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【摘要 】　目的　调查遗传性大疱性表皮松解症患者(epidermolysisbullosa,EB)主要照护者生活质量现况及其影响因素.方法

　采用一般情况调查表、SFＧ３６健康调查量表和照护者负担量表对１６６名EB患者主要照护者进行调查.结果　EB患者主要

照护者SFＧ３６总分为(５７．４０±１７．４２)分,其中:躯体健康方面得分为(６４．０５±１８．３０)分、心理健康方面得分为(５０．９８±２０．３９)

分.照护负担与生活质量呈负相关(P＜０．０１).多元线性回归分析显示,伤口护理材料获取便利性、家庭年收入、患者伤口面

积占比、每日照护时长和照护负担程度是EB患者主要照护者生活质量的影响因素(均P＜０．０５).结论　EB患者的主要照护

者生活质量处于低水平,尤其是伤口护理材料获取不便利、家庭年收入低、EB患者伤口面积较大、照护时长长、照护负担重的

照护者,需要医护人员重点关注.
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【Abstract】　Objective　Toexplorethequalityoflifeamongprimarycaregiversofpatientswithepidermolysisbullosa
anditsinfluencingfactors．Methods　１６６primarycaregiversofpatientswithepidermolysisbullosawereselectedand
investigatedbyusinggeneralquestionnaire,theMOSItemShortFromHealthSurvey,andCaregiverBurdenInventory．
Results　ThetotalscoreofSFＧ３６fortheprimarycaregiversofEBpatientswas(５７．４０±１７．４２),amongwhichthe
scoreofphysicalhealthwas(６４．０５±１８．３０)andthescoreofpsychologicalhealthwas(５０．９８±２０．３９)．Theburdenof
careisnegativelycorrelatedwithqualityoflife(P＜０．０１)．Multiplelinearregressionanalysisshowedthatconvenient
accesstowoundcarematerials,annualhouseholdincome,patients’woundarea,dailycareduration,andthelevelof
careburdenwereinfluencingfactorsonthequalityoflifeofprimarycaregiversofEBpatients(allP＜０．０５)．ConcluＧ
sions　TheprimarycaregiversofEBpatientshavealowqualityoflife,especiallythosewithinconvenientaccessto
woundcarematerials,lowannualhouseholdincome,patientswithlargeEBwoundareas,longcareduration,andheavy
careburden．Thisrequiresfocusedattentionfrommedicalstaff．
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　　遗传性大疱性表皮松解症(epidermolysisbulＧ
losa,EB)是一种自身免疫性遗传性的罕见病,发病

率约为１９．５７/１００万[１].患者大多出生即被确诊,
轻微摩擦就会让患者产生大疱,大疱的反复发生、破
溃,使患者长期处于真皮暴露状态,这带来了疼痛、
瘙痒等问题.随着年龄的增加,患者还会面临关节

挛缩、吞咽障碍、生长发育迟缓等问题[２].生活质量

是处于不同文化和价值体系的个体对生活目标、期
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望、标准,以及所关心事情有关的生活状态的体

验[３].EB是不可治愈的慢性疾病,EB患者存在容

貌受损、生长发育受限、肢体挛缩甚至残疾等问题,
因而照护者承担着长期繁重的照顾任务.照护者存

在睡眠不足、牺牲工作时间和减少社交活动、被他人

误解未尽养育责任等未被满足的需要.EB患者的

照护者成为了社会中容易被忽视的弱势群体.但在

整个非正式护理过程中,EB患者尤其是儿童的健康

和幸福高度依赖于照护者的身心健康.目前有关照

护者的研究主要聚焦于照护者的体验感受的质性研

究、缺乏考虑照护者个人特征,国内EB患者的照护

者研究较少且缺乏客观的量性数据.因此,本研究

调查了主要照护者生活质量现况及影响因素,以期

减轻照护者负担和改善其身心健康.

１　对象与方法

１．１研究对象　本研究采取方便抽样法,２０２１年９月

至２０２２年６月在某公益组织和某三级甲等医院招募

研究对象.纳入标准:年龄≥１８岁;承担 EB患者的

主要照护者即照护时间最长;自愿加入并签署知情同

意.排除标准:有严重疾病者.根据调查研究中多因

素分析样本量估算的首要原则,样本量至少为研究变

量数的１０~２０倍.另外考虑１０％的问卷无效率,确
定本研究样本至少需要１３２例.本研究已获得医院

伦理委员会批准(批准号:XHECＧDＧ２０２３Ｇ０８９).

１．２　方法

１．２．１　研究工具　(１)自制一般资料调查表:包括照

护者及患者的一般情况、患者伤口情况、治疗及护理

情况、家庭年收入等.(２)SFＧ３６健康调查量表(the
MOSitemshortformhealthsurvey,SFＧ３６):由美

国医学结局研究组开发的一个普适性测定量表[４].
包括躯体健康和心理健康２个方面、各有４个维度.
分数越高则生活质量越好,９０分以上、７０~９０分、７０
分以下分别为高、中、低水平,Cronbach’sα系数为

０．９４[５].(３)照护者负担量表(caregiverburdeninＧ
ventory,CBI):该量表由 Novak等[６]于１９８９年进行

编制,有５个维度,总分在０~９６分,＜３２分、３２~
６４分、＞６４分,分 别 记 为 轻、中、重 度 负 担,CronＧ
bach’sα系数为０．７７[７].

１．２．２　资料收集方法　以问卷星的形式收集资料.
研究者经微信群管理员同意后,进入微信群,获取知情

同意后向研究对象发送问卷链接.该问卷需研究对象

完成所有必填选项方可提交,同一个微信IP地址只能

填１次,所有问题填写均为匿名.剔除原则:问卷填写

时间＜２０min以及明显的无效回答(如所有选项一

致).本研究共收集１６６份问卷,有效回收率为１００％.

１．２．３　统计学处理　采用SPSS２６．０进行统计分

析.计量资料用􀭺x±s表示,计数资料用频数、构成

比等描述.采用两独立样本t检验或方差分析,以
生活质量为因变量进行多元线性回归分析.采用双

侧检验,P＜０．０５为有统计学意义.

２　结果

２．１　EB 患者主要照护者生活质量现状　照护者

SFＧ３６得分为(５７．４０±１７．４２)分,为低水平.躯体健

康方面为(６４．０５±１８．３０)分,包括生理机能(７６．５７±
２５．２１)分、生理职能(４８．０４±４６．１４)分、躯体疼痛

(６７．０４±１６．６７)分、一般健康状况(５３．２４±２０．９６)
分.心理健康方面为(５０．９８±２０．３９)分,包括精力

(４６．４５±２０．１３)分、社会功能(６９．１３±２９．４１)分、情感职

能(４１．１６±４３．４１)分,精神健康(４９．９８±２１．１９)分.

２．２　EB患者主要照护者生活质量的单因素分析

２．２．１　EB患者及照护者人口学特征　EB患者包括

１５３例儿童、年龄为(６．０５±３．９８)岁,以及１３例成人

(≥１８岁)、年龄为(２７．３１±５．６３)岁.１６６例照护者

为２２~５９(７．７２±７．０５)岁.男性３１例(１８．７％)、女
性１３５例(８１．３％);已婚１５４例(９２．８％)、离异９例

(５．４％)、丧偶３例(１．８％);７４例(４４．６％)生育１名

子女、９２例(５５．４％)生育多名子女.生活质量得分

上,照护者年龄、性别、婚姻状况、生育情况、文化程

度、就业情况的差异无统计学意义(P＞０．０５),照护

者与患者的关系、有无慢性病、家庭年收入的差异均

有统计学意义(P＜０．０５).见表１.

表１　不同特征照护者生活质量得分比较(N＝１６６)

项　目
例数

[n(％)]

得分

(􀭺x±s)
t或F P

与患者的关系 ４．１４６ ０．０１８
　父亲 １８(１０．８４) ５６．６９±１２．７２
　母亲 １３９(８３．７４) ５６．４５±１７．７９
　其他 ９(５．４２) ７３．３５±１２．４２ab

有无慢性病 ３．７６９ ＜０．００１
　无 １４１(８４．９４) ５９．２１±１７．３５
　有 ２５(１５．０６) ４７．１７±１４．１９
家庭年收入(元) ５．７７１ ＜０．００１
　＜２万 ２５(１５．０６) ４６．７１±１７．０４
　２~５万 ５２(３１．３３) ５６．０５±１９．９０
　５~１０万 ５９(３５．５４) ５９．３３±１５．０９a

　＞１０万 ３０(１８．０７) ６４．８４±１２．９７abc

a:与第１层比较,P＜０．０５;b:与第２层比较,P＜０．０５;c:与第３层比

较,P＜０．０５

２．２．２　伤口护理情况　生活质量得分上,反复发生

伤口、换药频次的差异无统计学意义(P＞０．０５),有
无伤口、患者伤口面积占比、伤口护理材料获取便利

性、每日换药总时长、换药是否需要协助、每日照护

时长的差异均有统计学意义(均P＜０．０５).见表２.
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表２　不同伤口特征及护理情况

对照护者生活质量得分的比较(n＝１６６)

项　　目
例数

[n(％)]

得分

(􀭺x±s)
t或F P

有无伤口 －２．６０６ ０．０１０
　有 １５４(９２．７７) ５６．４３±１７．１４
　无 １２(７．２３) ６９．８０±１６．８４
伤口面积占比 ３．５６９ ０．００８
　０ １２(７．２３) ６９．８０±１６．８４
　＜０．１ ２４(１４．４６) ６３．７６±１３．００
　０．１~０．３ ５１(３０．７２) ５７．４７±１９．２５a

　０．３~０．５ ４９(２９．５２) ５４．３０±１８．２７ab

　＞０．５ ３０(１８．０７) ５２．２６±１２．３６ab

伤口护理材料获取便利性 １５．９７９＜０．００１
　方便 ３９(２３．４９) ６７．３１±１６．７９
　一般 ９３(５６．０３) ５７．３８±１６．５０a

　不方便 ３４(２０．４８) ４６．０６±１３．６０ab

每日换药总时长(t/h) ８．５９１＜０．００１
　＜１ ４２(２５．３０) ６１．９６±１４．７６
　１~２ ５１(３０．７２) ６２．３０±１６．１０
　＞２ ７３(４３．９８) ５１．３４±１７．４２ab

换药是否需要协助 －３．２７１ ０．００１
　需要 ７９(５３．６１) ５２．８８±１５．０３
　不需要 ８７(４６．３９) ６１．４９±１８．４９
每日照护时长(t/h) ７．６１ ＜０．００１
　＜４ ９７(５８．４３) ５９．９４±１５．７５
　４~８ ２５(１５．０６) ６２．２２±１７．８６
　＞８ ４４(２６．５１) ４９．０５±１８．２６ab

　a:P＜０．０５,与第１层比较;b:P＜０．０５,与第２层比较

２．３　照护者生活质量与照护负担的相关性分析　
CBI总分及５个维度与SFＧ３６总分及２个方面均呈

负相关(均P＜０．０１).见表３.

表３　照护者生活质量与照护负担的相关性分析(r,n＝１６６)

项　　目 躯体健康 心理健康 生活质量总分

时间依赖性负担 －０．４１０ －０．３９１ －０．４４５
发展受限性负担 －０．４６３ －０．６５８ －０．６３１
身体性负担　　 －０．２９２ －０．３４２ －０．３５５
社交性负担　　 －０．４３８ －０．５２８ －０．５４０
情感性负担　　 －０．３６０ －０．３８８ －０．４１７
照护负担总分　 －０．５２５ －０．６２３ －０．６４２

　均P＜０．０１

２．４　照护者生活质量影响因素的多因素分析　以

SFＧ３６总分为因变量,以单因素分析和相关性分析

中有统计学意义的变量为自变量(赋值见表４),进
行多元线性回归分析,通过方程齐性检验、不存在共

线性.结果显示,CBI程度、伤口护理材料获取便利

性、家庭年收入、伤口面积占比、每日照护时长是其

影响因素,见表５.

３　讨论

３．１　EB照护者生活质量处于低水平　本研究结果

显示,EB患者主要照护者的生活质量处于低水平,
其中心理健康总分低于躯体健康.这与国内一项针

对残疾儿童照护者的研究结果类似[８].原因如下:

EB患者病程长,照护者承担家庭和经济责任.照护

者会出现情感、社会和经济压力源的负面反应.这

提示护理人员应特别加强对照护者心理健康的关

注.本研究中,照护负担处于中等水平.这与国内

外慢病患儿照护者的研究[９Ｇ１０]结果相似.这和照护

者的工作能力和社交活动下降、人际支持减少有关.
同时,医疗资源分布的不平衡以及医护人员对于罕

见病的认知不足增加就医难度,导致其负担加重.

表４　自变量赋值

自变量 赋 值

照护负担程度 “＜３２”＝１;“３２~６４”＝２;“＞６４”＝３
伤口护理材料获取便利性 “方便”＝１;“一般”＝２;“不方便”＝３
家庭年收入(万元) “＜２”＝１;“２~５”＝２;“５~１０”＝３;

“＞１０”＝４
伤口面积占比 “无”＝１;“＜０．１”＝２;“０．１~０．３”＝３;

“０．３~０．５”＝４;“＞０．５”＝５
每日照护时长(t/h) “＜４”＝１;“４~８”＝２;“＞８”＝３

表５　照护者生活质量的多元线性回归分析(n＝１６６)

项目 b Sb b’ t P
常数项　　　　　　１０２．７４２ ６．７１６ － １５．２９８ ＜０．００１
照护负担程度　　　－１２．３１５ １．９２８ －０．３９１ －６．３８６ ＜０．００１
伤口护理材料获取便利性－８．０６５ １．５７３ －０．３０８ －５．１２８ ＜０．００１
家庭年收入　　　　 ２．５９５ １．１１９ ０．１４２ ２．３２０ ０．０２２
患者伤口面积占比　 －２．５１５ ０．９０６ －０．１６６ －２．７７６ ０．００６
照护时长　　　　　 －２．８５６ １．２２０ －０．１４２ －２．３４２ ０．０２０

　R２＝０．４４８,调整后R２＝０．４３１,F＝２６．０１２,P＜０．００１

３．２　EB患者的医疗保健需求高　如伤口管理的时

间成本、伤口敷料材料相关的费用;尽管相关指南及

专家共识在不断更新和指导临床诊疗,但罕见病诊

治仍存在缺乏规范性、服务可及性差等问题.国外

关于罕见病的研究[１１]提示,协调员角色能促进全程

护理服务,提高家庭应对能力.我国公益组织在EB
照护中就起到了类似的作用,但存在缺少 EB专业

医护而专业性和可持续性较差.

３．３　EB照护者生活质量的影响因素

３．３．１　伤口护理材料获取便利性　本研究显示,伤
口护理材料获取越方便、照护者生活质量越高.目

前大部分伤口护理材料未纳入医保,敷料费用较高,
购买不便捷.未来伤口专科护士应考虑伤口护理材

料的可及性和经济性,比如研发新型长效经济的伤

口护理材料、或建言于EB医保政策.

３．３．２　家庭年收入　本研究结果显示,家庭年收入

会影响照护者的生活质量.Angelis等[１２]报道,儿
童EB患者通过反复就诊、住院和直接的非医疗非

正式成本(即照护者的投入时间)的开支影响照护者

生活质量.澳大利亚、新西兰等国家通过津贴补助

和其他福利政策减轻 EB家庭的经济负担,改善其
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生活质量[１３].我国近年不断加强对罕见病卫生政

策和诊疗的重视,同时对伤口专科护士制定规范评

判标准,对EB家庭的护理负担进行标准化分类,从
而促进针对重度EB患者的家庭医疗补贴制度的建

立,改善低家庭年收入照护者的生活质量.

３．３．３　患者伤口面积占比　本研究结果显示,患者

伤口面积越大,照护者生活质量得分越低.伤口面

积在一定程度上反映了疾病的严重程度和照护能

力.慢性伤口的面积越大,护理的难度及感染的风

险越大[１４].目前虽然大部分三级医院开设伤口门

诊,能为EB患者提供换药服务及伤口护理指导,但
多以口头宣教为主、就诊时间短、缺乏院外护理.护

理人员可以采取多模式线上线下结合的方式,加强

对照护者伤口护理的指导,如建立伤口管理档案、个
性化给予健康指导.

３．３．４　每日照护时长　本研究结果显示,照护时长

＞８h的照护者的生活质量得分远低于其他人群.另

外,本研究中照护者依赖性负担维度得分最高,与刘

佐嘉等[９]的针对Noonan综合征患儿主要照护者照护

负担的结果类似.提示更需要关注长时间执行照护

任务的人群,积极鼓励他们合理安排照护任务,调整

生活作息,采取轮流照护的模式.同时,建议加强对

EB家庭的技能教育,倡导家庭成员共同参与照护过

程,以减轻主要照护者的压力,提高他们的生活质量.

３．３．５　照护负担　本研究结果显示,照护者照护负

担是EB患者主要照护者生活质量的影响因素.这

与其他研究[１５]结果一致.照护负担作为个体在实

施照护的过程中,因其所遇到挫折而形成的压力以

及随之产生的不愉悦的感受,会影响照护者的生活

质量.照护负担高的患者往往表现机体功能障碍,
社会功能受损,同时引起抑郁、焦虑、睡眠紊乱、疼痛

不适等问题.增加社会支持、机构层面建立信息交

流平台、提高医务人员的疾病识别能力等可以在一

定程度上降低照护负担,改善其生活质量.同时,

EB作为一种自身免疫性的罕见病,需要终身护理,
良好的伤口护理能力是 EB 照护者照护的核心内

容.医疗机构需要积极探索长期、全面、完整地提供

延续性伤口护理服务,实施伤口护理计划.澳大利

亚一项研究[１６]显示,为重度皮肤受损的大疱类患者

提供上门医疗服务被患者及其家庭给予肯定.朱小

妹等[１７]构建了基于互联网平台的慢性伤口居家照

护体系,不但能满足慢性伤口患者居家换药需求,也
利于医护人员对患者伤口状况的总体把握.在后续

的研究中,希望能探索出针对 EB患者及照护者的

居家服务模式,从而减轻其照护负担.
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