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造口患者照顾者在自我护理中的贡献及体验 
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【摘要】本文对造口患者照顾者在造口患者自我护理中的贡献、评估工具、照护体验、影响因素进行综述，

以提高造口患者照顾者对造口自我护理的贡献的能力，从而为我国造口患者自我护理的有效干预提供参考。 
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【Abstract】 This paper reviews the caregiver contribution to self-care,care experience,measurement tool and 
influencing factors of ostomy patients, so as to improve the ability of ostomy patient caregivers to contribute to self-care 
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造口是指因为疾病的治疗需要，把一段肠管或尿管

拉出腹腔，并将开口缝合在腹壁上，用以排泄粪便或

尿液[1]。目前我国造口患者总人数已超过 100 万例，每

年新增约 10 万名患者，且呈上升趋势[2]。造口术虽然

帮助患者重建排泄系统，延长了患者生命周期，但是

身体形象、排便方式和生活习惯等的改变对患者的身

心健康产生了严重的影响，患者常常无法忍受不自主

排便、肠黏膜暴露、粪便渗漏和难闻气味等[3,4]，为了

应对造口术带来的各种挑战，患者必须进行自我护理
[5,6]。然而，研究发现[7]造口患者很难独自完成对造口

的护理，尤其是造口术后早期、高位造口、高龄或合

并其他疾病导致动手能力或视力降低的患者，往往需

要照顾者协助或代替他们完成自我护理。我国造口患

者照顾者超过 90%为家庭成员[8]，主要为父母、配偶、

子女等，其他还包括医护人员、雇佣关系的护工、保

姆等[9]。照顾者在造口患者自我护理中的贡献可以提升

患者治疗依从性[10]、促使患者养成更健康的生活方式、

降低并发症的发生及急诊使用率，同时在提升患者自

我护理能力方面也发挥着关键作用[11,12]。本文对照顾

者在造口患者自我护理中的贡献、评估工具、照护体

验、影响因素进行综述，以期为提高造口患者照顾者

对自我护理的贡献能力，从而为我国造口患者自我护

理的有效干预提供参考。 
1 照顾者在造口患者自我护理中的贡献 
在造口患者中，照顾者对自我护理的贡献可以定

义为建议或替代患者采取有助于维持疾病稳定、促进

症状监测和感知以及在病情恶化时对症状和体征作出

反应的行为的过程 [13]。研究表明 [错误！未定义书

签。,14,15]，照顾者在造口患者自我护理中的贡献主要

体现在：（1）自我护理维护方面，与造口常规护理和

日常行为的支持有关，比如指导或参与完成造口袋的

更换，协助患者进行饮食管理、清洁、康复锻炼、活

动、情绪调节等日常生活行为；（2）自我护理监测方

面，主要为参与自我护理过程中的观察与评估，包括

评估造口的状态、造口器械渗漏、周围皮肤情况，粪

便或尿液、体重的变化，造口产品的供应等；（3）自

我护理管理方面，一是自主自我管理行为，主要体现

在对造口相关并发症的自我识别与处理；二是咨询性

自我管理行为，比如向医生、造口师等医疗工作者提

供患者病情，协助患者就诊、随访，进行造口相关产

品咨询等。由此可见，造口照顾者对自我护理的实际

贡献是多维度的，从向患者提供自我护理相关的建议

开始，延伸至患者无法照顾自己时为其提供全部的护

理。 

*通讯作者：王晓春，女，主任护师，哈尔滨医科大学附属第一医院护理部 

https://ijnr.oajrc.org/�


柳亚茹，王晓春，田滋，魏若雯，张秋阳                                   造口患者照顾者在自我护理中的贡献及体验 

- 22 - 

2 造口患者照顾者对自我护理的贡献的评估工具 
意大利学者 Villa 和 Vellone[错误！未定义书签。]

以慢性病自我护理论为框架开发了照顾者对造口患者

自我护理指数的贡献（the Caregiver Contribution to 
Self-care in Ostomy Patient Index，CC-OSCI）量表，用

于评估造口患者照顾者对自我护理的贡献。该量表由 3
个维度，22 个条目组成，其维度分别是照顾者对自我

护理维护的贡献（即对日常行为的贡献，9 个条目）、

照顾者对自我护理监测的贡献（即对造口和造口周围

皮肤识别的贡献，8 个条目）和照顾者对自我护理管理

的贡献（即对问题识别和反应行为的贡献，5 个条目）。

所有条目采用 Likert５级评分，1 分代表“从不”，2
分代表“很少”，3 分代表“有时”，4 分代表“多数

时候”，5 分代表“一直”，各维度分数为相应条目得

分相加，总分 100 分，得分越高代表照顾者在该维度

贡献越大。CC-OSCI 量表具有良好的信效度，总量表

和维护、监测、管理 3 个维度的 Cronbach’s α系数分别

为 0.972、0.972、0.928、0.912。目前国内尚无学者对

该量表进行汉化及信效度检验，该量表是否适用于评

估国内造口患者照顾者对自我护理的贡献有待进一步

检验。 
3 造口患者照顾者的照护体验 
对照顾者的照顾体验的研究主要采用质性研究方

法，照顾者在照顾过程中会产生一些积极体验，但更

多的是消极体验。一项 Meta 整合[16]将肠造口患者照顾

者照顾体验归纳为三个主题：（1）照顾者存在多种负

担：因特殊的手术方式改变了原有的排泄方式并产生

一个或多个造口，使患者在生理和心理上难以接受，

也对照顾者产生一定的冲击，短时间内无法快速适应；

同时，照顾者不仅需要掌握复杂的造口护理技术，还

要照顾造口患者的日常生活[17]，因此，照顾者会存在

不同程度的知识缺乏、照顾负担、心理负担、经济负

担和社会负担等；（2）照顾者受到各系统支持：照顾

者可以获得社会各界和医疗保健系统的支持，获得更

多的关心和造口护理相关知识；（3）照顾者创伤后成

长：照顾者与患者共同经历疾病后，会以积极的态度

热爱生活、珍惜生命，对他人更有同理心，追求健康

的生活方式，逐渐适应造口给个人和家庭带来的挑战、

改变等，并在造口护理实践过程中重新获得认知。柯

丹丹等[18]对腹壁泌尿造口患者照顾者创伤后成长的质

性研究中也显示照顾者在照顾过程中产生的积极的自

我变化，比如个人力量的增强、与他人更和谐的关系，

甚至是人生哲学的改变，对人生的价值等作出新的思

考。尽管如此，照顾者通常会比患者承担更多的负面

情绪和更大的情感压力，比如情绪低落、焦虑、孤独

感、病耻感等，获得的社会支持却很少[19]。 
4 照顾者参与患者自我护理及照护体验的影响因

素 
4.1 患者因素 
患者自身健康状况越差，照顾者在自我护理中的

贡献越多。研究发现[20,21]，患者年龄越大、并发症越

多、负面情绪越多、自我护理能力越低时，照顾者所

面临的照顾困难就越多，进而导致照顾者参与患者自

我护理的信心降低；随着造口术后时间的延长，其自

我护理能力也越强，对照顾者的依赖也就越轻，照顾

者的负担也相应越轻。另外，造口费用支出越多，家

庭经济负担越重，照顾者会产生不同程度的生理、心

理压力，加大了照顾负担，照顾能力降低[22]。 
4.2 照顾者因素 
照顾者的文化程度在观察及评估病情、发现并发

症以及寻求专业的支持方面发挥重要作用，文化程度

越高的照顾者，其主动获取和学习造口相关的知识及

技能越多、照顾能力越强[23]。女性照顾者愿意花更多

时间照顾患者，被认为在患者自我护理维持中起促进

作用[24]。照顾者每周提供更少的照护时长或有其他照

顾者协助时有助于其提供更好的护理，照顾时间较长

易诱发照顾者产生负性情绪，如焦虑、疲乏感、孤独

感、无助感等，患者的负性情绪亦可诱发或加重照顾

者的负性情绪，增加其照护困难[错误！未定义书签。]。

患有慢性疾病的照顾者因不能及时履行照顾任务而感

到自责，产生负性心理，从而加重照顾负担水平[错误！

未定义书签。]。国外一项关于造口患者照顾者对自我

护理的贡献及其相关变量的横断面研究中显示[错误！

未定义书签。]，照顾者处于失业状态有益于自我护理

的维护，但同时失业也会加重经济负担；照顾者的教

育水平较低时对自我护理监测的贡献更大，与 De 
Maria[25]等的研究结果一致，可能与教育水平较高的照

顾者投入自身工作过多，没有足够的时间进行自我护

理的监控有关；照顾者与患者同住时更有利于进行自

我护理的监测，可能与此类照顾者能够更容易、更频

繁地监测症状和体征有关；非配偶照顾者和较低的照

顾者准备度与更好的自我护理管理有关，可能与照顾

者为配偶或准备度较高时，在自我护理过程中就不容

易出现造口相关并发症，因此很少有机会参与自我护

理管理有关，这与 Giordano[26]等的研究假设一致。 
4.3 疾病知识与技能 
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由于造口的特殊性和护理的专业性，造口患者及

照顾者普遍缺乏术后恢复期的饮食、排便、日常生活

方式、性生活、心理护理等造口基本知识和专科技能[错

误！未定义书签。，错误！未定义书签。]，继而导致

各种并发症的发生，并成为影响照顾者有效参与造口

患者自我护理的关键因素。在术后初期面对造口时，

照顾者不知道如何护理，产生了较大的无助感、焦虑

甚至是回避心理，进一步造成照顾能力低下[27]。此外 ，

近年来随着医疗护理水平的不断提高，造口患者住院

时间不断缩短，造口患者及照顾者的院外自我护理知

识及操作学习需求进一步增加，然而，我国社区护理

起步相对较晚、护理人员对造口专科知识掌握程度较

低，常无法满足造口患者及照顾者的需求[28]。 
4.4 社会支持 
照顾者感知到家庭外部和内部的社会支持越多，

照顾者获得的帮助越多，照顾者的生理负担、心理压

力越轻，照顾能力越强[错误！未定义书签。]，在患

者自我护理过程中的做出更多贡献。但照顾者在长期

的照护过程中所承受的负面情绪、压力及社会支持需

求往往容易被人们忽略。 
5 小结与展望 
照顾者除了为患者提供日常生活的照护外，还常

常协助患者更换造口袋、清洁造口周围皮肤、评估和

监测造口功能、处理造口相关并发症、提供造口相关

产品、随访与就诊等，在造口患者自我护理中承担着

重要角色，发挥了重要作用。影响造口患者的照顾者

贡献的因素包括患者及照顾者自身因素、疾病知识与

技能、社会支持等。照顾者在长期大量的照顾工作中

极易产生生理、心理等方面的压力和社会支持的需求，

医务工作者及研究人员应予以重视。目前，关于照顾

者对自我护理的贡献研究主要为心力衰竭和慢性病患

者照顾者，针对造口患者照顾者的研究尚少。在现有

的研究基础上，可以对 CC-OSCI 量表进行汉化，进一

步采用二元研究方法、多层次建模描述造口术患者和

照顾者在自我护理中的贡献、探索影响其贡献的决定

因素及相关变量等，为增强照顾者的贡献能力、提高

患者自我护理能力及相关干预性研究提供有效的依据，

减轻照护压力，改善其生活质量。 
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