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晚期癌症营养相关症状个性化信息推荐
系统的开发与可用性评价
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摘要:目的
 

开发并评价晚期癌症患者营养相关症状管理的个性化信息推荐系统的可用性。方法
 

基于“以人为本”迭代设计框架,
设计晚期癌症患者营养相关症状管理内容与个性化推荐规则,开发个性化信息推荐系统原型,邀请12名专业人员和13对患者与

家庭照顾者作为用户进行典型任务测试,使用研究后系统可用性问卷评估系统有效性、高效性及用户满意度,并通过半结构化访

谈收集用户体验与改进建议。结果
 

系统包含自我报告、个性化推荐和交互反馈三大模块。可用性测试显示用户任务完成率及准

确率均为100%,用户完成所有测试任务中位时间为374.7(373.0,380.0)s。患方用户对系统可用性评分(1.31±0.53)分,专业

人员(1.44±0.54)分。半结构化访谈结果表明,用户认为系统设计合理、内容可靠丰富,能满足个性化需求,建议加强引导提示并

优化功能。结论
 

晚期癌症营养相关症状个性化信息推荐系统具有良好的可用性,是营养相关症状居家管理的优势工具。
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Abstract:Objective

 

To
 

develop
 

and
 

evaluate
 

the
 

usability
 

of
 

a
 

personalized
 

information
 

recommendation
 

system
 

for
 

the
 

home
 

management
 

of
 

nutrition
 

impact
 

symptoms
 

(NIS)
 

in
 

advanced
 

cancer.
 

Methods
 

Using
 

a
 

human-centered
 

design
 

framework,
 

NIS
 

management
 

content
 

and
 

personalized
 

rules
 

were
 

designed,
 

and
 

a
 

system
 

prototype
 

was
 

developed.
 

Experts,
 

patients,
 

and
 

family
 

caregivers
 

were
 

invited
 

to
 

participate
 

in
 

a
 

usability
 

evaluation.
 

Usability
 

was
 

assessed
 

via
 

standardized
 

task-based
 

testing
 

and
 

the
 

Post-Study
 

System
 

Usability
 

Questionnaire
 

(PSSUQ),
 

supplemented
 

by
 

semi-structured
 

interviews
 

to
 

collect
 

user
 

experiences
 

and
 

suggestions.
 

Results
 

he
 

system
 

comprised
 

three
 

main
 

modules:
 

self-reporting,
 

personalized
 

recommendation,
 

and
 

interactive
 

feed-
back.

 

In
 

usability
 

testing,
 

user
 

task
 

completion
 

rate
 

and
 

accuracy
 

both
 

reached
 

100%,
 

with
 

an
 

average
 

completion
 

time
 

of
 

374.7
(373.0,380.0)

 

seconds.
 

The
 

average
 

PSSUQ
 

score
 

for
 

patients
 

and
 

caregivers
 

was
 

1.31±0.53,
 

and
 

for
 

experts,
 

it
 

was
 

1.44±
0.54.

 

The
 

users
 

believed
 

the
 

system
 

design
 

reasonable,
 

the
 

content
 

reliable
 

and
 

comprehensive,
 

and
 

felt
 

it
 

met
 

personalized
 

symp-
tom

 

management
 

needs.
 

Suggestions
 

included
 

enhancing
 

guidance
 

prompts
 

and
 

optimizing
 

functionality.
 

Conclusion
 

The
 

NIS
 

personalized
 

information
 

recommendation
 

system
 

is
 

a
 

valuable
 

tool
 

for
 

home-based
 

NIS
 

management
 

in
 

advanced
 

cancer.
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  晚期癌症患者常常遭受各种躯体症状,严重影响

其生 活 质 量。营 养 相 关 症 状 (Nutrition
 

Impact
 

Symptoms,
 

NIS)是指影响食物摄入,对个体营养状

况产生负面影响并增加营养不良风险或状况的症状,
包括食欲不振、恶心、呕吐、腹泻、咀嚼或吞咽障碍、嗅
觉或味觉障碍、疼痛、疲乏等[1-3]。据报道,50%~
85%晚期癌症患者出现NIS,51.9%的患者存在3种

或以上的NIS[4]。在居家生态环境中,患者与家庭照

顾者往往由于疾病相关专业知识有限,难以满足其症

状管理需求[5]。个性化信息推荐技术通过智能识别、
获取并分析用户需求,在预定的时间、方式和形式下,
自动推送信息服务,实现即时、准确的响应[6-7]。其已

在医疗领域的症状管理中展现潜力,但其尚未用于晚

期癌症NIS的管理[8-9]。因此,本研究旨在开发一套

NIS居家管理的个性化推荐系统,以期提升居家照护

质量,减轻医疗负担。

1 资料与方法
1.1 一般资料

1.1.1 专业人员用户 本研究邀请临床肿瘤学、肿
瘤护理学、计算机等领域的专业人员参与系统可用性

测试。遴选标准:①在相关领域至少5年以上的工作

经验;②本科及以上学历。共纳入12名专业人员,男
4名,女8名;年龄27~61(42.17±3.27)岁;工作时

间5~43(19.58±3.25)年;硕士及以上学历6名,本
科6名;高级职称6名,中级职称5名,初级职称1
名;临床肿瘤学领域2名,肿瘤护理学领域8名和计
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算机领域2名。
1.1.2 患方用户 在中国人民解放军联勤保障部队

第九〇〇医院肿瘤科招募患方用户参与可用性评价,
包括晚期癌症患者与其家庭照顾者。患者纳入标准:
①根据美国癌症联合委员会(American

 

Joint
 

Com-
mittee

 

on
 

Cancer,
 

AJCC)癌 症 分 期 指 南 (第 8
版)[10],诊断为Ⅲ期或Ⅳ期癌症;②年龄≥18岁;③知

晓自己的疾病诊断、病情、治疗及预后;④具有移动通

讯设备且能够使用微信小程序。照顾者纳入标准:①
照顾患者时间最多的家庭成员,包括父母、子女、配
偶、兄弟姐妹等,同时有几名主要照顾者时,由患者指

定1名照顾者作为参与者;②年龄≥18岁;③具有移

动通讯设备且能够使用微信小程序。患者和照顾者

排除标准:①具有医学相关专业背景;②既往或现患

有精神病;③沟通障碍。共纳入13对患者与家庭照

顾者用户。患者男9例、女4例;年龄37~68岁,
 

中

位数
 

57.0岁;文化程度,小学1例,初中/高中10例,
本科2例;肿瘤类型,消化道肿瘤7例,胆囊癌1例,
胸腺恶性肿瘤1例,乳腺癌2例,淋巴瘤2例;BMI

 

18.2~24.0
 

kg/m2,中位数20.8
 

kg/m2;营养相关症

状包括食欲不振、口干、癌因性疲乏、腹泻、疼痛、体质

量下降、便秘等。照顾者男2名,女11名;年龄16~
68岁,中位数38.0岁。文化程度,初中/高中9名,大
专2名,本科2名。
1.2 推荐系统研发

1.2.1 理论基础 基于“以人为本”的迭代设计框

架[11]开发晚期癌症患者居家 NIS管理的个性化系

统,包括用户需求访谈、原型设计、可用性检验及持续

迭代。
1.2.2 组建研发团队 由1名博士生导师、3名肿

瘤科医护人员、1名软件工程师、1名算法技术人员及

3名研究生组成研发团队。定期组织专题会议沟通

系统设计、开发和测试等事宜。博士生导师负责项目

指导,审核系统设计方案及内容;3名肿瘤科医护人

员负责沟通协调等工作,提高研究对象的参与度和配

合度;研究者本人负责拟定系统设计方案及内容并开

展可行性评价;2名研究助理协助研究者负责资料收

集;算法技术人员负责系统前后端的运维,识别并解

决系统中的潜在问题;软件工程师则负责系统的开

发、测试、完善与维护。
1.2.3 明确用户需求 本课题组前期选取在福建省

立医院宁养院接受居家安宁疗护的11例晚期癌症患

者与14名家庭照顾者,通过半结构访谈了解以其在

居家环境下NIS管理困扰、个性化信息推荐系统偏好

与需求[12]。在获得同意后,在宁养院咨询室或患者

家中进行一对一访谈并录音,每次访谈时间30~80
 

min,达到信息饱和后终止样本纳入。在访谈结束24
 

h内,完成录音转录文档并编号,采用内容分析法[13]

进行资料分析,明确用户营养信息需求与支持偏好。

1.2.4 开发系统原型

基于用户需求,完成信息推荐内容、信息推荐规

则,搭建个性化推荐的实施路径,构建系统功能模块,
实现各项预定功能。
1.2.4.1 信息推荐内容 在研发团队前期所建立的

晚期癌症患者13个NIS(便秘、恶病质、反酸和嗳气、
腹泻、口干、疲劳、食欲不振、疼痛、体质量减轻、吞咽

困难、味觉和嗅觉改变、厌食、恶心和呕吐)管理循证

知识库[12]的基础上,进一步收集或自制 NIS管理的

图片、视频素材,并筛选、分类与整理形成多媒体素材

库。通过简化技术性语言、优化页面布局以及整合多

媒体素材设计了症状推文。每个症状分为介绍和管

理模块。介绍模块涵盖症状定义、原因、评估方法和

紧急情况的识别。管理模块包括症状控制策略、饮食

指导、运动建议、心理社会支持等。经10名专家(男4
名,女6名;年龄27~61岁,中位数44.0岁;本科5
名,硕士及以上5名;中级职称5名,副高级及以上5
名;工作年限5~39年,中位数12.0年)的科学性与

临床适用性论证,最终形成12类症状推文,5个原创

视频和4个外源性视频。
1.2.4.2 信息推荐规则 以患者自我报告症状作为

信息推荐的优先级,依据课题组前期基于7
 

742例晚

期癌症病例构建的居家晚期癌症患者不同生存期死

亡风险预测模型[14]及不同生存期症状网络特征[15],
预测并按症状群严重程度降序排列推送信息,直到患

者重新自我报告,再调整推送顺序,形成“自我报告症

状-预测症状”的动态信息推送规则。
1.2.4.3 个性化信息推荐实施路径 该系统通过3个

步骤实现个性化的内容的推送。①数据采集与存储:患
者通过客户端接口自报症状数据,系统将其编码成结构

化格式进行安全存储。②数据处理与分析:系统自动检

索模型参数,激活死亡风险预测模型,生成患者的生存期

估计值。随后,提取自我报告NIS数据,执行生存期症

状分类器,预测关联NIS。使用“自我报告-预测症状”
的逻辑建立了推荐优先级层次。研究人员基于临床记录

预处理后端数据,以解决缺失或错误的用户输入。③数

据应用:系统从知识库中匹配并检索相关推文,当日推送

自我报告的症状推文。从次日起,每天1篇连续推送预

测症状推文。经上述3个步骤后实现个性化推荐,最终

确定的推文被传输到用户界面,患者可以在界面上访问

当前和存档的推荐文章,见图1。
 

1.2.4.4 搭建系统功能模块 在研发团队前期构建

的晚期癌症患者NIS管理自助应答系统———“你说”
(NiS􀅹)[12]基础上,嵌入个性化信息推荐功能,形成了

包括自我报告、个性化信息推荐、反馈交互三大模块

的系统。①自我报告模块:该模块支持用户评估健康

状况,包括人口统计学资料、肿瘤类型、治疗史、NIS
体验、营养状况、饮食相关痛苦、生活质量等。NIS报

告页面包括症状、症状排序和严重程度。NIS评估用

·701·护理学杂志2026年5月第41卷第10期



于死亡风险预测和关联症状预测。系统支持NIS重

新评估,以实现动态和个性化的信息推荐。②个性化

信息推荐模块:该模块根据患者自我报告NIS生成个

性化推荐信息,定制实时与潜在的症状管理策略。以

症状为主题,搭配图片、音视频,以推文形式呈现,按
照“自我报告症状-预测症状”的逻辑推送信息,直至

患者提交新的自我报告,更新推荐内容。③反馈交互

模块:该模块支持用户评价与反馈,包括症状体验测

评、留言反馈与转介人工服务。症状体验测评中用户

可通过问卷评测提出对系统的使用评价;系统支持留

言反馈与转介人工服务,以提高用户的使用体验。系

统总界面及各个功能模块图,见附件1。
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图1 个性化信息推荐实施路径

1.3 应用程序的应用 本系统于2024年9-10月

进行测试,获得用户知情同意后,研究者指导其扫描

二维码进入NIS个性化信息推荐系统。测试用户阅

读系统简介、功能、用户协议及隐私政策,授权登录方

可使用。首次使用要求:①填写患者及照顾者基本信

息、疾病相关信息及营养状况信息,作为个性化服务

及报告生成依据;②完成NIS自我报告。以癌因性疲

乏为例,用户首先从症状列表中勾选“癌因性疲乏”,
随后评价该症状严重程度及困扰程度,最后根据该症

状对自身的影响程度进行排序;③确认或重新编辑系

统生成的“患者营养状况报告”“患者症状体验报告”;
④完成自我报告后,自动返回系统首页,系统开始根

据自我报告推荐 NIS针对性信息内容;⑤首次使用

后,系统以1篇/日频率推荐预测症状相关信息,“历
史图文”可查过往记录;⑥系统每周自动推送症状体

验、营养状况、社会心理相关测评。在确认用户能正

确使用系统后,鼓励其积极使用系统管理NIS。推送

截止时间为研究结束。
1.4 评价方法

由专人在测试用户使用系统1周后通过问卷和

半结构访谈收集系统可用性评价资料。
1.4.1 定量评价 ①基于国际标准化组织对“可用

性”的界定,选取有效性、高效性和主观满意度3个可

用性指标对系统进行评价[16]。采用出声思考法鼓励

测试用户表达其在使用过程中任何感受,并根据系统

的使用路径设计一系列可用性测试任务,在用户操作

过程中评估系统的有效性和高效性。测试任务包括

自我报告(用户填写患者和照顾者的基本信息、疾病

相关信息)、症状报告(用户报告存在的症状体验,并
进行排序与评价)、推文阅读(用户浏览系统推荐内

容),见附件2。有效性通过关注测试用户是否能成功

完成测试任务及数据输入的准确性(团队利用系统后

台根据患者的病历进行人工核对)来评估;高效性通

过关注测试用户完成测试任务时间与最优操作路径

的偏移程度来评估。②采用系统可用性评估问卷

(Post
 

Study
 

System
 

Usability
 

Questionnaire,
PSSUQ)以评估用户满意度。该量表共16个条目,包
含系统质量、信息质量、界面质量及总体评价4个维

度[16-17]。采用Likert
 

7级评分(强烈同意=1分,强烈

不同意=7分),总分16~112分,得分越低提示可用

性评价结果越理想。该量表总体Cronbach's
 

α系数

为0.97[18]。
1.4.2 定性评价 在用户测试完成后,由研究者以

面对面或电话形式开展半结构访谈并录音,了解其对

系统的使用体验、建议等。访谈提纲如下。①专业人

员用户:在使用系统时您的感受如何? 您认为系统是

否适用于非专业照护者? 您认为系统在管理晚期癌

症患者症状方面有哪些不足? 您对系统有哪些改进

建议? ②患者与家庭照顾者用户:您使用系统的感受

如何? 您认为系统在 NIS管理方面有哪些不足? 您

有何改进建议? 访谈时间约15
 

min,在访谈结束24
 

h
内将录音转录为文本,并进行编号匿名化处理(患者、
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家庭照顾者、专业人员姓名分别替换为 P1~P13、
C1~C13、E1~E12)。定性资料由2名研究者独立采

用内容分析法[13]进行资料分析。
1.5 统计学方法 定量资料采用SPSS26.0软件对

数据进行统计分析,计数资料以频数和百分率表示,
计量资料服从正态分布以(􀭺x±s)表示,不服从正态分

布以M(P25,P75)的形式表示。

2 结果

2.1 应用程序应用情况 在可用性检验过程中,13
对患方用户和12名专业人员用户均配合度较好,操
作流畅、表情轻松,未发生明显的使用问题。所有任

务的完成率、准确率均达到100%。用户完成所有测

试任务中位时间为374.7(373.0,380.0)s,其中自我

报告任务中位时间为139.5(137.0,142.0)s,提交后

系统推荐信息中位耗时2(2,2)s;自我症状报告时间

为64.5(61.5,68.5)s;用户阅读1篇推文中位耗时

168.5(165.0,172.5)s。
2.2 应用程序可用性评价结果

2.2.1 定量评价结果 患方及专业人员系统可用性

得分情况,见表1。
表1 患方及专业人员系统可用性得分情况

分,􀭺x±s
项目 患方(n=26) 专业人员(n=12)

系统质量 1.46±0.59 1.44±0.54
信息质量 1.35±0.54 1.38±0.53
界面质量 1.09±0.28 1.08±0.28
整体评价 1.04±0.20 1.08±0.29
总均分 1.31±0.53 1.44±0.54

2.2.2 定性评价结果 对用户的访谈资料进行分析,
提炼出3个主题。①用户对系统接纳度高。知识内容

的专业性与通俗易懂的语言提升了用户对系统的接受

度,症状结果可视化则方便用户获取信息;同时系统具

备操作简单、推文排版美观,浏览方便等特点,用户表示

在后续的NIS居家管理中会使用该系统。P4:“我觉得

挺好的,知识内容具体可靠,对我来说很有帮助,我还会

继续用它的。”C1:“推文的界面看起来很舒服生动。”②
满足个性化症状管理需求。系统能根据个体量身定制

症状管理措施,并预测可能出现的症状,让用户能预先

了解其管理对策,满足其症状管理需求,提高其应对能

力。C4:“我没出现过的症状,我就有点不会想去看它

们了,只会看有问题的症状。这里(系统)我立马就能看

到我想看到的问题。”③系统调整与优化。部分用户表

示系统中个别症状相关的知识过于专业化,难以理解;
系统的引导提示不够清晰,导致其在登录与使用时存在

困难。专业人员用户还建议增设语音伴读的功能以辅

助推荐信息阅读。P1:“对‘呃逆、放化疗、恶液质’不理

解,哪怕作出解释我好像也不是很能理解什么意思。”
P4:“我不知道下次使用的时候从哪个入口进入。”E2:
“最好能有语音助手,帮助患者阅读,还能丰富内容的展

示形式。”

3 讨论
3.1 NIS个性化信息推荐系统开发过程的科学性 
本研究严格遵循“以人为本”的迭代设计框架开发

NIS个性化信息推荐系统。在需求锚定阶段,通过综

合文献研究、回顾性数据分析和针对性用户访谈,探
索并确定了癌症患者在NIS管理中的核心困扰与需

求,为系统设计提供靶点。在功能实现阶段,借助前

期构建的NIS管理循证知识库,并丰富证据呈现形式

与,提高知识的可读性,通过专家函询确保内容的科

学性与临床适用性;依据前期构建的居家晚期癌症患

者不同生存期死亡风险预测模型[14]与症状网络特

征[15]制订推荐规则,以实现个性化推荐。在体验优化

阶段,与莫兰等[19]、陆韡吾等[20]的研究理念一致,始
终将以用户体验为中心,根据用户体验不断优化用户

界面、交互逻辑、知识库内容呈现形式及调整系统推

荐逻辑,以适配NIS居家管理场景。
3.2 NIS个性化信息推荐系统可用性良好 本系统

从用户角度出发,解决其居家环境中因专业知识匮乏

导致的NIS管理问题。患方及专业人员系统可用性

总分均值分别为(1.31±0.53)和(1.44±0.54),表明

系统具有良好的可用性。在定性访谈中,用户明确表

示系统“设计合理、操作流畅”,内容“可靠丰富”并能

“满足个性化症状管理需求”,也验证了系统良好的可

用性和用户接受度。值得注意的是,在系统可用性量

表各维度中,界面质量维度得分最低,与王文杰等
 [21]

 

研究结论一致,进一步表明简洁的界面质量是提升用

户满意度的关键因素。
3.3 NIS个性化信息推荐系统科学性和推荐机制的

精准性 用户访谈中,“知识内容具体可靠”“能让其

预先了解管理对策”等反馈,印证了高质量信息对提

升用户信任感和自我效能感的积极作用[22]。与传统

健康教育方案[23]相比,本研究不仅遵循了循证实践原

则,更实现了知识传递形式的创新。将严谨的证据转

化为通俗易懂的多媒体推文与视频,显著降低了非专

业用户的理解门槛,更适用于居家场景下的自我管

理。
本系统所构建的“自我报告症状-预测症状”交互

式推荐规则,展现了个性化推荐的精准性与前瞻性。与

常规健康推荐系统[9]仅响应患者主动报告的症状不同,
本系统的独特性在于其引入了基于机器学习构建的居

家安宁疗护晚期癌症患者的死亡风险预测模型[14]与生

存期症状网络技术[15]。与Kolb等[8]研发的Symptom
 

Care
 

@
 

Home系统相比,本研究实现了功能上的前瞻

性,将推荐逻辑从“被动应答”提升至“主动预警”,解决

居家晚期患者NIS管理中,症状不可控、难以预测的问

题[24],实现预见性NIS个性化管理[25]。

4 结论
本研究开发了居家晚期癌症患者及其家庭照顾者
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的个性化信息推荐系统并初步验证了系统的可用性。
该系统以“以人为本”的迭代设计框架为指导,基于患者

自我报告,融合死亡风险预测模型与症状网络技术,建
立了一套兼具科学性、前瞻性、实用性的精准信息推荐

机制。该系统具有良好的可用性、用户接受度与满意

度,能够满足患者及照顾者在居家场景下的个性化症状

管理信息需求,未来可依据测试结果和用户建议,对系

统界面引导、推文内容进行迭代优化,并开展多中心、大
样本的随机对照试验,验证该系统的应用效果。
           

附件1 系统总界面及各个

功能模块图

附件2 可用性测试任务

请用微信扫码查看
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