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胰腺癌术后患者居家血糖管理的用户画像研究

王源,张双,柳静霞,詹冬娣

摘要:目的
 

探讨胰腺癌术后患者居家血糖管理特征及人群差异,为胰腺癌术后患者居家血糖管理或应用程序的开发提供指导。
方法

 

采用描述性质性研究方法,以目的抽样法选取17例胰腺癌术后患者进行半结构式访谈。通过内容分析法分析访谈资料,
人工提取胰腺癌术后患者血糖管理特征,采用词云与表格形式完成画像的可视化。结果

 

胰腺癌术后患者居家血糖管理的用户

画像标签归纳为血糖管理认知、饮食调整、运动康复、用药依从性、心理健康状态、医疗资源支持6个维度;构建的用户画像类

型包括积极管理型、过度控制型、被动依赖型、资源受限型4类。结论
 

胰腺癌术后患者对居家血糖管理的认知及行为存在较大

群体差异,在制订居家血糖管理方案或设计移动医疗平台前应描摹患者画像,根据不同群体特征,实施个性化、精准化的血糖

管理方案。
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Abstract:Objective

 

To
 

explore
 

the
 

characteristics
 

and
 

population
 

differences
 

in
 

home
 

blood
 

glucose
 

management
 

among
 

pancreatic
 

cancer
 

patients
 

after
 

surgery,
 

to
 

provide
 

guidance
 

for
 

developing
 

blood
 

glucose
 

management
 

or
 

applications
 

for
 

this
 

population.
 

Methods
 

A
 

descriptive
 

qualitative
 

study
 

was
 

designed.
 

Seventeen
 

pancreatic
 

cancer
 

patients
 

after
 

surgery
 

were
 

purposively
 

recruited
 

to
 

participate
 

in
 

semi-structured
 

interviews.
 

Content
 

analysis
 

was
 

conducted
 

to
 

analyze
 

the
 

interview
 

data,
 

which
 

involved
 

the
 

manual
 

extraction
 

of
 

salient
 

themes
 

and
 

characteristics
 

pertaining
 

to
 

postoperative
 

blood
 

glucose
 

management.
 

The
 

resultant
 

pa-
tient

 

profiles
 

were
 

visualized
 

using
 

word
 

clouds
 

and
 

summary
 

tables.
 

Results
 

User
 

profile
 

tags
 

on
 

home
 

blood
 

glucose
 

management
 

in
 

pancreatic
 

cancer
 

patients
 

after
 

surgery
 

were
 

characterized
 

by
 

six
 

dimensions:
 

awareness,
 

dietary
 

adjustment,
 

exercise
 

rehabili-
tation,

 

medication
 

adherence,
 

mental
 

health
 

status,
 

and
 

medical
  

resource
 

support.
 

The
 

user
 

profile
 

consisted
 

in
 

four
 

types:proac-
tive

 

management,
 

excessive
 

control,
 

passive
 

dependency,
 

and
 

resource-constrained.
 

Conclusion
 

Pronounced
 

disparities
 

in
 

know-
ledge

 

and
 

practice
 

regarding
 

home
 

blood
 

glucose
 

management
 

exist
 

among
 

pancreatic
 

cancer
 

patients
 

after
 

surgery.
 

Therefore,
 

the
 

development
 

of
 

any
 

intervention
 

program
 

or
 

digital
 

health
 

platform
 

must
 

be
 

preceded
 

by
 

robust
 

patient
 

profiling
 

to
 

facilitate
 

preci-
sion

 

management
 

strategies
 

that
 

are
 

congruent
 

with
 

the
 

characteristics
 

of
 

distinct
 

user
 

groups.
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  胰腺癌术后患者由于胰腺组织的大量切除而损

伤胰腺内外分泌功能,导致胰岛素分泌不足及胰高血

糖素调节失衡,血糖波动幅度显著增加,易出现血糖

异常,是胰腺癌手术患者常见问题。有研究表明,
56.3%胰腺手术患者术后存在血糖升高(血糖≥10

 

mmol/L)[1]。还有研究显示,胰腺手术后1个月内发

生胰源性糖尿病的患者约为25%[2],且此类患者血

糖波动特征复杂,更易发生低血糖[3]。而术后血糖紊

乱不利于胰腺癌手术患者的预后和临床结局,可能影

响远期生存率,如高血糖患者术后出现严重感染(肺
炎、脓毒血症和伤口严重感染)的相对风险显著较

高[4],而低血糖会导致神经系统不可逆损害,促发卒

中、心肌梗死,导致病死率增加,不但增加围手术期风

险,同时增加了术后感染、出血、胰瘘等并发症的风

险[5-6]。因此,血糖管理对胰腺癌患者围术期安全十

分重要。国内研究目前聚焦于胰源性糖尿病的早期

筛查[7]和胰腺切除患者围术期血糖管理[8],但对于胰

腺癌术后患者出院后居家血糖管理仍缺乏深入探讨,
对胰腺癌术后患者居家血糖管理的个体化特征与需

求缺乏多维度的了解。时限性自我调节理论(Tem-
poral

 

Self-Regulation
 

Theory,
 

TSRT)[9]是一种旨在

解释个体健康行为决策过程的理论框架,该理论强调

个体健康行为不仅受认知规划(如对远期健康价值的

理解)驱动,也受到即时情境中情感体验与行为线索

的深刻影响。用户画像(User
 

Persona)是真实用户

的虚拟代表,其可根据信息分析用户的基本属性及行
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为偏好等个体化真实数据,通过归纳相似用户特征,
形成专属群体标签来构建目标用户模型[10-11]。目前

用户画像在健康管理领域多有应用,可为患者提供精

准化和个性化的医疗服务[12-14]。本研究采用描述性

质性研究方法,基于TSRT理论探索胰腺癌术后患者

居家血糖管理需求及行为特征,构建胰腺癌术后患者

居家血糖管理的用户画像,从“认知-情感-时间-
环境”多维互动中,精准识别不同用户画像内在行为

逻辑根源,为开展胰腺癌手术患者个性化医疗照护服

务提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 2025年7-8月,采用目的抽样法,根据

患者的性别、年龄、文化程度、血糖情况等特征,遵循

最大差异化原则,选取我院肝胆胰外科病房的胰腺癌

术后出院患者作为访谈对象。纳入标准:年龄≥18
岁;病理检查报告证实为胰腺癌,且知晓疾病诊断;已
行胰腺切除手术;并存糖尿病或围术期存在血糖异常

(高血糖、低血糖或糖化血红蛋白异常);神志清楚且

能够正常沟通交流,知情同意自愿参加。排除标准:
患有精神心理疾病,有明显运动禁忌或需严格卧床。
剔除因任何原因中途退出研究者。样本量以资料饱

和为原则,当访谈资料不再出现新的信息内容后,再
纳入2例胰腺癌术后患者访谈,仍未出现新信息时,
则停止纳入研究对象。本研究共纳入17例胰腺癌术

后患者,为保护患者隐私,以P1~P17编号代替患者。
本研究 已 获 得 所 在 医 院 伦 理 审 查 委 员 会 的 批 准

([2025B]No.0889)。
1.2 方法

1.2.1 资料收集与整理 研究者以半结构式访谈法

收集资料。通过文献回顾及研究团队成员讨论后拟

定访谈提纲初稿,预访谈2例胰腺癌术后患者后确定

访谈提纲:①请您谈谈对术后血糖管理的理解和认

识;②您认为术后居家血糖管理包括哪些内容? ③您

在手术后是怎么进行居家血糖管理的? (监测、用药、
饮食、运动等)

 

④您如何评价自己手术后的居家血糖

管理情况?
 

⑤您在出院后居家进行血糖管理时,有哪

些促进因素和障碍因素? 有何挑战? (如低血糖恐

惧、胰岛素使用障碍等)⑥您在居家血糖管理方面对

医疗支持有何期望? 访谈前,电话随访联系患者,确
认其门诊复查时间(术后4~16周),获得研究对象的

知情同意后,在其复诊时在医院病区安静的谈话间进

行访谈。征得受访者同意后,对访谈进行全程录音,
每例访谈20~30

 

min。仔细观察并记录访谈时研究

对象的非语言行为等。访谈后24
 

h内将录音资料进

行转录、整理,对有疑问的地方及时与访谈对象进行

核实。
1.2.2 资料分析

1.2.2.1 确立画像标签维度 使用 NVivo12软件

整理访谈资料,采用内容分析法对访谈资料进行分

析。由2名研究者仔细阅读访谈资料,分别独立提

炼出与胰腺癌患者术后居家血糖管理相关的语句并

赋予相应的标签;2名研究者在标签提炼的过程中

如有争议之处,则研究团队共同讨论后决定结果;根
据标签来阐述其含义,归纳患者共同特征,以此形成

患者画像标签体系。
1.2.2.2 人工抽取患者血糖管理特征 基于用户画

像标签体系,人工提取并分析患者在每个画像维度方

面的特征,通过研究团队共同讨论,结合胰腺癌手术

患者诊疗护理经验,将标签具有相似特征的研究对象

进行归类,形成多种类型的用户画像。
1.2.2.3 患者画像表达 为直观呈现各画像间的差

异化特征,本研究将不同类型标签进行汇总,使用

WordArt软件绘制词云图,对胰腺癌患者术后居家血

糖管理的用户画像特征进行可视化表达,结合表格展

示胰腺癌术后患者居家血糖管理的用户画像。

2 结果

2.1 胰腺癌术后患者一般资料 完成访谈的胰腺癌

术后患者共17例,男11例,女6例;年 龄38~73
(64.18±7.88)岁。文化程度:小学及以下6例,初中4
例,高中4例,专科及以上3例。均为导管腺癌。手术

方式:根治性胰体尾切除术5例,胰十二指肠切除术8
例,全胰腺切除术2例,全胰腺切除联合小肠移植术2
例。并存糖尿病5例,围术期糖化血红蛋白异常2例。
术前血糖异常9例,其中4例空腹血糖≥6.1

 

mmol/L,
8例餐后血糖≥15.0

 

mmol/L;术后血糖异常13例,其
中9例空腹血糖≥6.1

 

mmol/L,8例餐后血糖≥15.0
 

mmol/L,1例空腹血糖≤3.9
 

mmol/L。术后时间4~
16(8.47±3.32)周。
2.2 胰腺癌术后居家血糖管理 基于TSRT理论框

架,归纳出的胰腺癌术后患者居家血糖管理的用户画

像标签,包括血糖管理认知(远期价值评估)、饮食调

整与运动康复(行为规划与执行)、用药依从性(习惯

强度与情境线索)、心理健康状态(即时情绪反应)以
及医疗社会资源支持(环境结构性因素)。针对群体

的标签特征,结合患者个人属性,将胰腺癌术后患者

居家血糖管理的用户画像分为积极管理型、过度控制

型、被动依赖型、资源受限型4类。使用 WordArt绘

制词云图,对每个类型用户画像标签进行可视化展示

和维度特征描述,具体内容见表1。

3 讨论

3.1 胰腺癌术后患者居家血糖管理存在多样性 胰

腺癌术后患者居家血糖管理受多种因素影响,除了受

患者自身对疾病及康复知识的认知、血糖监测、膳食

营养、运动锻炼及用药依从性外[15-16],还包括家庭经

济状况、医疗资源可及性和社会支持等因素。本研究

访谈结果显示,胰腺癌术后患者居家血糖管理的用户
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画像分为积极管理型、过度控制型、被动依赖型、资源

受限型4类,在血糖管理认知、饮食调整、运动康复、
用药依从性、心理健康状态、医疗资源支持方面存在

差异,具体体现在对血糖的波动、疾病康复及预后的

正确认识、胰岛素注射和血糖监测设备的操作技能、
血糖监测频率、饮食运动管理、遵医用药、情绪管理、

自我效能、家人支持、医护人员支持、获取信息渠道等

方面。目前,国内研究已有胰腺切除相关血糖管理的

证据总结[7-8],但需根据胰腺癌术后患者居家血糖管

理的个体化差异,针对胰腺癌术后患者居家血糖管理

特征,制订以患者为中心的个体精准化干预策略,以
促进胰腺癌术后患者的康复,改善其预后。

表1 胰腺癌术后患者居家血糖管理的用户画像

项目 积极管理型 过度控制型 被动依赖型 资源受限型

可视化

用户画像

代表人物 P1,P5,P8,P14,P16,P17 P3,P12,P15 P2,P4,P7,P10,P11 P6,P9,P13
年龄  38~67岁 59岁,68岁,65岁 63~73岁 67岁,73岁,70岁

文化程度 高中及以上 P12和P15初中;P3高中 初中及以下 小学及以下

手术方式 根治性胰体尾切除术2例,胰十二

指肠切除术3例,全胰腺切除联合

小肠移植术1例

胰十二指肠切除术1例,全胰腺切

除术2例

根治性胰体尾切除术2例,胰十二

指肠切除术2例,全胰腺切除联合

小肠移植术1例

根治性胰体尾切除术1例,胰十二

指肠切除术2例

术后时间 4~11周 6周,8周,11周 5~12周 4周,12周,16周

血糖管理

认知

清楚自己的血糖控制目标(如空腹

血糖、餐后2
 

h血糖理想范围),明

白血糖监测的重要性

频繁监测血糖,过度关注数值波动,

对血糖的正常生理性波动缺乏正确

理解,误认为“血糖越低越好”,未设

立科学的血糖控制目标

对术后血糖管理的必要性和重要性

认知比较肤浅,单纯遵医嘱。对血糖

控制与术后并发症及预后的关联不

了解,缺乏求知欲。血糖监测频率

低,正确监测需依赖家人

信息获取渠道主要依赖医生或护士

每次的复诊或随访交流,难以通过

互联网等渠道获取和更新知识;血

糖监测不规律

饮食调整 营养均衡,采用少食多餐方式,优先

选择低升糖指数的碳水化合物和优

质蛋白质(如鱼、瘦肉等),并且能够

避免单次大量进食导致血糖波动;

外出社交活动会格外注意饮食调整

严格执行术后营养方案,采用少食

多餐方式,优先选择低升糖指数的

碳水化合物和优质蛋白质(如鱼、瘦

肉、蛋清);因饮食限制减少外出社

交餐饮活动

饮食随意性强,经常忽略饮食建议;

基本没有采用少食多餐方式;依赖

家属协助备餐,缺乏自主选择和调

整饮食的意识与能力,因食欲差或

饮食不当导致血糖失控

明白需要健康饮食,但经济条件限

制了优质蛋白(如鱼、虾、瘦肉)和新

鲜蔬菜的摄入,主食结构单一,
 

独

居或家人无力照顾,“少食多餐”的

原则因无人准备餐食而难以执行

运动康复 根据术后身体状态,循序渐进地执

行运动计划,能注意避免过度劳累;

通常在餐后进行运动,以有效降低

餐后血糖,并随身携带糖或巧克力

等以防发生低血糖

会因血糖波动进行超负荷运动,试

图以此降低餐后血糖的升高,而忽

视术后身体的虚弱状态和休息需

求,增加运动相关损伤和低血糖事

件的风险

缺乏运动意识,出院后活动少,认为

生病后就应该“静养”,需家属陪伴

或督促才进行运动;非主动追求运

动康复,难以长期坚持

日常运动因受到居住环境(如农村

道路不便)和安全顾虑(独居老人怕

外出跌倒无人发现)而限制

用药依从性 严格遵照医嘱使用降糖药,包括种

类、剂量、注射/服用时间;不会自行

随意增减药量或停药;能够监测血

糖,根据血糖监测结果指导用药

不能完全遵从医嘱、自行调整用药

(如自行增减口服降糖药剂量或自

行调整胰岛素剂量),可能会增加低

血糖的发生风险

在有人监督和提醒的情况下,可以

按时用药;需定时提醒或家属管理

药盒;注射胰岛素患者,出院后多由

家属为其注射

患者可能因胰岛素、血糖试纸等无

法负担而自行减量、延长使用间隔,

甚至中断血糖监测和治疗;或者因

居住地距离医院或药店遥远,交通

不便利,导致药物无法持续供应

心理健康

状态

心态平稳,自我效能感强,对疾病管

理有信心;偶有焦虑和压力,但情绪

调节能力较好,能够有效排解

处于显著焦虑状态,对癌症复发和

并发症有潜在恐惧;内心自我效能

感低,对自己能否真正管理好疾病

缺乏信心

疾病无助感强,表现出对家人的过

度情感依赖;自我效能感低,认为自

己没有能力管理好血糖,但对自我

管理无迫切改善意愿

因资源匮乏产生无助感,可能因无

法达到医生设定的管理目标而产生

焦虑情绪,但仍有改善意愿

医疗资源

支持

积极利用随访和个性化指导,主动

寻求医疗资源;会借助血糖仪等工

具来记录血糖数据,并在复诊时提

供给医生作为决策参考

复诊和随访较频繁,多次复查咨询

医生调整方案,但对自主管理信心

不足

不会主动预约复诊;复查随访依赖

家属安排,远程医疗使用困难;在诊

疗过程中主要由家属代为叙述病

情、提问和记录医嘱

医疗可及性差(如偏远地区),复诊

交通成本高、时间长,使其难以坚持

规律的随访;互联网支持系统薄弱

或缺失,社会支持网络覆盖不足

3.2 胰腺癌患者术后血糖管理的用户画像特征及对

策

3.2.1 积极管理型 积极管理型胰腺癌术后患者血

糖管理情况较为乐观。此类型患者已掌握血糖管理及

用药知识,能够坚持规律的锻炼(如散步、太极等)和严

格饮食管理(避免油腻,进食鱼肉虾肉等高蛋白食物),
有定期血糖检测(基本每天至少空腹和睡前2次血糖

监测)习惯,并且能为应对低血糖发作做好充分准备

(准备糖果或巧克力随身携带),能够实现个性化血糖

控制目标,可以进行有效的心理自我调适。此类患者

文化程度为高中及以上,相较其他类型的患者文化程

度较高,其医疗资源利用充分,获取健康知识的能力更

强,自我管理更积极。Karademas等[17]的研究发现,
受过高等教育的患者具有更好的自我效能水平,会更
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有信心处理与疾病及其治疗相关的身体、心理和社会

问题,并通过使用有效的症状管理策略更好地维持其

日常生活状态。对于积极管理型的胰腺癌术后患者,
医护人员应强化患者的正向反馈,给予专业支持和积

极鼓励,建议其使用进阶血糖管理工具,如智能化穿戴

设备(动态血糖监测),使其血糖监测管理更为便利。
3.2.2 过度控制型 过度控制型胰腺癌术后患者血

糖管理情况一般。此类型患者的健康信念较积极,但
对血糖管理认知存在部分偏差,虽能够坚持合理的膳

食管理,可血糖监测较频繁,过度关注血糖波动,出现

过度运动控糖及降糖药过量服用或胰岛素过量注射的

情况。因血糖数值超出正常范围而自信心受挫,出现

焦虑情绪,频繁就医,其自我效能较差,心理调试不佳。
有研究表明,症状严重程度不直接影响患者的功能状

态,而是通过自我效能感间接影响其功能状态[18]。因

此,建议对此类型患者进行积极的心理支持和康复健

康教育,通过认知疗法等缓解其焦虑情绪,同时根据个

体化情况设置合理血糖控制目标,针对性调整血糖管

理方案;对患者进行血糖仪数据解读宣教,纠正其认知

偏差,同时应固定其复诊周期,减少其随意调整用药和

滥用医疗资源的情况。
3.2.3 被动依赖型 被动依赖型胰腺癌术后患者的

突出表现是自我管理行为较差,主要依赖家人进行血

糖管理。此类型患者由于认知较差,不重视术后血糖

管理对疾病预后的影响,不主动寻求有关药物或积极

健康行为的知识,单纯遵照临床医护人员的指示以及

家庭成员的意见行事。出院后一般由家庭成员监测和

管理用药,并提醒监测血糖水平,若无监督则存在漏服

药物的倾向。其在饮食方面较随意,主要依赖家属协

助备餐,且自我效能感低,复查和随访均依靠家人,对
家人有较高的行为和情感依赖。此类型患者出院后缺

乏医疗支持,自主运动康复积极性低,难以长期坚持。
因此,医护人员应强化其健康信念,结合胰腺癌预后说

明术后居家血糖管理的重要性,并建议家属参与患者

健康教育,根据患者情况制订合理的活动计划和膳食

方案,同时简化血糖监测流程,使用操作便携的血糖仪

设备,定时用药提醒、定期上门随访以提高患者用药依

从性。医院或科室可以举办同伴支持讲座或开展腾讯

会议线上血糖监测及用药打卡活动,通过线上及线下

相结合方式提高患者认知,纠正其不良情绪,改善其自

我效能,提高其疾病康复的信心。
3.2.4 资源受限型 资源受限型患者血糖管理情况

不容乐观,其血糖管理的主要障碍可能是医疗资源支

持不能够完全满足患者需求。此类型患者信息获取渠

道主要依赖医生或护士每次的复诊或随访交流,但因

其居住在偏远地区,复诊交通成本高、时间长,使其难

以坚持规律随访。此外,部分独居患者缺乏照顾者,因
受环境因素和经济条件限制,在营养膳食获取、适宜活

动场所等资源不足,从而影响其血糖管理行为。有研

究证实,基于互联网的健康管理策略能够克服地理和

医疗保健普及障碍,为欠发达地区的血糖管理提供支

持[19]。此外,国家推行的基层医疗服务模式中,家庭

签约医生可为居民提供连续性、综合性健康管理,满足

不同居民的医疗需求[20]。因此,建议基于国家政策支

持结合数智化医疗资源,推广和落实家庭签约医生和

远程智慧医疗会诊随访等工作,加强患者出院后运动

康复、血糖监测和饮食管理,如智能血糖监测穿戴设

备、居家运动视频、低价控糖食谱等,减轻患者复诊经

济负担,为其提供低成本和更为便利的个性化医疗支

持。

4 结论
本研究通过半结构式访谈,获取胰腺癌术后患者

居家血糖管理特征,根据其显著差异构建出积极管理

型、过度控制型、被动依赖型、资源受限型四种类型的

用户画像,基于TSRT理论从血糖管理认知、饮食调

整与运动康复、用药依从性、心理健康状态以及医疗社

会资源支持进行精细刻画,为个性化精准医疗照护提

供依据。本研究存在一定局限性:本研究为单中心研

究,仅选取1所三甲医院肝胆胰外科出院的胰腺癌手

术患者作为研究对象。未来将进行多中心横断面研究

来验证该用户画像类型特征,并以此为基础开发移动

App或智能决策支持系统,进而实现胰腺癌手术患者

出院后居家血糖动态连续管理。
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