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【摘要 】　目的　全面、系统地收集国内外照顾者对慢性病患者自我护理贡献的评估工具,总结并分析目前评估工具的构建方

法、特点及如何选择,为以后国内开发相关标准化评估工具提供指导.方法　遵循范围综述指南,系统检索 PubMed、CoＧ
chraneLibrary、WebofScience、Embase、CINAHL、Scopus、中国知网、万方以及维普等数据库,以及１个灰色文献数据库及相

关网站.结果　最终纳入２０篇文献,包含１１种评估工具.９个评估工具直接改编自其患者版本,２个评估工具针对照顾者的

特点开发.国内目前汉化２个,自主开发１个.纳入的评估工具大多来自意大利,研究对象主要集中在患有多种慢性病以及

心力衰竭的患者中.结论　目前评估照顾者对慢性病患者自我护理贡献的工具多改编自患者版本,且部分工具信效度有所

欠缺.未来医疗科研人员可遵循基于共识选择健康测量工具的标准,依托理论框架或规范指南从二元视角,围绕本国居民的

文化特点进一步开发和验证照顾者对慢性病患者自我护理贡献的评估工具.
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patientswithchronicillnessbothdomesticallyandinternationally,andtosummarizeandanalyzetheconstruction
methods,characteristics,andselectioncriteriaofthesetools,andfinallytoprovideguidanceforthefuturedevelopＧ
mentofstandardizedassessmenttoolsinthedomesticcontext．Methods　FollowingtheguidelinesforscopingreＧ
views,systematicsearcheswereconductedacrossninedatabases,includingPubMed,CochraneLibrary,WebofSciＧ
ence,Embase,CINAHL,Scopus,CNKI,Wanfangdata,andVIP,alongwithonegrayliteraturedatabaseandreleＧ
vantwebsites．Results　２０articles,encompassing１１assessmenttools,wereincludedinthefinalanalysis．９tools
weredirectlyadaptedfromtheirpatientversions,while２toolswerespecificallydevelopedforcaregivers．Currently,

２toolshavebeentranslatedintoChinese,and１hasbeenindependentlydeveloped．Mostoftheincludedassessment
toolscamefromItaly,andthestudysubjectsmainlyfocusedonpatientswithmultiplechronicconditionsand
heartfailure．Conclusions　Mostassessmenttoolsofcaregivers’contributionstoselfＧcareamongpatients
withchronicillnessareadaptedfrompatientversions,andsomeexhibitdeficienciesintermsofreliability
andvalidity．FuturehealthcareresearchersareencouragedtofollowConsensusＧbasedStandardsfortheseＧ
lectionofhealth measurementinstruments,utilizetheoreticalframeworksorstandardguidelines,adopt
adyadicperspective,andconsiderculturalnuancestofurtherdevelopandvalidateassessmenttoolsforcarＧ
egivers’contributionstopatients’selfＧcareinchronicdiseases．
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　　自我护理已被证实对改善慢性病患者的生活质

量和临床结局具有重要影响,但患者常缺乏良好的
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自我护理技能、难以维持自我护理行为,导致自我护

理难以充分实施[１Ｇ２].而慢性病照顾者能为患者推

荐或替代某些行为,以帮助其更好地进行自我护理,
被称为“照顾者对自我护理的贡献(caregivercontriＧ
butionstoselfＧcare)[３],这对提高患者治疗依从性、
维持健康的生活方式等方面具有重要意义[４Ｇ５].近

年来,许多研究又将自我护理视为二元现象[６Ｇ７],评
估照顾者对自我护理的贡献能更好地帮助患者实施

自我护理.然而,国内外关于照顾者对慢性病患者

自我护理贡献评估工具在适用人群、构建方法和内

容上有较大差异,且部分疾病存在多种工具,而选择

合理可靠的工具也利于精确评估[８].鉴于范围综述

可以为特定领域提供全面概览,有助于分析研究间

异质性,识别不足之处.因此,本研究以澳大利亚

JBI范围综述指南为框架[９],审查国内外照顾者对慢

性病患者自我护理贡献评估工具的基本特征,为国

内相关工具的开发提供指导.

１　资料与方法

１．１　确定研究问题　研究根据澳大利亚JBI范围

综述指南[９],以“PCC”原则确定研究问题.其中,研
究对象(participant,P)为慢性病患者的主要照顾

者,且年龄≥１８岁;概念(concept,C)为照顾者对自

我护理的贡献;情境(context,C)为患者身处的任何

环境,如医疗机构、居家、社区和网络.对相关文献

进行初步回顾并与课题组成员讨论后确定以下问

题:(１)目前国内外关于照顾者对慢性病患者自我护

理贡献的评估工具有哪些? (２)各评估工具的基本

特征如何? ⑶评估工具如何选择?

１．２　文献纳入和排除标准　纳入标准:(１)研究对

象为慢性病患者的主要照顾者,且年龄≥１８岁;(２)
研究目的为开发或验证照顾者对慢性病患者自我护

理贡献评估工具;(３)研究类型为各种原始研究、灰
色文献;(４)文献出版时间不限.排除标准:(１)重复

出版的文献;(２)无法获取全文的文献;(３)非中英文

文献;(４)研究方案和会议摘要.

１．３　文献检索策略　系统检索PubMed、Cochrane
Library、WebofScience、Embase、CINAHL、ScoＧ
pus、中国知网、万方以及维普等数据库,同时追溯相

关研究的参考文献,并补充检索 OpenGrey数据库

和相关网站(https://selfＧcareＧmeasures．com)以获

取灰色文献.采用主题词和自由词相结合的方式进

行检索,对发表日期没有限制,检索时间为建库至

２０２３年９月２０日.中文数据库以中国知网为例,检
索式为:(SU＝慢性病＋心力衰竭＋慢性阻塞性肺

疾病＋冠心病＋糖尿病＋脑卒中＋癌症＋肿瘤)

AND(SU＝照顾者＋照护者＋配偶＋伴侣＋家属)

AND(SU＝自我护理＋自我管理＋自我照护＋自我

效能)AND(SU＝贡献).英文数据库以PubMed为

例,检索式为:(“chronicdisease”[MeSH Terms]

OR“heartfailure”[MeSHTerms]OR“pulmonary
disease,chronicobstructive”[MeSH Terms]OR
“coronarydisease”[MeSH Terms]OR “diabetes
mellitus”[MeSH Terms]OR “neoplasms”[MeSH
Terms]OR “patient∗ ”[Title/Abstract] OR
“chronic”[Title/Abstract])AND (“caregivers”
[MeSHTerms]OR“carer∗”[Title/Abstract]OR
“partner∗”[Title/Abstract]OR “familymember
∗”[Title/Abstract])AND (“selfＧcare”[MeSH
Terms]OR “selfadministration”[Title/Abstract]

OR “selfmedication”[Title/Abstract]OR “self
help”[Title/Abstract])AND “contribut∗”[Title/

Abstract].

１．４　文献筛选和数据提取　将检索到的文献导入

EndNoteX９去除重复文献.由２名具有循证经验

的研究人员根据纳排标准独立进行文献筛选.首先

阅读文题和摘要进行初筛,之后阅读全文复筛.根

据研究问题,２名研究人员独立提取数据.提取的

数据包括评估工具的基本信息(名称、国家),工具具

体内容(适用人群、测评时间、地点、评分标准、维度

和条目数),工具构建特点(构建方法、理论基础、信
效度、特 点 及 局 限 性).根 据 JBI的 范 围 综 述 框

架[９],数据以“数据图表”的形式呈现.在上述过程

中,２名研究人员对有争议的部分进行讨论,并与第

３位研究人员协商解决.

１．５　数据分析与总结　首先,对纳入文献的适用人

群、地理分布、构建方法等进行描述性统计(即基本

数值分析)[９].其次,基于研究问题,我们对数据进

行分类、整合和总结.

２　结果

２．１　文献筛选结果　共检索出４７９１篇文献,其中

含灰色文献２篇、引文追踪１篇.去除重复文献

２２４４篇、阅读标题和摘要后去除２４４９篇、无法获取

全文去除３篇、阅读全文后再次去除研究内容与目

的不符７５篇、最终纳入２０篇文献[１０Ｇ２９](涉及１１种

评估工具).

２．２　照顾者对慢性病患者自我护理贡献评估工具

基本信息和内容汇总　１１种评估工具,分别来自意

大利(n＝９)[１０,１３Ｇ１６,２０,２５,２７]、中国(n＝１)[２９]、加拿大

(n＝１)[２１]、西班牙(n＝１)[２５]和荷兰(n＝１)[２５],其中

欧洲心力衰竭患者照顾者自我护理贡献量表(EuroＧ
peanheartfailureselfＧcarebehaviourscalecaregivＧ
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erversion,EHFScBＧC)[２５]是来自欧洲的多中心研

究,涉及意大利、荷兰、西班牙.评估工具适用人群

包括多种慢性病(n＝２)[１０,１３]、慢性阻塞性肺疾病

(chronicobstructivepulmonary disease,COPD)
(n＝２)[１４]、冠心病(n＝１)[１５]、心力衰竭(heartfailＧ
ure,HF)(n＝４)[１６,２０Ｇ２１,２５]、糖尿病(n＝１)[２７]和脑卒

中(n＝１)[２９]患者的照顾者.测评时间多为患者常

规就诊时[１３,１６,２０Ｇ２２,２４],其他也包括患者预约就诊

时[１８,２８]、刚入院[１９]或对患者家庭访问时[１３,２８];地
点多 位 于 医 疗 机 构 内[１０Ｇ１５,１６Ｇ２６,２８],其他也包括居

家[１０]、社 区[１１,２９]以 及 网 络[１０Ｇ１２].有 １０ 种 评 估 工

具[１０,１３Ｇ１５,２１Ｇ２２,２５,２７,２９]采用Likert５级进行评分,以０~
１００分为标准化分数,得分越高代表照顾者对患者

自我 护 理 的 贡 献 越 高.１１ 种 评 估 工 具 中 有

６种[１０,１３Ｇ１４,２１,２７Ｇ２９]都围绕照顾者对自我护理维持、监
测和管理３个方面设置条目,其他维度或子量表包

括照顾者对医疗和生活问题相关自我护理的贡献[２５]

以及照顾者自我效能[１６]和症状感知[２０]对自我护理的

贡献.纳入评估工具的总条目数在７~４０之间.

２．３　照顾者对慢性病患者自我护理贡献评估工具

构建方法、特点和局限性

２．３．１　工具构建方法及理论基础　１１种评估工具

中有９种[１０,１３Ｇ１６,２０,２５,２７]是根据患者版本改编而成,另
外２种[２１,２９]是从照顾者角度编制而成.有９种评估

工具[１０,１３Ｇ１６,２０Ｇ２１,２７,２９]都依据理论构建,以慢性病自我

护理理论[１０,１３Ｇ１５,２１,２７,２９]为多,详情见表１.

２．３．２　工具信效度及特点　１１种评估工具中有９
种[１０,１３Ｇ１４,１６,２０Ｇ２２,２５,２９]进行了信效度检验.在信度检验

中,这９种评估工具的总体信度系数[１４]、Cronbach’

sα系数[１０Ｇ１３,１７,１９Ｇ２０,２２Ｇ２３,２５Ｇ２６,２８Ｇ２９]和因子得分确定系

数[１６]都处于较高水平;其中,有５种工具[１１,１６,２０,２６,２９]

也测试了重测信度,间隔时间为２周,组内相关系数

的范 围 为 ０．７２~０．９６.在 效 度 检 验 中,８ 种 工

具[１０Ｇ１４,１６,１９,２１,２４Ｇ２６,２９] 测 量 了 内 容 效 度;９ 种 工

具[１０,１２Ｇ１４,１６,１９Ｇ２０,２３,２５,２９]进行了结构效度的假设检验,
其中１篇研究[１０]发现,照顾者版本评估工具与其患

者版本评估工具之间具有微弱的相关性(r＝０􀆰１６~
０．２８,P＝０．０１),与作者设想的假设不符.其余特点

和局限性见表１.

３　讨论

３．１　评估工具内容特征各异,选择时应综合考虑　
本研究共检索出１１种评估工具,但尚无标准化评估

工具.对于通用性工具而言,目前只有 CCＧSCＧCII
和CSEＧCSC.其中 CCＧSCＧCII已被国内学者[１１]汉

化并在COPD、哮喘、高血压、HF、糖尿病、肾衰竭、
骨质疏松患者的照顾者中进行验证,但尚未在癌症

和痴呆症中验证[１０];CSEＧCSC目前在国外 COPD、

HF、糖尿病等慢性病患者的照顾者中验证(不包

括癌症和痴呆症),侧重评估照顾者自我效能对

患者自我护理的影响[１３],有专家建议将其和其他

照顾者贡献量表结合使用,能互为补充、全面评

估[３０],但目前尚未在国内验证其信效度.对于特

异性工具,目前已有COPD、冠心病、HF、糖尿病、脑
卒中[１４Ｇ１６,２０Ｇ２１,２５,２７,２９],但 COPD、冠心病、糖尿病尚未

在国内验证[１４Ｇ１５,２７].针对 HF患者的照顾者有４种

评估工具[１６,２０Ｇ２１,２５],其中CCＧSCHFI、CCＧSCHFIV２
和EHFScBＧC均改编自患者版本,CCＧSCHFI、CCＧ
SCHFIV２和CACHS还对 HF患者前３个月内使

用的禁忌症进行了明确[１６,２０Ｇ２１];EHFScBＧC 因其填

写负担轻、可操作性强和信效度良好,已被国内学

者[２６]于２０２２年汉化并验证;CACHS则围绕照顾者

特点进行开发、更为精准[２１],但未汉化.另外,针对

脑卒中患者照顾者的工具于２０２３年由我国学者王

文娜[２９]开发并验证,但仍需进一步推广应用.未来

研究者,可将通用性工具在癌症和痴呆症等慢性病

患者的照顾者中进行实证研究,并结合我国国情对

特异性工具进行汉化、验证或自主开发.

３．２　评估工具多以理论为框架,但构建方法有待改

善　１１种评估工具中有９种[１０,１３Ｇ１６,２０Ｇ２１,２７,２９]都依托理论

框架对量表进行划分.其中７种工具[１０,１３Ｇ１５,２１,２７,２９]使用

的是慢性病自我护理理论,该理论由 Riegel等[３１]提

出,目前应用最广泛,核心概念包括自我护理维

持、自我护理监测和自我护理管理,对应量表的

子量表或维度;另外２个理论包括针对 HF的心

力衰竭自我护理的情境理论[３２]及其修订版[３３].
在工具构建方面,有９种工具[１０,１３Ｇ１６,２０,２５,２７]改编

自患者版本,仅有 CACHS和照顾者对脑卒中患

者自我护理贡献量表是从照顾者视角构建的评估

工具[２１,２９].由于患者Ｇ照顾者这一二元体的特殊

性,患者 如 有 较 低 的 自 我 表 露 或 照 顾 者 提 供 了

“不可见”关怀(如病情监测,症状评估等)都会影

响双方对疾病的感知,从而影响照顾者对自我护

理的贡献[３４Ｇ３５].此外,一项研究[１０]显示,患者版

本与改编的照顾者版本之间的相关性较弱.因

此,仅仅将患者版本的自我护理评估工具改编成

照顾者版本是不够的[２１].未来,研究者可依据理

论或规 范 指 南 作 为 指 引,从 二 元 视 角 构 建 评 估

工具.
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表１　照顾者对慢性病患者自我护理贡献评估工具构建方法、特点和局限性

名称 构建方法 理论基础 Cronbach’sα系数 效度 特点和局限性

CCＧSCＧCII[１０] 改编自患者版本 慢性病自我 ０．７６~０．９３ 验证了内容效度、结构效 特点:(１)通用性工具;(２)填写负担较轻(时间２~
护理理论 度以及进行了结构效度 ４min);(３)测评地点为多情境下(医疗机构、居家、社

的假设检验 区和网络);(４)已有汉化版本并验证了其信效度.局

CCＧSCＧCIIＧ中国[１１] ０．８７ 验证了内容效度、结构效度 限性:(１)未从照顾者角度构建量表;(２)未在癌症和

CCＧSCＧCIIＧ韩国[１２] ０．７５~０．８１ 验证了内容效度、结构效 痴呆慢性病中使用

度以及进行了结构效度

的假设检验

CSEＧCSC[１３] 改编自患者版本 慢性病自我 ０．９４ 验证了内容效度、结构效 特点:(１)通用性工具;(２)侧重于照顾者自我效能对

护理理论 度以及进行了结构效度 慢性病患者自我护理的贡献;(３)与其他照顾者贡献

的假设检验 量表结合使用,可互为补充.局限性:(１)同 CCＧSCＧ
CSEＧCSCＧ泰国脑卒中版[２８] ０．８７ 验证了结构效度 CII;(２)无汉化版的信效度检验

CCＧSCＧCOPDI[１４] 改编自患者版本 慢性病自我 ０．７５~０．８８a 验证了内容效度、结构效 特点:(１)特异性量表;(２)评估对象为 COPD患者的

护理理论 度以及进行了结构效度 照顾者.局限性:(１)未从照顾者角度构建量表;(２)无
的假设检验 汉化版的信效度检验

CSEＧCSＧCSCＧCOPDS[１４] 改编自患者版本 － ０．８２a 验证了内容效度、结构效 特点:(１)同 CCＧSCＧCOPDI;(２)侧重照顾者自我效能

度以及进行了结构效度 对COPD患者自我护理的贡献;(３)与CCＧSCＧCOPDI
的假设检验 结合使用,可互为补充.局限性:(１)未从照顾者角度

构建量表;(２)无理论基础;(３)无汉化版的信效度检验

CCＧSCCHDI[１５] 改编自患者版本 慢性病自我 － － 特点:(１)特异性量表;(２)评估对象为冠心病患者的

护理理论 照顾者.局限性:(１)未从照顾者角度构建量表;(２)未
检测信效度

CCＧSCHFI[１６] 改编自患者版本 心力衰竭自 ０．６５~０．８５b 验证了内容效度、结构效 特点:(１)特异性量表;(２)评估对象为在过去３个月

我护理的情 度以及进行了结构效度 内没有经历过急性冠状动脉事件(例如心脏病发作)
境理论 的假设检验 的 HF患者的照顾者;(３)涵盖对照顾者自我效能的

CCＧSCHFIＧ泰国[１７] ０．７５~０．９６ 验证了结构效度 评估;(４)国外应用较为广泛.局限性:(１)未从照顾

CCＧSCHFIＧ巴西[１８] ０．７７~０．９６b 验证了结构效度 者角度构建量表;(２)无法评估照顾者对自我护理监

CCＧSCHFIＧ西班牙[１９] ０．８４ 验证了内容效度、结构效 测的贡献;(３)无汉化版的信效度检验

度以及进行了结构效度

的假设检验

CCＧSCHFIV２[２０] 改编自患者版本 心力衰竭自 ０．８１~０．８３ 验证了结构效度以及进 特点:(１)在 CCＧSCHFI的基础上进行修订,研究对

我护理的情 行了结构效度的假设检验 象不变;(２)增加了照顾者对症状感知的贡献.局限

境理论Ｇ修订版 性:(１)未从照顾者角度构建量表;(２)未检测内容效

度;(３)无汉化版的信效度检验.

CACHS[２１Ｇ２２] 通过文献回顾,半 慢性病自我 ０．８０~０．９３ 验证了内容效度、结构效度 特点:(１)特异性量表;(２)评估对象为有３个月 HF
结构访谈以及专 护理理论 病史,且未处于心脏移植前后或未行左心室装置植入

家函询自主开发 术患者的照顾者;(３)从照顾者角度构建量表.局限

CACHSＧ意大利[２３] ０．９３ 验证了结构效度并进行 性:无汉化版的信效度检验

了结构效度的假设检验

CACHSＧ巴西[２４] － 验证了内容效度

EHFScBＧC[２５] 改编自患者版本 － ０．８０~０．９３ 验证了内容效度、结构效 特点:(１)特异性量表;(２)评估对象为 HF患者的照

度以及进行了结构效度 顾者;(３)填写负担较轻(约３min);(４)已有汉化版本

的假设检验 并验证了其信效度.局限性:(１)未从照顾者角度构

EHFScBＧCＧ中国[２６] ０．８２~０．８９ 验证了内容效度和结构效度 建量表;(２)基于心衰管理国际指南构建,但无理论基础

SCODIＧCC[２７] 改编自患者版本 慢性病自我 － － 特点:(１)特异性量表;(２)评估对象为糖尿病患者的

护理理论 照顾者.局限性:(１)未从照顾者角度构建量表;(２)
填写负担较重(条目数４０条);(３)未检测信效度

照顾者对脑卒中患者自 通过文献回顾,半 慢性病自我 ０．８５~０．９７ 验证了内容效度、结构效 特点:(１)特异性量表;(２)评估对象为脑卒中患者的

我护理贡献量表[２９] 结构访谈以及专 护理理论 度以及进行了结构效度 照顾者;(３)根据国内脑卒中患者照顾者特点于２０２３年

家函询自主开发 的假设检验 自主开发.局限性:需进一步推广应用

a:总体信度系数;b:因子得分确定系数;照顾者对慢性病患者自我护理贡献量表(caregivercontributiontoselfＧcareofchronicillnessinventory,CCＧSCＧCII);照顾

者自我效能对患者自我护理贡献量表(caregiverselfＧefficacyincontributingtopatientselfＧcarescale,CSEＧCSC);照顾者对COPD患者自我护理贡献量表(caregiver

contributiontoselfＧcareofCOPDinventory,CCＧSCＧCOPDI);照顾者自我效能对COPD患者自我护理贡献量表(caregiverselfＧefficacyincontributingtoselfＧcareof

COPDscale,CSEＧCSＧCSCＧCOPDS);照顾者对冠心病患者自我护理贡献量表(caregivercontributiontotheselfcareofcoronaryheartdiseaseinventory,CCＧSCCHＧ

DI);照顾者对心力衰竭患者自我护理贡献指数(caregivercontributiontoselfＧcareofheartfailureindex,CCＧSCHFI);照顾者对心力衰竭患者自我护理贡献指数第

２版(caregivercontributiontoselfＧcareofheartfailureindexversion２,CCＧSCHFIV２);照顾者对心力衰竭患者自我护理贡献量表(caregivercontributiontoheart

failureselfＧcare,CACHS);照顾者对糖尿病患者自我护理贡献量表(selfＧcareofdiabetesinventoryＧcaregivercontribution,SCODIＧCC)

３．３　部分评估工具在信效度上的测量有所欠缺　本

范围综述发现,９种评估工具[１０,１３Ｇ１４,１６,２０Ｇ２１,２５,２９]都测量

了信效度,另外,２种来自网站上的灰色资料[１５,２７]没

有发现其信度和效度指标;８种工具[１０Ｇ１４,１６,１９,２１,２４Ｇ２６,２９]

检测了内容效度、但均未详细描述内容效度的测

量[３６].内容效度被认为是量表最重要的测量属性,
其会对内部一致性、结构效度等测量属性造成影响.
基于 共 识 选 择 健 康 测 量 工 具 的 标 准 (consensusＧ
basedstandardsfortheselectionofhealthmeasureＧ
mentinstruments,COSMIN)[３６]认为可以通过询问
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患者和(或)专家关于条目的相关性、全面性和可理解

性３个方面进行评估.此外,Gagnier等[３７]最近的一项

研究通过德尔菲专家共识开发了COSMIN 报告指南,
该指南相较于原本的COSMIN清单更适合为评估工具

的开发提供报告标准和建议.未来,研究者可参照

COSMIN报告指南对评估工具进行开发,尤其重视内容

效度及其测量,以确保工具的内涵质量.

４　小结

本研究依据范围综述框架,纳入了１１种照顾者

对慢性病患者自我护理贡献评估工具.大部分工具

来自国外,且部分工具在适用人群、构建方法和信效

度测量等方面仍有不足.今后,研究者可遵循COSＧ
MIN报告指南,依托理论或规范指南从二元视角进

行工具的开发,并拓展慢性病应用人群加以实证研

究,准确评估照顾者对慢性病患者自我护理的贡献,
从而提升慢性病患者的自我护理水平.本研究仍存

在一定的局限性:(１)未纳入汉化路径不明确的灰色

资料;(２)未对纳入文献进行质量评价;(３)由于语言

限制,西班牙语的文献被排除,可能导致信息遗漏.
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