
ICS 11.020
CCS C 05
团体标准
	[bookmark: StdNo1]T/CRHA XXX—202X


————————————————————————————————————————

[bookmark: StdEnglishName]
康复云平台医学队列数据采集规范
Specification for Medical Cohort Data Collection on Rehabilitation Cloud Platform 
(征求意见稿）

202X-XX-XX发布                                    202X-XX-XX实施
中国研究型医院学会 发 布
[image: a06827f94baeb281ac1150c54aaec17]



T/CRHA XXX—202X



Ⅰ

目 次

前言	Ⅲ
[bookmark: _Hlk216699357]1  范围	1
2 规范性引用文件	1
3 术语和定义	1
4 缩略语	2
5 数据采集基本原则	3
6 核心数据元标准	4
6.1 患者基本信息	4
6.2 疾病诊断信息	5
6.3 临床评估与功能评定数据	5
6.4 康复干预数据	7
6.5 结局指标数据	8
6.6 随访数据	8
6.7 慢性病特异数据元	9
7 康复云平台功能与集成规范	9
7.1 平台架构	9
7.2 接口规范	10
7.3 全周期管理功能	10
7.4 连续性支持	11
8 数据采集流程要求	11
8.1 采集流程	11
8.2 采集时点	12
8.3 采集频次	13
9 数据质量控制	13
9.1 数据完整性	13
9.2 数据准确性	13
9.3 数据一致性	14
9.4 数据可溯源性	14
9 .5 连续性质量控制	15
10 数据安全与隐私保护	15
10.1 基本要求	15
10.2 数据脱敏	15
10.3 访问控制	16
10.4 传输安全	17
10.5 跨场景安全	18
11 慢病康复应用指南	18
11.1 心脑血管疾病	18
11.2 呼吸系统疾病	18
11.3 实施要求	18
附录A(规范性) 核心数据元字典	1
附录B(资料性) 推荐康复评定量表与慢性病特异表清单	7
附录C(资料性) 数据采集示例	12
参考文献	26
T/CRHA XXX—202X

T/CRHA XXX—202X

[bookmark: _Hlk215233915]
Ⅰ

Ⅱ



Ⅱ



Ⅲ

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。
请注意本文件的某些内容可能涉及专利。本文件的发布机构不承担识别专利的责任。
本文件由中国研究型医院学会提出并归口。
本文件起草单位: 。
本文件主要起草人:。



康复云平台医学队列数据采集规范
1 范围
本文件规定了康复云平台医学队列数据采集的基本原则、核心数据元标准、数据格式与编码规范、数据采集流程要求、数据质量控制以及数据安全与隐私保护的要求。本文件强调全流程、全周期管理，支持医院-社区-家庭连续性康复（治疗-干预-随访），适用于慢性病康复的智能化平台功能，包括数据采集、分析、决策支持及多中心队列协作。
本文件适用于所有涉及康复医学队列数据采集、存储、交换与利用的相关场景和主体,包括但不限于:
a) 医疗机构：综合医院的康复医学科、康复专科医院、社区康复中心等;
b) 科研院所：从事康复医学、生物信息学、公共卫生等领域研究的机构;
c) 企业单位：开发和运营康复云平台的科技公司、医疗器械公司、健康管理公司;
d) 行业组织：负责组织多中心临床研究、建立行业数据库的学会、协会等。

本文件特别针对慢性病全周期管理（急性期→恢复期→维持期→终生随访），覆盖以下适用对象示例：
a) 心脑血管疾病：脑卒中、心力衰竭；
b) 呼吸系统疾病：慢性阻塞性肺疾病（COPD）、哮喘；
c) 其他慢性病：糖尿病足、骨关节炎。

平台功能覆盖：
a) 数据采集（基线、过程、随访）；
b) 分析与决策支持（AI辅助个性化干预推荐、再入院风险预测）；
c) 支持医院-社区-家庭连续性（如数据无缝共享、远程监测）及多中心队列（如医院-社区联合康复队列）。

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。
· GB/T 14396 疾病分类与代码
· GB/T 16886.1 医疗器械生物学评价
· WS 363 卫生信息数据元目录
· WS 364 卫生信息数据元值域代码
· WS 445 电子病历基本数据集
· YY/T 0316 医疗器械 风险管理对医疗器械的应用
· GB/T 39725-2020 信息安全技术 健康医疗数据安全指南 
· GB/T 41479-2022 信息安全技术 网络数据处理安全要求
· GB/T 39725-2020 健康医疗数据互认规则
· GB/T 36073-2018 数据管理能力成熟度评估模型
· GB/T 35274-2017 信息安全技术 大数据服务安全能力要求
· GB/T 37973-2019 信息安全技术 大数据安全管理指南
· ISO/IEC 27017:2015 云服务信息安全控制实施指引
· ISO/IEC 27018:2019 云中个人身份信息保护实施指引

3 术语和定义
下列术语和定义适用于本文件。
3.1 康复云平台 rehabilitation cloud platform
基于云计算技术,提供康复医疗数据采集、存储、处理、分析及应用服务的信息化平台。
3.2 医学队列 medical cohort
为研究某种疾病或健康问题,按照一定标准选择并长期随访观察的一组研究对象。
3.3 数据元 data element
通过定义、标识、表示以及允许值等一系列属性描述的数据单元。
3.4 核心数据集 core dataset
为满足特定应用需求而必须采集的最小数据元集合。
3.5 功能评定 functional assessment
采用标准化工具和方法,系统评价患者身体功能、活动能力和参与能力的过程。
3.6 康复干预 rehabilitation intervention
为改善患者功能障碍而实施的各种治疗措施,包括物理治疗、作业治疗、言语治疗等。
3.7 数据脱敏 data masking
对敏感数据进行变形、隐藏或替换处理,以保护个人隐私的技术方法。
3.8 患者报告结局 patient-reported outcome, PRO
直接来源于患者的关于其健康状况的报告,未经临床医生或其他人员解释。
3.9 全周期管理 full-cycle management
从疾病筛查到长期维持的连续康复过程，包括急性期（治疗）、恢复期（干预）、维持期（随访）和终生管理，支持慢性病队列的闭环生态。
3.10 连续性康复 continuum of care
医院-社区-家庭的无缝衔接，确保数据、干预和随访的连续性，例如医院治疗数据自动推送至社区干预模块。
3.11 慢性病队列 chronic disease cohort
针对心脑血管（如脑卒中、心力衰竭）或呼吸系统（如COPD）等慢性病类型，建立的长期随访研究群体，支持个性化数据采集和预测分析。

4 缩略语
下列缩略语适用于本文件。
· ADL: Activities of Daily Living (日常生活活动能力)
· API: Application Programming Interface (应用程序接口)
· COPD：Chronic Obstructive Pulmonary Disease（慢性阻塞性肺疾病）
· FMA：Fugl-Meyer Assessment（Fugl-Meyer评定）
· FHIR：Fast Healthcare Interoperability Resources（快速医疗互操作资源）
· GOLD：Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease（全球慢性阻塞性肺疾病倡议）
· HL7：Health Level Seven（医疗信息交换标准）
· ICD：International Classification of Diseases（国际疾病分类）
· LOINC：Logical Observation Identifiers Names and Codes（逻辑观察标识符名称和代码）
· mMRC：modified Medical Research Council（改良英国医学研究理事会呼吸困难量表）
· MBI：Modified Barthel Index（改良Barthel指数）
· NYHA：New York Heart Association（纽约心脏病协会分级）
· PROM：Patient-Reported Outcome Measure（患者报告结局测量）
· SNOMED CT：Systematized Nomenclature of Medicine-Clinical Terms（医学系统命名法-临床术语）

5 数据采集基本原则
数据采集应遵循以下基本原则，确保康复云平台实现慢性病全周期管理（急性期→恢复期→维持期→终生随访）和医院-社区-家庭连续性康复（治疗-干预-随访）的闭环支持。原则设计兼顾科学性、实用性和可扩展性，支持个性化干预和AI辅助分析（如再入院风险预测）。

5.1 合法性原则
数据采集应符合国家法律法规要求，包括《中华人民共和国个人信息保护法》、《中华人民共和国数据安全法》和《中华人民共和国网络安全法》，获得患者或监护人的知情同意，并通过伦理委员会审查。针对慢性病队列（如心脑血管疾病患者），应明确告知数据共享范围（如医院-社区转诊数据互通），并记录同意版本以支持全周期追踪
5.2 科学性原则
数据采集应基于循证医学证据和临床实践指南，选择科学有效的评估工具和指标。例如，对于呼吸系统慢性病（如COPD），优先采用GOLD指南推荐的肺功能指标（FEV1/FVC）；对于心脑血管疾病（如心力衰竭），参考NYHA分级和《中国心力衰竭诊断和治疗指南（2022）》。原则强调多场景适用性，确保家庭自测数据（如可穿戴设备心率监测）与医院基线数据科学衔接。
5.3 标准化原则
数据采集应遵循统一的数据元定义、编码系统和格式规范，确保数据的可比性和互操作性。平台应集成HL7 FHIR R5标准，支持跨场景数据交换（如社区干预数据自动映射至家庭随访模块）。对于慢性病队列，标准化包括疾病特异编码（如ICD-11中CA22.0 for COPD），便于多中心队列分析。
5.4 准确性原则
数据采集应真实反映患者的实际情况，采用经过验证的测量工具，由经过培训的专业人员操作。针对连续性康复，引入双人校验机制（如医院治疗数据与社区干预数据一致性检查）；对于家庭端采集（如COPD患者mMRC呼吸困难自评），平台应提供指导APP以提升准确率≥95%。
5.5 完整性原则
应采集核心数据集中规定的所有必需数据元，记录缺失原因。扩展至全周期管理：基线（入组时完整诊断信息）、过程（干预中功能评定）、结局（随访中PRO）。缺失率控制在≤5%，并通过平台自动化提醒（如家庭随访未上传6MWT数据）确保慢性病队列完整性。
5.6 一致性原则
同一数据元在不同时间点、不同采集者、不同系统中应保持一致的定义和格式。例如，心脑血管疾病的NIHSS评分在医院治疗、社区干预和家庭随访中统一使用同一版本量表。平台应支持版本追踪，避免跨场景不一致（如社区NYHA分级与医院基线偏差>1级时自动警报）。
5.7 可溯源性原则
数据采集过程应可追溯，记录采集时间、采集者、数据来源及修改历史。针对多场景连续性，新增血缘追踪（如家庭脉搏氧饱和度数据追溯至医院基线），支持审计（如再入院事件追溯干预缺失）。日志保存期≥5年，便于慢性病长期队列回顾。
5.8 最小必要原则
数据采集应遵循最小必要原则，仅采集与研究或临床目的相关的必要数据。平衡全周期需求：急性期重点临床指标（如脑卒中影像），维持期简化至PRO和风险因素（如COPD吸烟史）。平台AI优化采集（如基于风险模型仅针对高危患者增加家庭监测频次），减少患者负担。
5.9 连续性原则
数据采集应确保医院-社区-家庭的无缝互通，支持治疗-干预-随访闭环。例如，医院出院数据自动推送至社区EHR（电子健康记录），社区干预结果触发家庭APP提醒（如心衰患者NYHA>II级时推送体重监测）。连续性率≥90%，通过接口规范（如FHIR资源Bundle）实现数据实时同步，防范断层导致的慢性病复发风险。
5.10 个性化原则
数据采集应基于慢性病类型和患者特征定制，支持AI驱动的预测分析。例如，对于COPD患者，阈值定制肺功能采集（FEV1<50%预测值时增加急性加重监测）；对于心力衰竭，个性化NYHA分级结合PRO生成干预推荐。平台应集成患者画像模块（如年龄、合并症），动态调整采集频次（如高龄脑卒中患者家庭端简化至每周1次），提升依从性≥80%。

6 核心数据元标准
核心数据元标准规定了康复云平台医学队列数据采集的最小必要数据集，包括患者基本信息、疾病诊断信息、临床评估与功能评定数据、康复干预数据、结局指标数据以及随访数据。数据元设计遵循最小必要原则，支持全周期管理（急性期→恢复期→维持期→终生随访）和医院-社区-家庭连续性康复（治疗-干预-随访）。
6.1 患者基本信息
6.1.1 必需数据元
患者基本信息必需数据元应包括:
a) 患者唯一标识符
· 数据元标识:DE01.00.001
· 数据类型:字符型
· 格式:按照统一编码规则生成的唯一ID
· 说明:在康复云平台中唯一标识患者的代码
b) 姓名
· 数据元标识:DE02.01.039
· 数据类型:字符型
· 格式:符合GB 11643规定
· 说明:患者本人在公安户籍管理部门正式登记注册的姓氏和名称
c) 性别
· 数据元标识:DE02.01.040
· 数据类型:编码型
· 值域:按GB/T 2261.1执行
0:未知的性别
1:男性
2:女性
9:未说明的性别
d) 出生日期
· 数据元标识:DE02.01.005
· 数据类型:日期型
· 格式:YYYY-MM-DD
· 说明:患者出生当日的公元纪年日期
e) 身份证件号码
· 数据元标识:DE02.01.031
· 数据类型:字符型
· 格式:按GB 11643执行
· 说明:身份证件上唯一的法定标识符(需脱敏存储)
6.1.2 推荐数据元
患者基本信息推荐数据元应包括:
a) 民族、婚姻状况、文化程度、职业、联系电话、现住址、户籍地址、紧急联系人信息等；
b) 体格测量数据:身高(cm)、体重(kg)、BMI(kg/m²)；
c) 风险因素，如吸烟史（0-无史；1-现吸烟者；2-戒烟者）；高血压史（0-无；1-有）。
6.2 疾病诊断信息
6.2.1 必需数据元
疾病诊断信息必需数据元应包括:
a) 主要诊断
· 数据元标识:DE05.01.024
· 数据类型:编码型
· 编码系统:ICD-11或GB/T 14396
· 说明:导致患者需要康复治疗的主要疾病诊断
b) 诊断日期
· 数据元标识:DE05.01.025
· 数据类型:日期型
· 格式:YYYY-MM-DD
c) 发病日期
· 数据元标识:DE05.01.026
· 数据类型:日期型
· 格式:YYYY-MM-DD
· 说明:疾病开始出现症状的日期
d) 疾病严重程度
· 数据类型:编码型或数值型
· 说明:根据疾病类型采用相应分级标准
6.2.2 推荐数据元
疾病诊断信息推荐数据元应包括:
a) 合并症、并发症诊断及编码；
b) 病因、病变部位；
c) 影像学检查结果；实验室检查结果;
d) 分级诊断，如急性期（脑卒中急性发作：1-急性；2-恢复）；慢性期（心衰维持期：1-稳定；2-加重；用于全周期转诊协议）。
6.3 临床评估与功能评定数据
6.3.1 通用要求
a) 应采用经过信效度验证的标准化评定量表;
b) 应记录评定工具名称、版本、评定者、评定日期和评定结果;
c) 应记录评定环境和特殊说明。
6.3.2 神经功能评定
对于神经系统疾病康复患者,应包括:
a) 运动功能评定
· Fugl-Meyer运动功能评定(FMA)
上肢部分(0-66分)
下肢部分(0-34分)
· Brunnstrom分期(I-VI期)
b) 肌力评定
· 采用徒手肌力测试(MMT)
· 分级:0-5级
· 记录主要肌群肌力
c) 肌张力评定
· 改良Ashworth量表(MAS)
· 分级:0、1、1+、2、3、4级
d) 平衡功能评定:
· Berg平衡量表(BBS,0-56分)
· 功能性前伸测试(Functional Reach Test)
6.3.3 日常生活活动能力评定
a) Barthel指数(BI)
· 总分:0-100分
· 评定10项日常生活活动
· 记录各分项得分
b) 改良Barthel指数(MBI)
· 总分:0-100分
· 采用5级评分
c) 功能独立性评定(FIM)
· 运动FIM(13项,13-91分)
· 认知FIM(5项,5-35分)
6.3.4 认知功能评定
a) 简易精神状态检查(MMSE)；
b) 蒙特利尔认知评估(MoCA)；
c) 洛文斯顿作业治疗认知评定(LOTCA)。
6.3.5 言语功能评定
a) 失语症评定:西方失语成套测验(WAB)；
b) 构音障碍评定:Frenchay构音障碍评定；
c) 吞咽功能评定:洼田饮水试验、标准吞咽功能评定。
6.3.6 心肺功能评定
a) 6分钟步行试验(6MWT)；
b) 呼吸功能测试:FEV1、FVC、MVV；
c) 心率、血压、血氧饱和度。
6.3.7 疼痛评定
a) 视觉模拟评分法(VAS,0-10分)；
b) 数字评分法(NRS,0-10分)；
c) 疼痛部位、性质、持续时间。
6.3.8 心理评定
a) 抑郁评定
· 汉密尔顿抑郁量表(HAMD)
· 贝克抑郁量表(BDI)
· 患者健康问卷-9(PHQ-9)
b) 焦虑评定
· 汉密尔顿焦虑量表(HAMA)
· 广泛性焦虑量表-7(GAD-7)
6.4 康复干预数据
6.4.1 物理治疗数据
a) 治疗项目
· 数据类型:编码型
· 编码系统:参照《康复医学诊疗规范》
· 示例:运动疗法、电疗、光疗、超声治疗、磁疗等
b) 治疗参数
· 强度(如电流强度、负荷量)
· 频率(次/周)
· 持续时间(分钟/次)
· 治疗周期(周)
c) 治疗部位
· 采用标准解剖学术语
d) 治疗日期与时间:
· 格式:YYYY-MM-DD HH:MM
e) 治疗师信息
· 治疗师姓名
· 资质级别
6.4.2 作业治疗数据
a) 治疗项目:日常生活活动训练、认知训练、手功能训练等；
b) 训练内容、难度级别；
c) 辅助器具使用情况；
d) 治疗参数(同物理治疗)。
6.4.3 言语治疗数据
a) 治疗项目:失语症治疗、构音障碍治疗、吞咽障碍治疗；
b) 治疗方法、刺激材料；
c) 治疗参数。
6.4.4 传统康复治疗数据
a) 治疗项目:针灸、推拿、拔罐等；
b) 治疗部位、穴位；
c) 治疗参数。
6.4.5 康复工程数据
a) 辅助器具
· 器具类型、名称
· 处方日期
· 适配参数
· 使用情况
b) 康复机器人
· 设备名称、型号
· 训练模式、参数
· 训练数据记录
6.4.6 药物治疗数据
a) 药品名称(通用名)；
b) 给药途径、剂量、频次；
c) 用药起止日期；
d) 不良反应记录。
6.5 结局指标数据
6.5.1 临床疗效指标
a) 功能改善指标
· 各功能评定量表得分变化
· 改善率计算公式:(治疗后得分-治疗前得分)/(满分-治疗前得分)×100%
b) 临床结局:
· 编码:痊愈、显效、有效、无效、恶化
· 判定标准
6.5.2 生活质量指标
a) 通用量表:
· SF-36健康调查简表
· EQ-5D欧洲五维健康量表
· WHOQOL-100世界卫生组织生活质量测定量表
b) 疾病特异性量表:
· 脑卒中:脑卒中专用生活质量量表(SS-QOL)
· 脊髓损伤:脊髓损伤生活质量问卷(QOLSCI)
6.5.3 患者报告结局(PRO)
a) 患者主观感受；
b) 满意度评分；
c) 依从性评估。
6.5.4 不良事件
a) 事件类型
· 跌倒、压疮、感染、疼痛加重等
b) 记录内容
· 发生日期和时间
· 事件描述
· 严重程度分级
· 处理措施
· 转归情况
c) 因果关系评估
· 与康复治疗的相关性
6.6 随访数据
6.6.1 随访时间框架
a) 短期随访:出院后1个月、3个月；
b) 中期随访:出院后6个月；
c) 长期随访:出院后12个月、24个月，注:根据研究需求可调整随访时点。
6.6.2 随访内容
a) 核心随访数据
· 主要功能评定量表复测
· 日常生活活动能力
· 生活质量
· 康复训练依从性
· 再住院情况
· 并发症发生情况
· 死亡事件及原因
b) 随访方式记录
· 门诊随访、电话随访、家庭访视、远程随访
· 随访完成情况
· 失访原因记录
6.7  慢性病特异数据元
针对用户指定慢性病，提供特异数据元，支持个性化全周期管理。
a) 心脑血管疾病
· NIHSS评分（脑卒中，0-42分）
· NYHA分级（心衰，I-IV级）
b) 呼吸系统疾病
发生日期和时间
· 事件描述
· 严重程度分级
· 处理措施
· 转归情况
· FEV1%预测值（COPD，数值型，单位%）
· CAT评分（COPD， 0-40分）

7 康复云平台功能与集成规范
本章节规定了康复云平台的功能架构、接口集成、全周期管理模块以及连续性支持机制，支持慢性病康复的全流程管理（急性期→恢复期→维持期→终生随访）和医院-社区-家庭连续性康复（治疗-干预-随访）。平台设计遵循HL7 FHIR R5和GB/T 39725-2020健康医疗数据互认规则，确保数据互操作性和安全性。功能强调AI辅助（如个性化干预推荐、再入院风险预测模型），适用于心脑血管疾病（脑卒中、心力衰竭）和呼吸系统疾病（COPD）等慢性病队列。平台应支持多中心协作（如医院-社区联合队列），并提供KPI监控（如连续性率≥90%、家庭数据上传率≥80%）。
7.1 平台架构
平台架构采用分层设计，包括数据层、应用层、接口层和用户层，支持云端集中管理和边缘计算（家庭设备实时处理）。架构确保高可用性（99.9% uptime）和可扩展性（支持≥10万用户并发）。
7.1.1 数据层
a) 云端存储：采用分布式数据库（如PostgreSQL+Redis），支持结构化（核心数据元）和非结构化数据；分级存储；
b) 边缘计算：家庭端集成可穿戴设备（如智能手环监测心率、SpO2），本地预处理后上传，减少延迟（<1s）；
c) 慢性病适配：心脑血管队列存储NYHA分级历史曲线；COPD队列支持FEV1趋势分析。
7.1.2 应用层
a) AI分析引擎：集成机器学习模型（如LSTM预测COPD急性加重风险，准确率≥85%）；个性化推荐
b) 决策支持模块：实时警报；
c) 报表与可视化：仪表盘显示全周期KPI。
7.1.3 接口层与用户层
a) 接口层：RESTful API+WebSocket，支持实时推送；
b) 用户层：多端适配（医院PC端、社区平板、家庭APP），角色-based访问。
7.2 接口规范
接口规范定义平台与外部系统的集成，支持数据交换和功能调用。优先采用FHIR资源，确保互认性
7.2.1 医院HIS集成
a) 接口类型：HL7 v2/FHIR Bundle，推送基线数据；
b) 示例调用：POST /fhir/Patient，传输患者ID+主要诊断；
c) 慢性病适配：心脑血管急性期接口，自动映射NIHSS评分至Observation资源。
7.2.2 社区EHR集成
a) 接口类型：SOAP/FHIR，批量交换干预数据；
b) 示例调用：GET /fhir/Encounter?patient=DE01.00.001，检索转诊历史；
c) 慢性病适配：COPD社区接口，支持mMRC分级上传，触发家庭提醒。
7.2.3 家庭APP集成
a) 接口类型：OAuth2+FHIR，加密上传自测数据；
b) 示例调用：PUT /fhir/Observation，更新心肺耐力指标；
c) 慢性病适配：心衰家庭接口，集成可穿戴设备BNP监测，阈值>100pg/mL警报社区；
d) 设备集成：支持Bluetooth/LoRa协议，家庭设备自动上传，数据校验率≥98%。
7.2.4 通用要求
a) 认证：JWT令牌，角色权限（RBAC）；
b) 错误处理：HTTP 4xx/5xx+详细日志；
c) 版本控制：API v1.0，支持向后兼容。
7.3 全周期管理功能
全周期管理功能覆盖从筛查到终生随访的闭环，支持慢性病队列的动态调整。模块集成工作流引擎，自动化触发
7.3.1 筛查模块
a) 功能：基于风险模型识别高危患者，采集初始数据元；
b) 慢性病适配：COPD筛查集成CAT评分≥10分自动入队列；
c) 输出：患者画像报告，推送医院治疗计划。
7.3.2 干预推荐引擎
a) 功能：AI驱动推荐。
b) 慢性病适配：脑卒中恢复期推荐FMA-guided作业训练；COPD维持期推荐APP呼吸训练视频。
c) 集成：链接6.4康复干预数据，追踪依从性。
7.3.3 随访提醒模块
a) 功能：短信/APP推送；
b) 慢性病适配：心衰终生随访，预测再入院风险>20%时优先社区干预；
c) KPI：提醒响应率≥85%。
7.3.4 分析与报告
a) 功能：生成全周期报告（如队列再入院率<15%）；
b) 支持多中心：聚合医院-社区数据，匿名分析。
7.4 连续性支持
连续性支持确保医院-社区-家庭数据无缝衔接，防范断层风险。机制包括转诊协议和数据同步，连续性率≥90%
7.4.1 转诊协议
a) 功能：标准化模板；
b) 慢性病适配：脑卒中医院→社区转诊，携带NIHSS基线+干预计划；COPD社区→家庭，推送GOLD指南氧疗指导；
c) 协议内容：转诊触发条件、责任分工、数据共享范围。
7.4.2 数据推送与上传
a) 推送：医院治疗数据实时推社区；社区干预结果推家庭APP；
b) 上传：家庭自测自动上传，校验后反馈分析报告；
c) 慢性病适配：如心力衰竭家庭体重每日上传，偏差>2kg警报医院。
7.4.3 质量监控
a) 连续性校验：跨场景数据匹配；
b) 断层干预：AI检测缺失（如随访>30天未更新），自动提醒。

8 数据采集流程要求
8.1 采集流程
8.1.1 数据录入
a) 录入方式
· 在线录入:通过康复云平台Web界面或移动端APP
· 批量导入:通过标准接口(API)或文件导入
· 设备自动采集:康复设备数据自动上传
b) 录入规范
· 应实时录入或在24小时内完成
· 录入者应使用个人账号登录
· 录入完成后应核对
8.1.2 数据审核
a) 自动校验
· 格式校验
· 范围校验
· 逻辑校验
· 完整性校验
b) 人工审核
· 由质控人员进行二次审核
· 对异常值进行确认
· 记录审核意见
8.1.3 数据修正
a) 修正原则
· 只能由授权人员修正
· 保留原始数据
· 记录修正原因、修正人、修正时间
b) 修正流程
· 提交修正申请
· 审批
· 执行修正
· 记录修正日志
8.1.4 数据传输
a) 传输协议
· 推荐使用HTTPS协议
· 支持HL7 FHIR标准
b) 传输频率
· 实时传输:设备监测数据
· 批量传输:评定数据、治疗数据(每日)
c) 传输确认
· 应有传输成功/失败反馈
· 失败数据应重传
8.1.5 多场景子流程
a) 医院实时采集：住院治疗场景，HIS集成自动触发；支持床旁设备推送；
b) 社区批量采集：门诊/中心干预场景，EHR批量导入；转诊前校验连续性；
c) 家庭自报采集：远程随访场景，APP指导自测；语音/视频辅助，提升依从性≥80%。
8.2 采集时点
8.2.1 基线评估
a) 时点:患者入组或入院时
b) 内容
· 患者基本信息
· 疾病诊断信息
· 全面功能评定
· 基线生活质量评估
8.2.2 过程评估
a) 入院期间
· 每周进行功能评定
· 每日记录康复干预数据
· 实时记录不良事件
b) 门诊康复
· 每月进行功能评定
· 每次治疗记录干预数据
8.2.3 出院评估
a) 时点:患者出院前24-48小时
b) 内容
· 全面功能评定
· 生活质量评估
· 康复指导记录
8.2.4 随访评估
按6.6规定的时间框架进行。
8.3 采集频次
8.3.1 连续采集数据
a) 生命体征监测数据:按设备设定频率
b) 康复训练过程数据:实时采集
8.3.2 定期采集数据
a) 每日采集
· 康复治疗记录
· 用药记录
· 不良事件
b) 每周采集
· 常规功能评定
· 阶段性评估
c) 特定时点采集
· 入院评估、出院评估
· 随访评估

9 数据质量控制
9.1 数据完整性
9.1.1 必填项检查
a) 核心数据集中的必需数据元不得缺失；
b) 系统应设置必填项校验；
c) 缺失数据应记录缺失原因。
9.1.2 缺失值处理
a) 缺失原因代码
· 01:不适用
· 02:患者拒绝
· 03:无法评估
· 04:遗漏
· 99:其他(需说明)
b) 不得用数值"0"或空格代替缺失值。
9.1.3 完整性指标
a) 数据完整率=(实际填写数据元数/应填写数据元数)×100%；
b) 核心数据集完整率应≥95%。
9.2 数据准确性
9.2.1 格式校验
a) 数据类型校验:字符、数值、日期等；
b) 格式规范校验:日期格式、编码格式等；
c) 特殊字符检查。
9.2.2 范围校验
a) 数值范围
· 年龄:0-120岁
· 体温:35-42℃
· 心率:30-200次/分
· 血压:收缩压60-250mmHg,舒张压30-150mmHg
b) 评分范围
· 各量表评分应在规定范围内
· 示例:Barthel指数0-100分
9.2.3 合理性校验
a) 逻辑校验
· 出生日期应早于就诊日期
· 出院日期应晚于或等于入院日期
· 发病日期应早于或等于诊断日期
b) 相关性校验
· 性别与诊断的合理性
· 年龄与诊断的合理性
9.2.4 异常值检测
a) 设定异常值阈值；
b) 异常值标记与人工确认；
c) 记录异常值确认结果。
9.3 数据一致性
9.3.1 内部一致性
a) 同一患者不同数据元之间的一致性；
b) 同一数据元在不同记录中的一致性；
c) 计算值与原始值的一致性。
9.3.2 外部一致性
a) 与医院HIS系统数据的一致性；
b) 与其他临床系统数据的一致性；
c) 跨平台数据的一致性。
9.3.3 时序一致性
a) 时间序列数据的合理性；
b) 评估频次的规范性；
c) 随访时点的准确性。
9.4 数据可溯源性
9.4.1 数据血缘管理
a) 记录内容
· 数据来源(人工录入/设备采集/系统导入)
· 原始数据存储位置
· 数据加工处理过程
9.4.2 操作日志
a) 记录内容
· 操作类型(新增/修改/删除)
· 操作人员
· 操作时间
· 修改前后值
· 修改原因
9.4.3 版本控制
a) 数据版本标识；
b) 版本更新记录；
c) 历史版本可查询。
9.4.4 审计追踪
a) 完整的审计轨迹；
b) 审计日志不可篡改；
c) 审计日志保存期≥数据保存期。
9.5 连续性质量控制
a) 跨场景匹配率≥95%，如医院-社区数据同步校验；
b) 慢性病扩展：新增阈值校验；
c) 引入自动化工具：平台内置AI校验。

10 数据安全与隐私保护
数据安全与隐私保护遵循《中华人民共和国个人信息保护法》等法规，支持全周期多场景共享。采用分级保护（核心数据加密），风险评估≥年度1次。针对慢性病，强调脱敏共享（如社区访问医院NYHA数据）。
10.1 基本要求
10.1.1 法律合规
a) 遵守《个人信息保护法》；
b) 遵守《数据安全法》；
c) 遵守《网络安全法》；
d) 遵守医疗数据相关法律法规。
10.1.2 伦理审查
a) 数据采集应通过伦理委员会审查；
b) 获得患者或监护人知情同意；
c) 保存知情同意文件。
10.1.3 数据分类分级
a) 敏感等级分类
· 高敏感:身份证号、医保卡号、联系方式、基因信息
· 中敏感:姓名、地址、疾病诊断
· 低敏感:年龄段、性别、一般评定数据
b) 根据敏感等级采取相应保护措施。
10.2 数据脱敏
10.2.1 脱敏对象
a) 患者身份信息:姓名、身份证号、联系方式；
b) 机构信息:可能识别具体医疗机构的信息；
c) 其他可识别个人身份的间接信息。
10.2.2 脱敏方法
a) 掩码脱敏
· 姓名:保留姓,名用*代替(示例:张**)
· 身份证号:保留前6位和后4位,中间用*代替
· 电话号码:保留前3位和后4位
b) 哈希脱敏
· 采用SHA-256等算法
· 不可逆加密
· 用于生成患者唯一标识符
c) 泛化脱敏
· 精确地址→省/市级地址
· 精确年龄→年龄段(如60-70岁)
· 精确日期→年/月
d) 匿名化
· 完全删除可识别信息
· 用于科研数据集
10.2.3 脱敏规则
a) 用于临床诊疗的数据可不脱敏,但应严格访问控制；
b) 用于科研的数据应脱敏或匿名化；
c) 数据导出、共享时应脱敏；
d) 脱敏应可逆,保留还原能力(仅限授权人员)。
10.3 访问控制
10.3.1 身份认证
a) 多因素认证
· 用户名+密码
· 手机验证码
· 生物识别(可选)
b) 密码策略
· 长度≥8位
· 包含大小写字母、数字、特殊字符
· 定期更换(建议90天)
· 不得使用弱密码或历史密码
c) 会话管理
· 设置会话超时时间(建议30分钟)
· 异常登录检测与告警
· 支持强制下线功能
10.3.2 权限管理
a) 基于角色的访问控制(RBAC)
· 系统管理员
· 数据管理员
· 临床医生
· 康复治疗师
· 科研人员
· 数据分析师
· 质控员
b) 最小权限原则
· 用户仅能访问履行职责所需的最小数据集
· 敏感数据需额外授权
c) 权限矩阵:
	角色
	查看原始数据
	录入数据
	修改数据
	删除数据
	导出数据
	查看脱敏数据

	系统管理员
	✓
	✗
	✓
	✓
	✓
	✓

	数据管理员
	✓
	✓
	✓
	✗
	✓
	✓

	临床医生
	✓
	✓
	✓
	✗
	✗
	✗

	康复治疗师
	部分✓
	✓
	✓
	✗
	✗
	✗

	科研人员
	✗
	✗
	✗
	✗
	✓
	✓

	数据分析师
	✗
	✗
	✗
	✗
	✓
	✓

	质控员
	✓
	✗
	✗
	✗
	✗
	✓


10.3.3 访问日志
a) 记录内容:
· 访问用户ID
· 访问时间
· 访问IP地址
· 访问的数据内容
· 操作类型
· 访问结果(成功/失败)
b) 日志保存:
· 保存期限≥3年
· 定期备份
· 不可篡改
c) 异常监测:
· 异常时段访问
· 异常IP访问
· 批量数据导出
· 多次失败登录
10.4 传输安全
10.4.1 加密传输
a) 传输层加密
· 采用TLS 1.2或更高版本
· 使用2048位或更高强度的密钥
b) 端到端加密
· 对高敏感数据实施端到端加密
· 密钥管理符合国家密码管理规定
10.4.2 数据完整性保护
a) 采用数字签名技术；
b) 传输过程中进行完整性校验；
c) 检测到篡改时拒绝接收。
10.4.3 网络隔离
a) 物理隔离
· 核心数据库与互联网物理隔离
· 通过安全网关访问
b) 逻辑隔离
· 生产环境与测试环境隔离
· 不同安全等级数据隔离存储
10.4.4 数据备份
a) 备份策略
· 每日增量备份
· 每周全量备份
· 异地备份
b) 备份安全
· 备份数据加密存储
· 定期验证备份可用性
· 备份介质安全管理
10.5 跨场景安全
a) 接口认证（OAuth2），审计日志全覆盖；
b) 家庭端生物识别登录，慢性病队列共享需双重同意。

11 慢性病康复应用指南
本章节提供心脑血管和呼吸系统慢性病康复的落地指导，支持平台全周期连续管理。指南基于循证证据（如GOLD 2023），强调多中心队列构建和KPI监控（如再入院率<15%）。每个子节包括数据元扩展、全周期流程和案例表格。
11.1 心脑血管疾病
11.1.1 数据元扩展
a) 心力衰竭：BNP水平（数值型，单位pg/mL）；抗凝监测（INR，数值型，2-3目标）；
b) 脑卒中：mRS分级（0-6级）。
11.1.2 全周期流程
a) 急性期：医院治疗（NIHSS基线+溶栓后FMA）；
b) 恢复期：社区干预（NYHA+作业训练）；
c) 维持期：家庭随访（APP抗凝提醒+PRO）。
11.2 呼吸系统疾病
11.2.1 数据元扩展
a) COPD：CAT评分（0-40分）；mMRC分级（0-4级）；
b) 哮喘：峰流速。
11.2.2 连续管理
a) 医院：氧疗+基线FEV1；
b) 社区：肺康训练（6MWT）；
c) 家庭：呼吸APP（缩唇呼吸指导+急性加重自报）。
11.3 实施要求
a) 多中心队列：≥3家医院-社区联合，数据共享协议；
b) KPI：再入院率<15%、依从性≥80%；
c) 培训：平台使用+慢性病指南。
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附录A (规范性) 核心数据元字典
A.1 患者基本信息数据元
	数据元标识
	数据元名称
	数据
类型
	格式/值域
	是否必填
	说明

	DE01.00.001
	患者唯一标识符
	字符型
	长度32位
	是
	平台内唯一标识患者的代码

	DE02.01.039
	姓名
	字符型
	长度≤50
	是
	患者法定姓名

	DE02.01.040
	性别
	编码型
	按GB/T 2261.1
	是
	0-未知,1-男,2-女,9-未说明

	DE02.01.005
	出生日期
	日期型
	YYYY-MM-DD
	是
	患者出生日期

	DE02.01.031
	身份证件号码
	字符型
	按GB 11643
	是
	需脱敏存储

	DE02.01.015
	民族
	编码型
	按GB/T 3304
	否
	民族代码

	DE02.01.018
	婚姻状况
	编码型
	按GB/T 2261.2
	否
	10-未婚,20-已婚,…

	DE02.01.041
	文化程度
	编码型
	按GB/T 4658
	否
	10-文盲,20-小学,…

	DE02.01.052
	职业
	编码型
	按GB/T 6565
	否
	职业分类代码

	DE02.01.010
	联系电话
	字符型
	11位或12位
	是
	需脱敏存储

	DE02.01.009.01
	现住址-省
	编码型
	按GB/T 2260
	否
	行政区划代码

	DE02.01.009.02
	现住址-市
	编码型
	按GB/T 2260
	否
	行政区划代码

	DE02.01.009.03
	现住址-县区
	编码型
	按GB/T 2260
	否
	行政区划代码

	DE02.01.001
	身高
	数值型
	单位:cm,保留1位小数
	是
	范围:30-250cm

	DE02.01.026
	体重
	数值型
	单位:kg,保留1位小数
	是
	范围:1-300kg

	DE02.01.027
	BMI
	数值型
	保留1位小数
	否
	自动计算:体重(kg)/身高²(m)

	DE07.02.003
	BNP水平（心衰）
	数值型
	>100pg/mL高危
	否
	心力衰竭监测

	DE07.03.001
	FEV1%预测值（COPD）
	数值型
	<50%重度
	否
	呼吸功能评估

	DE07.03.002
	CAT评分（COPD）
	数值型
	0-40分
	否
	症状负担自报


A.2 疾病诊断信息数据元
	数据元标识
	数据元名称
	数据类型
	格式/值域
	是否必填
	说明

	DE05.01.024
	主要诊断代码
	编码型
	ICD-11或GB/T 14396
	是
	需康复治疗的主要疾病

	DE05.01.024.01
	主要诊断名称
	字符型
	长度≤100
	是
	诊断的文字描述

	DE05.01.025
	诊断日期
	日期型
	YYYY-MM-DD
	是
	明确诊断的日期

	DE05.01.026
	发病日期
	日期型
	YYYY-MM-DD
	是
	症状首次出现日期

	DE05.01.070
	疾病严重程度
	编码型
	疾病特异性分级
	否
	如脑卒中NIHSS评分

	DE05.01.027
	合并症1代码
	编码型
	ICD-11
	否
	第一个合并症

	DE05.01.027.01
	合并症1名称
	字符型
	长度≤100
	否
	合并症文字描述

	DE05.01.028
	并发症1代码
	编码型
	ICD-11
	否
	第一个并发症

	DE05.01.028.01
	并发症1名称
	字符型
	长度≤100
	否
	并发症文字描述

	DE04.01.119
	病变部位
	编码型
	SNOMED CT
	否
	解剖学部位代码


A.3 功能评定数据元示例
	数据元标识
	数据元名称
	数据类型
	格式/值域
	是否必填
	说明

	DE06.00.001
	评定日期
	日期型
	YYYY-MM-DD
	是
	功能评定实施日期

	DE06.00.002
	评定者姓名
	字符型
	长度≤50
	是
	实施评定的专业人员

	DE06.00.003
	评定工具代码
	编码型
	见附录B
	是
	使用的评定量表标识

	DE06.01.001
	FMA上肢总分
	数值型
	整数,0-66
	条件必填
	Fugl-Meyer上肢评分

	DE06.01.002
	FMA下肢总分
	数值型
	整数,0-34
	条件必填
	Fugl-Meyer下肢评分

	DE06.02.001
	Barthel指数总分
	数值型
	整数,0-100
	条件必填
	ADL评定

	DE06.02.001.01
	BI-进食
	数值型
	0/5/10
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.02
	BI-洗澡
	数值型
	0/5
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.03
	BI-修饰
	数值型
	0/5
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.04
	BI-穿衣
	数值型
	0/5/10
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.05
	BI-控制大便
	数值型
	0/5/10
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.06
	BI-控制小便
	数值型
	0/5/10
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.07
	BI-如厕
	数值型
	0/5/10
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.08
	BI-床椅转移
	数值型
	0/5/10/15
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.09
	BI-平地行走
	数值型
	0/5/10/15
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.02.001.10
	BI-上下楼梯
	数值型
	0/5/10
	条件必填
	Barthel指数分项

	DE06.03.001
	Berg平衡量表总分
	数值型
	整数,0-56
	条件必填
	平衡功能评定

	DE06.04.001
	MMSE总分
	数值型
	整数,0-30
	条件必填
	认知功能评定

	DE06.05.001
	VAS疼痛评分
	数值型
	整数,0-10
	条件必填
	视觉模拟疼痛评分


A.4 康复干预数据元示例
	数据元标识
	数据元名称
	数据类型
	格式/值域
	是否必填
	说明

	DE08.50.001
	治疗日期
	日期时间型
	YYYY-MM-DD HH:MM
	是
	治疗实施日期时间

	DE08.50.002
	治疗项目代码
	编码型
	康复治疗项目代码表
	是
	治疗项目标识

	DE08.50.002.01
	治疗项目名称
	字符型
	长度≤100
	是
	治疗项目文字描述

	DE08.50.003
	治疗类别
	编码型
	1-物理治疗,2-作业治疗,3-言语治疗,4-传统康复,5-其他
	是
	治疗大类

	DE08.50.004
	治疗部位
	编码型
	SNOMED CT
	否
	治疗的解剖部位

	DE08.50.005
	治疗强度
	字符型
	长度≤50
	否
	如电流强度、负荷量等

	DE08.50.006
	治疗频率
	数值型
	次/周
	否
	每周治疗次数

	DE08.50.007
	单次治疗时长
	数值型
	单位:分钟
	否
	每次治疗持续时间

	DE08.50.008
	治疗师姓名
	字符型
	长度≤50
	是
	实施治疗的专业人员

	DE08.50.009
	治疗师资质
	编码型
	1-初级,2-中级,3-高级,4-主管,5-副主任,6-主任
	否
	治疗师职称

	DE08.50.010
	不良反应
	编码型
	0-无,1-有
	是
	是否出现不良反应

	DE08.50.010.01
	不良反应描述
	字符型
	长度≤500
	条件必填
	不良反应详细描述


A.5 随访数据元示例
	数据元标识
	数据元名称
	数据类型
	格式/值域
	是否必填
	说明

	DE09.00.001
	随访日期
	日期型
	YYYY-MM-DD
	是
	随访实施日期

	DE09.00.002
	随访方式
	编码型
	1-门诊,2-电话,3-家访,4-远程,9-其他
	是
	随访实施方式

	DE09.00.003
	随访时点
	编码型
	1-1个月,2-3个月,3-6个月,4-12个月,5-24个月
	是
	出院后随访时点

	DE09.00.004
	随访人员
	字符型
	长度≤50
	是
	随访实施人员

	DE09.00.005
	随访完成情况
	编码型
	1-完成,2-部分完成,3-失访
	是
	随访完成状态

	DE09.00.006
	失访原因
	编码型
	1-拒绝,2-失联,3-死亡,4-迁居,9-其他
	条件必填
	失访时必填

	DE09.01.001
	再住院
	编码型
	0-否,1-是
	是
	是否因相关疾病再住院

	DE09.01.002
	再住院日期
	日期型
	YYYY-MM-DD
	条件必填
	再住院时必填

	DE09.01.003
	再住院原因
	字符型
	长度≤200
	条件必填
	再住院原因描述

	DE09.02.001
	死亡
	编码型
	0-否,1-是
	是
	是否死亡

	DE09.02.002
	死亡日期
	日期型
	YYYY-MM-DD
	条件必填
	死亡时必填

	DE09.02.003
	死亡原因
	编码型
	ICD-11
	条件必填
	死亡原因代码





附录B (资料性) 推荐康复评定量表清单
B.1 运动功能评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	MF001
	Fugl-Meyer运动功能评定(FMA)
	脑卒中、脑损伤
	上肢0-66,下肢0-34
	30-40分钟

	MF002
	Brunnstrom分期
	脑卒中
	I-VI期
	15-20分钟

	MF003
	徒手肌力测试(MMT)
	神经肌肉疾病
	0-5级
	20-30分钟

	MF004
	改良Ashworth量表(MAS)
	痉挛评定
	0-4级
	10-15分钟

	MF005
	美国脊髓损伤协会评分(ASIA)
	脊髓损伤
	A-E级
	30-40分钟

	MF006
	简化上肢功能测试(ARAT)
	上肢功能障碍
	0-57分
	10-15分钟

	MF007
	Wolf运动功能测试(WMFT)
	脑卒中上肢功能
	0-75分
	30-40分钟

	MF008
	Box and Block测试
	手功能
	块数
	2-3分钟

	MF009
	九孔钉测试(9-HPT)
	手精细功能
	时间(秒)
	5分钟

	MF010
	计时起立-行走测试(TUG)
	移动能力
	时间(秒)
	1-2分钟


B.2 平衡与步态评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	BG001
	Berg平衡量表(BBS)
	平衡功能障碍
	0-56分
	15-20分钟

	BG002
	功能性前伸测试(FRT)
	平衡功能
	距离(cm)
	2-3分钟

	BG003
	Tinetti平衡与步态评定(POMA)
	老年人跌倒风险
	0-28分
	10-15分钟

	BG004
	动态步态指数(DGI)
	步态与平衡
	0-24分
	10-15分钟

	BG005
	功能性步行分级(FAC)
	步行能力
	0-5级
	5分钟

	BG006
	10米步行测试(10MWT)
	步行速度
	时间(秒)
	2-3分钟

	BG007
	6分钟步行测试(6MWT)
	运动耐力
	距离(米)
	6分钟

	BG008
	起立-行走计时测试(TUG)
	功能性移动
	时间(秒)
	1-2分钟


B.3 日常生活活动能力评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	ADL001
	Barthel指数(BI)
	基本ADL
	0-100分
	5-10分钟

	ADL002
	改良Barthel指数(MBI)
	基本ADL
	0-100分
	5-10分钟

	ADL003
	功能独立性评定(FIM)
	全面ADL
	18-126分
	20-30分钟

	ADL004
	Katz ADL量表
	基本ADL
	0-6分
	5分钟

	ADL005
	Lawton工具性日常生活能力量表(IADL)
	工具性ADL
	0-8分
	10分钟

	ADL006
	改良Rankin量表(mRS)
	残疾程度(脑卒中)
	0-6分
	5分钟


B.4 认知功能评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	COG001
	简易精神状态检查(MMSE)
	认知筛查
	0-30分
	5-10分钟

	COG002
	蒙特利尔认知评估(MoCA)
	轻度认知障碍筛查
	0-30分
	10-15分钟

	COG003
	洛文斯顿作业治疗认知评定(LOTCA)
	认知全面评定
	多维度
	30-45分钟

	COG004
	韦氏成人智力量表(WAIS)
	智力评估
	IQ分数
	60-90分钟

	COG005
	连线测试(TMT)
	注意力与执行功能
	时间(秒)
	5-10分钟

	COG006
	数字符号测试
	处理速度
	分数
	2分钟


B.5 言语与吞咽功能评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	SP001
	西方失语成套测验(WAB)
	失语症
	失语商0-100
	30-60分钟

	SP002
	波士顿诊断性失语检查(BDAE)
	失语症
	多维度
	60-90分钟

	SP003
	Frenchay构音障碍评定
	构音障碍
	多维度
	20-30分钟

	SP004
	洼田饮水试验
	吞咽功能筛查
	I-V级
	3-5分钟

	SP005
	标准吞咽功能评定(SSA)
	吞咽障碍
	多维度
	15-20分钟

	SP006
	功能性经口摄食量表(FOIS)
	进食功能
	1-7级
	5分钟

	SP007
	吞咽困难结局和严重程度量表(DOSS)
	吞咽障碍严重程度
	1-7级
	5分钟


B.6 心理与情绪评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	PSY001
	汉密尔顿抑郁量表(HAMD)
	抑郁症状
	分数越高越严重
	20-30分钟

	PSY002
	贝克抑郁量表(BDI)
	抑郁自评
	0-63分
	5-10分钟

	PSY003
	患者健康问卷-9(PHQ-9)
	抑郁筛查
	0-27分
	2-3分钟

	PSY004
	汉密尔顿焦虑量表(HAMA)
	焦虑症状
	分数越高越严重
	15-20分钟

	PSY005
	广泛性焦虑量表-7(GAD-7)
	焦虑筛查
	0-21分
	2-3分钟

	PSY006
	医院焦虑抑郁量表(HADS)
	焦虑抑郁
	各0-21分
	5-10分钟

	PSY007
	脑卒中后抑郁量表(PSDS)
	脑卒中后抑郁
	0-36分
	10分钟


B.7 生活质量评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	QOL001
	SF-36健康调查简表
	通用生活质量
	8个维度
	10-15分钟

	QOL002
	EQ-5D欧洲五维健康量表
	通用生活质量
	5个维度+VAS
	2-3分钟

	QOL003
	WHOQOL-BREF世卫生活质量简表
	通用生活质量
	4个领域
	10-15分钟

	QOL004
	脑卒中专用生活质量量表(SS-QOL)
	脑卒中患者
	12个领域
	10-15分钟

	QOL005
	脊髓损伤生活质量问卷(QLSCI)
	脊髓损伤患者
	多维度
	15-20分钟

	QOL006
	帕金森病生活质量问卷(PDQ-39)
	帕金森病患者
	8个维度
	10-15分钟


B.8 疼痛评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	PAIN001
	视觉模拟评分法(VAS)
	疼痛强度
	0-10分
	1分钟

	PAIN002
	数字评分法(NRS)
	疼痛强度
	0-10分
	1分钟

	PAIN003
	面部表情疼痛量表(FPS)
	无法语言表达者
	0-10分
	1分钟

	PAIN004
	简明疼痛量表(BPI)
	疼痛综合评估
	多维度
	5-10分钟

	PAIN005
	McGill疼痛问卷(MPQ)
	疼痛性质与程度
	多维度
	10-15分钟


B.9 心肺功能评定
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围/单位
	评定时长

	CP001
	6分钟步行测试(6MWT)
	心肺耐力
	距离(米)
	6分钟

	CP002
	肺功能测试(FEV1/FVC/MVV)
	呼吸功能
	升(L)或百分比
	15-20分钟

	CP003
	Borg自觉劳累分级(RPE)
	运动强度
	6-20分
	即时

	CP004
	纽约心脏病协会心功能分级(NYHA)
	心功能
	I-IV级
	即时

	CP005
	改良英国医学研究委员会呼吸困难量表(mMRC)
	呼吸困难
	0-4级
	1分钟



B.10 慢性病特异表
	量表代码
	量表名称
	适用范围
	评分范围
	评定时长

	CV001
	mRS（脑卒中）
	预后评估
	0-6级
	5min

	CV002
	NYHA（心衰）
	心功能分级
	I-IV级
	即时

	RS001
	CAT（COPD）
	症状负担
	0-40分
	5min

	RS002
	mMRC（COPD）
	呼吸困难
	0-4级
	1min






附录C (资料性) 数据采集示例
C.1 脑卒中康复患者数据采集示例
C.1.1 患者基本信息示例
{
  "patient_id": "HX2024001234567890ABCDEF12",
  "name_masked": "张**",
  "gender": "1",
  "birth_date": "1965-03-15",
  "id_number_masked": "320106******563412",
  "ethnicity": "01",
  "marital_status": "20",
  "education": "40",
  "occupation": "GBM01001",
  "phone_masked": "138****5678",
  "province": "320000",
  "city": "320100",
  "height_cm": 168.0,
  "weight_kg": 72.5,
  "bmi": 25.7
}


C.1.2 疾病诊断信息示例
{
  "primary_diagnosis": {
    "code": "8B11.0",
    "name": "脑梗死",
    "coding_system": "ICD-11",
    "diagnosis_date": "2024-01-15",
    "onset_date": "2024-01-14"
  },
  "severity": {
    "nihss_score": 12,
    "toast_classification": "大动脉粥样硬化型"
  },
  "comorbidities": [
    {
      "code": "BA00",
      "name": "高血压",
      "coding_system": "ICD-11"
    },
    {
      "code": "5A11",
      "name": "2型糖尿病",
      "coding_system": "ICD-11"
    }
  ],
  "lesion_location": "左侧大脑中动脉供血区",
  "imaging_findings": "左侧基底节区急性脑梗死"
}


C.1.3 基线功能评定示例
{
  "assessment_date": "2024-01-20",
  "assessor": "李康复师",
  "assessments": [
    {
      "tool_code": "MF001",
      "tool_name": "Fugl-Meyer运动功能评定",
      "results": {
        "upper_extremity_total": 28,
        "lower_extremity_total": 18,
        "total_score": 46,
        "details": {
          "upper_reflex": 2,
          "upper_flexor_synergy": 6,
          "upper_extensor_synergy": 4,
          "upper_voluntary_movement": 10,
          "upper_wrist": 4,
          "upper_hand": 2,
          "upper_coordination": 0,
          "lower_reflex": 2,
          "lower_flexor_synergy": 5,
          "lower_extensor_synergy": 5,
          "lower_voluntary_movement": 4,
          "lower_coordination": 2
        }
      }
    },
    {
      "tool_code": "ADL001",
      "tool_name": "Barthel指数",
      "results": {
        "total_score": 45,
        "items": {
          "feeding": 5,
          "bathing": 0,
          "grooming": 0,
          "dressing": 5,
          "bowels": 5,
          "bladder": 5,
          "toilet_use": 5,
          "transfers": 10,
          "mobility": 10,
          "stairs": 0
        }
      }
    },
    {
      "tool_code": "BG001",
      "tool_name": "Berg平衡量表",
      "results": {
        "total_score": 28
      }
    },
    {
      "tool_code": "COG001",
      "tool_name": "MMSE",
      "results": {
        "total_score": 24,
        "orientation": 8,
        "registration": 3,
        "attention_calculation": 3,
        "recall": 2,
        "language": 8
      }
    }
  ]
}


C.1.4 康复干预记录示例
{
  "intervention_date": "2024-02-05 14:30:00",
  "intervention_type": "1",
  "intervention_code": "PT001",
  "intervention_name": "运动疗法-上肢功能训练",
  "body_part": "左上肢",
  "parameters": {
    "intensity": "中等强度",
    "frequency": "5次/周",
    "duration_minutes": 40
  },
  "therapist": "王治疗师",
  "therapist_qualification": "3",
  "specific_activities": [
    "肩关节活动度训练",
    "肘关节屈伸训练",
    "手指精细动作训练",
    "日常生活模拟训练"
  ],
  "patient_tolerance": "良好",
  "adverse_event": "0",
  "progress_note": "患者配合度高，肩关节活动度较上周有改善"
}


C.1.5 随访数据示例
{
  "follow_up_date": "2024-04-15",
  "follow_up_method": "1",
  "follow_up_time_point": "2",
  "follow_up_staff": "李护士",
  "completion_status": "1",
  "assessments": [
    {
      "tool_code": "MF001",
      "results": {
        "upper_extremity_total": 52,
        "lower_extremity_total": 28,
        "total_score": 80
      }
    },
    {
      "tool_code": "ADL001",
      "results": {
        "total_score": 85
      }
    },
    {
      "tool_code": "QOL004",
      "tool_name": "脑卒中专用生活质量量表",
      "results": {
        "total_score": 3.8,
        "domains": {
          "energy": 3.5,
          "family_roles": 4.0,
          "language": 3.2,
          "mobility": 4.2,
          "mood": 3.6,
          "personality": 4.0,
          "self_care": 4.5,
          "social_roles": 3.5,
          "thinking": 3.8,
          "upper_extremity_function": 3.5,
          "vision": 4.0,
          "work_productivity": 3.0
        }
      }
    }
  ],
  "rehabilitation_compliance": {
    "home_exercise_frequency": "每周5-6次",
    "compliance_level": "良好"
  },
  "readmission": {
    "occurred": false
  },
  "complications": {
    "occurred": false
  },
  "death": {
    "occurred": false
  },
  "patient_satisfaction": 9,
  "follow_up_notes": "患者恢复良好，上肢功能显著改善，日常生活基本自理，情绪稳定，建议继续居家康复训练"
}


C.2 脊髓损伤康复患者数据采集示例
C.2.1 患者基本信息示例
{
  "patient_id": "HX2024009876543210FEDCBA98",
  "name_masked": "李**",
  "gender": "1",
  "birth_date": "1985-07-22",
  "id_number_masked": "430102******234567",
  "height_cm": 175.0,
  "weight_kg": 65.0,
  "bmi": 21.2
}


C.2.2 疾病诊断信息示例
{
  "primary_diagnosis": {
    "code": "8B93.1",
    "name": "脊髓损伤-胸段",
    "coding_system": "ICD-11",
    "diagnosis_date": "2024-03-10",
    "onset_date": "2024-03-08"
  },
  "injury_level": "T10",
  "asia_classification": "A",
  "etiology": "交通事故",
  "complications": [
    {
      "code": "MG30.00",
      "name": "神经源性膀胱",
      "coding_system": "ICD-11"
    },
    {
      "code": "EE90.0",
      "name": "压疮",
      "location": "骶尾部",
      "stage": "II期"
    }
  ]
}


C.2.3 基线功能评定示例
{
  "assessment_date": "2024-03-25",
  "assessor": "赵治疗师",
  "assessments": [
    {
      "tool_code": "MF005",
      "tool_name": "ASIA评分",
      "results": {
        "motor_score_upper": 50,
        "motor_score_lower": 0,
        "motor_total": 50,
        "sensory_score_light_touch": 56,
        "sensory_score_pin_prick": 56,
        "sensory_total": 112,
        "neurological_level": "T10",
        "asia_impairment_scale": "A",
        "zone_of_partial_preservation": "无"
      }
    },
    {
      "tool_code": "ADL003",
      "tool_name": "FIM",
      "results": {
        "motor_fim": 32,
        "cognitive_fim": 35,
        "total_score": 67,
        "items": {
          "eating": 7,
          "grooming": 5,
          "bathing": 1,
          "dressing_upper": 4,
          "dressing_lower": 2,
          "toileting": 2,
          "bladder_management": 1,
          "bowel_management": 2,
          "transfers_bed_chair": 3,
          "transfers_toilet": 2,
          "transfers_tub": 1,
          "locomotion_walk_wheelchair": 2,
          "locomotion_stairs": 1,
          "comprehension": 7,
          "expression": 7,
          "social_interaction": 7,
          "problem_solving": 7,
          "memory": 7
        }
      }
    },
    {
      "tool_code": "QOL005",
      "tool_name": "脊髓损伤生活质量问卷",
      "results": {
        "physical_health": 2.5,
        "psychological_health": 3.0,
        "social_relationships": 3.5,
        "environment": 3.2
      }
    }
  ]
}


C.3 骨科康复患者数据采集示例
C.3.1 全髋关节置换术后患者
{
  "patient_id": "HX2024005555666677778888",
  "diagnosis": {
    "code": "FA10.0",
    "name": "髋关节骨性关节炎",
    "surgery": {
      "procedure_code": "NQ53.0",
      "procedure_name": "全髋关节置换术",
      "surgery_date": "2024-02-15",
      "affected_side": "右侧"
    }
  },
  "baseline_assessment": {
    "assessment_date": "2024-02-18",
    "hip_harris_score": 42,
    "rom_assessment": {
      "flexion": 85,
      "extension": 10,
      "abduction": 25,
      "adduction": 15,
      "internal_rotation": 10,
      "external_rotation": 20
    },
    "muscle_strength": {
      "hip_flexors": 3,
      "hip_extensors": 3,
      "hip_abductors": 2,
      "hip_adductors": 3
    },
    "pain_score_vas": 6,
    "walking_ability": "需双拐辅助"
  },
  "rehabilitation_protocol": {
    "phase": "早期康复期",
    "interventions": [
      {
        "type": "物理治疗",
        "content": "关节活动度训练、肌力训练、步态训练",
        "frequency": "每日2次",
        "duration": "30分钟/次"
      },
      {
        "type": "冷疗",
        "content": "术侧髋关节冷敷",
        "frequency": "每日4次",
        "duration": "15分钟/次"
      }
    ]
  }
}


C.4 儿童康复患者数据采集示例
C.4.1 脑瘫患儿
{
  "patient_id": "HX2024001111222233334444",
  "name_masked": "王**",
  "gender": "1",
  "birth_date": "2020-05-10",
  "diagnosis": {
    "code": "8A00.1",
    "name": "痉挛型脑性瘫痪",
    "gmfcs_level": "III级",
    "affected_limbs": "双下肢为主"
  },
  "developmental_assessment": {
    "assessment_date": "2024-01-15",
    "assessor": "儿童康复专家",
    "assessments": [
      {
        "tool_name": "粗大运动功能测试(GMFM-88)",
        "results": {
          "dimension_a_lying_rolling": 45,
          "dimension_b_sitting": 38,
          "dimension_c_crawling_kneeling": 28,
          "dimension_d_standing": 15,
          "dimension_e_walking_running_jumping": 5,
          "total_score": 131,
          "percentage": 37.4
        }
      },
      {
        "tool_name": "精细运动功能测试(FMFM)",
        "results": {
          "total_score": 52,
          "percentage": 65.0
        }
      },
      {
        "tool_name": "儿童日常生活能力量表(Pediatric ADL)",
        "results": {
          "self_care": 12,
          "mobility": 8,
          "communication": 15,
          "total_score": 35
        }
      }
    ]
  },
  "rehabilitation_interventions": [
    {
      "intervention_type": "神经发育疗法(NDT/Bobath)",
      "frequency": "每周5次",
      "duration": "45分钟/次",
      "therapist": "专业儿童治疗师"
    },
    {
      "intervention_type": "作业治疗",
      "focus": "精细动作训练、日常生活技能训练",
      "frequency": "每周3次",
      "duration": "30分钟/次"
    },
    {
      "intervention_type": "辅助器具",
      "devices": [
        {
          "device_name": "踝足矫形器(AFO)",
          "wearing_time": "日间穿戴"
        },
        {
          "device_name": "助行器",
          "type": "后方支撑助行器"
        }
      ]
    }
  ]
}


C.5 呼吸康复患者数据采集示例
C.5.1 慢性阻塞性肺疾病(COPD)患者
{
  "patient_id": "HX2024007777888899990000",
  "diagnosis": {
    "code": "CA22.0",
    "name": "慢性阻塞性肺疾病",
    "gold_stage": "III级(重度)",
    "exacerbation_history": "过去1年急性加重2次"
  },
  "baseline_assessment": {
    "assessment_date": "2024-01-20",
    "pulmonary_function": {
      "fev1_liters": 1.2,
      "fev1_predicted_percent": 42,
      "fvc_liters": 2.8,
      "fev1_fvc_ratio": 42.9,
      "dlco_percent": 55
    },
    "exercise_capacity": {
      "6mwt_distance_meters": 280,
      "borg_scale_pre": 2,
      "borg_scale_post": 6,
      "oxygen_saturation_pre": 94,
      "oxygen_saturation_post": 88
    },
    "dyspnea_assessment": {
      "mmrc_grade": 3,
      "cat_score": 28
    },
    "quality_of_life": {
      "sgrq_symptoms": 68,
      "sgrq_activity": 75,
      "sgrq_impacts": 52,
      "sgrq_total": 62
    }
  },
  "rehabilitation_program": {
    "duration_weeks": 8,
    "frequency": "3次/周",
    "components": [
      {
        "component": "呼吸训练",
        "exercises": [
          "缩唇呼吸",
          "腹式呼吸",
          "呼吸控制技术"
        ],
        "duration": "15分钟"
      },
      {
        "component": "有氧运动",
        "exercises": [
          {
            "type": "踏车训练",
            "intensity": "60-70% peak work rate",
            "duration": "20分钟"
          },
          {
            "type": "步行训练",
            "intensity": "中等强度",
            "duration": "15分钟"
          }
        ]
      },
      {
        "component": "力量训练",
        "exercises": "上下肢主要肌群抗阻训练",
        "sets": "2-3组",
        "repetitions": "10-15次/组"
      },
      {
        "component": "健康教育",
        "topics": [
          "疾病管理",
          "药物使用",
          "营养指导",
          "戒烟辅导"
        ]
      }
    ]
  }
}


C.6 数据质量控制记录示例
{
  "quality_control_record": {
    "patient_id": "HX2024001234567890ABCDEF12",
    "check_date": "2024-02-20",
    "checker": "质控专员张某",
    "completeness_check": {
      "total_required_fields": 150,
      "completed_fields": 147,
      "completeness_rate": 98.0,
      "missing_fields": [
        "紧急联系人电话",
        "合并症2",
        "影像学检查报告"
      ]
    },
    "accuracy_check": {
      "format_errors": [],
      "range_errors": [],
      "logic_errors": [
        {
          "field": "出院日期",
          "error": "出院日期早于入院日期",
          "status": "已修正"
        }
      ]
    },
    "consistency_check": {
      "internal_consistency": "通过",
      "cross_system_consistency": "与HIS系统一致"
    },
    "abnormal_values": [
      {
        "field": "FMA上肢总分",
        "value": 64,
        "reason": "较基线提高36分，提高幅度大",
        "verification_result": "经核实数据准确，患者康复效果确实显著",
        "verifier": "李治疗师",
        "verification_date": "2024-02-21"
      }
    ],
    "overall_quality_score": 95,
    "approval": {
      "approved_by": "数据管理员",
      "approval_date": "2024-02-22",
      "comments": "数据质量良好，可用于分析"
    }
  }
}


C.7 数据传输记录示例
{
  "transmission_record": {
    "transmission_id": "TX20240220143025001",
    "source_system": "某康复医院HIS",
    "target_system": "康复云平台",
    "transmission_time": "2024-02-20 14:30:25",
    "transmission_method": "HL7 FHIR API",
    "data_volume": {
      "patient_records": 50,
      "assessment_records": 150,
      "intervention_records": 800,
      "total_size_mb": 12.5
    },
    "transmission_status": "成功",
    "validation_results": {
      "format_validation": "通过",
      "schema_validation": "通过",
      "business_rule_validation": "通过"
    },
    "errors": [],
    "checksum": "a3f5d8c9e2b1a7f6d4c8e9b2a5f7d9c8",
    "encryption": "TLS 1.3",
    "operator": "系统管理员",
    "remarks": "定期批量数据同步"
  }
}
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