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　　据世界安宁缓和医疗联盟[１]统计,全球每年有

５６８０万人需要安宁疗护,其中至少７％是儿童.儿童

安宁疗护可减轻患儿痛苦、改善患儿及其家属生活质

量,且有利于优化医疗资源配置,减少医疗支出[２Ｇ３],
已成为罹患生命受限性疾病患儿的照护标准.受儿

童安宁疗护服务资源分布不均[４]、儿童群体认知功能

有限,特殊感受易被忽视[５]等因素影响,患儿普遍存

在未被满足的安宁疗护需求[６].开展儿童安宁疗护

需求筛查,是早期识别及满足患儿安宁疗护需求、实
施个性化安宁疗护模式的先决条件[７].筛查工具是

用于识别个体潜在需求或健康问题的各种方法和系

统,包括传统的问卷和量表、需求框架以及评估系统

等.目前,欧美地区对儿童安宁疗护需求筛查工具的

研制展开积极探索,国内尚处于起步阶段[８],目前尚

缺乏信效度较好的本土化儿童安宁疗护需求筛查工

具.因此,本文对儿童安宁疗护需求筛查工具进行综

述,旨在为国内研制及规范应用相关工具提供参考.

１　儿童安宁疗护概述

目前,国际上关于儿童安宁疗护的定义尚未统

一.WHO将儿童安宁疗护定义为:为患有生命受限

性疾病的儿童提供身、心全方面的照护,并关注患者

的生理、心理、社会和精神需求以及对家庭的支持[９].
美国儿科学会认为儿童安宁疗护是一种专注于减轻

痛苦、改善生活质量、实现知情决策和跨领域协调护

理的方法[１０].国际儿童姑息治疗网络将儿童安宁疗

护定义为“积极和全面”的护理模式,包括身体、情感、
社交和精神,旨在减轻患者痛苦,提高终末期生命质

量,加强沟通优化服务,支持家庭进行医疗决策[１１].
综上所述,儿童安宁疗护定义可归纳为:由医疗健康

照顾人员和志愿者为罹患生命受限性疾病的儿童及

其家庭提供全面照护和关怀,包括生理、心理、精神和

社会支持,以帮助缓解患儿痛苦、提高其生活质量,同
时维护患儿家庭成员身心健康.

２　儿童安宁疗护需求筛查工具

２．１　儿科安宁疗护筛查量表(paediatricpalliative
screeningscale,PaPaS)　 该量表由 Bergstraesser
等[１２]于２０１３年研制,主要用于筛查１~１８岁罹患

生命受限性疾病儿童不同阶段的安宁疗护服务需

求,由患儿及其家长进行填写.该量表包括预期生

存期、患儿或其父母的偏好或需求及医务人员的偏

好、疾病轨迹及其对日常活动的影响、疾病治疗的预

期结果和治疗负担及症状与问题负担５个维度,共

１１个条目.采用５级评分法,总分０~３５分,得分越

高表明患儿对儿童安宁疗护的需求越高.当评分≤
１４分时,表明患儿及其家庭不需要接受安宁疗护服

务;评分为１５~２４分时,表明患儿应考虑接受安宁

疗护;评分≥２５分时,提示患儿应立即接受专科儿

童安宁疗护服务.该量表灵敏度和特异度分别为

８２．５４％和１００．００％[１３],已被翻译为葡萄牙语版[１４],
并在韩国[１５]、新加坡[１３]等国使用.顾柳燕等[１６]进

行汉化、修订了中文版量表,该量表 Cronbach’sα
系数为０．８１９.PaPaS内容简洁,条目数较少,简单

易用,可以快速应用于大样本筛查,易于统计分析;
此外该量表发展较为成熟,评分结果可作为患儿转

诊至儿童安宁疗护服务机构的依据[１６].但受国内

儿童安宁疗护需求研究起步较晚、中外文化背景差

异以及汉化版量表发表时间较短等诸多因素影响,
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.

２．２　儿 科 复 杂 临 床 援 助 需 求 评 估 表(theassessＧ
mentofcomplexclinicalassistanceneedsinpaediＧ
atrics,ACCAPED)　该问卷由Lazzarin等[１７]研制,
用于筛查患有生命受限性疾病儿童的特定安宁疗护

需求,由儿童安宁疗护专科医疗保健人员填写.该

问卷包含１１个条目,涉及呼吸、营养、癫痫和意识状

态、皮肤和组织的完整性、活动能力、沟通能力、睡眠

特征、大便控制、药物治疗、疼痛以及惊讶问题等临

床问题,依据得分将患儿分配到适当的儿童安宁疗

护护理级别.各条目赋分不等(０~５０分),总分０~
１６５分,得分越高表明患儿的需求复杂性越高,对儿
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童安宁疗护的需求越高.当评分≤２９分表明患儿

的需求复杂性较低,不符合接受儿童安宁疗护的资

格,应转诊至社区护理机构;３０~４９分表明患儿需

求复杂性处于中等水平,应转诊至普通儿童安宁疗

护病房,并在疾病发生时接受儿童安宁疗护医生的

治疗;≥５０分表明患儿的需求复杂性较高,应接受

专科儿童安宁疗护服务.目前,该量表仅在欧洲地

区得到应用,尚缺乏中文版本.该量表既可以评估

患儿的特定安宁疗护需求,还可通过测评患儿临床

症状的进展状况以预测患儿死亡和疾病预后的严重

程度,成为该量表区别于其他儿童安宁疗护需求评

估量表的特点之一.但 ACCAPED 的评估必须由

专科儿童安宁疗护医疗保健人员完成,对人员的资

质要求较高.此外,该量表的心理测量特性尚未被

证实,在临床中应谨慎使用.

２．３　 家 长 和 儿 童 需 求 调 查 量 表 (theparentand
childneedssurvey,PCNeeds)　该量表由 Donnelly
等[１８]基于安宁疗护需求筛查工具修订形成,用于筛

查患儿及其家庭对安宁疗护的需求,由患儿家长进

行填写.该量表包括患者症状管理、父母Ｇ家庭影

响、治疗团队互动３个维度,共２２个条目.采用

Likert１１级评分法,“一点也不”到“完全是”依次计

０~１０分,总分０~２２０分,得分越高表示安宁疗护

需求越高.该量表的 Cronbach’sα系数为０．８３.
该量表已被翻译为西班牙语版,并在北美、欧洲地区

得到应用,尚缺乏中文版本.PCNeeds关注患儿及

其家长安宁疗护相关需求,可用于临床筛查及相关

研究,也可用作儿童安宁疗护质量评价指标[１８].但

该量表重测信度、区分效度等均未有确切报告,其心

理测量特性需证实.此外,该量表的临床应用较少,
准确性还有待于在今后的研究中进一步验证.

２．４　 全 球 希 望 儿 科 安 宁 疗 护 评 估 工 具 (Global
HOPEpediatricpalliativecareassessmenttool)　
由非洲全球希望儿童癌症治疗中心[１９]于２０２２年研

制,旨在评估发展中国家儿童及其家庭对安宁疗护的

特定需求;该量表包含２个部分:(１)全球希望儿科安

宁疗护症状评估量表包含１５个条目,主要反映疼痛、
饮食/吞咽障碍、恶心/呕吐、发热、能量缺乏/虚弱、睡
眠障碍、咳嗽、口干/黏膜炎、呼吸困难、出血、癫痫发

作、焦虑/抑郁、脱水、皮肤皲裂/伤口/压力性损伤及

其他症状的严重水平.采用 Likert５级评分法,“没
有”到“非常严重”依次计０~４分,总分０~６０分,得分

越高提示患儿相关症状越严重,越需要安宁疗护.
(２)全球希望儿科安宁疗护访谈表涵盖治疗目标、精
神信仰与价值观、社会心理支持、哀伤与丧亲４个领

域的内容,共２７个条目,每个条目涵盖１或２个开放

性问题,由医务人员通过对患儿或其家长访谈完成,
用以明确不同患儿及其家庭在治疗目标、精神信仰与

价值观、社会心理支持、哀伤与丧亲领域的特殊需求.
目前,该评估工具的心理测量特性尚未得到证实,且
由于量表较新,迄今为止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.

２．５　儿童安宁疗护需求谱(thespectrumofchildren’s
palliativecareneeds)　该工具由Shaw等[２０]于２０１５年

开发,旨在为识别儿童安宁疗护需求提供分类框架.由

医疗保健人员基于患儿的疾病预后、临床症状等,将患

儿分类为“可能存在安宁疗护需求的儿童”与“预计不存

在安宁疗护需求的儿童”,见图１.其中,在成年(１８岁)
前被诊断出罹患生命受限性或致命疾病且可存活至成

年的儿童;在成年(１８岁)前存在意外死亡风险,但可能

存活数年,且治疗需求可能与其他罹患慢性复杂性疾病

的儿童相似的儿童;病情不稳定或逐渐恶化,在数月至

数年内可死亡的儿童;预计在未来几周内无法存活的重

症儿童以及死亡儿童,被列入可能存在安宁疗护需求的

儿童.有重大健康需求和/或残疾,但死亡风险与普通

人群相当的儿童;以及疾病康复后,死亡风险与普通人

群相当的儿童,被列入可能不存在安宁疗护需求的儿

童.此外,该工具辅以“惊讶”问题,以更有效地筛查患

儿的安宁疗护需求并将其分类.该工具操作简单,可帮

助儿童安宁疗护专科医疗保健人员更容易、更有效地筛

查出具有安宁疗护需求的患儿,但该工具评估结果受医

疗环境、医疗保健人员的专业和经验水平影响较大,且
无法准确评估患儿的具体照顾需求.目前,该工具在其

他国家和地区的应用未见相关报道.

图１　儿童安宁疗护需求谱
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３　启示

目前,国际上儿童安宁疗护需求筛查工具特点

各异,部分工具的应用较为广泛和成熟.国内学者

在此基础上对儿童安宁疗护需求筛查工具进行积极

探索,然而,现有儿童安宁疗护筛查工具尚存在以下

不足:(１)相关工具主要侧重于通过识别患儿躯体症

状管理需求、疾病治疗的预期结果等,以筛查患儿的

安宁疗护需求,但对于患儿护理目标、安宁疗护决策

需求、患儿及其家庭优先级事项等方面的筛查尚未

涉及;(２)现存儿童安宁疗护需求筛查工具主要侧重

于通过患儿家庭成员或医疗卫生保健人员角度筛查

儿童安宁疗护需求,对患儿自我报告的需求及偏好

关注度不足,可能导致报告偏倚;(３)以上筛查工具

的外部使用性能鲜有报道,如所有筛查工具都没有

报告筛查所需的时间,且部分评估工具的心理学测

量特性尚未被验证.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儿童安宁疗护需求筛查工具,
以期推动儿童安宁疗护准入评价朝着科学化、规范

化的方向发展.
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