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基于用户体验要素模型的乳腺癌相关淋巴水肿
信息系统的研发与可用性评价

陆韡吾1,李云1,裘佳佳1,朱敏俊2,邹珺3,马艳4

摘要:目的
 

研发可供护理人员使用的乳腺癌相关淋巴水肿信息系统,并评价该系统的可用性。方法
 

基于用户体验要素模型研发

乳腺癌相关淋巴水肿信息系统,并邀请42名乳腺癌相关淋巴水肿护理团队成员采用系统可用性量表对该系统进行评价。结果
 

乳腺癌相关淋巴水肿信息系统包括信息登记、信息查询、信息统计、临床研究四大模块。淋巴水肿护理团队成员对该系统可用性

评价总分为(83.11±10.86)分。结论
 

基于用户体验要素模型的乳腺癌相关淋巴水肿信息系统具有良好的可用性,为护理人员向

淋巴水肿患者提供全周期与全方位的管理保驾护航。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

develop
 

an
 

information
 

system
 

for
 

use
 

by
 

nursing
 

staff
 

in
 

managing
 

breast
 

cancer-related
 

lymphedema,and
 

to
 

evaluate
 

its
 

usability.
 

Methods
 

The
 

information
 

system
 

for
 

breast
 

cancer-related
 

lymphedema
 

was
 

developed
 

based
 

on
 

the
 

User
 

Experience
 

Elements
 

Model.
 

A
 

total
 

of
 

42
 

members
 

of
 

the
 

breast
 

cancer-related
 

lymphedema
 

care
 

team
 

were
 

invited
 

to
 

evaluate
 

the
 

system's
 

usability
 

using
 

the
 

System
 

Usability
 

Scale
 

(SUS).
 

Results
 

The
 

breast
 

cancer-related
 

lymphedema
 

information
 

system
 

con-
sists

 

of
 

four
 

major
 

modules:
 

information
 

registration,
 

information
 

retrieval,
 

data
 

statistics,
 

and
 

clinical
 

research.
 

The
 

overall
 

usa-
bility

 

score,
 

as
 

rated
 

by
 

the
 

lymphedema
 

care
 

team
 

members,
 

was
 

(83.11±10.86)
 

points.
 

Conclusion
 

The
 

breast
 

cancer-related
 

lymphedema
 

information
 

system
 

based
 

on
 

the
 

User
 

Experience
 

Elements
 

Model
 

has
 

good
 

usability,
 

providing
 

comprehensive
 

management
 

support
 

throughout
 

the
 

entire
 

care
 

cycle
 

for
 

nursing
 

staff
 

and
 

patients
 

with
 

lymphedema.
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  乳腺癌相关淋巴水肿(Breast
 

Cancer
 

Related
 

Lymphedema,BCRL)是乳腺癌患者术后常见并发症

之一[1]。乳腺癌相关淋巴水肿具有终身发病的特点,
一项10年的大型随访研究显示,其术后2年、5年、10
年的累积发病率为13.5%、30.2%、41.1%[2]。而且

其一旦发生不可逆转[3],对患者的生理与心理均会产

生较严重的影响[4-5]。鉴于淋巴水肿终身发病特点,
护理人员为乳腺癌相关淋巴水肿患者提供全周期、全
方位的管理,除需要人力、物力支持外,还需借助信息

系统[6]。信息系统是当今大数据时代下的必备条件,

可避免存储数据难、处理数据慢等缺点[7]。目前,我
国尚无统一的、可供护理人员使用的淋巴水肿信息系

统,对于乳腺癌相关淋巴水肿的管理并未实现真正的

信息化。用户体验是人在接触及使用产品过程中所

建立起来的主观感受[8]。用户体验要素模型由Gar-
rett提出,以五个层次的具象模型来定义较为抽象的

用户体验,即战略层、范围层、结构层、框架层、表现

层[9]。通过该模型,可探究并解决用户体验相关问

题,在较低层主要处理抽象问题,在较高层则处理具

象化问题[10]。2022年12月至2024年1月,本研究

基于用户体验要素模型构建可供护理人员使用的乳

腺癌相关淋巴水肿信息系统,取得较好的效果,现介

绍如下。

1 资料与方法

1.1 一般资料 我院乳腺肿瘤门诊年接诊量超过

29万例次,乳腺癌手术量年均8
 

000余例,淋巴水肿

门诊自2020年8月成立以来,工作量逐年稳步提升。
我院乳腺癌相关淋巴水肿护理团队包括国际淋巴水
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肿治疗师、淋巴水肿门诊专科护士及全院乳腺外科5
个护理单元的相关责任护士,共42人,均为女性;年
龄22~45(32.36±5.71)岁;学历:大专13人,本科

25人,硕士4人;职称:护士9人,护师26人,主管护

师7人;工作年限:≤5年12人,6~10年14人,11~
19年12人,≥20年4人;职务:科护士长1人,护士

长3人,带教老师3人,无职务35人;角色,淋巴水肿

治疗师3人,乳腺外科责任护士31人。
1.2 系统研发

1.2.1 组建系统开发团队 团队包括护理部主任1
名、护理部副主任2名、乳腺外科副主任医师1名、护
士长(兼任国际淋巴水肿治疗师)1名、淋巴水肿专科

护士2名(包括研究者本人)、护理研究生1名。护理

部主任、副主任及乳腺外科副主任医师负责项目指

导,并审核系统设计方案及内容;护士长负责全面沟

通、协调,并在系统建成后负责推广;研究者本人负责

拟定系统设计方案并开展可行性评价;另一专科护士

与护理研究生协助研究者推进进展。因管理信息系

统在护理领域的应用属于交叉学科,故本团队邀请本

院信息中心技师以及软件开发工程师(曾参与本院住

院护士工作站、护理管理系统等护理信息系统的开

发)参与。信息中心技师在信息架构与总体进度方面

提供专业的技术指导与全面把控;软件开发工程师则

负责系统的开发、测试、完善与维护。
1.2.2 理论基础 系统研发团队依据

 

Garrett[9]提出

的用户体验要素模型用五个层次的具象模型去定义抽

象的用户体验,即“战略、范围、结构、框架、表现”。从

最底部的战略层到最顶部的表现层,自下而上地贯穿

系统开发的全过程[11]。通过前期的文献调研以及对淋

巴水肿护理团队成员的质性访谈并采用头脑风暴法,
了解淋巴水肿护理团队对系统的需求及功能设想。①
在战略层,期望系统基本包括操作便捷、运行流畅、模

块合理、功能丰富、界面美观。同时,期望系统能够依

托本信息系统开展电子化数据收集、数据安全管理、数
据统计等,以帮助护理人员真正实现无纸化的淋巴水

肿治疗全周期与全方位管理。②在范围层,期望系统

能够实现三大功能:全病程数据的准确记录与快速追

溯;客观数据自动计算与分类统计;临床与科研无缝整

合。③在结构层,实现门诊与住院信息互联互通、医疗

与护理数据相互共享、既往评估全面追溯、诊疗信息便

捷查询,并将临床与科研两大版块相互交织,以实现系

统内容与功能的组织与交互。④在框架层,根据视觉

与行为习惯,对布局合理设计,在菜单导航区、记录列

表区与主版面中确定最佳平衡点,为用户能够便捷、高
效地使用本系统提供保障。⑤在表现层,系统整体风

格简约,以扁平化的视觉效果进行界面设计,并使用简

洁明了的图标,在快速传达信息的同时提升系统的吸

引力和易读性。此外,选定蓝、白色为主色调,并采用

统一字体。
1.2.3 系统模块设计及实现 系统包括信息登记、
信息查询、信息统计、临床研究四大模块,涵盖淋巴水

肿治疗全周期、全方位管理相关内容,建立以用户需

求为导向、以数字信息为基础的“全程痕迹化管理”,
实现准确收集、实时查询、自动计算、动态统计。系统

模块及详细设计描述见表1。本系统囊括淋巴水肿

相关护理信息的采集、存储、传输与处理,通过浏览

器/服务器(browser/server,B/S)架构体系与 Win-
dows操作系统实现,并采用信息系统的标准协议,实
现与医院信息系统(Hospital

 

Information
 

System,
HIS)、检验信息系统(Laboratory

 

Information
 

Sys-
tem,LIS)、住院护士工作站等系统的无缝整合,可实

时读取患者个人信息、病史、用药信息、检验结果等,
其布署于第三方云服务器。

表1 乳腺癌相关淋巴水肿信息系统模块设计描述

模块 项目 设计描述

信息登记 住院患者信息登记 登记患者入院时及出院前的相关信息,输入住院号后自动读取一般资料、疾病与治疗资料,
并录入心理状况与肢体情况,包括肢体症状、肢体周径、皮肤与活动情况,系统自动判别高

危风险人群,自动计算相对体积变化等

门诊患者信息登记 录入评估门诊与治疗门诊相关信息,包括目前治疗阶段、基本信息、症状评估、体征评估、皮
肤情况、Stemmer征、肢体周径、生物电阻抗数据、水分百分比、纤维化程度、淋巴水肿分期、
压力治疗选择、护理处方,自动计算相对体积变化等

信息查询 住院患者信息查询 查看患者住院登记,统计登记人数、高危人数与已诊疗人数

门诊患者信息查询 查看患者门诊评估、用药记录、历史数据

临床研究 研究项目管理 增减现有研究相关内容,包括项目题目、研究单位、负责人、开始时间、预计结束时间、纳入

标准、排除标准、样本量与研究说明

研究数据统计 查询现有研究相关内容与目前入组情况

信息统计 住院登记工作量 统计各病区每年度、每月登记总数与高危风险患者数量

评估门诊工作量 查看每年度、每月评估门诊工作量,包括评估总量、评估患者分期统计

治疗门诊工作量 查看每年度、每月治疗门诊工作量
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1.2.4 系统预测试 自2023年4月起,以前期形成

的系统框架与内容为蓝本,基于用户体验要素模型,
研究者本人与系统用户(淋巴水肿治疗师、门诊专科

护士及相关责任护士)、工程师共同完成本系统的预

测试,即采用快速原型交互模式搭建系统原型并进行

快速原型测试。在快速原型测试过程中,系统用户结

合自身体验提出相应意见,研究者本人将用户意见及

功能实现问题与工程师及时商讨、沟通,对系统进行

多次增减、修改、变更。若发现系统存在研发漏洞,如
系统闪退、信息读取错误、页面跳转失败、网络连接出

错等问题,结合用户意见,撰写信息系统研发日志,将
问题整理成册并配以文字、视频、图像说明,返还至工

程师处进行修改,直至问题或漏洞得以解决。根据测

试结果调整系统内容、功能、界面、后台等,形成系统

的终版。
1.3 系统应用 本系统于2023年7月开始应用,系
统的应用按时间段分为住院围术期与门诊随访期。
1.3.1 住院围术期

1.3.1.1 入院后 患者入院后,责任护士对患者完

成评估后即建立档案完成评估内容填写。录入住院

号后,系统自动读取患者基本信息,包括姓名、床号、
性别、出生日期、年龄、身高、体质量、BMI、血压。录

入评估肢体情况,包括肢体既往情况、肢体症状、肢体

活动、皮肤情况、肢体周径与长度,包括7个部位的周

径和2个部位的长度[12]。本系统能够实现客观数据

自动计算,即记录肢体周径与长度后系统会自动计算

左、右上肢基线体积数据。同时,记录患者入院时的

心理状态评估分值与是否接受过新辅助化疗。若按

受过新辅助化疗,则需记录新辅助化疗周期,并关注

患者是否接受多西他赛化疗方案及周期。
1.3.1.2 出院前 患者出院前,仍由相关责任护士

对患者完成评估后完善后续信息登记。系统将自动

读取患者既往本院手术信息、本次手术日期和手术方

式。责任护士需自行选择乳房手术类型(全乳切除术

或局部肿物切除术)、是否乳房重建(否、假体、自体、
联合)、腋窝手术类型(无、前哨淋巴结活检、腋窝淋巴

结清扫)。系统根据之前评估的7大高危因素[12](年
龄≥60岁、行腋窝淋巴结手术、放疗、使用含多西他赛

的化疗方案、血压≥140/90
 

mmHg、肢体出现蜂窝织

炎、BMI≥25
 

kg/m2)自动判断患者是否为淋巴水肿

高风险人群并记录。责任护士需再次录入患者术后

相关信息及肢体评估情况。录入手术后患者评估情

况,包括评估日期、术后是否出现血肿、术后伤口是否

出现感染、术后早期是否发生淋巴水肿、肢体症状、皮
肤情况、肢体活动、心理状态评估分值。住院期间患

者评估信息录入完成后,点击“保存”,可以后续进行

住院患者信息的修改或补充。在患者出院前,完善所

有肢体周径及长度的录入后系统会自动计算术后左、
右上肢体积,并与基线体积进行比较后,给出左、右上

肢相对体积变化(Relative
 

Volume
 

Change,RVC)。
在完成所有围术期信息的录入后,所有用户均可在住

院患者信息查询界面中查询到所有录入信息。而在

住院登记工作量界面中,用户选定月份或具体日期

后,系统会计算并显示总登记人数、高危风险患者人

数、淋巴水肿门诊评估与治疗人数。本系统内已建立

临床研究模块,将所有与淋巴水肿有关的临床研究纳

入系统,系统可统计参与临床研究总人数以及各临床

研究参与的具体人数。若患者加入相关临床研究,则
由责任护士在患者出院前录入临床研究所需信息。
临床研究模块分为项目管理与数据统计两大部分,项
目管理部分可根据现有研究在系统内增减;数据统计

部分可显示目前入组人数,并可链接其住院、门诊相

关信息。系统内临床研究的变动由淋巴水肿治疗师

负责增减与维护。新增研究项目时,需录入项目题

目、研究单位、负责人、开始时间、预计结束时间、纳排

标准、样本量与研究说明。
1.3.2 门诊随访期

1.3.2.1 门诊评估 患者于淋巴水肿评估门诊就诊

时,由门诊专科护士或淋巴水肿治疗师负责完成系统

内门诊评估内容的填写。门诊患者信息登记项目包

括4个子项目,分别为“住院登记”,查看该门诊患者

住院期间评估信息;“门诊记录”,查看历次放、化疗门

诊情况及对应用药;“门诊评估”,记录本次门诊评估

内容及情况;“历史数据”,查看患者淋巴水肿评估门

诊随访情况及内容。患者挂号后,系统内门诊患者信

息登记项目中的“候诊挂号患者”栏内将显示当日挂

号的所有门诊患者信息,包括门诊号、姓名、身份证

号、排队号、电话、状态、住院号以及病区。状态栏内

评估状态根据是否接受当日门诊评估实时更新。状

态栏内还会显示本院登记与未登记(在本院手术后出

院患者均显示本院登记;显示未登记患者则代表该患

者于外院手术,需询问手术医院并完成登记,登记内

容同住院患者登记。根据门诊患者姓名进入“门诊评

估”,即可填写本次门诊评估相关内容。进入界面后,
会有红色字体提醒用户该患者住院时被判定为“淋巴

水肿高危风险人群”与所入组的临床研究项目名称,
若无则不显示。随后记录患者基本信息,包括目前体

质量与是否合并高血压,并选择目前治疗阶段,包括

术后康复期、化疗、放疗、靶向治疗、内分泌治疗、其
它。此外,系统内需记录淋巴水肿相关评估内容,包
括症状、体征、皮肤、肢体周径、生物电阻抗数据等。
与围术期相似,在录入双上肢周径及长度后,系统会

自动计算本次左、右上肢体积与RVC及过量体积百

分比(Percentage
 

of
 

Excess
 

Volume,PEV),并比较术

后患侧手臂相对体积变化。录入生物电阻抗数据后,
系统会自动显示左、右侧1

 

kHz
 

SFBIA比率及5
 

kHz
 

SFBIA比率。最后,根据患者主、客观评估内容判断

淋巴水肿分期后录入,并选择是否压力治疗,记录相
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应护理处方[13-14](系统提供多个处方可供选择)。在

信息统计模块,系统将每月淋巴水肿评估门诊总量及

所有治疗患者信息一一罗列,所有用户均可按月份、
具体日期、姓名等便捷查找与追溯患者评估门诊就诊

时的所有信息。
1.3.2.2 门诊治疗 治疗门诊信息的录入由淋巴水

肿治疗师完成。系统将首次与非首次的治疗患者区

分,全面采集患者相关信息,方便追溯。患者首次治

疗时需在系统内记录淋巴水肿相关评估内容,即在门

诊评估所记录内容的基础上新增水分百分比与纤维

化程度。此外,根据患者主、客观评估内容判断淋巴

水肿分期,并给予针对性的治疗方案。对于非首次治

疗患者,系统将仅收集患者的主诉、生物电阻抗数据、
水分百分比与纤维化程度以及治疗方案。在信息统

计模块,系统将每月淋巴水肿治疗门诊总量及所有治

疗患者信息一一罗列,用户可直接导出数据。
1.4 可用性评价 于2024年1月纳入我院所有使

用过乳腺癌相关淋巴水肿信息系统的国际淋巴水肿

治疗师、淋巴水肿门诊专科护士及全院乳腺外科5个

护理单元的相关责任护士,共42人,采用系统可用性

量表(System
 

Usability
 

Scale,
 

SUS)评价系统可用

性。SUS由Brooke[15]编制而成,李永锋等[16]翻译并

修订成中文版。SUS共10个条目,奇数项为正面陈

述,偶数项为反面陈述。各条目采用Likert
 

5级评分

法,奇数项转换得分=奇数项得分-1,偶数项转换得

分=5-偶数项得分。总粗分(即各条目转换得分之

和)乘以2.5转化为百分制总分,得分越高,表明系统

可用性更好。SUS的Cronbach's
 

α系数为0.91[17]。
资料收集所有过程均由研究者本人负责,共发放问卷

42份,回收有效问卷41份,有效率97.62%。
1.5 统计学方法 采用SPSS27.0软件对数据进行

统计分析,符合正态分布的计量资料采用(x±s)表
示。

2 结果

2.1 系统应用情况 目前,乳腺癌相关淋巴水肿信

息系统覆盖全院乳腺外科5个护理单元及淋巴水肿

门诊,患者住院及门诊相关信息登记完整率达100%。
截至2024年1月,系统内已录入3项临床研究,分别

入组570、415、342例患者;住院信息共登记10
 

647例

次,其中记录高危患者5
 

250例次;门诊信息共登记评

估门诊4
 

563例次、治疗门诊169例次。自系统应用

至今,未出现明显的漏洞和故障。
2.2 系统可用性评价结果 本系统的可用性总分为

(83.11±10.86)分,各条目转换后得分见表2。

3 讨论

3.1 系统研发的必要性 目前,乳腺癌相关淋巴水

肿患者的信息呈碎片化,缺乏连续性的健康管理档

案,不利于护理人员对淋巴水肿患者开展“两全”管

理,即治疗全周期与全方位管理。治疗全周期是指涵

盖从患者入院、术后、门诊等全部阶段;全方位则是除

记录淋巴水肿相关内容外,还记录包括患者基础信

息、肿瘤综合治疗信息等,并能实现风险筛查、随访跟

踪、临床研究等功能,以落实全方位提升、全周期促

进。为进一步提高对乳腺癌相关淋巴水肿患者管理

的科学性和有效性,研发一套符合肿瘤专科特色的乳

腺癌相关淋巴水肿信息系统迫在眉睫。
表2 乳腺癌相关淋巴水肿信息系统可用性得分(n=41)

条目 得分(x±s)
1.我愿意经常使用该系统 3.63±0.53
2.我认为该系统没有必要这么复杂 3.05±0.82
3.我认为该系统容易使用 3.61±0.49
4.我需要技术人员的支持才能使用该系统 3.07±0.78
5.我认为该系统的不同功能被很好地整合在一起 3.66±0.52
6.我认为该系统界面有太多不一致 3.39±0.82
7.我认为大部分人会很快学会使用该系统 3.71±0.63
8.我认为该系统使用起来很麻烦 3.51±0.59
9.对于使用系统,我感到很自信 3.32±0.60
10.为了操作该系统,我需要学习很多东西 2.29±1.11

3.2 系统可用性良好 本系统的可用性总分大于

80,表示系统的可用性达到良好水平。本系统依据用

户体验要素模型进行研发,以乳腺癌相关淋巴水肿护

理团队内人员的需求与体验为核心,站在全局角度思

考和解决问题,将战略层、范围层、结构层、框架层、表
现层融入相关设计、研发工作,对用户需求、系统目

标、内容功能、组织交互、合理布局、直观呈现进行了

深入研究与开发。
在系统研发过程中,系统用户结合自身体验提出

相应意见,研究者与工程师及时沟通,不断完善系统,
例如在结构层,治疗师提出住院与门诊数据无法共享

的难题,研发团队在门诊信息登记模块嵌入住院信息

查询功能;在框架层,研发团队通过侧边纵向导航栏

与顶部横向记录列表改善了治疗师所提出的页面布

局杂乱的问题,最终在菜单导航区、记录列表区与主

版面的最佳平衡点;在表现层,使用问号、钢笔、加号

标识代表查询、修改、新增功能,并在单选题与多选题

各选项前分别设置圆圈与方块等。用户体验要素模

型在本系统研发过程中起到引导作用并体现核心价

值,使系统真正达到服务护理人员的目标[8]。该系统

在使用过程中未出现明显的漏洞和故障,稳定性较

高,各模块根据内容及功能需求分类,并配以主题分

类与文字说明,方便系统用户理解、操作。可用性评

价中第10条目“为了操作该系统,我需要学习很多东

西”得分均分最低,其原因可能在于:本研究所纳入的

评价对象工作年限小于10年者占比较高,且绝大多

数为非专业淋巴水肿治疗师,而系统对于淋巴水肿的

专业知识要求程度较高,若未经正式、规范的培训,难
以对系统内的部分专业术语或计算公式有深入的认

识,如Stemmer征、皮肤纤维化、RVC与PEV的计算
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等。后续宜对需使用本系统的用户统一开展专业化

培训,以帮助其更高效地接受本系统。
3.3 门诊与住院信息、医疗与护理数据互联互通 
本系统将淋巴水肿患者的住院信息系统与门诊系统

打通,打破病房信息孤岛局限,实现病房与门诊信息

资源共享,可降低不必要的重复记录率。本系统还将

医疗与护理相关信息有机整合,可实时查询患者乳腺

癌相关综合治疗情况,如手术方式、化疗具体用药等,
并根据诊疗信息提供风险预警,为护士提供高效、周
全的辅助支持。此外,病房或门诊护士均可随时查阅

患者前期所有淋巴水肿相关信息,实现淋巴水肿相关

数据的连续性及可追溯性。
3.4 临床与科研无缝整合 所研发的乳腺癌相关淋

巴水肿信息系统将临床数据与科研项目精准整合,有
助于基于临床大数据发掘、凝练出重要科学问题,重
视对临床问题的思考和凝练,便于开展对淋巴水肿防

治有重要指导意义的临床研究,从而解决乳腺癌相关

淋巴水肿预防、评估、诊疗瓶颈。
3.5 系统尚需优化 本系统在预测试与运行过程中

不断调整和完善,但仍有所欠缺,可进一步优化。在

系统功能方面,可新增数据相关曲线图的绘制,从而

更直观、清晰地了解纵向变化趋势;亦可增加重点患

者关注提醒功能,如遇淋巴水肿高危患者与已发生淋

巴水肿患者未按时评估、复查、治疗,则提醒相关护理

人员及时关注此类患者。在系统运行方面,系统自动

计算并生成某些客观指标时偶尔会因反应速度较慢

而出现卡顿,如上肢体积、RVC等。后续仍需对系统

进行优化、维护与升级,保证系统的流畅性,减少因技

术问题带来的不便。

4 结论
基于用户体验要素模型,结合临床护理信息化

需求,构建的乳腺癌相关淋巴水肿信息系统,包括

信息登记、信息查询、信息统计、临床研究四大模

块,可在多方位准确记录患者整个病程的淋巴水肿

相关信息,实现护理信息记录的动态性和全面性,
数据信息互联互通,临床与科研无缝整合,为乳腺

癌相关淋巴水肿患者信息管理、统计奠定基础,从
而帮助护理人员实现对淋巴水肿患者的治疗全周

期与全方位管理。由于时间与地点的限制,仅在一

家三级甲等肿瘤专科医院采用SUS进行可用性评

价,后续可在多中心应用后采用启发式评价、质性

访谈、应用研究等方法综合评价所研发的乳腺癌相

关淋巴水肿信息系统,不断完善及优化其可行性、
有效性与可推广性。
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