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　　随着失能、失智老年群体及慢性病群体扩大,当
前社会面临着巨大的安宁疗护需求.安宁疗护指由

医疗健康照顾人员和志愿者为终末期患者及其家属

提供的全方位照护,包括生理、心理、精神和社会支

持,从而帮助终末期患者舒适、平静和有尊严地离

世,并维护家属身心健康[１].提升安宁疗护服务满

意度在推进安宁疗护质量持续改革中具有重要意

义[２].家庭照顾者作为安宁疗护主要利益相关者[２]

及患者决策代理人[３],是安宁疗护满意度评价的重

要信息来源,其对安宁疗护满意度的反馈有利于解

决终末期患者症状负担过重、部分患者存在认知障

碍而无法完成满意度评价的现实问题及伦理困境,
同时能更全面地了解患者及照顾者所接受安宁疗护

的服务质量[４],因而得到较为广泛的应用.本文拟

对家庭照顾者安宁疗护满意度评估工具进行综述,
为相关研究及实践选择合适的工具提供参考.

１　家庭照顾者的概念

家庭照顾者又称为非正式照顾者,目前国际上

对其定义尚未达成共识.２０００年,美国«家庭照顾者

支持法案»将其定义为在居住环境中为年老患病的家

庭成员提供经济、情感及生活照料的人[５].随着研究

深入,美国家庭照顾者协会将其定义完善为“在家庭

中充当照顾因患有慢性病或受伤、残疾所致生活无法

完全自理者的角色,这个角色的扮演者既可以是被照

顾者的配偶、儿女、父母,也可以是近邻、其他亲属朋

友等”[６].我国家庭照顾者联盟认为家庭照顾者是指

承担家庭成员长期照料、看护任务的人,包括患者的

配偶、子女、兄弟姐妹及其他亲属等[７].综上,家庭

照顾者定义可归纳为:无偿为因生理、认知或心理健

康状况不佳而需外界支持的家庭成员提供持续照护

和帮助的人,包括受照顾者的亲属、伴侣等.

２　家庭照顾者安宁疗护满意度评估工具

目前,安宁疗护服务模式主要分为居家、医院和

社区安宁疗护模式三种[８],其家庭照顾者安宁疗护

满意度评估工具特点各异,且具有较强特异性.随

着研究深入,国内外学者对普适性安宁疗护满意度

评估工具进行积极探索,此类工具适用人群及场所

更为广泛,可用于比较不同安宁疗护模式中家庭照

顾者安宁疗护满意度.

２．１　居家安宁疗护模式家庭照顾者满意度评估工具

２．１．１　安宁疗护家庭照顾者满意度量表(familysatＧ
isfactionwithadvancedcancercare,FAMCARE)　该量

表由 Kristjanson[９]于１９９３年基于 Gibbs模式理论

框架研制而成,主要用于评估居家安宁疗护模式下

终末期癌症患者家庭照顾者对安宁疗护服务的满意

度.包括信息支持、服务可及性、患者身体护理、心
理支持４个维度,共２０个条目.采用 Likert５级评

分法,分数从１~５分表示“非常满意”到“非常不满

意”,总分２０~１００分,得分越低表示满意度越高.
为扩大量表适用人群及范围,２０１０年 Aoun等[１０]开

发了FAMCAREＧ２,包括症状控制、信息支持、家庭

支持和患者心理支持４个维度,１７个条目.FAMＧ
CAREＧ２的测量结构与原量表一致,Cronbach’sα
系数为０．９３,各条目和总量表的相关系数为０．４９~
０．７２.

金蕾等[１１]对FAMCAREＧ２进行汉化形成中文

版本,中文版FAMCAREＧ２的Cronbach’sα系数为

０．９７５,重测信度为０．８３７,折半信度为０．９４７,IＧCVI
为０．８５７~１．０００,SＧCVI为０．９５８.FAMCAREＧ２信

效度较好,条目数较合适,应答时间仅需２~５min,
实用性较强,易于临床护理人员开展研究使用.但

受国内安宁疗护满意度研究起步较晚、中外文化背

景差异等因素影响,目前该量表在我国的临床应用

较少,建议未来研究中通过大样本、多中心、多人群

调查,对量表进行适用性与科学性双重评价.

２．１．２　 麦 卡 斯 克 量 表Ｇ丧 亲 者 版 (McCuskerscaleＧ
PostbereavementVersion)　该量表由 McCusker[１２]于
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１９８４年研制,主要用于测评丧亲家庭照顾者对患者

离世前６个月所接受居家安宁疗护服务的满意度,
由照顾者在丧亲后１个月填写,包括总体满意度、医
疗服务的可获得性、医生能力、医生个人素质、选择

居家照护的倾向、对医生决策的偏好、患者家属参与

治疗决策和疼痛控制８个维度,３０个条目.采用

Likert５级评分法,分数从１~５分别表示“强烈同

意”到“强烈不同意”,总分３０~１５０分,得分越高表

明家庭照顾者满意度越高.该量表 Cronbach’sα
系数为０．９４,重测信度为０．８９,聚合效度显示具有较

好的相关性[９].目前,该量表仅在北美地区得到应

用,尚未进行汉化,引入.该量表有助于了解居家环

境下家庭照顾者对整体安宁疗护状况和各维度特异

性状况的满意程度,是评估家庭照顾者对安宁疗护

满意度的有效工具.但该量表未涉及除疼痛以外其

他症状缓解等问题的评估,具有一定局限性.

２．２　医院安宁疗护模式家庭照顾者满意度评估工具

２．２．１　住院安宁疗护家庭照顾者满意度量表(satisＧ
factionscaleforfamilymembersreceivinginpatientpalliaＧ
tivecare,SatＧFamＧIPC)　 该 量 表 由 Morita等[１３]于

２００２年研制,主要用于测评丧亲家庭照顾者对住院

安宁疗护服务的满意度.包括护理、基础设施、信
息、可用性、家庭照护、费用与症状缓解７个维度,

３４个条目.采用６分法计分,０~５分表示“非常不

满意”到“非常满意”,总分０~１７０分,得分越高表示

满意度越高.该量表Cronbach’sα系数为０．９８,聚
合效度为０．７８.目前,该量表仅在日本得到应用,尚
缺乏汉化版.SatＧFamＧIPC关注丧亲期住院患者家

庭照顾者对安宁疗护的满意度,有助于检测影响住

院患者家庭照顾者安宁疗护满意度的因素.但其重

测信度、区分效度等均未有确切报告,其心理测量特

性需证实.此外,该工具是在患者离世后４~７个月

对其照顾者进行回顾性调查,可能存在回忆偏倚.

２．２．２　 重 症 监 护 室 患 者 家 属 满 意 度 问 卷(family
satisfactionintheintensivecareunit,FSＧICU)　该

问卷由 Heyland等[１４]基于患者满意度与临终关怀

质量理论框架研制,主要用于评估临终及危重ICU
患者家属对患者在重症监护期间所接受护理的满意

度,由幸存患者家属于患者出院时填写,丧亲家属在

患者离世后３~４周进行填写.包括照护满意度和

决策满意度２个维度,３４个条目.采用 Likert５级

评分法,分数从０~１００分别表示“极差”到“极好”,
得分越高表明满意度越高.该量表 Cronbach’sα
系数为０．７４~０．９５,重测信度为０．８５,各维度间相关

系数r值为０．６４.目前,该量表已被翻译为西班牙

语[１５]、挪威语[１４]等多个版本,在欧洲、北美等地区得

到广泛应用.２００７年,Wall等[１６]开发了FSＧICU 简

化版,包括照护满意度和决策满意度 ２ 个维度,

２４个条目,其测量结构与原量表一致.FSＧICU 简

化版Cronbach’sα系数为０．９４,以家属评估死亡质

量调查问卷(thequalityofdyinganddeathquesＧ
tionnaire,QODD)作为校标,相关系数r 为０．５６２.

２０１９年,Lai等[１７]将 FSＧICU 简化版汉化形成中文

版本,经检验量表 Cronbach’sα系数为０．８６,子量

表的Cronbach’sα系数为０．６５~０．８９,结构效度较

好.FSＧICU可较全面地评估ICU 终末期患者家属

对安宁疗护的满意度,有助于探讨ICU 患者家属对

整体护理满意度和决策满意度间的联系.但该评估

工具尚未在大陆地区应用,还需大样本数据证实其

有效性.

２．３　社区安宁疗护模式家庭照顾者满意度评估工

具阿尔茨海默症患者临终关怀满意度量表(satisfacＧ
tionwithcareatendＧofＧlifeindementiascale,SWCＧEOLD)

　由 Volicer等[１８]编制而成,主要用于评估阿尔茨

海默症患者家庭照顾者,对患者生前３个月所接受

社区养老机构临终关怀服务的满意度,由照顾者在

丧亲后１２个月填写.SWCＧEOLD 为单维度量表,
共１０个条目,采用 Likert４级评分法,分数从１~
４分别表示“强烈不同意”到“强烈同意”,总分１０~
４０分,得分越高表明家庭照顾者满意度越高.该量

表Cronbach’sα系数为０．８３,聚合效度为０．８１.目

前,该量表尚缺乏中文版本.SWCＧEOLD 内容简

洁,条目数较少,简单易用,可以快速应用于大样本

调查,易于统计分析.但该量表个别条目描述较模

糊,难以全面评估照顾者对安宁疗护满意度的多维

度状况.此外,该量表重测信度、区分效度等均未有

确切报告,且该工具是在患者离世一年后对其照顾

者进行回顾性调查,可能存在回忆偏倚,应慎用.

２．４　普适性家庭照顾者满意度评估工具

２．４．１　家庭评估安宁疗护质量问卷(qualityofpalliaＧ
tivecarefromfamilies’perspectivequestionnaire,QUALIＧ
PALLIＧFAM)　该问卷由Guirimand等[１９]于２０２１年

研制,主要用于评估不同安宁疗护模式下,家庭照顾

者对安宁疗护的认知和满意度.包含医疗信息提

供、医疗团体及护理人员的可用性和亲属的信任与

参与３个维度,１４个条目,采用４级评分法,分数从

１~４分别表示“一点也不”到“完全正确”,得分越高

表明家庭照顾者对安宁疗护质量的评价及满意度越

高.该量表Cronbach’sα系数为０．７４~０．８６,KMO
为０．６４,表面效度良好,以FAMCARE作为校标,二
者相关系数r 值为０．７１.QUALIＧPALLIＧFAM 具

有良好的信效度,且量表内容简洁,条目数较合适,
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测评容易,易于临床护理人员开展研究使用.但由

于量表较新,目前尚未见其他国家翻译使用,未来应

在不同的环境和国家进行进一步的测试.

２．４．２　 加 拿 大 卫 生 保 健 评 估 项 目 问 卷 (Canadian
healthcareevaluationprojectquestionnaire,CANHELP)　
该问卷由 Heyland等[２０]于２０１０年研制,包括三个

版本:加拿大卫生保健评估项目问卷Ｇ照顾者版、加
拿大卫生保健评估项目问卷Ｇ丧亲者版和加拿大卫

生保健评估项目问卷Ｇ患者版.其中,照顾者版与丧

亲者版问卷分别用于测评终末期患者生前与离世

后,其家庭照顾者对安宁疗护服务的满意程度,丧亲

者版问卷由家庭照顾者在丧亲后３~１２个月填写.
照顾者版问卷由医护人员特征、疾病管理、沟通与决

策、与医生间的关系、参与度和幸福感６个维度,

４０个条目组成.采用５分法计分,１~５分表示“完
全不满意”到“完全满意”,得分越高表明照顾者满意

度越高.丧亲者版问卷由医护人员特征、疾病管理、
沟通与决策、与医生间的关系、参与度和个人需求

６个维度,４０个条目组成,计分方式与照顾者版问卷

相同.照顾者版与丧亲者版问卷各维度的 CronＧ
bach’sα系数为０．７５~０．９１,结构效度较好.

２０１３年,Heyland团队开发出CANHELP精简

版,其中,CANHELP照顾者问卷精简版由医护人

员特征、疾病管理、沟通与决策、与医生间的关系和

参与度５个维度,２３个条目组成.CANHELP丧亲

者问卷精简版由医护人员特征、疾病管理、沟通与决

策、与医生间的关系和参与度５个维度,２４个条目

组成.CANHELP照顾者问卷与丧亲者问卷精简

版各维度 Cronbach’sα系数为０．６９~０．８７.CANＧ
HELP可以分别测评终末期患者生前与离世后,其家

庭照顾者对安宁疗护的满意度,具有较强特异性,且
该问卷已被证实在居家、医院、社区安宁疗护模式中

均具适用性[２１].该问卷条目多,完成需４０~６０min,
限制了该量表的推广.目前,CANHELP尚缺中文

版,其跨文化适用性有待验证.

２．４．３　安宁疗护家庭评估调查表(familyevaluationof
hospicecaresurvey,FEHC)　该量表由美国国家临终

关怀与姑息治疗组织基于关注患者、以家庭为中心

的医疗保健概念模型研制而成,旨在评估丧亲家庭

照顾者对安宁疗护的满意度[２２].包括关注家庭支

持需求、关注家庭信息需求、协调照护、提供所需的

身体舒适与精神支持和总体满意度５个维度,６１个

条目.采用５分法计分,１~５分别表示“极好”到

“差”,得分越高表明家庭照顾者满意度越低.该量

表各维度 Cronbach’sα系数为０．６７~０．９４.目前,
该量表已被翻译为西班牙语版.FEHC包含维度全

面且具代表性,被证实在不同安宁疗护模式中均具

适用性[２２],是测评家庭照顾者安宁疗护满意度的有

效工具.但该量表是在患者离世后１~３月对其家

属进行回顾调查,可能存在回忆偏倚.此外 FEHC
条目较多,填写相对困难,不易于推广.FEHC尚无

中文版本,其跨文化适用性尚待验证.

３　启示与展望

目前,国际上家庭照顾者安宁疗护满意度的评

估工具种类繁多、特点各异,大多数工具信效度较

好,部分工具的应用较为广泛和成熟.国内学者在

此基础上对安宁疗护满意度评估工具进行积极探

索,然而,我国家庭照顾者的安宁疗护满意度评估工

具仍然存在着不足:(１)我国对安宁疗护满意度的研

究尚处于起步阶段,国内家庭照顾者安宁疗护满意

度评估工具较少,主要侧重于家庭照顾者对终末期

安宁疗护患者症状控制及照护支持的满意度评估,
但对于照顾者丧亲支持满意度等方面的测评尚未涉

及.(２)国内学者已对本土化安宁疗护模式进行积

极探索,但尚缺乏严格开发验证的安宁疗护综合模

式满意度评估工具.(３)国外已存在多种成熟的安

宁疗护满意度评估工具,但以上工具在我国并未进

行大规模的验证性研究,部分工具尚未进行引入和

汉化,在我国安宁疗护满意度评估中的适用性有待

进一步验证.本文所述量表均为照顾者自评量表,
侧重内容各异且适用场所与范围均不同,研究者对

家庭照顾者进行评估时可根据评估目的综合选择合

适的工具.未来,我国学者应在引进国外特异性评

估量表的同时,致力于开发研制针对性和特异性较

强的本土化安宁疗护满意度评估工具,以期推动安

宁疗护质量评价朝着科学化、规范化的方向发展.
【关键词】　家庭照顾者;安宁疗护;满意度;评估工具
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