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炎症性肠病患儿基于云随访平台的延续护理

魏丽娟1,2,刘丽英1,张妙贤1,张超米1,熊莉娅1
 

,谭建浩1,张立力2

摘要:目的
 

基于云随访平台对炎症性肠病患儿实施延续护理并评价其应用效果。方法
 

在云随访平台扩增了炎症性肠病患儿随

访相关的模块及功能,融合信息化技术与优质护理资源为炎症性肠病患儿提供以家庭为中心的居家延续护理。结果
 

66例患儿

的家属注册使用患者App端,记录身高、体质量525次,饮食记录11
 

095次,运动记录233次,睡眠记录119次。推送炎症性肠病

专题知识14项,共2
 

003次,已读1
 

509次,已读率为75.34%。结论
 

云随访平台能为炎症性肠病患儿提供系统、规范、便利的以

家庭为中心的居家延续护理服务,并为患儿提供便捷的疾病管理工具。
关键词:炎症性肠病; 患儿; 以家庭为中心; 延续护理; 信息化平台; 云随访; 居家护理
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

carry
 

out
 

continuous
 

nursing
 

care
 

for
 

children
 

with
 

inflammatory
 

bowel
 

disease
 

(IBD)
 

on
 

the
 

cloud
 

follow-
up

 

platform,
 

and
 

to
 

evaluate
 

its
 

effect.Methods
 

The
 

cloud
 

follow-up
 

platform
 

was
 

revamped
 

to
 

embrace
 

follow-up
 

modules
 

and
 

functions
 

dedicated
 

for
 

IBD
 

children.
 

Then
 

home-based
 

family
 

centered
 

continuous
 

nursing
 

care
 

which
 

integrated
 

information
 

tech-
nology

 

and
 

high
 

quality
 

nursing
 

resources
 

was
 

provided
 

to
 

IBD
 

children.Results
 

A
 

total
 

of
 

66
 

children
 

had
 

registered
 

to
 

use
 

the
 

cloud
 

follow-up
 

App,
 

and
 

they
 

had
 

added
 

525
 

inputs
 

of
 

height
 

and
  

body
 

weight,
 

11
 

095
 

inputs
 

of
 

diets,
 

233
 

inputs
 

of
 

physical
 

exer-
cises,

 

and
 

119
 

inputs
 

of
 

sleep,
 

into
 

the
 

App.The
 

nurses
 

completed
 

2
 

003
 

push
 

notifications
 

on
 

IBD
 

knowledge
 

which
 

was
 

grouped
 

into
 

14
 

aspects,
 

and
 

1
 

509
 

(75.34%)
 

notifications
 

were
 

read
 

by
 

the
 

children
 

and
 

their
 

families.Conclusion
 

Cloud
 

follow-up
 

platform
 

is
 

able
 

to
 

provide
 

systematic,
 

standardized,
 

and
 

convenient
 

family
 

centered
 

home-based
 

continuous
 

nursing
 

care
 

for
 

IBD
 

children,
 

and
 

serve
 

as
 

a
 

disease
 

management
 

tool.
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  炎症性肠病(Inflammatory
 

Bowel
 

Disease,IBD)
是指原因不明的一组非特异性慢性胃肠道炎症性疾

病,包括克罗恩病(Crohn's
 

Disease,CD)、溃疡性结肠

炎(Ulcerative
 

Colitis,UC)和未定型IBD(IBD
 

Un-

·4· Journal
 

of
 

Nursing
 

Science Oct.
 

2021 Vol.36 No.19



classified,IBDU)。在我国,儿童IBD发病率在近年

显著升高,从2001年的0.5/100万上升至2010年的

6.0/100万[1]。《儿童炎症性肠病诊断和治疗专家共

识》[1]明确指出,IBD一经诊断,完全肠内营养6~12
周作为诱导缓解的方法,并且是一线推荐手段。但有

研究表明,完全肠内营养因口感不佳等原因使患儿依

从性不高[2],6~12周的全肠内营养主要在院外进

行,漫长的病程及长期治疗可能影响患儿的体格发

育、情绪及认知等心理发育和社会适应能力,降低患

儿生活质量。因此,患儿出院后仍然存在生长发育监

测、营养管理、家庭支持等问题。以家庭为中心的延

续护理是患儿居家护理的主要方式[3-4],信息化技术

的发展改进护理服务供给[5-7],为医护人员与患儿居

家护理搭建桥梁。本研究针对IBD患儿出院后护理

需求,利用云随访平台为IBD患儿提供以家庭为中心

的居家延续护理,现报告如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料 ①医院概况。我院是1所三级甲等

专科医院,2020年通过国家电子病历7级评审,云随

访平台于2016年引入我院,该平台与HIS关联,具有

成熟的智能随访功能。②科室概况。消化专科床位

57张,每年收治患儿3
 

000余例次,年专科门诊达7
万例次;在患儿炎症性肠病治疗方面,我院已开展全

肠内营养及生物制剂治疗。③患者资料。选择2018
年3月至2021年1月,使用云随访平台的IBD患儿

66例,男41例,女25例;年龄1~16岁,中位数11
岁。克罗恩病58例,溃疡性结肠炎5例,未定型IBD

 

3例。
1.2 方法

1.2.1 云随访平台IBD患儿随访功能的扩增 我院

云随访平台委托给第三方公司开发,第三方公司技术

人员与本院信息技术人员共同管理。云随访平台主

要使用java语言开发,采用底层技术平台(Apsara),
集弹性计算、数据存储、CDN存储(内容分发网络)、
大规模计算技术,将存储资源和计算资源以公共服务

的方式提供给互联网上的用户。云随访平台包括PC
端医患协同平台、医护App端、患者App端、微信公

众号。2019年4月起,我科经呈报信息科后,在云随

访平台扩增了IBD患儿随访相关的模块及功能,如表

1所示。
1.2.2 云随访平台在IBD患儿中的应用

1.2.2.1 成立延续护理管理小组 延续护理管理小

组成员包括专科主任1名、专科护士长1名、IBD专

科护士2名、IBD专科医生1名、云随访信息技术人

员1名。①专科主任主要负责平台建设及协调工作。
②专科护士长主要负责制定以家庭为中心延续护理

相关管理制度,组织实施以家庭为中心延续护理服务

项目培训。③患儿确诊后专科医生与专科护士沟通

需要随访管理的患儿,计算患儿的肠内营养所需热

量、饮食方案,24
 

h线上回答患儿及家属的医疗问题。
④专科护士全面负责IBD患儿随访管理,建立疾病宣

教知识库、随访表单库,宣教及随访规则。⑤云随访

信息技术员负责对IBD随访的信息化需求提供技术

支持。
1.2.2.2 平台的试用与调试 云随访平台功能扩增

后在我科进行3个月的试用与调试,由专科护士负责

将医护PC端医患协同平台、医护App端使用过程中

存在的问题及患者使用 App端的问题汇总,现场或

微信群反映给云随访信息技术人员,技术人员查找问

题根源并反馈给专科护士。
1.2.2.3 平台的正式应用 患儿及家属的信息与

HIS关联,入院即自动导入平台,出院前下载App,专
科护士采用统一指导语及使用流程图向患儿及家属

说明该系统的目的、应用方法等,指导学会使用App,
出院后居家记录,咨询医护人员、查看医疗信息等。
IBD专科护士根据患儿情况设置宣教及随访计划,指
导患儿及家属如何使用App,及时回复患儿及家属的

线上问题,每周总结患儿饮食记录等情况,如患儿肠

内营养热量是否达标,饮食是否合理,及时提醒患儿

及家属
 

,并与专科医生沟通患儿存在的问题,共同商

讨解决方案。
1.2.3 评价方法 2019年7月至2021年1月,云随

访平台使用1年6个月,采用平台统计中心导出数据

功能对平台注册用户和使用情况进行统计分析,宣教

阅读情况采用已读率进行描述分析,已读率=已读次

数/发送次数。
2 结果

2.1 云随访平台IBD宣教与阅读情况 2019年7
月至2021年1月,IBD疾病宣教发送2

 

003次,已读

1
 

509次,已读率75.34%,其中“饮食、营养与IBD”宣
教已读率最高,其次“理解IBD药物治疗及不良反

应”、“IBD的诊断和疾病管理”,“IBD宝宝如何接种

疫苗”的宣教已读率最低。见表2。

2.2 云随访平台其他功能使用情况 66例患儿家

属注册使用患者App端,饮食记录11
 

095次,身高体

质量记录525次,运动记录233次,睡眠记录119次。

3 讨论

3.1 云随访平台能反映IBD患儿家属对疾病知识不

同方面的关注度 疾病知识水平会影响患者疾病管

理、应对、治疗依从性[8]及生活质量,但是IBD患者的

疾病知识水平较低[9-11],而IBD患儿疾病管理的独特

特点是需要在家属的帮助下进行,因此,评估患儿的

知识以制订结构化的健康教育策略和评估这些策略

对患儿依从性和生活质量的影响很有必要[9]。本研

究云随访平台以此为依据设计。但是从患儿家属对

疾病知识的阅读情况可看出,家属对14个结构化的

健康教育专题的关注度不同,排在前三的是饮食营
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表1 云随访平台的模块及功能

名称 功能模块 具体功能 功能说明

PC端医患 患者管理 患者分组 通过查询导入与手动添加功能将需要管理的在院、出院、门诊IBD患儿添加至IBD疾病分组中

协同平台 群组管理 通过群发短信、群发宣教、群发表单等功能进行群组宣教与发送表单随访

个性管理 健康档案(基本档案信息、病史信息、号码维护、信息录入、生活方式、指标数据统计分析)、业务记

录(宣教记录、表单记录、短信记录、提醒记录、电话记录、复诊记录、监测异常)、健康监测(身高及

体质量监测、饮食记录、运动记录、睡眠记录)、慢病评估、慢病干预功能

知识库管理 健康宣教库 健康教育手册,包括IBD的诊断和疾病管理、药物治疗及其不良反应、饮食营养、日常生活指导、
父母照顾指南、亲子沟通指南、手术、疫苗接种等知识

宣教规则库 设置IBD健康宣教安排,从出院当天开始,随后每周1次1个专题宣教,总共14个专题宣教

随访表单库 IBD患儿父母疾病知识调查表、IBD患儿用药依从性调查表、IBD生活质量调查表

随访规则库 出院时的疾病知识水平评估,根据评估结果智能推送知识点。14个健康教育专题智能宣教结束

后再次评估疾病知识,出院后3个月调查用药依从性、生活质量

提醒短语库 设置一些短语温馨提醒患儿及家属的注意事项

宣教中心 宣教计划 制订宣教计划,选择患儿来源为“出院”、设置宣教时间及宣教目的、选择宣教方式App/短信,系统

自动筛选患儿、智能推送宣教

随访中心 随访计划 制订随访计划,可查看随访总人员、待随访人员、已随访人员、过期随访人员

统计中心 统计功能 自动统计各个宣教的阅读情况、各个随访表单的具体填写情况汇总,数据导出等

医护App端 健康信息 健康信息 包括身高体质量记录、饮食记录、运动记录、睡眠记录,实时监测患儿的健康信息、移动在线查阅患

儿的检查报告、检验报告、宣教资料、随访表单

医患互动 医患互动 医护人员监测到患儿异常的健康信息、检查检验结果、随访结果等可实时与患儿或父母沟通互动,
实时解答患儿存在的问题,进行健康教育指导,实现远程护理服务

聊天群组 IBD患儿群 创建IBD患儿群组,医护人员可在群组发送共性的宣教、随访表单、图片、视频等,回答患儿的共性

问题

患者App端 居家 身高体质量 身高体质量输入后自动计算出BMI值,根据BMI值自动显示患儿是正常、偏瘦、偏胖等状态,让父

记录 母轻易判断患儿的生长发育情况

饮食记录 通过选择餐次,选择系统食物库或自定义的具体食物及量,自动生成单个及总食物蛋白质、脂肪与

碳水化合物的量及总热量,并查看历史记录,包括饮食曲线图与历史饮食记录总热量及详细的饮

食记录。通过饮食记录功能家属可以简易判断患儿的总热量是否达到,饮食食谱是否符合要求,
可回顾性分析饮食与身体不适症状等是否相关

运动记录 搜索系统运动库的运动名称,选择运动时间就可以显示运动消耗的热量,同时自动显示当天消耗

的总热量,家属可根据患儿运动后有无不适来判断运动强度与运动量是否适合患儿

睡眠记录 通过记录前1
 

d的睡眠状态与当天的精神状态,自动显示睡眠效率,同时可以记录身体不适等,
家属可以根据综合判断饮食、运动等是否影响患儿的睡眠

咨询 咨询 为父母及患儿提供线上互动,可通过文字、图片、视频、语音等形式留言或在线联系医护人员,远
程解决居家护理存在的问题

医疗信息 医疗信息 可同步查看病史、检验、检查结果等

个人设置 个人设置 包括个人信息、用药提醒、复诊提醒等

微信公众号 宣教与随访 云随访平台通过对接微信公众平台的开放接口进行消息的推送。关注医院公众号后,住院及出

院后的健康宣教知识与随访问卷直接推送至微信公众号主界面,家属日常使用微信过程中随时

查阅疾病知识与填写随访问卷

表2 云随访平台IBD宣教与阅读情况

宣教内容
发送

次数

已读

次数

已读率

(%)
饮食、营养与IBD 201 200 99.50
理解IBD药物治疗及不良反应 233 201 86.27
IBD的诊断和疾病管理 174 150 86.21
溃疡性结肠炎和克罗恩病:给父母的指南 150 128 85.33
IBD那些事;过好每一天 201 171 85.07
IBD患儿的亲子沟通指南 105 78 74.29
IBD患儿的健康保障:父母照顾指南 84 61 72.62
克罗恩病和溃疡性结肠炎手术 137 98 71.53
IBD的那些事儿 125 88 70.40
与克罗恩病相处 162 113 69.75
IBD的生育相关事宜 143 82 57.34
青年IBD患者指南 152 82 53.95
溃疡性结肠炎的日常生活指南 26 14 53.85
IBD宝宝如何接种疫苗 110 43 39.09
总数 2003 1509 75.34

养、药物、疾病管理,与潘菁等[12]研究IBD患者健康

教育需求结果一致。从表2可看出家属最关注的是

饮食与营养,家属对饮食与身高体质量的记录最多,
从一定程度上反映了家属的饮食营养知识水平影响

饮食营养治疗依从性。这可能是因为饮食营养对

IBD的发生发展存在密切关系[13]。2019年中国专家

共识[1]推荐全肠内营养作为轻中度克罗恩病患儿一

线治疗手段,因此患儿居家护理过程中家属关注更多

的是能吃什么,不能吃什么,怎么吃等饮食营养问题。
本研究家属对IBD的药物知识、疾病管理的关注度比

较高,这与朱迎等[10]调查IBD疾病知识健康教育需

求的结果相一致。家属对IBD的父母照顾指南和亲

子沟通指南的关注程度也比较高(已读率分别为

72.62%、74.29%),侧面体现家属比较关注自己如何
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帮助患儿管理疾病,较少关注患儿自己本身应该怎么

管理疾病。但是家属对溃疡性结肠炎的日常生活指

南、青年IBD患者指南(已读率53.85%、53.95%)关
注度不足,一方面可能是IBD患儿患病时间长,家属

在漫长的治疗过程中对日常生活管理比较熟悉,另一

方面可能是家属认为患儿离青年的时间还长,没必要

去关注,这可能会影响患儿的自我管理能力。IBD的

生育相关事宜的宣教已读率也比较低,可能与家人认

为患儿还没达到生育阶段,不需要提前了解有关。接

种疫苗方面的宣教已读率最低,可能与多数患儿已经

过了接种疫苗的年龄段有关。由此可见,家属对疾病

知识的关注主要体现在当前有迫切需求的知识,而对

于过去的、未来的知识关注较低。
3.2 云随访平台的使用反映IBD患儿家属对居家管

理的侧重点 66名患儿家属居家管理在饮食记录方

面最多,其次是身高体质量,运动与睡眠相对较少,体
现患儿家属居家管理比较注重饮食与生长发育,较少

关注运动,这与赵媛媛[14]研究结果一致,IBD患者运

动普及性较低。研究表明IBD患者的疾病活动度与

其睡眠障碍之间存在密切关联[15],甚至部分IBD患

者存在共患睡眠障碍[16]的情况,但IBD患儿家属对

睡眠关注度最低,提示以后需加强这方面的宣教,提
高患儿家属对睡眠的关注度。
3.3 云随访平台为延续护理提供充足的资源 Da-
her等[17]研究表明,IBD患者中存在大量信息不足,
特别是在疾病活动时很少或没有收到非常重要的各

种主题的信息。无论是刚诊断的IBD患者,还是病程

长的IBD患者,都认为在诊断之时就接受广泛主题的

信息非常重要[17-18]。而Tae等[19]研究显示,缺乏知

识是治疗不依从的主要独立危险因素。本平台通过

14个专题宣教,为延续护理提供知识保障。居家护

理功能为患儿提供便捷管理工具,咨询功能为患儿家

属提供医护患沟通桥梁,为延续护理提供了充足的资

源。
4 小结

IBD患儿基于云随访平台的延续护理可充分发

挥专科护士的价值,为专科护士提供智能化工作平

台,为IBD患儿提供系统、规范的以家庭为中心的居

家护理管理。同时,持续、全面的疾病知识主题宣教

可提高患儿家属的疾病知识水平及患儿照顾能力。
本研究样本量偏少,平台使用前后未对患儿家属的疾

病知识、患儿用药依从性及生活质量进行分析比较,
未来将继续扩大样本量进一步研究平台的使用效果。
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