者

生活质量的测评工具相对较少。以下总结常见的 HD 患者家庭照顾者生活质量的测评工具。 

3.1. 生活质量量表(36-Item Short-Form Health Survey, SF-36) 

该量表由美国波士顿新英格兰医学中心健康研究编制，我国李鲁等人对该量表中文版进行研制，并

测试出具有良好的信效度[10]。该调查表总共有 36 个条目，生理功能、生理职能、躯体疼痛、总体健康、

活力、社会功能、情感职能、精神健康 8 个维度。该量表是我国对家庭照顾者生活质量评价采用的普适

性量表，但其敏感度低无法体现 HD 患者家庭照顾者生活质量的特异性变化。 

3.2. 血液透析患者家庭照顾者生活质量量表(Health Related Quality of Life Inventory for  
Family Caregivers of Hemodialysis Patients, FCHP-QOL) 

该量表由 Sajadi 等学者编制，我国学者司方莹人对该量表进行汉化[11]。中文版该量表包括 35 个条

目，负担、冲突、积极感知、自我实现、恐惧与担忧 5 个维度。中文版量表经测试总量表 Cronbach’s α
系数为 0.831，说明该量表具有良好的信效度，可特异性用于血液透析患者家庭照顾者生活质量评估。但
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是目前该量表在我国并没有得到广泛应用，在不同地区的适用性有待进一步探索。 

4. HD 患者家庭照顾者生活质量影响因素 

4.1. 家庭照顾者因素 

4.1.1. 年龄 
随着年龄的增长，家庭照顾者身体素质下降，无法负荷高强度的护理支持，将间接导致生活质量降

低[12]。也有研究补充年龄大的家庭照顾者与社会脱离程度更高，以及解决问题的能力下降，影响生活品

质[13]。 

4.1.2. 性别 
Adejumo 等指出女性家庭照顾者生活质量更低，可能是女性比男性家庭照顾者更同情、用心护理生

病的亲属，同时这给照顾者带来更沉重的生活负担[14]。Alshammari 等补充，传统认知对女性家庭照顾

者的要求相对较高，且女性家庭照顾者敏感的特征使其生活质量受到更大影响[15]。 

4.1.3. 文化程度 
Joseph 等指出，家庭照顾者的文化程度越低，生活质量也越低[16]。这可能与较高文化程度的家庭照

顾者能够利用社会资源，提升自身认知，提高照顾能力有关。 

4.1.4. 护理时间 
Nataatmadja 等指出，家庭照顾者每天护理的时间与生活质量之间存在负相关关系，随着家庭照顾者

护理的时间增加，护理负担加重，这将导致其生活质量下降[17]。 

4.1.5. 经济水平 
经济水平低的家庭照顾者缺乏交通工具，与社会支持组织的联系有限，这都会增加家庭照顾者的压

力，降低其生活质量[18]。有研究证实，经济水平有限的家庭照顾者护理责任将额外加重其经济负担[19]。 

4.1.6. 心理因素 
在长时间照护过程中，抑郁、焦虑情绪增加 HD 患者家庭照顾者的负担，成为家庭照顾者面临的重

大挑战，扰乱其正常的生活节奏，降低生活品质[20] [21]。 

4.1.7. 与患者的关系 
有研究指出家庭照顾者身份为 HD 患者配偶的人群生活质量较差[22]。可能因为配偶体验到更大的责

任感，加剧护理的情感内容，带来更大的压力。也有研究补充，作为 HD 患者的配偶面临的挑战与其他

家庭照顾者不同，其难以在家庭责任与照顾患者之间找到平衡，给照顾者造成巨大负担[23]。 

4.2. 患者因素 

Jafari 等指出，年龄较大的 HD 患者，对家庭照顾者的需求大、依赖性高，导致家庭照顾者的任务更

重，且年龄大的患者合并症的概率较高，都将会增加家庭照顾者的护理内容[24]。也有研究表示当 HD 患

者身心状况越不稳定时，护理责任和提供护理所需的时间增加，以致家庭照顾者的焦虑情感增加，严重

打击生活积极性[25]。 

4.3. 照顾负担 

有研究指出照顾负担是 HD 患者家庭照顾者生活质量的关键预测指标[26]。治疗方式的慢性性质和

HD 患者的高质量护理需求，使家庭照顾者通常将患者的需求置于自己的需求之上，且随着时间的推移，
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导致照护者负担及不平衡感加重，不可避免地导致生活质量下降[27]。 

4.4. 社会支持 

有研究指出，社会支持是预测 HD 患者家庭照顾者生活质量的重要因素，有助于降低 HD 患者家庭

照顾者的负担，增加生活希望[28]。Gray 等的研究显示，社会支持度较差的 HD 患者家庭照顾者更容易

经历心理问题以及社交孤立，而良好的社会支持可以提高家庭照顾者应对挑战的能力，同时能给予家庭

照顾者精神上的支持[18]。 

5. HD 患者家庭照顾者生活质量干预研究 

5.1. 心理干预 

HD 患者家庭照顾者在长期高压的环境下，会出现不同程度的心理问题，像焦虑、抑郁等负面情绪充

斥着家庭照顾者的日常生活[29]。针对于这一问题，张学华等的研究显示，对 HD 患者家庭照顾者进行叙

事护理干预，对照组与观察组相比焦虑、抑郁水平显著降低，证实叙事护理对调节照顾者的负面情绪具

有重要意义[30]。张婧等指出多维度支持性心理干预更易被 HD 患者家庭照顾者接受，将互联网联合线下

心理疏导，有助于重建照顾者认知，改善其生活质量[31]。总结可看出，多种心理干预模式应用于 HD 患

者家庭照顾者中，临床护理人员可根据不同心理干预方式的特点选择适用人群。考虑 HD 患者治疗的持

久性，长期进行线下交流沟通并不现实，但国内目前缺乏可供 HD 患者家庭照顾者长期寻求心理安慰的

平台。基于网络的发展，未来建议开展延续性护理干预，构建互联网联合多元平台合作方案，降低心理

护理成本且高效便捷，带给家庭照顾者更多人文关怀，从而提高照顾者的治疗依从性。 

5.2. 支持性干预 

Liu 等指出，HD 患者家庭照顾者在努力适应自己新角色和新职责的过程中，会出现社交孤立、社会

疏离问题，打击生活积极性[26]。同伴指导模式是指有类似经历、共同语言的人群之间相互交流经验，传

播技能，有研究显示，同伴指导计划可通过增加 HD 患者家庭照顾者之间的社会交流，创造希望，从而

引导 HD 患者家庭照顾者专注于明确的生活目标[32]。基于小组会议的支持干预能提供对家庭照顾者所经

历挑战的医疗信息支持，鼓励 HD 患者家庭照顾者们诉说难题、分享经验，加强应对疾病能力[33]。医护

人员可通过以问题为中心的应对策略培训，教给家庭照顾者沟通和处理压力情况的适当技能，以解决现

存问题，从而减轻 HD 患者家庭照顾者的负担[34]。总结来看，支持性干预可有效发挥医护人员以及社会

成员对 HD 患者家庭照顾者的支持作用，为今后的研究方案提供参考。但目前支持性干预的实施形式创

新性不足，大多以口头教育为主，以致家庭照顾者的接受程度受限。因此，如何实施多样化形式的支持

性干预来增加 HD 患者家庭照顾者的社会交流是进一步研究的方向。 

5.3. 以家庭为基础干预 

不同于其他干预模式，以家庭为基础的干预计划 HD 患者也参与其中，是用于提高家庭照顾者以及

患者整体生活质量的有效措施。王晓旭等的研究显示家庭系统将 HD 患者及其家庭照顾者视为共同体，

可增强两者间沟通，促进共同成长[35]。文献报道，在将 HD 患者及家庭照顾者视为整体的健康促进行为

教学下，可提高 HD 患者及家庭照顾者决策参与度，实现 HD 患者及家庭照顾者之间的换位思考，这对

HD 患者及家庭照顾者生活质量的改善具有重要意义[36]。也有研究显示以家庭为中心使用各种培训方法

对 HD 患者家庭照顾者实施干预，有助于增加家庭照顾者对疾病的了解，改善自身对身份转化的适应度，

积极学习护理管理患者的方法，提高自身和 HD 患者福祉[37]。综上所述，以家庭为基础的干预措施在改
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善 HD 患者以及家庭照顾者生活质量上凸显了优势。但目前国内针对 HD 患者家庭照顾者的以家庭为基

础的干预研究数量偏少。考虑到 HD 患者不同透析期限所处的状态不同，家庭照顾者的生活质量也受到

不同影响，建议拓宽研究类型，开展纵向研究，定期追踪干预效果，并根据照顾者的生活质量变化轨迹

制定针对性的护理措施，是未来以家庭为基础干预研究的重中之重。 

6. 小结 

HD 患者在长期的治疗过程中，不同时期的身心状态不同，继而 HD 患者家庭照顾者的生活质量也会

受到不同程度的影响，但目前很少以此方面作为切入点进行探究。并且关于 HD 患者家庭照顾者的相关

研究大多来自国外，国内关注较少。因此，有必要对我国 HD 患者家庭照顾者的生活质量深入剖析。进

一步拓宽研究结局指标，开展纵向研究，聚焦长期疗效，构建 HD 患者及家庭照顾者为整体的综合性护

理干预方案，以有效改善 HD 患者家庭照顾者的生活质量。 
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