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基于患者需求的“胰管家”健康管理小程序的设计与使用

方小萍,崔蕾,徐琦,邹婷婷,俞惠萍,孙青美,蒋奎荣

摘要:目的
 

开发适用于胰腺疾病出院患者的健康管理小程序,并验证其可用性。方法
 

基于文献调研、患者访谈和医护人员调查,
全面整合不同胰腺疾病患者延续性照护及界面呈现需求,设计并开发一款适用于胰腺疾病出院患者的健康管理小程序。该小程

序包含就诊服务、消息中心和我的健康3个主模块,3个主模块下设在线咨询、延伸护理、健康课堂、量表测评、信息填报、异常症

状等15个分模块。结果
 

小程序投入使用后有567例患者及其照护者完成注册,每3~7天使用1次、每次约10
 

min。共咨询健

康问题153条。小程序用于胰腺疾病出院患者的可使用性和易学性评价得分分别为(30.31±1.68)和(7.56±0.62)分。结论
 

此

小程序兼具易学性和可使用性,能够促进优质照护全程化、健康教育多元化、信息采集便捷化、医患沟通实时化等,以提高患者延

续性照护质量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

develop
 

an
 

applet
 

for
 

continuous
 

health
 

management
 

of
 

discharged
 

patients
 

with
 

pancreatic
 

diseases,
 

and
 

verify
 

its
 

usability.Methods
 

Based
 

on
 

the
 

comprehensive
 

integration
 

of
 

extended
 

care
 

and
 

interface
 

presentation
 

needs
 

of
 

patients
 

with
 

different
 

pancreatic
 

diseases
 

through
 

literature
 

research,
 

patient
 

interviews
 

and
 

medical
 

professionals'
 

interviews,
 

we
 

designed
 

and
 

developed
 

an
 

applet
 

for
 

extended
 

health
 

management
 

of
 

discharged
 

patients
 

with
 

pancreatic
 

diseases.The
 

applet
 

includes
 

three
 

main
 

modules
 

of
 

medical
 

service,
 

message
 

center,
 

and
 

my
 

health,
 

and
 

15
 

sub-modules
 

such
 

as
 

online
 

consultation,
 

extended
 

nur-
sing,

 

health
 

classroom,
 

scale
 

evaluation,
 

information
 

reporting,
 

and
 

abnormal
 

symptoms,
 

etc.Results
 

A
 

total
 

of
 

567
 

patients
 

and
 

their
 

caregivers
 

have
 

completed
 

the
 

registration
 

since
 

the
 

applet
 

was
 

put
 

into
 

use,
 

and
 

it
 

was
 

used
 

once
 

every
 

3
 

to
 

7
 

days,
 

about
 

10
 

minutes
 

each
 

time.There
 

have
 

been
 

153
 

health
 

consultation
 

questions.The
 

scores
 

of
 

usability
 

and
 

learnability
 

of
 

the
 

applet
 

for
 

dis-
charged

 

patients
 

with
 

pancreatic
 

diseases
 

were
 

(30.31±1.68)
 

and
 

(7.56±0.62),
 

respectively.Conclusion
 

The
 

applet
 

is
 

both
 

easy
 

to
 

learn
 

and
 

usable,
 

which
 

can
 

promote
 

the
 

whole
 

process
 

of
 

high-quality
 

nursing,
 

diversify
 

the
 

health
 

education,
 

facilitate
 

infor-
mation

 

collection,
 

make
 

communication
 

between
 

doctors
 

and
 

patients
 

in
 

real
 

time,
 

and
 

improve
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

continuous
 

care
 

for
 

patients.
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  胰腺兼具内外分泌功能,胰腺病变或损伤会导致

长期的内外分泌功能不全,从而出现一系列健康问

题[1-2]。一项针对胰腺切除患者随访近10年的研究发

现,57.1%的患者报告长期体质量减轻,38.8%报告长

期需胰酶替代治疗,28.6%报告术后新发糖尿病,
41.3%报告需再次住院治疗,28.8%报告需再次手

术[3]。胰腺疾病患者长期存在的健康问题以及反复住

院治疗导致其心理困扰增加、生活质量下降,甚至生存

周期缩短[4-6]。除了住院期间的照护外,为此类患者提

供出院后专业化的延伸护理服务也至关重要。移动医

疗作为延伸护理服务的媒介之一,因其便捷性被广泛

应用于慢性疾病的居家照护,并被证实在行为转变和

健康促进方面有显著成效[7-9]。《“健康中国2030”规划

纲要》大力推荐构建覆盖生命周期的预防、治疗、康复

和自助健康管理一体化的国民健康信息服务。为满足

胰腺疾病患者延续性健康管理需求,我院胰腺中心基

于患者需求,设计、开发适用于胰腺疾病出院患者的健

康管理小程序———“胰管家”,该小程序已于2022年1
月1日投入使用,小程序的设计及使用介绍如下。
1 资料与方法

1.1 一般资料 选取2022年1~3月于我院胰腺中

心接受治疗的出院患者作为研究对象。纳入标准:①
胰腺炎或经病理检查诊断为胰腺肿瘤;②小学及以上

文化程度;③知晓病情;④有智能手机,且能熟练使用;
⑤自愿配合使用该软件。排除标准:存在神志不清或

精神心理障碍;并存重要脏器衰竭。入选患者60例,
男28例,女32例;年龄25~72(53.89±14.82)岁。文

化程度为小学8例,初中及高中30例,大专及以上22
例;诊断为胰腺炎12例,胰腺良性肿瘤19例,胰腺恶

性肿瘤29例;12例胰腺炎患者采用保守治疗,34例

胰腺肿瘤患者目前仅接受胰腺切除手术,14例胰腺

肿瘤患者采用手术切除联合化疗。
1.2 “胰管家”的用户需求分析及开发过程

1.2.1 组建“胰管家”开发工作小组 小组成员包括

科主任1名、护理管理者3名、临床医生2名、临床护
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士6名、护理硕士研究生2名、护理信息学专家1名

以及工程师3名。科主任和护理管理者负责资源调

配及项目质控,临床医生负责把控疾病相关流程、审
核疾病相关知识,临床护士负责完成患者需求调研,
护理硕士研究生负责文献查阅、资料搜寻、整合与归

纳,护理信息学专家负责把控开发过程,工程师负责

小程序开发及调试。
1.2.2 “胰管家”患者需求调查

1.2.2.1 文献检索 系统检索中国知网、万方数据、
PubMed、Web

 

of
 

Science等中外数据库,中文检索

词:胰腺炎,胰腺癌,胰腺肿瘤;胰腺切除,胰体尾切

除,胰十二指肠切除,中段胰切除,全胰切除;延续性

管理,延伸护理,院外,随访。英文检索词:pancreati-
tis,pancreatic

 

cancer,pancreatic
 

adenocarcinoma,
pancreatic

 

tumor;pancreatectomy,distal
 

pancreatec-
tomy,pancreaticoduodenectomy,

 

mid-section
 

pan-
createctomy,total

 

pancreatectomy;continuity
 

ma-
nagement,extended

 

care,discharge,follow-up。检索

时间为建库至2020年12月。
1.2.2.2 患者访谈 访谈提纲:①您在出院后存在

哪些健康问题? ②您需要医护人员在您出院后提供

哪些照护? ③如果本中心设计开发一款健康管理小

程序,您愿意使用这款小程序来管理出院后的健康

吗? 为什么? ④您希望本中心将要设计开发的健康

管理小程序具备哪些模块和功能? ⑤您希望本中心

将要设计开发的健康管理小程序界面如何呈现? 根

据访谈提纲,选取15例胰腺癌患者、12例胰腺良性

肿瘤患者和8例胰腺炎患者进行访谈,直至信息饱

和。围绕延续性照护需求和小程序界面设计进行门

诊面对面或电话访谈。
1.2.2.3 医护人员调查 通过团体会议调查胰腺中

心医护人员对“胰管家”主要模块和界面设计的建议

和使用需求,会议成员包括具有胰腺专科5年以上工

作经验的临床医生和骨干护士各5名,会议围绕以下

主题进行详细讨论,直至不出现新的观点:①本中心

患者出院后存在哪些健康问题? ②本中心内患者出

院后需要提供哪些健康照护? ③“胰管家”小程序应

该分为哪些模块? 每个模块的具体内容是什么? ④
“胰管家”小程序界面如何设计和呈现才能满足患者

的需求?
1.2.3 患者需求整合 整合文献检索、患者访谈和

医护人员团体会议的结果,汇总出关于“胰管家”模块

和界面设计的需求。将本研究的背景及汇总的“胰管

家”设计需求制作成幻灯片,邀请8名具有高级职称

的医疗和护理专家、1名护理信息学专家对需求进行

逐条讨论分析,现场有专人记录。专家讨论内容围绕

以下两方面:①确定“胰管家”模块设置是否合理,还
需增添、删减或修改哪些内容;②确定“胰管家”的呈

现形式是否合理,还需作出哪些修改或补充。根据专

家的建议仔细修改、完善患者延续性照护及界面设计

需求报告。
1.2.4 “胰管家”的开发过程 工作小组将患者延续

性照护及界面设计需求报告提交给工程师,工程师进

行开发,形成“胰管家”初版。招募20例出院患者、5
名护士和5名医生应用初版“胰管家”完成功能测试。
应用前向其介绍“胰管家”的功能及目的,并提供操作

指南。每位测试者需完成从登陆到每个模块的使用

全部环节,在测试过程中可随时提出问题,由1名研

究人员进行记录。测试完成后与测试人员进行非结

构化访谈,收集对“胰管家”的使用感受和意见。将患

者和医护人员的测试结果及意见反馈给工程师,工程

师进行修改和完善,直至没有新问题,最终形成“胰管

家”终版(软件著作权登记号:2021SR2203333),包括

医护端、患者端、控制台。
1.3 “胰管家”患者端主要模块与功能

“胰管家”小程序患者端系统架构,见图1。
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图1 “胰管家”小程序患者端系统架构

1.3.1 我的健康

1.3.1.1 患者信息 为保证患者信息安全及满足临

床需要,每例患者的住院号可注册2个用户名,包括

患者本人及1名照护者。在征得患者和照护者同意

后,出院时由办公护士将患者住院号纳入注册权限,
再由管床护士协助患者及照护者完成注册及基本信

息填写工作。患者基本信息主要涉及姓名、住院号、
年龄、性别、主要诊断、手术名称、手术日期、出院日期

和联系方式等。
1.3.1.2 信息填报 信息填报包括定期填报和随机

填报。定期填报指的是按照事先设定的频次和时间

向患者推送需要填写的信息,包括空腹血糖、糖化血

红蛋白、体质量、胰酶服用情况等。本项目的空腹血

糖和胰酶服用情况需每日上报,体质量每月上报,糖
化血红蛋白每3个月上报1次等。随机填报指的是

患者可随时填写的信息,包括睡眠时长、运动方式、运
动时间以及拍照上传复诊时实验室检查、超声检查或

影像检查结果等。值得注意的是,为保证填写便捷,
小程序中的数值型资料均在“数字尺”上拖动按钮生

成,分类变量均以选择的形式呈现。
1.3.1.3 异常症状 异常症状模块的主要功能在于

促使患者及时报告危及生命或影响生存质量的症状
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或体征,患者上报后,控制台会立即出现报警提示音,
医护人员接收到报警提示音后会立即与患者或照护

者取得联系,提供信息支持和心理安抚。“胰管家”中
纳入考虑的异常症状或体征包括高血糖、低血糖、腹
痛、黑便和出血等。
1.3.1.4 数据统计 数据统计模块将患者信息填报

的数据自动生成图表,以更直观的形式呈现患者血

糖、体质量、睡眠、运动等波动情况,供患者和家属追

踪既往的健康行为和健康状况。
1.3.1.5 填写心语 填写心语模块为患者搭建了分

享个人就诊经历和疾病恢复过程的平台。为保证格

式美观和内容充实,患者需按照预先设定好的格式填

写,即需填写标题、就诊过程和个人体验并上传图片。
提交后需通过控制台审核才能同步上传至医患心语

模块,供其他患者阅读。
1.3.2 就诊服务

1.3.2.1 在线咨询 患者或照护者可随时咨询医护

人员相关健康问题,医护端会收到相应信息提醒。
1.3.2.2 我的收藏 此模块显示患者收藏的健康课

堂中宣教视频或文字,以供患者快速导航至最需要、
最感兴趣的内容。
1.3.2.3 复诊指引 在复诊指引模块,患者可查看

胰腺专病专家门诊的时间及地点一览表。同时,患者

可享受“一键导航”服务,点击需要就诊的地点,即可

将本模块与百度地图相链接,实现快速导航一站式服

务。此外,根据预先设定的出院患者不同复诊时间,
向患者推送复诊提醒,提醒内容会附加就诊需携带的

材料和疫情防控信息。
1.3.2.4 测评量表 根据系统预先设定对不同人群

按照不同频次推送不同量表。不同人群的识别依赖

于录入信息时对每例患者特征的标记,如带管出院患

者标记“A”、血糖紊乱患者标记“B”等。患者填写完

成量表后,控制台能接收患者测评结果,医护人家员

会根据此结果针对性对患者给予干预。
1.3.2.5 延伸护理 延伸护理模块依据临床问题分

为管道管理、血糖管理、营养管理、用药管理、症状管

理和活动管理6个子模块。每个子模块分别嵌入相

关的健康管理知识。如血糖管理模块有指尖血糖监

测技巧、皮下胰岛素注射等视频;管道管理模块有挤

捏引流管、更换引流袋等视频等。这些宣教视频可供

患者随时查看和收藏。
1.3.2.6 患者聊天室 患者聊天室模块分为健康咨

询和群聊天2个子模块。在健康咨询模块,患者可询

问关于就诊、疾病等问题,患者发送需咨询的问题后,
系统自动识别关键词,向患者推送系统中预先录入的

问题和答案,如患者发送“急性胰腺炎”,系统会推送

问题“急性胰腺炎的饮食原则是什么”及该问题的答

案。在问题和答案下方,会询问患者问题是否得到解

决,如果得到解决则咨询结束,否则提醒患者进入在

线咨询部分。在群聊天模块,首先,医护人员可在医

护端依据患者特点建立不同的管理群,如“全胰切除

患者延续性管理群”“胰腺切除术后带管出院患者管

理群”等,然后将患者及照护者分别纳入不同的群管

理。在群内,医护人员可发布群公告,患者可与其他

患者进行沟通,也可向医护人员进行健康咨询。
1.3.2.7 健康课堂 健康课堂模块主要向患者科普

一般疾病或就诊知识,如胰腺炎的定义、分级、预防和

诊治流程;胰腺癌的定义、症状和体征、诊断方法、治
疗方法;复诊的时间和所需资料等。科普知识采用文

字和视频相结合的形式宣教。
1.3.2.8 医患心语 该模块分为患者心语和医护心

语两部分。前者显示患者填写经审核通过的患者心

语,后者显示医护人员在控制台撰写的照护患者体验

和对患者重要的健康提醒等内容。这样既能提供同

伴支持,又能拉近与患者的距离。
1.3.3 消息中心

1.3.3.1 系统消息 系统消息模块向患者发送复

诊、量表填写、信息填报、异常症状处理结果的提醒消

息,供患者查阅。若患者点击量表填写和信息填报两

部分内容,会自动跳转至相应模块,免除再次查找的

繁琐。
1.3.3.2 聊天消息 聊天消息模块向患者推送已接

收而未查看的群消息或在线咨询消息,供患者快速获

取新消息、及时回复。
1.4 效果评价 采用系统可用性评估量表[10]测试

“胰管家”小程序的可用性,该量表包括可易学性(2
个条目)和可使用性(8个条目)2个维度共10个条

目,每个条目采用Likert
 

5级评分法,1表示“非常不

同意”,5表示“非常同意”。具体计分方法为单数条

目使用选项得分减1,双数条目使用5减去选项得分,
10个条目得分相加即为该问卷总得分,总得分乘以

2.5即为该问卷的百分制得分。可用性分级标准为:
A级(90~100分)、B级(80~89分)、C级(70~79
分)、D级(60~69分)和F级(<60分),得分越高表

示可用性越好,若分数低于60分提示可用性较差。该

量表总体Cronbach's
 

α系数为0.91,在小样本中也具

有令人满意的信度[11]。选取60例出院患者,帮助患者

出院时注册“胰管家”小程序,并使用回授法教会其使

用。在体验“胰管家”至少7
 

d后填写系统可用性评估

量表。统计“胰管家”小程序注册及使用情况。
2 结果

2.1 “胰管家”小程序注册及使用情况 后台监测数

据显示,小程序启用后,已有567例患者及其照护者

完成注册。每3~7天使用1次,每次约10
 

min。咨

询健康问题153条,主要涉及管道维护(PICC导管、
鼻肠管和腹腔引流管)、症状管理(腹泻、腹痛)、饮食

管理、居家服药、后续治疗(化疗、复查)等方面。
2.2 患者对“胰管家”小程序的应用评价 可用性总
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分为(94.67±4.58)分,可使用性得分为(30.31±
1.68)分,易学性得分为(7.56±0.62)分。
3 讨论

3.1 “胰管家”健康管理小程序的可用性 本课题组

在全面调查胰腺疾病出院患者延续性照护及界面设

计需求的基础上设计开发的“胰管家”健康管理小程

序。研究结果显示,患者对该小程序的可用性评价处

于A级,说明“胰管家”健康管理小程序的可使用性

和易学性较好,能够作为胰腺疾病患者出院后延伸管

理的得力媒介和工具,为患者提供多维度、全方位的

优质照护服务。
3.2 “胰管家”健康管理小程序的优势 “胰管家”小
程序具备以下优势:①整合多个胰腺病种患者出院后

延伸服务需求。考虑到患者需求的多样性、不固定

性,避免重复开发平台导致的人力、经济浪费,本研究

将胰腺中心常见疾病纳入同一小程序进行健康管理。
②纳入照护者,有利于提高患者依从性。大部分胰腺

疾病患者高龄、文化程度低、病情重,且预后差,如果

仅纳入患者很难保证患者治疗依从性。“胰管家”设
计为一个住院号可注册2个账户,这样做既能对照护

者进行健康教育,加强家庭的信息支持,也能在照护

者的监督下提高患者治疗依从性。③注重医/护患实

时互动,提高患者的信任度和满意度。即便健康管理

平台提供了丰富的教育资源,患者及照护者依旧希望

提供专业化的医-患实时互动功能[12]。医/护患实

时互动功能能帮助患者及其照护者及时与专业医疗

团队对接,尤其在情况紧急时,能降低患者或照护者

的不确定感,提高对医务人员的信任度和服务满意

度。
3.3 “胰管家”健康管理小程序的局限性 “胰管家”
小程序也存在以下局限性,需进一步完善:①未能与

医院信息系统直接对接。因医院信息管理的限制,
“胰管家”小程序未能实现与医院信息管理系统的对

接,这也意味着注册账户时需手动录入患者信息,从
而浪费了人力,同时也增加了信息错误的可能。未来

期待实现“胰管家”与医院信息管理系统的对接。②
缺乏与智能可穿戴设备的对接。随着科学技术和信

息化的发展,既往研究开展了基于可穿戴设备的血糖

监测[13]、血脂监测[14]和运动监测[15]等,并且取得了

显著效果。可穿戴设备能够持续监测患者健康情况,
并且自动上传数据,以保证安全性和准确性。但可穿

戴设备的使用需要一定的经济支持,也需要患者具备

一定的技能,在人群中的普及度不高,因此本研究暂

未将可穿戴设备纳入。未来可根据人群特点和家庭

经济情况,在具备条件的患者中实现可穿戴设备与

“胰管家”的技术链接。③“胰管家”使用依从性和粘

性未知。本研究结果已验证了“胰管家”的易学性和

可用性,但在患者中仅进行了短期测试,未来长期使

用的依从性和粘性还待进一步观察和测试。

4 小结

本研究在充分调查患者延伸照护和界面设计需

求的基础上开发适用于胰腺疾病患者出院后健康管

理小程序,该款小程序已被证实兼具易学性和可使用

性。但“胰管家”长期使用的粘性和患者依从性还需

进一步验证。未来,也可将此款小程序与医院医疗信

息系统和智能穿戴设备实现对接,进一步实现信息化

和智能化。
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