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中青年炎症性肠病患者全病程健康管理的旅程地图研究
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宁夏医科大学总医院� 宁夏� 银川� 750001

摘� 要：目的：基于旅程地图深入了解中青年炎症性肠病患者在全病程管理中的核心需求，为优化该人群的全病

程管理提供参考依据。方法：采用质性研究方法，于2025年6-10月，对宁夏某三甲医院消化内科的12例IBD患者进行
半结构化访谈并绘制患者旅程地图。结果：将IBD患者健康管理旅程明确划分为疾病确诊期、疾病活动期和疾病缓解
与适应期3个阶段，并提炼出关键问题，据此绘制患者健康管理旅程地图。结论：中青年IBD患者健康需求包括获取专
业信息、进行科学症状管理、心理调适及资源支持等多个维度；目前患者健康管理中存在明显的“医疗-居家”过渡
不畅与负性情绪反复波动等问题，急需构建基于旅程地图和全病程的专科照护模式，以满足患者个性化健康需求。
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炎症性肠病(Inflammatory�Bowel�Disease,�IBD)是一种
慢性、非特异性肠道炎症性疾病，包含溃疡性结肠炎和

克罗恩病。主要临床表现为反复发作的腹痛、腹泻和粘

液脓血便，复发率高达70%，需终身治疗，被称为“绿色
癌症”[1]。目前中国IBD发病率高峰集中于中青年人群，
大约70%-80%的患者在40岁前确诊[2]。该群体在工作、

家庭和学习等多重压力下，普遍存在疾病知识掌握程度

低、依从性差、自我管理行为水平不高等问题，导致健

康管理现状不佳。

旅程地图通过记录患者“旅程”中的要素来产生可

视化或描述性地图，从而帮助医护人员更好地了解障碍

及促进因素、体验研究及应用。目前，尚未见该工具用

于中青年IBD患者健康管理中，因此，本研究拟基于旅程
地图识别该群体在全病程与服务和/或结果的互动，充分
挖掘其疾病旅程中健康管理关键痛点以获取干预靶点，

为优化该群体的全旅程照护提供借鉴。

1��对象与方法

1.1  研究对象
采用目的抽样法，选取2025年6-10月在某三甲医院

就诊的IBD患者作为研究对象。纳入标准：①符合IBD
诊断标准[3]；②年龄为18~50岁；③同意参与并签署知情
同意书。排除标准：①存在认知障碍，无法配合访谈；

②有严重心、肝、肺等脏器疾病的患者。样本量的确定

以信息呈现饱和，即资料收集和分析时不再出现新的主

题为止。

1.2  研究方法
1.2.1  访谈提纲的确立 
通过检索国内外相关文献、课题组讨论、临床专家

咨询及2例预访谈结果修订访谈提纲：①本病对您的学
习、生活和工作有什么影响？②您在不同疾病时期分别

参与了哪些健康管理？③哪些阶段的健康管理事件让您

印象深刻？④哪些人发挥了健康管理的作用？⑤您现在

最担心的问题是什么？

1.2.2  资料收集与分析方法
访谈前向患者解释目的、方法及保密原则并取得知

情同意。全程录音并做笔录，对于模糊不清的表述及时

追问和确认，直至资料达到饱和状态后结束访谈。

访谈结束后，于48小时内转录录音资料。资料分析
由2名经过统一培训的研究人员独立开展，按照Colaizzi现
象学七步法，根据主题资料类别进一步完善旅程地图的

内容，确保地图的完整性和一致性。

2��结果

2.1  受访者一般资料
本研究共访谈12例IBD患者，其中溃疡性结肠炎10

例，克罗恩病2例；所有患者均有使用生物制剂和/或长期
口服美沙拉嗪的治疗经历。如表1。

表1��受访者一般资料情况（N�=�12）

编号 疾病类型 性别 年龄（岁） 文化程度 婚姻状态 病程（年） 家庭人均月收入（元） 医疗费用支付方式

N1 溃疡性结肠炎 男 42 大专或本科 已婚 6-10  > 7000 职工医保

N2 克罗恩病 女 37 大专或本科 已婚 6-10  ≤ 3000 职工医保

N3 溃疡性结肠炎 女 30 大专或本科 已婚 6-10 3001-5000 城镇医保

N4 溃疡性结肠炎 女 41 大专或本科 已婚 1-5  ≤ 3000 城镇医保
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续表：

编号 疾病类型 性别 年龄（岁） 文化程度 婚姻状态 病程（年） 家庭人均月收入（元） 医疗费用支付方式

N5 溃疡性结肠炎 男 34 初中 已婚 6-10  ≤ 3000 自费

N6 溃疡性结肠炎 女 43 初中 已婚 6-10 3001-5000 城镇医保

N7 溃疡性结肠炎 女 36 大专或本科 已婚 1-5 5001-7000 城镇医保

N8 溃疡性结肠炎 男 27 初中 未婚 1-5  ≤ 3000 城镇医保

N9 溃疡性结肠炎 女 44 大专或本科 已婚 6-10 5001-7000 职工医保

N10 溃疡性结肠炎 女 32 小学及以下 已婚 6-10  ≤ 3000 城镇医保

N11 克罗恩病 男 43 大专或本科 已婚  ≥ 11 5001-7000 职工医保

N12 溃疡性结肠炎 女 36 大专或本科 已婚 1-5 3001-5000 职工医保

2.2  旅程地图绘制
中青年IBD患者旅程地图横轴按照就医经过划分为疾

病确诊期、疾病活动期和疾病缓解与适应期共3个阶段，
见图1。

  
图1��中青年炎症性肠病患者全病程健康管理旅程地图

2.2.1  疾病确诊期
2.2.1.1  健康管理任务
初期症状管理：N4“我刚出现的时候是19年吧，吃

了十几副中药之后，刚开始吃的时候还行，最后慢慢吃

着就感觉上吐下泻，它就有便血了。”

2.2.1.2  情绪体验
①轻视病情：N9“针尖大的溃疡嘛，我想着吃点消

炎药就完事了，没想到这个病这么顽固”。②焦虑与恐

惧：N1“经常这个一天上厕所跑的次数多啊，有时候特
别是在这个大便里头带上血就感觉这有问题，担心这是

不是肠癌？”。

2.2.1.3  核心痛点
①确诊与治疗误区：N2“16年就开始拉肚子，开始

便血，一天不停的拉拉拉。最后到医院来病情严重，这

边确诊不了是啥病，然后我还去了一趟西京。”②缺乏

疾病相关知识：N5“一开始出现肚子疼，拉肚子，拉完
还是疼，就在想我到底怎么了。网上一搜，大多是说肠

胃炎的，想着吃点药就好了。可是没多大效果”。

2.2.2  疾病活动期
2.2.2.1  健康管理任务
①进行治疗决策：N3“医生说要启用生物制剂，

我心里面还是犯嘀咕，直到他详细讲解后我才愿意接

受。”②遵医嘱调整生活方式：N4“日常都不敢吃辣
的，不抽烟，不喝酒，不敢有丝毫松懈”。

2.2.2.2  情绪体验
①痛苦、失望与深度焦虑：N6“影响的哪也不能 

去……哪儿都害怕自己拉肚子，焦虑啊，愁的慌。” 
N7“生活没有希望，特别的抑郁，不想说话。”②积极
配合与重燃希望：N9“生物制剂把我从一个非正常的人
弄成一个正常的人，重新燃起了对生活的期待”。

2.2.2.3  核心痛点
①经济压力大：N11“这现在还好了，国家给报

着，哎呀，政策真不错。”②负性情绪的积攒与发泄：

N4“自己一天都快抑郁了，见谁都想骂，负面情绪无法
宣泄”。

2.2.3  疾病缓解与适应期
2.2.3.1  健康管理任务
①按时用药与病情监测：N3“后来就开始用这个生

物制剂，用了就效果挺好的，一直控制的挺好的。”②

平衡“病人”与“正常人”身份：N6“现在反正无法工
作也是这个原因，生活质量都下降，哪儿也没去过，就

去哪儿都害怕拉肚子”。

2.2.3.2  情绪体验
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①持续担忧复发。N2“这现在缓解期了一天就尽
量不能吃的不吃，不能喝的不喝，不要让再复发了嘛，

就害怕越来越严重。”②逐步适应疾病与感恩支持。

N7“大夫给我治疗方案，还有护士的宣教很到位。家人
的支持缓解了我脆弱的心灵”。

2.2.3.3  核心痛点
①家庭与社会角色冲突带来的心理变化：N4“然后

我老公给我很大的支持，就说你好好的，现在科学这么

发达，没有治不好的病。”这与慢性病居家管理期常见

表现相符[4]。②健康管理与生活质量的平衡维持：N2“那
就是一天加强锻炼，注意不要再加重了就行了”。

3��讨论

本研究发现，中青年IBD患者在确诊阶段，疾病相关
知识的信息获取比较困难且存在偏差，这与周紫凤等研

究一致[6]。这提示，需针对其电子素养较高的需求特点，

构建多维度信息支持体系[7]：通过编写科普手册和短视

频、搭建线上咨询平台，并持续帮扶基层医疗机构快速

诊断炎症性肠病，畅通专业咨询与转诊通道，为患者后

续接受规范治疗奠定基础。

中青年患者作为家庭收入的主要贡献者和父辈与子

代的顶梁柱，治疗花费巨大致使部分患者会因经济压力

难以坚持规范治疗。因此，临床干预建议聚焦患者生理

痛苦缓解与经济压力疏导等方面。如借助心理卫生护士

优势，按需开展疾病负性情绪疏导活动，并引导同病室

病友结成同伴互助关系，排解情绪烦恼[8]。同时，将医

保报销政策普及加入日常临床健康宣教路径单[9]中，一对

一进行普及沟通并协助患者对接医保政策，减轻其经济

负担。

此外，缓解期主要困扰包含“恐惧复发”和住院-居
家管理过渡不畅两个难题，这与张玮等研究结果相似[5]。

因此，构建“医院-社区-家庭”联动的IBD管理模式尤为
迫切。故建议绘制IBD患者的用户画像[10]，同时融合旅程

地图，持续借助医院患者健康随访系统和微信群，开展

居家期间问诊与健康管理工作，从而实现医院到家庭的

平稳过渡，切实降低复发风险。

4��小结

本研究构建的中青年炎症性肠病患者全病程管理旅

程地图，可视化地揭示了IBD患者需要识别早期症状、症
状管理和情绪调整等改善要点，以此促进其全病程健康

管理。本研究是定性研究，调查仅取自一所三甲医院并

且样本量有限，建议未来可通过多中心、大样本研究，

继续深入依托用户画像与旅程地图，进一步验证结论，

切实服务于炎症性肠病患者。

基金：2024年度宁夏护理学会课题（编号：NXHL 
24-18）
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