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　 　 ［摘　 要］居家安宁疗护是最符合中国人习惯的安宁疗护模式。基于湘潭市地域特征，湘潭市第六人民医院结
合自身特点组建安宁疗护多学科团队，构建居家安宁疗护智慧服务平台并试运行。２０２４年６月至１２月，通过智慧
服务平台共服务终末期患者和照护者２２３人次，包括上门居家照护１２６人次，支持服务３５人次，咨询服务６２人次；
平台中教育支持栏目页面浏览量达３５０１００６９，学习人数达９８１０人，累计互动达２０８２６８次。所构建的居家安宁疗护
智慧服务平台应用效果良好，可为推进区域内安宁疗护协同发展、探索构建适合我国国情的安宁疗护服务模式提
供参考。
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　 　 居家安宁疗护是安宁疗护的服务模式之一。受中国传
统观念“落叶归根”的影响，约７９ ６１％的终末期患者倾向于
在家中离世。然而，由于安宁疗护服务人员短缺、居家医疗
发展不完善等原因，居家安宁疗护的发展和推广缓慢。信息
化技术的发展为居家安宁疗护的开展带来了机遇。湘潭市
第六人民医院作为“全国医养结合示范机构”，是湘潭首家省
级“安宁疗护示范病房”。该院安宁疗护团队和湘潭医卫职
业技术学院护理学院科研团队一起，探索居家安宁疗护智慧
服务平台的构建和应用。现报道如下：

一、居家安宁疗护智慧服务平台的构建
（一）居家安宁疗护智慧服务平台开发步骤
１．成立居家安宁疗护智慧服务平台开发团队
居家安宁疗护智慧服务平台开发团队由１１名成员构成，

采用“临床—教育—技术”三元协作模式开展工作：（１）行政
管理层由医院院长和副院长２人组成，他们是决策核心，负责
统筹项目资源配置和跨部门协同；（２）临床专家组由２名安
宁疗护病房副主任医师联合护士长３人组成，负责平台功能
模块的设计；（３）科研支持组由护理学院３名硕士学历教师
协同１名安宁疗护专科护士组成，负责开展文献系统评价、患
者—照护者需求调研和数据分析等；（４）技术实施组由２名
专职软件工程师负责全周期技术实现，涵盖系统架构搭建、
调试优化及运维支持等。
２．问卷调查和患者及其照护者需求访谈
通过查阅文献资料，设计居家安宁疗护智慧服务平台访

谈提纲，于２０２３年５月～ ６月与入住在湘潭市第六人民医院
安宁疗护病房的终末期患者及其照护者进行访谈，了解患者
及其照护者在居家安宁疗护中的需求和对智慧服务平台的
界面设计建议。访谈内容包括：（１）您对居家安宁疗护的了
解情况；（２）您是否愿意使用居家安宁疗护智慧服务平台；
（３）您希望居家安宁疗护智慧服务平台能提供哪些服务；（４）

您对居家安宁疗护智慧服务平台的界面设计、使用流程和功
能设置有何建议。

根据资料饱和的原则，最终收集了９名终末期患者和８
名主要照护者的一手资料。所有被访谈人员都听说过居家
安宁疗护，对居家安宁疗护智慧服务平台都非常期待。他们
期望的居家安宁疗护智慧服务平台功能如下：能够提供居家
照护（舒适照护、症状照护、心理照护、精神慰藉）、支持服务
（网上商城、转诊请求、社会支持、教育支持、宁友圈）、咨询服
务三个方面的内容；对于平台界面的设计，希望界面简洁直
观（使用清晰的图标和文字、采用大字体和高对比度、提供语
音输入和输出功能）、高效指引（结构清晰、分类明确、具有搜
索功能）。
３．专家小组讨论
２０２３年７月，课题小组召开两次专家小组会议，对初步

拟定的居家安宁疗护智慧服务平台的设计稿进行讨论，并进
一步修改。

（二）居家安宁疗护智慧服务平台的设计
团队所构建的居家安宁疗护智慧服务平台涵盖居家用

户端与医护端两个端口，其中居家用户端通过微信扫码使
用，涵盖居家照护、支持服务、咨询服务三个模块；医护端涵
盖工作台、统计分析、用户管理三个模块。
１．平台设计思路
湘潭地区安宁疗护的开展主要依靠医院安宁疗护病房。

至２０２４年底，湘潭市第六人民医院、湘潭市第一人民医院、湘
潭市第五人民医院开设了安宁疗护病房；湘潭市中心医院则
是联合江麓医院共同打造联点指导“安宁疗护病房”。由于
人力、物力缺乏，居家安宁疗护的推广受到限制。居家安宁
疗护智慧服务平台的设计目的就是给无法入住在医院安宁
疗护病房的患者提供支持和帮助。国内外研究显示智慧医
疗在居家安宁疗护中起到了重要的作用，越来越多的人希望
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能通过信息平台享受到医院专业团队照护。为更好地推广
居家安宁疗护，湘潭市第六人民医院和湘潭医卫职业技术学
院护理学院科研团队联合提出了建设智慧居家安宁疗护服
务平台的想法，通过借助互联网技术，开发了微信小程序“六
颐苑码上康养”，为居家安宁疗护智慧服务平台的推行打下
了基础。
２．平台服务费用支付
居家安宁疗护智慧服务平台服务项目的费用支付主要

包括三大类：第一类是根据患者或照护者需要的服务内容，
根据订单价格自费支付；第二类是与长期护理保险相通，对
享有长护险的患者，可以采用长护险支付；第三类是免费项
目，不需要收取任何费用，如教育支持和在线咨询服务等；教
育支持模块直接和湘潭医卫职业技术学院建设的《安宁疗
护》在线课程进行链（ｈｔｔｐｓ：／ ／ ｗｗｗ． ｘｕｅｙｉｎｏｎｌｉｎｅ． ｃｏｍ ／ ｄｅｔａｉｌ ／
２５０２３２８２５），实现医院和学校资源共享，面向全社会开放，社
会人员和学生都可以进行在线学习，页面浏览量达
３５０１００６９，学习人数达９８１０人，累计互动达２０８２６８次。

二、居家安宁疗护智慧服务平台的应用
（一）应用对象
采用便利抽样方法，选取２０２４年６月至１２月８５位使用

平台的人员（患者或照护者）为研究对象。纳入标准：（１）年
龄≥１８岁，具有一定的理解与语言表达能力；（２）会使用智能
手机；（３）知情同意，愿意配合。脱落标准：（１）患者或照护者
要求退出研究；（２）研究期间去世。

（二）应用方法
１．成立居家安宁疗护智慧服务平台服务小组
居家安宁疗护智慧服务平台服务小组采用由“临床主

导—多专业嵌入”的协作模式运行。组长由安宁疗护病房主
任担任；副组长由安宁疗护病房护士长担任。组员包括１名
副主任医师、３名安宁疗护专科护士、１名营养师、１名心理咨
询师、１名医务社会工作者、１名计算机信息软件工程师、３名
具有研究生学历的护理学院教师和３名高职院校护理专业学
生志愿者。组长和副组长负责团队整体综合协调；副主任医
师和专科护士负责实施居家安宁疗护；营养师与心理咨询师
分别负责饮食指导与心理疏导等；医务社会工作者负责协调
社会资源，帮助患者减轻经济、生活等压力；计算机信息软件
工程师负责智慧服务平台中技术维护与优化；护理学院教师
全程参与研究过程，并带领学生志愿者为患者提供陪伴和必
要的生活帮助。所有小组成员均通过相关培训。
２．居家用户端应用
告知患者和照护者平台使用的方法，若需要提供居家服

务，则可在安宁疗护栏目内点击购买，以“居家照护”中“经外
周静脉穿刺中心静脉置管（Ｐｅｒｉｐｈｅｒａｌｌｙ Ｉｎｓｅｒｔｅｄ Ｃｅｎｔｒａｌ
Ｖｅｎｏｕｓ Ｃａｔｈｅｔｅｒｓ，ＰＩＣＣ）维护”为例，患者或照护者用微信登
录小程序“六颐苑码上康养”，即可进入平台，进行注册，填写
姓名、性别、证件类型、证件号码和手机号码，并进行实名认
证，点击“立即预约”，填写被服务人员地址和预约服务时间，
阅读知情告知书，点击立即下单，订单生成显示在平台上。
本组资料共产生了２２３单，其中完成了１２６次上门居家照护，
３５次支持服务，６２次咨询。

３．医护端应用
以“ＰＩＣＣ维护”上门居家照护为例，专科护士在ＡＰＰ里

先评估患者或照护者下单的内容、需要进行上门服务的时间
等。接单后与下单人做简短的电话沟通，记录患者的姓名，
对患者的病情做初步了解，准备相关用物。按预约时间上
门，首先倾听患者主诉、评估患者的精神状态等基本情况、
ＰＩＣＣ管道情况，并对ＰＩＣＣ管道进行维护，在ＰＩＣＣ护理手册
上进行记录，指导居家护理注意事项：（１）活动指导：可进行
适度日常活动，如轻微家务和轻度体育锻炼；避免置管侧手
臂进行大幅度甩动运动，避免拖地、抱小孩、支撑起床等动
作。（２）沐浴指导：适宜淋浴，严禁盆浴以防感染；淋浴前需
采用周密的预防措施，如可使用家用保鲜膜于导管置入部位
上下１０ｃｍ范围紧密缠绕３ ～ ４圈，并以胶带妥善封边，确保
其密封效果；淋浴时，告知患者将置管侧手臂上举，同时尽量
缩短沐浴时长，减少水分暴露；淋浴后，需检查置管部位的透
明敷料，确认其是否因水分而松动或潮湿以及穿刺点是否维
持干燥状态。若观察到任何异常，如红肿、渗液等，患者需即
刻就医，由专业医护人员更换敷料，确保置管部位的无菌与
安全。（３）日常起居和着装指导：穿着时，应选择袖口宽松衣
物，避免压迫导管；鉴于ＰＩＣＣ导管存在外露接头，易钩挂衣
物，告知患者可采用清洁处理后的女士丝袜（去除袜头及松
紧带部分）覆盖于外露导管上，以提供有效防护；穿脱衣物
时，遵循先穿置管侧，后穿健侧的原则；脱衣时，遵循先脱健
侧，再脱置管侧的原则；睡眠时，建议平躺或向未置管侧侧
卧，避免压迫导管。（４）导管维护与异常情况处理：告知患者
在日常生活中，应持续关注导管状态，若见导管外移、脱落，
或穿刺点渗血、渗液、伴分泌物、手臂肿胀、体温异常升高、呼
吸困难等症状，须即刻就医；另外，导管需要每周维护一次，
包括换药、观察外周血管内血栓情况、检查导管脱出与否、穿
刺点感染迹象等。对患者或照护者进行完健康宣教后进行
记录，同时，请患者或照护者填写护理服务满意度调查表，听
取患者或照护者对服务的改进建议。
４．平台使用过程中的维权和应急管理
在实际服务过程中为防止因上门护理服务不满意而产

生争议的发生，平台设有投诉电话；为保障上门护理人员的
安全，一般情况下，除了安宁疗护护士外，还有学校教师或学
生１人进行陪同，保证上门服务人员至少为２人；上门服务过
程语音、位置实时监控，联合意外险、责任险以保障上门服务
的护理人员医疗责任和人身安全。

（三）平台应用情况评价
１．居家用户端评价
为了解患者或照护者对居家安宁疗护智慧服务平台的

使用情况，自制了调查问卷，对８５位使用平台的人员（患者
或照护者）进行调查，剔除部分填写不完善的问卷，最终收集
有效问卷８０份。问卷包括被调查对象的基本信息（年龄、身
份等）；平台使用情况（平台使用频率、最常用的平台功能、对
平台功能的满意度、使用平台时遇到的问题）；平台服务情况
（对平台服务人员的评价、对平台服务人员服务态度的评价、
对平台整体服务质量的评价）、其他改进意见等。共调查８０
人，平均年龄为５３岁，其中男性３０人，女性５０人；调查患者
２０人，患者照护者６０人。调查对象使用平台的频率平均为３
次／月；居家照护和支持服务两项功能是被调查者使用较多
的是居家照护和支持服务两个板块，咨询服务使用则相对较
少，仅有１０人使用过；８７． ５％的患者或照护者对平台表示满
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意，９５％的患者和照护者对服务人员的态度和质量表示满意；
在对平台改进的建议方面，被调查者认为可进一步开发平台
的功能，将平台和医院、社区卫生服务中心等进行联网，实现
健康数据的实时共享；可以通过便携式穿戴设备实现患者数
据的实时传送。
２．医护端评价
平台服务为安宁疗护专科护士提供了多点执业的基础，

在一定程度上给护士增加了额外收入，平台维护管理费占
２０％，除去耗材费后所有收入归护士所有。以“ＰＩＣＣ维护”
这个单为例，平台上单价为１２０元，除去耗材费用３０元，平台
维护管理费２４元，剩下的６６元全部归护士所有，专科护士一
方面提升了居家安宁疗护经验，另一方面实现了将专科护理
技术的转化成额外的收入。由于上门服务对护士的专业能
力和个人综合能力提出了较高的要求，其网上单价高于医院
收费标价，患者会在心理上无形提高上门服务的要求，服务
人员的压力相对也会较大。本组资料中共有１７名安宁疗护
护士参与１２６次上门服务（学院教师和学生作为志愿者开展
服务，不获取任何收益），合计收入１５０８５元，具体情况见表１。

表１　 本组资料安宁疗护专科护士上门服务情况汇总表

上门服务内容上门护士人数服务次数 价格
（元／次）

合计
（元）

ＰＩＣＣ ／ ＣＶＣ维护 １ １ １２０ ２２０

导尿术 ４ ５０ １２０ ６０００

康复训练 ３ ２０ ７５ １５００

留置胃管术 ５ ４９ １２０ ５８８０

慢性疮面换药 １ ３ １２０ ３６０

注射术 １ ３ ７５ ２２５

居丧照护 ２ ３ ３００ ９００

合计 １７ １２６ １５０８５

三、讨论
（一）居家安宁疗护智慧服务平台的构建具有前瞻性和

科学性
老龄化社会让越来越多的人开始关注安宁疗护，平台中

教育支持栏目的浏览量巨大，说明安宁疗护引起了社会的关
注。老年人口数量的不断增加，对医疗和护理服务的需求也
日益增长。在数字化时代，医疗信息化是提高医疗服务质量
和效率的重要手段。生命末期的患者更倾向于在熟悉、舒适
的家庭环境中度过生命最后时光。居家安宁疗护智慧服务
平台的构建顺应了这一社会需求，能够为更多的老年患者及
其家庭提供专业的安宁疗护服务，有效缓解医疗资源紧张的
问题，从而推动整个医疗行业向信息化、智能化方向发展，具
有前瞻性。

平台充分考虑了患者在生命末期对疼痛控制、症状缓
解、心理支持、精神慰藉等方面的需求，通过提供在线健康咨
询、上门服务等方式，满足患者多样化的需求；平台背后拥有
一支由医生、护士、心理咨询师、社会工作者等多学科专业人
员组成的团队，他们具备丰富的安宁疗护经验和专业知识，
能够为患者提供全方位、高质量的医疗服务，实现了技能向

效益的转化，具有一定的科学性。
（二）居家安宁疗护智慧服务平台的服务功能需要进一

步提升
研究团队开发的居家安宁疗护智慧服务平台的主要功

能是采用居家点单、网上咨询的方式开展服务，还未将患者
信息和大数据分析进行整合和融通，存在信息孤岛；平台暂
时无法提供远程医疗指导，难以满足患者和照护者全方位需
求；平台开发的栏目中虽然涵盖了心理照护、精神慰藉等项
目，但点单人数较少，这可能是因为患者或照护者对网络数
据安全性产生怀疑，同时由于与医务人员没有信任基础，故
对线上心理照护，精神慰藉等有顾虑。下一步需要进一步增
强平台功能，例如，可借助视频会议和增强现实（ＡＲ）／虚拟
现实（ＶＲ）技术，实现医护人员对患者照护者护理操作的实
时指导和示范；利用大数据分析患者的病史、症状、生活习惯
等信息，为每位患者制定个性化的护理计划等，提高平台的
实用性。

（三）居家安宁疗护智慧服务平台需要加大推广力度
居家安宁疗护智慧服务平台能显著提升患者生命末期

生活质量，减轻照护者负担，优化医疗资源配置。然而目前
其应用范围有限，大量有需求的患者和家庭未能受益，推广
该平台迫在眉睫。医院和学校等可以通过开展科普活动，如
在世界安宁疗护日开展宣传、培训医护人员、优化平台体验、
完善自己保障等方面进行推广，让更多的终末期患者享受到
信息化社会带来的红利。

四、结语
居家安宁疗护智慧服务平台的使用能在一定程度上增

加患者获取服务便利性，帮助安宁疗护专科护士实现技能向
效益的转化；但在平台功能服务扩展、推广度等方面还有改
进空间，下一步将根据研究结果进一步优化平台，为居家安
宁疗护智慧化的发展贡献力量。
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