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基于旅程地图与人物画像的宫颈癌患者外照射联合
三维后装治疗全周期体验研究
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摘要:目的
 

探讨宫颈癌患者外照射联合三维后装治疗全周期的核心痛点与未满足需求,为优化从症状管理向全人关怀的护理模

式提供依据。方法
 

采用建构主义扎根理论质性研究方法,以目的抽样法选取20例宫颈癌患者,通过半结构式访谈、参与式观察

法收集患者从治疗初始至长期康复的体验,整合旅程地图与人物画像方法,构建典型患者原型与各治疗阶段动态旅程地图,系统

分析不同群体需求的异质性。结果
 

从初始介入、外照射治疗、三维后装治疗及长期管理4个阶段,揭示了患者生理、心理社会、系
统层面的核心需求与痛点,构建了焦虑型青年、依赖型老年、知识型职场女性、城市家庭型主妇和资源受限型农村妇女5类典型患

者亚群,其在情绪变化、行为特征、需求等方面存在明显差异。结论
 

宫颈癌患者外照射联合三维后装治疗全周期呈现“生理-心理-
社会”需求的多元异质性与动态演变特征。医护人员应系统识别患者放疗旅程不同阶段的需求和痛点,优化医疗资源配置和诊疗

服务,提升患者放疗体验与生活质量。
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Abstract:Objective

 

To
 

explore
 

the
 

touch
 

points
 

and
 

unmet
 

needs
 

of
 

cervical
 

cancer
 

patients
 

throughout
 

the
 

entire
 

treatment
 

cycle
 

of
 

external
 

beam
 

radiation
 

therapy
 

(EBRT)
 

combined
 

with
 

three-dimensional
 

intracavitary
 

brachytherapy
 

(3D-ICBT),
 

and
 

to
 

provide
 

evidence
 

for
 

optimizing
 

nursing
 

care
 

from
 

symptom
 

management
 

towards
 

holistic
 

patient-centered
 

support.Methods
 

Guided
 

by
 

a
 

constructivist
 

grounded
 

theory
 

approach,
 

a
 

qualitative
 

study
 

was
 

conducted
 

using
 

purposive
 

sampling
 

to
 

recruit
 

20
 

cervical
 

cancer
 

patients.
 

Data
 

were
 

collected
 

via
 

semi-structured
 

interviews
 

and
 

participatory
 

observation,
 

tracing
 

the
 

patient
 

experience
 

from
 

treatment
 

initiation
 

to
 

long-term
 

recovery.
 

By
 

integrating
 

journey
 

mapping
 

and
 

persona
 

development
 

methods,
 

typical
 

patient
 

per-
sonas

 

and
 

dynamic
 

journey
 

maps
 

for
 

each
 

treatment
 

phase
 

were
 

constructed
 

to
 

address
 

the
 

unique
 

challenges
 

and
 

needs
 

of
 

diverse
 

patient
 

groups.
 

Results
 

The
 

journey
 

map,
 

structured
 

across
 

four
 

treatment
 

phases
 

(commencement
 

of
 

the
 

procedure,
 

EBRT,
 

3D-
ICBT,

 

and
 

long-term
 

management),
 

revealed
 

core
 

needs
 

and
 

touch
 

points
 

at
 

physiological,
 

psychosocial,
 

and
 

health-system
 

levels.
 

Five
 

distinct
 

patient
 

personas
 

were
 

identified:
 

anxious
 

young
 

woman,dependent
 

elderly
 

woman,
 

educated
 

career
 

woman,
 

urban
 

housewife,
 

and
 

resource-limited
 

rural
 

woman.
 

These
 

subgroups
 

exhibited
 

obvious
 

differences
 

in
 

emotional
 

fluctuations,
 

behavioral
 

characteristics,
 

and
 

specific
 

needs
 

throughout
 

their
 

treatment
 

journey.
 

Conclusion
 

The
 

full-cycle
 

experience
 

of
 

cervical
 

cancer
 

pa-
tients

 

treated
 

with
 

EBRT
 

and
 

3D-ICBT
 

exhibits
 

two
 

core
 

characteristics:heterogeneity
 

and
 

dynamic
 

evolution
 

across
 

physical,
 

psy-
chological,

 

and
 

social
 

needs.
 

Healthcare
 

providers
 

should
 

systematically
 

identify
 

patients'
 

needs
 

and
 

touch
 

points
 

at
 

different
 

radiotherapy
 

stages
 

to
 

optimize
 

medical
 

resource
 

allocation
 

and
 

clinical
 

services,
 

thereby
 

enhancing
 

patient
 

experience
 

and
 

quality
 

of
 

life.
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  宫颈癌是全球女性第四大常见恶性肿瘤[1]。近 年来,宫颈癌发病率呈持续上升趋势,位列女性生殖

系统恶性肿瘤第2位[2]。外照射联合三维后装治疗

技术因其精准性成为中晚期宫颈癌患者主要治疗方

案之一,患者5年总体生存率达到70%以上,局部控

制率高达85%[3]。但高剂量放射线在杀灭肿瘤细胞

的同时,不可避免地对邻近器官造成损伤,患者常面

临放射性阴道炎、直肠炎、膀胱炎等诸多并发症[4]。
此外,后装治疗作为一种侵入性操作,患者在放置施

源器时易情绪紧张,出现疼痛难忍、阴道流血等不适。
更为重要的是,该治疗可能带来一系列长期影响,包
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括卵巢功能损伤、阴道结构改变、性功能障碍等[5]。
研究表明,41%

 

的患者在近距离放疗后3个月易出

现相关的创伤后应激障碍症状[6]。现有研究多聚焦

于放疗技术的改进及生理并发症的防治[7-8],对患者

治疗过程中主观体验的动态变化、性健康需求及生活

质量影响的系统性探索仍较缺乏。有研究通过现象

学方法凝练出知识缺乏、病耻感增加是宫颈癌患者放

疗过程中普遍存在的问题,强调医护人员应重视患者

的心理感受并提供个性化支持[9-10]。但传统质性研

究局限于单一治疗阶段或时间点,难以全面捕捉治疗

全周期多维度的动态需求。近年来,旅程地图方法逐

渐应用于患者体验研究。Ciria-Suarez等[11]使用旅程

地图,可视化研究了乳腺癌患者从诊断到随访的多阶

段体验,揭示了患者在不同阶段的生理、心理及社会

需求,深入剖析治疗过程中的痛点和机会点。但旅程

地图难以捕捉患者亚群在相同治疗阶段的差异化需

求[12],尤其是在面对不同文化背景、经济条件及社会

角色的患者群体时。人物画像可基于真实数据提炼

个体特征,结合典型患者分析需求异质性,实现针对

性干预[13]。旅程地图能够展示患者在不同治疗阶段

的情感变化、症状困扰及需求变化,而人物画像可提

供根据患者的社会角色、健康状况及资源背景进行分

层干预的视角。本研究将人物画像与旅程地图两种

方法结合,采用以患者为导向的建构主义扎根理论质

性研究方法,系统追踪宫颈癌患者放疗全周期的多维

体验轨迹和核心需求,构建画像识别-时机选择-策略

匹配的逻辑框架,为提升患者体验、实现更加精准的

全周期护理提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样结合最大变异策略选择访

谈对象,确保年龄、教育水平、工作等一般人口统计学

特征的多样性。选取2025年1-3月在山西医科大

学第一医院放疗科治疗的宫颈癌患者为访谈对象。
为了解放疗对宫颈癌患者短期和长期影响,选择治疗

即将结束或治疗结束后6个月内的患者。纳入标准:
临床和病理诊断确诊为宫颈癌;年龄≥18岁;国际妇

产科 协 会(International
 

Federation
 

of
 

Gynecology
 

and
 

Obstetrics,FIGO)分期ⅡB~Ⅲ期;放疗方案为

外照射联合三维后装治疗;认知正常(简易智能精神

状态检查量表[14]得分≥27分),能充分表达自己内心

真实感受,且知情同意。排除标准:有精神疾病病史;
宫颈癌伴有远处转移;合并其他癌症或危重疾病。完

成18例患者访谈后,资料未出现新信息,再访谈2例

患者仍无新信息,确认资料达到饱和状态。共访谈宫

颈癌患者20例,以编号P1~P20代替,年龄分别为

30、53、53、28、35、33、67、40、45、38、40、39、70、74、44、64、
44、

 

31、47、38岁。文化程度:小学1例,初中6例,高中

7例,本科5例,硕士1例。婚姻状况:未婚1例,已婚

18例,丧偶1例。生育情况:无子女4例,1个子女9
例,2个子女5例,3个子女2例。目前工作状态:退休

1例,无业10例,因病休假5例,在职3例,自由职业1
例。居住地:城市13例,农村7例。治疗方案:根治性

同步放化疗18例,术后辅助放化疗2例。疾病分期:
ⅡB期9例,ⅢA期6例,ⅢB期3例,ⅢC期2例。访谈

阶段:治疗即将结束10例,治疗结束1个月1例,治疗

结束3个月4例,治疗结束4个月3例,治疗结束5、6
个月各1例。

 

本研究已通过山西医科大学第一医院伦

理委员会批准(KYLL-2025-041)。
1.2 方法

1.2.1 成立研究小组 组建由放疗科医生、护士、治
疗师,精神卫生科医生,护理研究生组成的8人多学

科团队。小组成员对质性研究方法、用户画像、患者

旅程地图相关知识和宫颈癌放疗临床研究进展进行

了系统、深入的学习。
1.2.2 制订访谈提纲 根据研究目的,通过文献回

顾与课题组讨论,并咨询放疗科专家和质性研究专家

初步制订访谈提纲,在正式访谈前对2例患者进行预

访谈,反复修订后确定最终访谈提纲。访谈提纲从多

个维度设计,涵盖患者的心理状态、行为特征、社会支

持、需求与期望、症状管理及痛点等核心内容。①治

疗决策:您是如何得知自己患有宫颈癌的? 您对放疗

了解吗? 选择治疗方案时,您最关注哪些因素(疗效、
不良反应、费用等)? ②心理状态:治疗前您最担心什

么? 对治疗有何期望? 治疗的不同阶段您情绪有何

变化? 原因是什么? 治疗结束后,您对治疗效果有何

感受? 您对疾病复发或未来的感受? ③行为特征:治
疗过程中您是否积极主动地参与症状管理? 面对治

疗带来的不适,您采取了哪些应对措施? ④社会支

持:家人在治疗过程中给予了什么支持? 您是否有加

入病友群体或社区支持网络? 这些支持对您有何帮

助? ⑤需求与期望:在治疗过程中您最希望获得哪些

信息? 获取信息的渠道有哪些? 您希望医护人员提

供哪些支持? 您对治疗后期的生活有何期望? ⑥症

状管理与痛点:治疗期间您遇到了哪些主要的生理症

状? 这些症状对您的日常生活和治疗依从性有何影

响? 您如何管理这些症状? 是否得到了有效的缓解?
医护人员提供的症状管理支持是否充分? ⑦总体治

疗体验与改进建议:您对整个治疗过程的体验如何?
针对您在治疗过程中遇到的问题和需求,您有何改进

建议? 如果患者想要进一步讨论这个问题,鼓励表达

自己的想法。
1.2.3 资料收集方法 采用半结构式访谈和参与

式观察法收集资料。访谈前与受访者接触建立信

任,告知研究目的,并签署知情同意书。地点选择为

放疗科谈话间,访谈按预先设计的提纲开展,根据受

访者回答灵活调整提问方式,引导访谈逐渐深入。
征得同意后,对访谈过程进行录音并记录受访者表
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情举止变化,如有疑问及时澄清及确认,直至资料饱

和。每次访谈时间控制在20~40
 

min。此外,2名

护理研究生作为实习生参与正处于放疗周期内的患

者治疗过程,详细记录放疗的流程、物理空间、设施

布局,重点关注医患互动、治疗操作配合度(如是否

能按要求保持体位)、治疗过程中的生理反应(如疼

痛时的表情、肢体动作)、在候诊区及治疗区的行为

状态(如是否独处、是否与其他患者交流)以及患者

的态度、情绪反应(均在受访者允许的情况下)。观

察过程尽量避免干扰治疗,在观察期间写下实地笔

记,作为绘制患者旅程地图的材料。每次观察持续

6~8
 

h。对于治疗已结束者,则通过深度访谈回溯

治疗经历,并参考医疗记录与日记予以验证。
1.2.4 资料分析方法 采用三级编码程序与持续比

较法对质性资料进行分析。在开放编码阶段,由2名

研究人员独立、反复阅读访谈转录文本与现场观察笔

记,对内容进行编码,尽可能使用能反映原始表述的

代码。随后,第3名研究人员对编码结果进行比对与

整合,形成一致的初级代码清单。在轴向编码阶段,
由1名研究人员对开放编码中产生的自由节点进行

聚类,初步形成若干主要类别;团队其他成员随后对

类别结构与内涵进行审议,并提出修正意见,进一步

明确各类别的属性与维度。在选择性编码阶段,研究

人员以宫颈癌放疗全周期流程及患者旅程阶段作为

叙事脉络,系统整合各类别之间的关联,提炼出一个

能够覆盖所有资料内容的核心类别,形成整体理论框

架[15]。将标签维度聚类为患者角色特征[16]。手动提

取特征,结合临床背景构建多维角色,并按阶段归类

编码,识别各阶段的核心主题,通过Figma软件整合

情绪、行为与痛点数据,以时间轴形式进行可视化呈

现。将初步画像与旅程地图发回受访患者,确认是否

反映真实体验。邀请3名临床护理专家,评估画像特

征与旅程节点的合理性。循环分析直至无新主题出

现,确保数据饱和。

2 结果
基于文本编码提取心理状态、行为特征、社会支

持网络、需求与痛点四大核心维度,结合人口属性与

信息获取特征,凝练形成焦虑型青年、依赖型老年、知
识型职场女性、城市家庭型主妇、资源受限型农村妇

女5类典型患者画像,涵盖年龄、地域、社会角色三维

差异。进一步聚焦诊疗全周期(初始介入、外照射治

疗、三维后装治疗、长期管理),构建基于画像的宫颈

癌患者外照射联合三维后装治疗全周期旅程地图,见
图1。为清晰区分不同患者群体的体验差异,图中为

每类画像赋予专属标识颜色:焦虑型青年采用红色,
依赖型老人采用黄色,知识型职场女性采用绿色,城
市家庭型主妇采用粉色,资源受限型农村妇女采用紫

色。同时,为更科学、直观呈现不同患者画像的情绪

波动,将质性访谈中患者描述的情感主题归纳分类,
邀请患者对每个治疗阶段的整体情绪进行Likert

 

5
点法量化评分,计算5类画像人群在各阶段的平均情

绪得分,绘制出其随时间变化的情绪轨迹。在患者需

求与痛点展示栏中,颜色条长度代表某类患者群体对

特定需求或痛点的迫切程度,颜色条越长,代表该类

患者群体在此阶段对该项需求越强烈或对该痛点的

感受越突出。旅程地图主题分析过程,见附件1。

3 讨论

3.1 人物画像与旅程地图融合的方法有助于可视化

洞察宫颈癌放疗患者需求 本研究创新性地将人物

画像与患者旅程地图整合应用于宫颈癌患者放疗管

理,拓展了质性研究的可视化表达方式,通过动态追

踪放疗初始介入、外照射、三维后装、长期管理四阶多

维的体验轨迹,系统性揭示宫颈癌患者“生理-心理-社
会”需求的时空异质性。画像为旅程地图提供了患者

分类基础,将5类患者画像映射到旅程地图的各个阶

段,清晰呈现不同患者亚群在放疗体验中的情绪波

动、需求、痛点变化。画像用于识别干预对象,旅程地

图明确干预时机与场景,通过“画像识别-旅程定位”
双路径,快速匹配干预策略[17]。例如,经济负担重、
健康素养低、基层医疗不足等是资源受限型农村妇女

患者画像的核心特征,在初始介入阶段,为其提供方

言版异地报销指南视频;长期管理阶段定期利用远程

医疗技术提供在线随访服务,确保获得医疗建议和心

理支持。治疗决策被动、健康素养低及多病共存等是

依赖型老年患者画像的核心特征,在外照射阶段,组
建多学科团队协作,对其共病进行综合评估,优化共

病管理策略。本研究为实现精准护理和高效资源分

配提供了新路径。通过识别不同画像患者在旅程关

键阶段的优先需求,护理干预可转向动态、个性化、分
阶段的干预策略设计,从而提升护理服务的针对性与

人性化水平,为构建以患者体验为核心的宫颈癌放疗

全程管理新模式提供了理论支持和实践工具。
3.2 身心健康需求覆盖全旅程,性社会功能重建不容

忽视 宫颈癌放疗不良反应管理是一个复杂的多维过

程,涉及身体、心理及社会功能的交互影响[18]。治疗引

发的生理改变及心理应激在各阶段呈现动态演变,尤
其是生殖系统受损对其身心健康产生深远影响。旅程

地图展示,生殖系统受损不仅破坏了患者身体完整性,
更打破其所属社交网络,引发亲密关系及生育角色障

碍,对患者身心产生强烈冲击。研究者沿时间轴对不

同患者亚群情绪进行充分梳理,绘制情感曲线,发现情

绪低谷与婚恋、生育困境、社交密切相关。初始介入阶

段,焦虑型青年患者因担心卵巢功能损伤及生育能力

丧失产生焦虑情绪,特别对“未来生活完整性”的深层

担忧[19]。外照射阶段,放射性皮炎等不良反应与两性

关系焦虑叠加,尤其是焦虑型青年患者、城市家庭主妇
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和知识型职场女性患者,在治疗过程中更关心外貌变

化对伴侣关系的影响。三维后装治疗阶段,侵入性操

作引发的阴道组织损伤和性功能受损进一步加重心理

负担,尤其依赖型老年患者感受明显。长期管理阶段,
阴道狭窄、卵巢早衰等成为持续性健康威胁,常与性认

同危机、复发恐惧等社会心理因素交互影响[20]。值得

关注的是,本研究中有部分FIGO分期为ⅡB~Ⅲ期的年

轻宫颈癌患者仍表现出强烈的生育意愿,主要原因包

括对疾病认知不足、家庭和社会压力较大,以及对生殖

技术过度乐观。针对此类患者,医疗团队在充分沟通

的前提下需明确告知:当前分期需以根治性放化疗为

首要方案,盆腔放疗会对生育功能造成不可逆损伤,自
然妊娠可能性极低;若患者坚持保留生育功能,客观说

明现有技术(如卵子冷冻、胚胎冷冻等[21])的局限性与

相关风险。最终以保障患者生命安全和心理健康为原

则,协助其理性决策。
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图1 基于画像的宫颈癌患者外照射联合三维后装治疗全周期旅程地图
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  放疗所致的阴道结构改变与性功能损伤需要长

期、专业的系统性管理。研究显示,高达72%的生存

者存在性功能障碍,但因文化禁忌与医疗资源不足,
这一问题常被忽视[22],亟需作为核心干预目标。性社

会功能重建旨在通过医学、心理及社会支持,帮助患

者恢复性健康相关生理功能、重构自我认同,并重建

与伴侣及社会相协调的性关系与社交功能[23],是提升

生活质量的关键。建议组建由妇产科及肿瘤科医生、
性学家、心理医生和护理专家的多学科团队,从治疗

早期即开展预防性咨询与教育,设定合理预期,并在

治疗后期针对阴道狭窄、性欲减退等问题提供个体化

康复方案。具体措施可包括:鼓励伴侣共同参与干

预;应用叙事疗法及身体意象工作坊促进心理调

适[24];在随访系统中纳入性健康生活质量评定,并结

合心理与情感支持,助力患者重塑自我价值,最终实

现从疾病治疗向生活重建的转变。
3.3 信息获取与甄别面临困境,科普赋能患者全旅

程 患者在治疗过程中获取健康信息的渠道多样,包
括社交媒体、网络社群、搜索引擎等,但这些渠道的信

息质量参差不齐,信息的矛盾性、碎片化及伪科学渗

透,加剧了患者决策焦虑与健康风险[25]。研究显示,
不同患者亚群面临差异化信息困境,未经筛选的普适

性科普信息无法满足患者的个性化需求。焦虑型青

年患者治疗初期过度依赖社交媒体,易因矛盾信息,
如生育相关谣言加剧决策焦虑;依赖型老年患者受限

于文化程度与代际沟通障碍,从治疗必要性到并发症

管理信息存在断层,方言障碍进一步降低治疗依从

性;知识型职场女性患者虽能主动获取专业信息,但
因与实际治疗效果存在差距而产生信任危机;城市家

庭主妇患者受社群负面信息易扩增焦虑情绪,甚至可

能诱导患者误判和诊治延误;资源受限型农村患者面

临信息获取困难、滞后和方言沟通障碍,出现基层随

访断裂及并发症管理失控。
科普教育是开展健康促进和健康教育的重要手

段[26]。宫颈癌放疗患者普遍存在知识匮乏、信息甄别

困难等挑战[27]。建议围绕宫颈癌放疗流程、症状管理、
性健康与生育指导、营养与生活方式、心理社会支持等

核心内容开发动态标准化知识图谱,确保患者获取信息

准确、实用;基于患者画像标签与旅程阶段需求,分发个

性化科普包,如青年患者接受冻卵政策解读,农村患者

获取异地医保结算指南;推出方言适配型健康教育视

频;鼓励医护人员开展专病健康科普,对优秀的健康科

普作品和发布平台进行表彰和奖励,提升创作者的积极

性[28];加强宫颈癌防治知识的科普教育,提升公众对宫

颈癌早筛早诊早治的意识与行为[29]。

4 结论
本研究通过半结构式访谈与参与式观察,追踪20

例宫颈癌患者外照射联合三维后装治疗的全周期体

验,整合人物画像与旅程地图方法,突破传统护理研

究的静态视角,系统揭示了患者“生理-心理-社会”需
求的多维异质性及动态演变规律。为宫颈癌放疗全

周期管理提供兼具人文关怀与科学循证的实践框架,
也为未来开发基于人工智能的个性化康复支持系统

提供依据。本研究存在一定的局限性:质性研究虽能

深入探索体验和需求,但样本量有限,一定程度上限

制了用户画像的普适性,未来研究可结合大样本调查

进一步验证和丰富画像特征;其次,情绪评分基于患

者的回溯性自我评估,虽能有效反映其整体情感体

验,但可能与实时情绪存在细微差异。未来研究可结

合生态瞬时评估等实时数据收集方法,以进一步捕捉

情绪的瞬时波动,并探索整合客观生理指标与主观叙

事,提升数据的多维性和科学性。

附件1
 

旅程地图主题分析过程
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