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[bookmark: _Toc1668][bookmark: _Toc23596]前    言
本文件按照 GB/T 1.1—2020《标准化工作导则第 1 部分：标准化文件的结构和起草规则》的规定起草。 
[bookmark: _GoBack]本文件由湖南省卫生健康委员会提出并归口。 
本文件起草单位：湖南省肿瘤医院、中南大学湘雅医院、湖南省人民医院、湖南省儿童医院、湖南省康复医院。
本文件主要起草人：胡永红、沈波涌、辜梦聃、肖嫔、张娜、彭望连、阳秀春、郑晓凤、谭芯一、王娇容、罗听薇、王英，叶莎，李伟玲。

居家安宁疗护服务规范
[bookmark: _Toc30368][bookmark: _Toc7407]1.范围
本文件规定了居家安宁疗护服务的术语和定义、服务对象、服务形式、基本原则、服务团队、服务流程、服务内容、服务质量评价等内容。
[bookmark: _Toc13569][bookmark: _Toc12615]本文件适用于提供居家安宁疗护服务的机构。
[bookmark: _Toc12092]2.规范性引用文件
下列文件中的内容通过文中的规范性引用而构成本文件必不可少的条款。其中，注日期的引用文件，仅该日期对应的版本适用于本文件；不注日期的引用文件，其最新版本(包括所有的修改单)适用于本文件。
DB 43/T 2432—2022 安宁疗护病房管理规范
DB43/T 2876-2023儿童安宁疗护服务规范
[bookmark: _Toc2002]3.术语和定义
下列术语和定义适用于本文件。
[bookmark: _Toc22989][bookmark: _Toc12834]3.1 安宁疗护 palliative care
以终末期患者及其家属为中心，采用多学科协作模式进行的实践，主要内容包括疼痛及其他症状控制，舒适照护，心理、精神及社会支持等。
[bookmark: _Toc21672][bookmark: _Toc5194]3.2 居家安宁疗护 home palliative care
居家安宁疗护是安宁疗护的一种核心服务模式。由专业的多学科团队，为生命末期、不可治愈的疾病患者，在其熟悉的家庭环境中，提供全面的身心照护、症状控制与支持服务。
[bookmark: _Toc2183][bookmark: _Toc4006]3.3 生命末期 end of Life
指个体所患的疾病已进入不可治愈、进行性恶化的阶段，经诊断预期寿命少于6个月。
[bookmark: _Toc15652][bookmark: _Toc8746]3.4 哀伤辅导 grief counseling
[bookmark: _Toc24215][bookmark: _Toc13827]通过对丧亲者的哀伤进行评估，并给予相应的干预，使其健康地应对和适应失落带来的痛苦，并最终重新建立有意义的生活。
[bookmark: _Toc26416][bookmark: _Toc21011]3.5 家庭会议family meeting
[bookmark: _Toc8313][bookmark: _Toc12102]医疗团队与患者及其家属之间的有效沟通途径，目的是传递患者疾病相关信息、评估患者及其家属的需求、给予情感支持、讨论照护目标和照护策略并达成共识。
[bookmark: _Toc6894]4.服务对象
[bookmark: _Toc15599][bookmark: _Toc4002]4.1 生命末期的患者
[bookmark: _Toc1462][bookmark: _Toc1588]4.2 患者家属 
[bookmark: _Toc29025]5.服务形式
[bookmark: _Toc13884][bookmark: _Toc7260]5.1 社区、医院联合医疗形式
[bookmark: _Toc10756][bookmark: _Toc2644]依托社区基础照护与医院专科干预，经双向转诊衔接机构与居家
[bookmark: _Toc14802][bookmark: _Toc5729]5.2 管理式医疗服务形式
[bookmark: _Toc18507][bookmark: _Toc14120]通过电话、上门分层随访监测病情、管理用药等，同步培训家属照护技能
[bookmark: _Toc11866][bookmark: _Toc26764]5.3 家庭病床形式
[bookmark: _Toc23255][bookmark: _Toc32059]为符合住院指征但自愿居家患者，以家庭病床提供住院级医疗服务
[bookmark: _Toc22664]6.基本原则
[bookmark: _Toc11627][bookmark: _Toc19847]6.1应以患者及家属为中心。
[bookmark: _Toc13995][bookmark: _Toc8450]6.2应体现人文关怀。
[bookmark: _Toc28115][bookmark: _Toc31131]6.3应采用多学科团队协作模式。
[bookmark: _Toc30566][bookmark: _Toc15245]6.4应覆盖/落实/响应患者及家属多维度安宁疗护需求。
[bookmark: _Toc29946][bookmark: _Toc9520]6.5应由经过安宁疗护培训的专业人员提供服务。
[bookmark: _Toc11392]7.服务团队
[bookmark: _Toc14638][bookmark: _Toc4603]7.1团队结构 
[bookmark: _Toc8427][bookmark: _Toc9978]由医师、护士、心理咨询师、药剂师、营养师、康复治疗师、社会工作者、志愿者等成员共同组成，团队成员应根据患者及家属需求动态调整。
[bookmark: _Toc2522][bookmark: _Toc12439]7.2 成员职责 
[bookmark: _Toc19726][bookmark: _Toc12061]7.2.1 医师
[bookmark: _Toc11803][bookmark: _Toc16867]a）动态上门/远程评估患者，制定并实施个性化的居家安宁疗护方案；b）为患者及家属提供居家照护健康指导；c）协调居家患者的入院、出院及跨机构转诊服务，保障居家与医疗机构衔接；d）指导居家用药调整与不良反应处理，把控居家诊疗安全。
[bookmark: _Toc32058][bookmark: _Toc23777]7.2.2 护士
[bookmark: _Toc9466][bookmark: _Toc21550]a）动态评估患者及家属，协助医师优化居家疗护方案；b）协调可及的医疗服务资源，协助患者转诊；c）远程居家照护；d）指导家属进行日常护理，培训居家照护技能；e）给予患者和家属心理支持，开展丧亲护理、哀伤辅导等。
[bookmark: _Toc18587][bookmark: _Toc12514]7.2.3 心理咨询师
[bookmark: _Toc31810][bookmark: _Toc741] a）评估患者及家属心理状况，进行心理咨询和支持，缓解心理问题；b）指导家属掌握居家情绪安抚技巧，协助构建家庭心理支持系统；c）缓解居家安宁疗护团队成员心理压力。 
[bookmark: _Toc17156][bookmark: _Toc14798]7.2.4 营养师
[bookmark: _Toc6995][bookmark: _Toc21669] a）根据患者病情、年龄、身体等情况，制定个性化居家营养方案； b）对患者及家属提供居家饮食营养知识教育和咨询；c）动态监测居家患者营养状况，通过上门/远程随访优化营养方案。
[bookmark: _Toc31925][bookmark: _Toc3318]7.2.5 药剂师
[bookmark: _Toc2413][bookmark: _Toc13018] a）药品管理； b）参与制定用药方案；c）提供居家患者用药指导； d）远程/上门监测居家用药效果，及时调整用药方案，解决居家用药疑问。
[bookmark: _Toc18589][bookmark: _Toc20823]7.2.6 康复治疗师
[bookmark: _Toc3922][bookmark: _Toc13107] a）评估居家患者躯体功能状况与居家环境安全性；b）制定并实施个体化康复治疗方案。  
[bookmark: _Toc12907][bookmark: _Toc27449]7.2.7 社会工作者
[bookmark: _Toc4484][bookmark: _Toc12142] a）为患者及家属提供人文关怀，帮助患者尽可能实现临终愿望； b）开展对患者及家属的生命教育，协助组织召开家庭会议； c）协助家属申请医疗保险、贫困经济补助等公共服务； d）开展哀伤辅导； e）指导和培训志愿者。 
[bookmark: _Toc20163][bookmark: _Toc20714]7.2.8 志愿者
[bookmark: _Toc25558][bookmark: _Toc4566] a）关怀及陪伴患者； b）协助患者完成心愿； c）协助家属完成居家照护辅助工作；d）鼓励并帮助患者参与适当的文体活动；e）尊重患者及家庭隐私与文化习俗，配合专业团队开展居家服务。
[bookmark: _Toc30357][bookmark: _Toc16931]7.3人员培训
[bookmark: _Toc19167][bookmark: _Toc699]7.3.1培训内容：涵盖居家安宁疗通用核心知识、岗位专项技能与居家人文素养。
[bookmark: _Toc24862][bookmark: _Toc3175]7.3.2培训方式：采用线上理论学习、居家场景实操演练等方式。
[bookmark: _Toc13111][bookmark: _Toc21758]7.3.3评价形式：主要评价形式为理论测试和过程性评价。
[bookmark: _Toc16570][bookmark: _Toc17844]7.3.4 培训效果：团队人员认同度，患者和家属满意度。 
[bookmark: _Toc32257]8.服务流程
[bookmark: _Toc10105][bookmark: _Toc12671]8.1收案
[bookmark: _Toc9765][bookmark: _Toc7911]8.1.1应了解并记录患者的基本情况，根据患者意愿填写居家安宁疗护服务申请表，参见附录A。
[bookmark: _Toc26513][bookmark: _Toc23627]8.1.2应告知居家安宁疗护服务内容并签订服务协议,参见附录B。
[bookmark: _Toc990][bookmark: _Toc31622]8.1.3应建立服务档案，一人一档，档案内容包括服务过程中的文件。
[bookmark: _Toc4409][bookmark: _Toc4178]8.2评估
[bookmark: _Toc20582][bookmark: _Toc30361]8.2.1评估方法
[bookmark: _Toc16785][bookmark: _Toc21231]由团队成员通过体格检查、与患者及其家属交谈、查阅患者病历并运用评估工具，对患者开展身体、心理、社会和精神层面的评估。服务过程中动态评估。
[bookmark: _Toc17678][bookmark: _Toc2172]8.2.2评估内容
[bookmark: _Toc19550][bookmark: _Toc24588]8.2.2.1功能状态评估，参见附录C。
[bookmark: _Toc8614][bookmark: _Toc1095]8.2.2.2症状评估：埃德蒙顿症状评估量表，参见附录D；疼痛评估量表，参见附录E.  
[bookmark: _Toc12585][bookmark: _Toc10604]8.2.2.3患者及其家属进行心理、精神评估参见附录F、社会支持评估参见附录G。
[bookmark: _Toc15895][bookmark: _Toc28688]8.2.2.4生存期评估，参见附录H、I。
[bookmark: _Toc25566][bookmark: _Toc31644]8.3计划
[bookmark: _Toc13171][bookmark: _Toc4627]8.3.1应根据评估结果和个体情况，制定个性化服务计划。
[bookmark: _Toc11724][bookmark: _Toc32037]8.3.2应在患者申请预约后的7个工作日内完成上门评估并制定诊疗计划。
[bookmark: _Toc6321][bookmark: _Toc2669]8.3.3应根据患者情况确定居家上门诊疗服务频率，并在治疗过程中做好动态调整。
[bookmark: _Toc19332][bookmark: _Toc10352]8.4实施
[bookmark: _Toc3959][bookmark: _Toc11782]8.4.1应根据患者评估结果，按计划落实服务内容。
[bookmark: _Toc18822][bookmark: _Toc10962]8.4.2应根据患者病情及需求，及时调整服务内容。
[bookmark: _Toc30735][bookmark: _Toc18034]8.5转介
[bookmark: _Toc19205][bookmark: _Toc19833]8.5.1患者症状严重，根据医生评估结果，可建议转介至相关医疗机构进行治疗。
[bookmark: _Toc6243][bookmark: _Toc15073]8.5.2患者和（或）患者近亲属或授权委托人有明确转诊意愿与需求的，可协助转诊至相关医疗机构进行治疗。
[bookmark: _Toc30646][bookmark: _Toc31393]8.6结案
[bookmark: _Toc29926][bookmark: _Toc13608]8.6.1应将服务过程中的文件、协议、记录、医疗护理文书，根据相关规范进行归档。
[bookmark: _Toc6032][bookmark: _Toc9007]8.6.2对于死亡或因其他原因终止居家安宁疗护服务的患者，应及时结案。
[bookmark: _Toc24017]9.服务内容
[bookmark: _Toc18813][bookmark: _Toc14873]9.1症状管理
[bookmark: _Toc12189][bookmark: _Toc21639]9.1.1 症状评估
[bookmark: _Toc5247][bookmark: _Toc15358]应对其症状的部位、性质、程度、发生及持续的时间、诱发因素、伴随症状及心理反应进行全面评估，并选用适宜居家使用的评估工具进行量化评定（附录E、附录J）。
[bookmark: _Toc10247][bookmark: _Toc16260]9.1.2 症状控制
[bookmark: _Toc20248][bookmark: _Toc11426]应根据居家环境与条件，寻找引起症状的诱因，优先采取非药物干预措施，并指导家属共同参与。若需药物治疗，应制定适合居家使用的安全方案；如病情发生变化，应及时就医。
[bookmark: _Toc31829][bookmark: _Toc19943]9.1.3 常见症状处理
[bookmark: _Toc30466][bookmark: _Toc299]应针对疼痛、发热、咳嗽咳痰、呼吸困难、恶心呕吐、便秘、失眠等常见症状，提供适合在家庭中实施的干预方法，如体位管理、物理降温、简易呼吸训练、腹部按摩、膳食调整、改善环境等，并指导家属掌握基本照护技能。
[bookmark: _Toc703][bookmark: _Toc28507]9.1.4 用药指导
[bookmark: _Toc9069][bookmark: _Toc25928]应对在家庭中使用的控制症状药物，向患者及家属详细说明作用、用法、保存方法及可能的不良反应，强调居家用药的安全性与依从性。
[bookmark: _Toc4135][bookmark: _Toc30903]9.1.5 应急处理
[bookmark: _Toc20060][bookmark: _Toc31415]应制定适合家庭环境的症状应急预案，指导患者及家属识别需紧急就医的指征，掌握如窒息初步处理、出血压迫等基本居家急救措施，并明确社区医护人员联系方式及时就医。
[bookmark: _Toc29828][bookmark: _Toc11264]9.2 舒适照护
[bookmark: _Toc21987][bookmark: _Toc28092]9.2.1 居家环境管理
[bookmark: _Toc5036][bookmark: _Toc30065]应评估并优化患者的居家环境，保持居室安静、光线柔和、通风良好、温湿度适宜。物体表面、地面应保持清洁、防滑，合理规划生活空间，营造安全、温馨的家庭氛围。
[bookmark: _Toc23631][bookmark: _Toc20102]9.2.2 身体清洁
[bookmark: _Toc17759][bookmark: _Toc11738]9.2.2.1 应结合患者居家条件，协助其进行沐浴、床上擦浴、洗头、会阴护理等，注意隐私保护、保暖与安全。
[bookmark: _Toc9847][bookmark: _Toc24219]9.2.2.2 应指导家属掌握居家口腔护理方法，保持患者口腔清洁与舒适。
[bookmark: _Toc16067][bookmark: _Toc29901]9.2.2.3 在清洁过程中，应利用家庭现有资源，观察皮肤状况，预防压力性损伤。
[bookmark: _Toc20948][bookmark: _Toc15040]9.2.3 身体舒适
[bookmark: _Toc6323][bookmark: _Toc2430]9.2.3.1 应利用家庭用品（如软枕、靠垫）协助患者摆放舒适体位，并指导家属掌握翻身技巧与减压方法。
[bookmark: _Toc18445][bookmark: _Toc19699]9.2.3.2 应结合家庭饮食习惯与条件，协助患者进食、饮水，尊重患者意愿，不强迫进食。
[bookmark: _Toc24974][bookmark: _Toc32566]9.2.3.3 应指导家属对排尿、排便异常进行居家护理，保持患者身体清洁与尊严。
[bookmark: _Toc17424][bookmark: _Toc3960]9.2.3.4 应鼓励家庭成员参与照护，在居家环境中给予患者持续的心理支持与亲情陪伴。
[bookmark: _Toc21192][bookmark: _Toc24166]9.3患者及家属教育 
[bookmark: _Toc7427][bookmark: _Toc12548]9.3.1 评估患者及家属的健康知识储备、认知水平、学习能力、信息接收偏好及教育需求。
[bookmark: _Toc20602][bookmark: _Toc32446]9.3.2 应结合患者病情与照护场景，制定个性化教育计划，明确教育重点与适宜方式。
[bookmark: _Toc28036][bookmark: _Toc27531]9.3.3 为患者及家属讲解疾病相关知识、治疗方案、用药规范、常见不良反应及应对方法。
[bookmark: _Toc24385][bookmark: _Toc30251]9.3.4 应指导患者及家属掌握居家照护技能，包括饮食调理、体位护理、康复训练、伤口护理等。
[bookmark: _Toc8716][bookmark: _Toc10819]9.3.5 告知患者及家属病情监测要点、紧急情况识别标准及就医流程，确保及时处置。
[bookmark: _Toc7109][bookmark: _Toc23313]9.3.6 提供健康生活方式指导，包括作息管理、情绪调节、压力疏导等相关知识。
[bookmark: _Toc3972][bookmark: _Toc16587]9.3.7 定期评估教育效果，根据患者病情变化及家属反馈，动态调整教育内容与形式。
[bookmark: _Toc15429][bookmark: _Toc26778]9.4 心理、精神、社会支持
[bookmark: _Toc17573][bookmark: _Toc31548]9.4.1 评估患者和家属的心理状况、社会关系、家庭经济状况、价值观、个人信仰、精神习俗及需求。 
[bookmark: _Toc19408][bookmark: _Toc9752]9.4.2 应理解患者和家属个人信仰、价值观和做法。定期了解患者及家属心理健康状况，并根据心理需求制定照护计划。 
[bookmark: _Toc25437][bookmark: _Toc2026]9.4.3 为患者及家属提供情感支持和治疗。 
[bookmark: _Toc23344][bookmark: _Toc11190]9.4.4 宜在临终阶段针对不同家庭进行个性化哀伤辅导，开展前期的生命教育等。 
[bookmark: _Toc22367][bookmark: _Toc8985]9.4.5 应根据患者及家属的需求，联系其亲友、志愿者和心理咨询师等提供支持。 
[bookmark: _Toc4950][bookmark: _Toc8254]9.4.6 必要时，可将患者和家属转介给精神科。
[bookmark: _Toc28427]10.服务质量评价
[bookmark: _Toc15667][bookmark: _Toc8534]10.1.应建立居家安宁疗护服务质量评价标准，制定居家安宁疗护标准化服务流程，完善服务质量的过程检查和效果考核机制，监督及考核内容包括患者及家属反馈、机构内部质控、社会监督等。
[bookmark: _Toc7567][bookmark: _Toc13142]10.2.应定期评估居家安宁疗护服务在生理、心理、社会等多维度（症状控制、人文关怀、家属支持）的有效性。
[bookmark: _Toc25094][bookmark: _Toc25032]10.3.应通过多种形式定期收集患者及家属对居家安宁疗护的满意度及反馈意见。
[bookmark: _Toc20970][bookmark: _Toc22479]10.4.应根据质量评价结果和满意度测评，动态优化居家安宁疗护的服务流程，持续改进并提升服务质量。




































[bookmark: _Toc20564]附录A
（资料性）
居家安宁疗护服务申请书

经居家安宁疗护工作人员介绍，本人已知晓居家安宁疗护是指是一种专注于为罹患末期疾病、生命有限的患者及其家属提供的特殊照护模式，其核心是提高患者生命品质，在人生的最后阶段，有尊严、舒适、安宁地度过。
兹有（患者姓名）            身份证号码：                                                                                       现因                           ，为提升患者生活质量，特申请居家安宁疗护服务。
患者居住地址：                  （区）                      街道（镇） 
                       （村委/小区）          楼        单元     号
联系人1              与患者关系             联系电话                                            
联系人2              与患者关系             联系电话                  



                                                          申请人（签名）：                 
                                                      年      月     日














[bookmark: _Toc6406]附录B
（资料性）
居家安宁疗护服务协议

尊敬的□患者  □患者近亲属/法定监护人/授权委托人：
居家安宁疗护是指是一种专注于为罹患末期疾病、生命有限的患者及其家属提供的特殊照护模式，其核心是提高患者生命品质，在人生的最后阶段，有尊严、舒适、安宁地度过。
我们的目标：提高患者的生活质量。
服务对象：终末期患者。
服务内容：症状管理、舒适护理、患者及家属教育、心理社会支持。
服务形式：居家探访，电话随访及其他线上随访方式。
服务流程：提供相关资料申请居家安宁疗护服务后，由居家安宁疗护团队上门探访，建立病案并评估病情后制定服务计划，实施并后续动态调整服务方案。

安宁疗护不是针对疾病的治愈性治疗，其关注重点是以改善患者痛苦和不适症状为主，提供医疗照护和人文关怀服务，但难以阻止原发疾病的进展和身体多器官功能的衰竭。
由于我们是居家治疗，无法随时观察患者情况，若患者出现病情变化，请及时与我们联系，我们将尽力为患者提供治疗意见及建议。若出现生命体征恶化，请立即拨打急救电话 120，到就近的医院紧急救治。

患者、患者近亲属或法定监护人、授权委托人意见:
医护人员已经向我详细解释了接受安宁疗护服务的内容、利益、风险及后果，我已充分知晓。
故我方经过慎重考虑，明确表达自主(要求/拒绝) 居家安宁疗护诊疗服务。
患者签名：                        签名日期        年      月      日
如患者无法签字，近亲属/法定监护人/授权委托人签名：                                      与患者关系                          签名日期        年     月      日







[bookmark: _Toc10388]附录C
（规范性）
Karnofsky（卡氏，KPS，百分法）功能状态评分量表

Karnofsky（卡氏，KPS，百分法）功能状态评分量表见B.1。
表B.1  Karnofsky（卡氏，KPS，百分法）功能状态评分量表
	体力状况
	评分

	正常，无症状和体征
	100分

	能进行正常活动，有轻微症状和体征 
	90分

	勉强进行正常活动，有一些症状或体征
	80分

	生活能自理，但不能维持正常生活和工作
	70分

	生活能大部分自理，但偶尔需要别人帮助
	60分

	常需要人照料 
	50分

	生活不能自理 ，需要特别照顾和帮助
	40分

	生活严重不能自理 
	30分

	病重，需要住院和积极的支持治疗
	20分

	重危，临近死亡
	10分

	死亡 	0分
	0分


     
注：以0~100百分法进行评估，得分越高，健康状况越好，也越能忍受治疗给身体带来的副作用。







[bookmark: _Toc23724]附录D
（规范性）
埃德蒙顿症状评估量表

	状态极好
	程度
	状态极差

	无疼痛
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度疼痛

	不疲倦
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度疲倦

	不恶心
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度恶心

	不抑郁
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度抑郁

	不焦虑
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度焦虑

	不瞌睡
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度瞌睡

	食欲极好
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	食欲极差

	感觉生活质量极佳
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	感觉生活质量极差

	不瘙痒
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度瘙痒

	无气急
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	极度气急

	其他问题
	0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
	-

	　　使用方法：圈出最能描述在最近 24 小时中自己的健康状态的数字。
　　注：量表采用数字评分法，每个症状的评分范围为0分-10分，0分表示无症状，10分表示所能想到的最严重的程度，患者选择一个数字表达自己的主观感受，数字越大表示症状越严重。1分-3分为轻度，4分-6分为中度，7分-10分为重度。










[bookmark: _Toc30986]附录E
（规范性）
简明疼痛评估量表（BPI）

简明疼痛评估量表（BPI）见C.1。
表C.1简明疼痛评估量表（BPI）
患者姓名：        病案号：         诊断：                        
评估时间：　                       评估医师：　　　         　　　　　　　　　　　　　　　　　
 1.大多数人一生中都有过疼痛经历（如轻微头痛、扭伤后痛、牙痛）。除这些常见的疼痛外，现在您是否还感到有别的类型的疼痛？　　⑴是　　⑵否
2.请您在下图中标出您的疼痛部位，并在疼痛最剧烈的部位以“Ｘ”标出。
	
	[image: 说明: 说明: 疼痛部位图示]
	


3.请选择下面的一个数字，以表示过去24小时内您疼痛最剧烈的程度。
       ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
    （无痛）                                 （能够想象的最剧烈疼痛）
4.请选择下面的一个数字，以表示过去24小时内您疼痛最轻微的程度。
      ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
    （无痛）                                 （能够想象的最剧烈疼痛）
5.请选择下面的一个数字，以表示过去24小时内您疼痛的平均程度。
       ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
    （无痛）                                 （能够想象的最剧烈疼痛）
6.请选择下面的一个数字，以表示您目前的疼痛程度。
        ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
    （无痛）                                 （能够想象的最剧烈疼痛）
7.您希望接受何种药物或治疗控制您的疼痛？                                                     
8.在过去的24小时内，由于药物或治疗的作用，您的疼痛缓解了多少？请选择下面的一个百分数，以表示疼痛缓解的程度。
（无缓解）0  10％  20％  30％  40％  50％  60％  70％  80％  90％  100％（完全缓解）　　   
9.请选择下面的一个数字，以表示过去24小时内疼痛对您的影响
（1）对日常生活的影响
    ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
（无影响）                                                （完全影响）
（2）对情绪的影响
    ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
（无影响）                                                （完全影响）
（3）对行走能力的影响
    ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
（无影响）                                               （完全影响）
（4）对日常工作的影响（包括外出工作和家务劳动）
    ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
（无影响）                                               （完全影响）
（5）对与他人关系的影响
    ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
（无影响）                                               （完全影响）
 （6）对睡眠的影响
     ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
（无影响）                                               （完全影响）
 （7）对生活兴趣的影响
     ０    １    ２   ３   ４   ５   ６   ７   ８   ９   10
（无影响）                                               （完全影响）

注：疼痛强度评估5个条目，采用0~10评分，0为无痛，10为最痛。疼痛影响评估7个条目，包括疼痛、对日常生活、情绪状态、行走能力、工作、人际关系、睡眠和生活乐趣七个方面的影响。影响程度亦采用0~10评分，影响越大则分值越大。































[bookmark: _Toc5936]附录F
（资料性）
心理评估表

心理评估表包括心理痛苦温度计和心理痛苦评估问题表两个部分，心理痛苦温度计评分≥4 分，则需使用心理痛苦评估问题表进行评估。心理痛苦温度计见图 F.1。
图 F.1  心理痛苦温度计
　　首先，如下图所示的数字由 0 到 10 表示痛苦程度。0 代表无痛苦，10 代表心理极度痛苦。请您选出最能体现您近期心理痛苦程度的数字，并在相应数字上画“ √ ”。
[image: ]
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[bookmark: bookmark30]心理痛苦评估问题表见表F .1。
表 F.1  
心理痛苦评估问题表
　　请逐个浏览每个分类下的所有项目，并根据您个人的具体情况，如果存在相应的问题，请在“有”的一栏上打“ √”；如果不存在问题，请在“无”的一栏上打“ √”。
	心理痛苦分数      分
	评估日期
	是否初筛 □是 □否

	　　（一）躯体方面的问题
　　相关因素           有   无
　　外表改变           □   □
　　物质滥用           □   □
　　记忆∕注意力      □   □
　　沐浴∕穿衣         □   □
　　呼吸状况          □   □
　　恶心∕反胃         □   □
　　排尿改变           □   □
　　鼻腔干燥/充血      □   □
　　便秘             □   □
　　疼痛             □   □
　　腹泻             □   □
　　性欲∕性功能      □   □
　　进食             □   □
　　皮肤干燥/发痒      □   □
　　疲乏             □   □
　　睡眠状况           □   □
　　肢体肿胀           □   □
　　手脚麻刺感         □   □
　　发热             □   □
　　病后活动困难       □   □
	　　（二）实际方面的问题
　　相关因素             有    无
　　照顾孩子             □    □
　　外出交通不便         □    □
　　持家（料理家务）      □    □
　　工作/学习            □    □
　　医疗费用问题         □    □
　　治疗决策             □    □


　　（三）情绪方面的问题
　　相关因素             有    无
　　抑郁                 □    □
　　紧张                  □    □
　　恐惧                  □    □
　　对日常活动失去兴趣   □    □
　　悲伤                  □    □
　　担忧                 □    □
	（四）家庭方面的问题
相关因素       有    无
与配偶沟通      □    □
与子女沟通      □    □
与父母沟通      □    □
生育有无问题    □    □



（五）精神∕宗教信仰的问题
□ 有   □ 无


[bookmark: _Toc19311]附录G
（资料性）
社会支持评定量表
表I社会支持评定量表（SSRS）
下面的问题用于反映您在生活中所获得的支持，尤其是在照顾患者过程中。请根据您的实际情况填写，谢谢您的合作。
1.您有多少关系密切，可以得到支持和帮助的朋友？（只选一项）
①一个也没有         ②1-2 个          ③3-5 个       ④6 个或 6 个以上
2.近一年来您：（只选一项）
①远离家人，且独居一室                     ②住处经常变动，多数时间和陌生人住在一起
③和同学、同事或朋友住在一起               ④和家人住在一起
3.您与邻居：（只选一项）
①相互之间从不关心，只是点头之交           ②遇到困难可能稍微关心
③有些邻居很关心您                         ④大多数邻居都很关心您
4.您与同事：（只选一项）
①相互之间从不关心，只是点头之交           ②遇到困难可能稍微关心
③有些同事很关心您                         ④大多数同事都很关心您
5.从家庭成员得到的支持和照顾（在四个选项中，选择合适选项，打“ √ ”)
	
	无
	极少
	一般
	全力支持

	A 夫妻（恋人）
	
	
	
	

	B 父母
	
	
	
	

	C 儿女
	
	
	
	

	D 兄弟姐妹
	
	
	
	

	E 其他成员（如嫂子）
	
	
	
	


6.过去，在您遇到急难情况时，曾经得到的经济支持或解决实际问题的帮助来源有：
①无任何来源
②有下列来源：（可选多项）
A.配偶；B.其他家人；C.朋友；D.亲戚；E.同事；F.工作单位；G.党团、工会等官方或半官方组织；H.宗教、社会团体等非官方组织；I.其它
7.过去，在您遇到急难情况时，曾经得到的安慰和关心的来源有：
①无任何来源
②有下列来源（可选多项）
A.配偶；B.其他家人；C.朋友 D.亲戚；E.同事；F.工作单位；G.党团工会等官方或半官方组织； H.宗教、社会团体等非官方组织；I.其它
8.您遇到烦恼时的倾诉方式：（只选一项）                                                    
①从不向任何人诉述                    ②只向关系极为密切的 1-2 个人诉述
③如果朋友主动询问您会说出来          ④主动诉述自己的烦恼，以获得支持和理解
9.您遇到烦恼时的求助方式：（只选一项）
①只靠自己，不接受别人帮助            ②很少请求别人帮助
③有时请求别人帮助                    ④有困难时经常向家人、亲友、组织求援
10.对于团体（如党团组织、宗教组织、工会、学生会等）组织活动，您：（只选一项）
①从不参加                             ②偶尔参加
③经常参加                             ④主动参加并积极活动

注：选用肖水源编制的社会支持评定量表(Social Support Rating Scale, SSRS)来评估家属照顾者的社会支持况。
该量表为自评量表，共10个条目，包括3个维度：客观支持、主观支持、支持利用度。量表第 1-4，8-10条目为单选题，按 Likert 4级计分；第5条目共五个选项，每项从无到全力支持分别计1-4分；第6、7条目如回答“无任何来源”则为0分，反之有几个来源就计几分。总分范围为12-66分，分值越高说明社会支持水平越高。









[bookmark: _Toc2380]附录H
（资料性）
预期生存期评估
姑息功能评估量表第 2 版(PPSv2)

	PPS
	行动能力
	活动能力和疾病情况
	自我照顾能力
	进食情况
	意识状态

	
100%
	
正常
	正常活动和工作；无疾病证据
	
正常
	
正常
	
正常

	
90%
	
正常
	正常活动工作；一些疾病证据
	
正常
	
正常
	
正常

	
80%
	
正常
	正常活动稍勉强；有一些疾病证据
	
正常
	
正常或减少
	
正常

	
70%
	
下降
	不能正常工作；有确切疾病
	
正常
	
正常或减少
	
正常

	
60%
	
减少
	不能做喜爱的活动或家务；有确切疾病
	
偶尔需要帮助
	
正常或减少
	
正常或意识错乱

	
50%
	大部分时间呈坐位或卧位
	不能从事任何工作；有多种疾病
	
需要很大帮助
	
正常或减少
	正常或嗜睡±意识错乱

	
40%
	
大部分时间卧床
	无法进行大部分活动；有多种疾病
	绝大部分需要帮助
	
正常或减少
	正常或嗜睡±意识错乱

	
30%
	
完全卧床
	不能做任何活动；有多种疾病
	
完全需要照料
	
减少
	正常或嗜睡±意识错乱

	
20%
	
完全卧床
	不能做任何活动；有多种疾病
	
完全需要照料
	
少量，啜饮
	正常或嗜睡±意识错乱

	
10%
	
完全卧床
	不能做任何活动；有多种疾病
	
完全需要照料
	只有口腔护理
	嗜睡或者昏迷±意识错乱

	0%
	死亡
	—
	—
	—
	—

	注：先从最左侧“行动能力 ”列找到符合的情况，然后再向同一行的右侧逐次比对，如右侧列中，同一行下方有符合的情况，则下移至该行，然后再向右侧逐次比对，直至最后一列，最后所对应的行的分数为最终得分。若左右两列结果不一，以左侧列为准。评定结果分为 0-100%  共 11 个等级，等级越高，说明患者功能状态越好，生存期越长。PPS 小于等于 60%  提示预测生存期小于 6 个月，PPS 小于等于 40%  提示预测生存期小于 3 个月。患者死亡前 1  周可表现为 PPS 小于等于 20%。
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（资料性）
预期生存期评估
姑息预后指数量表(PPI)

	序号
	功能状况
	具体情况
	评分（分）
	得分（分）

	

1
	
Palliative Performance Scale (PPS)得分
	10 -20
	4
	

	
	
	30 -50
	2.5
	

	
	
	>60
	0
	

	

2
	

进食量
	几口的进食量
	2.5
	

	
	
	进食量减少
	1
	

	
	
	进食量正常
	0
	

	
3
	
水肿
	有
	1
	

	
	
	无
	0
	

	
4
	
静息时呼吸困难
	有
	3.5
	

	
	
	无
	0
	

	
5
	
谵妄
	有
	4
	

	
	
	无
	0
	

	总分
	0-15
	

	注：总分为 0-15分，分值越高，预后越差。PPI总分 > 6 分，预计生存期小于3周。PPI总分5-6分，预计生存期小于6周。PPI总分 ≤4 分，预计生存期大于6周。
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Borg呼吸困难评分
	Borg呼吸困难评分

	□0 分 完全没有，“没事” 代表您没有感觉到任何费力，没有肌肉劳累，没有气喘吁吁或呼吸困难
□ 0.5 分 刚刚感觉到 （非常微弱，刚刚有感觉）
□ 1 分 非常轻微，（“很微弱” 代表很轻微的费力。按照您自己的步伐，你愿意走更近的路程。）
□2 分 轻微（“微弱”）
□ 3 分 中等 （代表有些但不是非常的困难。感觉继续进行是尚可的、不困难的）□ 4 分 稍微严重
□ 5 分 严重（“强烈严重” 非常困难、劳累，但是继续进行不是非常困难。该程度大约是 “最大值” 的一半）
□ 6 分 5-7 之间
☑ 7 分 非常严重（“非常强烈” 您能够继续进行，但是你不得不强迫自己而且你非常的劳累）
□8 分 7-9 之间
□ 9 分 非常非常严重（几乎达到最大值）
□10 分 最大值（“极其强烈最大值” 是极其强烈的水平，对大多数人来讲这是他们以前生活中所经历的最强烈的程度）

	得分
	


注：评分范围为 0 分～10 分。0 分：一点也不感到呼吸困难；0.5 分：非常非常轻微的呼吸困难，几乎难以察觉；1 分：非常轻微的呼吸困难；2 分：轻度的呼吸困难；3 分：中度的呼吸困难；4 分：略严重的呼吸困难；5 分： 严重的呼吸困难；6 分～8 分：非常严重的呼吸困难；9 分：非常非常严重的呼吸困难；10 分：极重度的呼吸困难，达到极限。
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