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什么是
患者报告结局指标（PROM）是一份关于您自身健康状况的问卷。由您本人填写。它询问您的感受，以及您
在日常生活中能做什么。任何检查或扫描都无法反映这一视角，因为只有您自己知道 [1]。

这类问卷至少从 1960 年代起就已存在 [2]。它们是标准化并经过验证的，也就是说，问题是事先设定好
的，并经过测试，以确保它们确实测量了它们声称要测量的内容 [3]。举一个具体的例子：一份肩部问卷可
能会询问您伸手够高处的架子或穿衣时有多困难。您的回答会转化为一个分数，这个分数可以随着时间推
移进行追踪。

您的医生为什么使用这些问卷？因为常规的身体检查并不像您想象的那样可靠。测量关节能活动多大范围
或力量有多强，并不总能反映您的实际感受和功能 [4]。问卷还有助于就您的治疗进行共同决定，以及在手
术后进行常规复查 [5]。

问卷有不同的类型。有些针对某一个关节或某种病症，例如肩关节炎指数。另一些，例如 NIH PROMIS 指
标，涵盖的是一般症状和功能 [6]。同样的问题可以通过手机短信发送，也可以用纸质形式填写，两者得出
的分数相当 [7]。

有一点需要了解：您的分数反映的是一个平均情况，而不是对您个人的定论。研究人员正在寻找更好的方
法，报告有多少患者达到了在日常生活中真正有意义的变化程度，而不是只依赖平均分数 [8]。

为什么重要
问卷得出的分数有两种不同的用途，了解哪种是哪种会有帮助。

第一种用途是追踪您本人。当您在治疗前后填写同一份问卷时，您的分数会记录下您自己随时间推移的进
展。这份记录只属于您。它显示情况是否正朝着对您有利的方向发展，并在您就治疗作出决定时，为您和
您的医生提供可以一起查看的具体依据 [9]。您自己的结果最有用的地方，是作为您自身变化的标志，而不
是用来与其他人排名比较的分数。
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第二种用途是比较群体。当许多患者填写同样的问卷时，他们的回答可以汇总起来，从而在整个人群范围
内评估各种治疗和服务 [10]。这就是更广泛的医疗体系了解哪些方法对一般人群效果良好的方式。常规收
集这些分数，并在作出治疗决定时与患者分享，被认为是以患者观点为中心的医疗的未来 [11]。

值得了解的是，这一转变仍在进行之中。只有 57% 的初级医疗服务提供者在实践中使用这些问卷，而且迄
今收集到的大部分信息都用于研究，而不是用于日常的临床决策 [12]。推动常规使用的力量也主要来自研
究人员和资助方，并不总是着眼于从患者的角度改善医疗 [13]。

因此，当您被要求填写这类问卷时，您的回答最有意义的用途就在您自己身上。它们用您自己的话记录下
您在那一刻的感受以及您能做什么。随着时间推移，它们会显示您的变化。这才是对您来说重要的用途。

结果意味着什么
现在您面前有一个分数。这个数字到底能告诉您什么？

第一，分数往哪个方向变化才算更好？这取决于具体的问卷。问卷本身，或者给您问卷的人，会告诉您它
的方向是怎样的。不要以为所有评分都适用同一个方向。

第二，多大的变化才有意义？纸面上的微小变化，可能并不是您在日常生活中能察觉到的变化。研究人员
用“最小临床重要差异”这个术语，来指患者真正能感受到的最小变化。没有一个适用于所有评分或所有
患者群体的统一阈值，因为这些数值在不同医院和不同患者人群之间各不相同 [14]。因此，一份问卷中值
得注意的变化幅度，不能简单地照搬到另一份问卷上。

第三，单独一个分数所说明的，不如之后再次测量的同一个分数多。单一结果只是一张快照。随时间变化
的规律才能显示您的进展。要让这个规律有意义，问卷需要在情况没有变化时给出相近的结果，并在您的
健康状况变化时随之变化 [15]。

有几点注意事项值得了解。纸面上看起来真实存在的差异，可能并不是您能感受到的差异，因为统计学意
义并不总是与日常生活中真正重要的东西相符 [15]。而且，许多关于这些评分的研究没有报告其结果的完
整不确定范围，也没有事先说明多大的变化才算有意义 [16]。这是研究本身的局限，而不是忽视您自己分
数的理由。

当一项研究确实报告了有多少患者达到了有意义的变化程度时，这个比例比单独的平均分数更能说明问题
[8]。您自己的医疗团队可以帮助您从这个角度解读您的结果，同时结合您的实际感受和您能做什么。

它无法告诉您什么
问卷分数不能诊断任何疾病。它记录的是您填写问卷那一天的感受。它无法告诉您哪里出了问题，也无法
决定您应该接受哪种治疗。这些决定应由您和您的医生共同作出，分数只是众多信息中的一项。

单一结果也不是对您恢复情况好坏的定论。问题是固定的，因此可能会遗漏对您最重要的方面。如果问卷
没有涵盖治疗旨在改善的那部分健康状况，真正的改善可能会被忽略 [17]。分数也可能集中在量表的最高
端或最低端，这意味着生活状况截然不同的两个人可能会得到同一个数字。
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群体平均值掩盖了个人的情况。当许多患者的结果汇总在一起时，他们之间各不相同的经历就看不到了。
您自己的恢复过程可能远远偏离这个平均值，无论是更好还是更差，这都是正常的。

研究本身也存在实实在在的局限。世界各地的登记系统收集这些分数的方式并不统一，这会影响结果之间
的可比性 [18]。这些问卷仍需要进一步测试，以填补我们对其测量方式认识上的空白 [19]。而且，用来判
断某个变化是否有意义的阈值差别很大，因为不同的计算方法得出的数值相差甚远 [20]。没有一个对任何
评分都处处适用的统一阈值 [14]。

这些都不会降低您回答的价值。它意味着分数是开启对话的起点，而不是结论。请带上您自己对能做什
么、感受如何的描述，并把这个数字当作整体情况的一部分。

核心要点
问卷分数的作用在于一件事：显示您随时间推移的感受以及您能做什么。它不是诊断，不是定论，也不是
对您未来的承诺。请把它作为一项信息，与您自己对日常生活的描述结合起来使用。值得记住的一点是：
多次问卷所呈现的规律，比任何单个数字都更重要。
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