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摘要

目的目的 我院形成造口的外科手术数量正不断增加。住院患者造口护理有助于帮助患者学习如何护理造口，术后尽可
能独立维持较高的生活质量（QoL）。但是，还需进行更多工作以评估患者返家后的QoL。本研究旨在帮助提高造
口患者出院后的QoL。帮助推动患者发挥全部潜力并在社区内获得最佳健康状况。

方法方法 通过电话调查，采用造口患者生活质量量表（Stoma-QoL）工具评估出院后第1、2、4和8周时，造口患者对
生活的认知。Stoma-QoL工具含有20个封闭式问题，用来为QoL进行评分。使用多种文字和视觉辅助工具提供造口
教育。

结果结果 28名新造口患者在规定时间段完成了调查。采用Stoma-QoL工具获得的最高评分作为每个时间段的QoL指
标。1例患者示例显示，从第1周到第8周，评分从28上升到44。患者表达的主要担忧是身体形象和造口装置相关问
题。

结论结论 生活质量会从身体以及情绪和社交上影响患者的幸福感。采用造口QoL调查发现，患者能够量化自身的QoL，
从而使得研究小组成员能够在普林斯顿医疗系统内为患者进行个性化护理。（IRB研究批件编号：BN2332）。
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增强恢复：提高对于造口患者日常困难的意识
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引言

许多造口患者术后到在我院急诊室向伤口/造口护士看诊，
结果发现，他们通常正在经历情绪上的困难，而不是造口或
造口装置相关的管理问题。几名新造口患者表示对自己的境
遇总体上感到悲伤；他们对于缺乏造口护理、如何调整适应
造口后的生活等相关知识而感到沮丧，觉得无力控制他们的
境遇，而且对自己身体形象的改变感到非常焦虑。此外，由
于每周接到大量造口患者的电话，表达类似的担忧，造口医
务人员决定深入调研造口患者的生活质量（QoL）。

造口术后的生活质量是患者康复过程中的一个重要因素，影
响患者对自身健康和身体状态改变的接受能力，管理自身造

口、与家属和朋友进行社会交往的能力，以及有意义地重新
融入社会，回归有偿工作和志愿工作的能力1,2。

造口术后未能适当调整身体和心理状态可能会产生短期或长
期不良后果。因此，理解造成患者缺乏自信和/或无法调整
适应造口后生活（尤其是术后短期内）的具体因素非常重
要。有若干工具用于评估造口术后的QoL，包括希望之城生
活质量量表-造口术调查问卷、造口生活质量量表，和造口
生活质量指数3,4。

Stoma-QoL工具1开发用于测量造口患者的QoL（表1）。该
工具将以下造口相关问题列项：睡眠；亲密关系；与家属及
密友关系；家属及亲友之外的人际关系；佩戴造口装置；入
厕；身体形象；自我价值感。工具中询问的问题反映了造口
患者QoL中最重要的问题1–5。

我院伤口/造口护士提供住院患者造口护理教育，包括提供造
口教育资料文件夹。造口教育资料文件夹包括以下方面的文
字信息：造口护理的各方面；使用的造口装置和护肤附件；
造口用品的购买；社区资源；身体形象与性行为有关的事
项。上述教育加上伤口/造口护士面对面的具体咨询帮助患者
（及家属）尽可能独立护理他们的造口，同时鼓励患者维持
造口术后的高QoL。患者还收到《造口术后恢复指南》，根
据该治疗提供额外的指导6。在一例新造口患者在我院住院过
程中，将平均每10–14小时访视患者，向其提供如何管理造
口的指导和咨询。
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方法

机构审查委员会：研究批准

根据《普林斯顿医疗系统医务人员规章制度》第5.05条，医

务人员进行任何研究时，将接受“联邦、州法规和机构规

章，包括知情同意和患者保护等各个方面”的指导7。

以医疗照护机构为依托的机构审查委员会（IRB）是施行所

有研究伦理相关法规和原则的委员会，其审查提出的研究方

法，确保研究符合伦理准则。例如，我院IRB委员会由指定专

家小组组成，包括医疗、护理、质量保证和法务代表，负责

批准或拒绝研究，并持续监控涉及人体的已批准研究。

开始任何研究前必须提交研究申请，并与IRB举行正式会议，

决定是否应当继续进行研究。IRB还保护参与研究的人类受试

者的权利和福利。向IRB提交的申请中应披露对研究受试者的

潜在风险。本研究的研究人员声明本研究无论从身体上、保

密性还是法律上均无风险8。需要注意的是，当要求回答涉及

亲密关系或人际关系的问题时，某些研究受试者可能会经历

潜在不适感。本研究花费数个月时间获得IRB专家小组批准。

向本研究的研究人员授予的IRB研究批件编号为BN2332，给

予1年时间收集数据。

由一名造口护士使用视觉材料（造口资料文件夹/手册、造

口围裙）采访患者（住院患者），从急性护理开始，在整个

连续的护理过程中进行文件分析（Stoma-QoL工具）。通过

住院患者就诊表确定本社区教学医院的患者。

研究方法和数据收集

本研究采用定量方法。定量研究可通过采用经验证的调查工

具，由患者向其回答分配分值进行实施。本研究选择Stoma-
QoL5工具测量QoL，因为它简单易用。而且还认为它能够

帮助识别QoL问题，促进更好的计划流程，改善造口患者

QoL。该问卷有20个项目，研究受试者按李克特4分量表9对

每个项目打分，分值为1到4分（总是、有时、很少、完全不

会）。问题是封闭式的。可能达到的最高和最低原始分值分

别为80分（最佳QoL）和20分（最差QoL）3。

在与同意的受试者计划的采访期间，由伤口/造口护士在5

个时间段（即术前，术后1、2、4、8周）执行Stoma-QoL工
具。

在12个月的研究期内，邀请仍为住院患者的新造口患者参与

本研究。对于在研究的8周时间段时已出院，但仍然参与本

研究的患者，则通过联系电话进行家庭护理环境下的调查。

要求受试者采用李克特量表口头评价其对Stoma-QoL工具问

题的回答。

通过住院患者就诊表确定考虑为纳入研究的患者。

研究干预

根据以上术前和术后时间段，由伤口/造口护士采用Stoma-
QoL工具对新造口患者进行结构化电话采访。本研究采用视

觉材料（如造口资料文件夹/宣传册和造口围裙10）来向新患

者提供有关胃肠道、将形成的外科手术类型、将制造的造口

类型和如何护理造口的教育知识。采用简单的描述性统计分

析数据。

结果

12个月的研究期内，共有102例新造口患者。总体上，在

其住院期间进行了300多次造口就诊。这102例新造口患者

中，82例为永久性造口，17例为结肠造口，11例为回肠造

口。患者平均年龄为65岁，75%为女性，25%为男性（表2）。

仅28例患者完成整个研究。表3和表4列出了1例患者结果的

示例，即该患者在出院后1周和出院后8周之间QoL分值的差

异。出院后1周时，QoL总分为28（满分100），勾选最高

分“总是”类别的回答有12个，勾选“有时”类别的回答

有8个。没有勾选“很少”或“完全没有”类别的回答。勾

选“总是”类别的回答中，最普遍的主题分别与身体形象和

造口装置有关。相比之下，在8周时间段时，QoL总分为44分
（满分100）。患者对每个类别的回答数量从高到低为“有

时”（n=12），“很少”（n=6）和“总是”（n=2）。没

有勾选“完全没有”类别的答复。同样，确定身体形象是最

大的担忧来源。

讨论

使用Stoma-QoL工具是一种客观而一致的方法，研究期间，

伤口/造口护士可以用它在规定时间段评估我院新造口患者

的QoL。

伤口/造口护士利用Stoma-QoL工具首次采访患者时，对患者

和医务人员都是一次披露。患者公开讨论其对于即将到来的

造口术的焦虑，这是一个意外的结果。表3和表4中列出的患

者结果表明，得分越高，患者在教育性干预后感知到的QoL
越好。

表1. Stoma-QoL工具

表2. 研究人口统计学数据

特征特征 N=28N=28

性别 性别 nn（（%%））

女女 21（75）

男男 7（25）

年龄，平均值（范围）年龄，平均值（范围） 59（29-89）

造口类型造口类型

结肠造口结肠造口 17（60）

回肠造口回肠造口 11（40）



该工具有助于发现患者在适应术后造口生活时正在经历哪些

困难。这些困难中，最主要的困难是身体形象和造口装置相

关的因素。这些发现与其他研究一致，这些研究表明身体形

象和造口装置管理是QoL的妨碍因素11,12。

根据传闻，总体而言，注意到教育2周后，患者普遍对术后

生活改变感到更加舒适。另外，本调查结果帮助为每例患者

制定改善QoL的个性化方案。

此外，受试者报告了参与本研究的受益，因为他们发现了导

致其焦虑或担忧的有关造口、造口护理、身体形象或其他自

我认知的问题。在此过程中，这帮助他们强化了个人护理计

划，改善了造口术后的QoL13,14。

合作是所有成功进行的患者干预的关键。我院伤口/造口医

务人员与外科医师、护理人员和病例管理员紧密合作，促进

最高水平的患者护理和结局，因此提高了QoL。病例管理在

成功帮助通常情绪脆弱的造口患者从医院顺利过渡到家庭的

过程中发挥着重要作用。这涉及确保患者得到家庭护理随访

和家庭使用物资。

合作过程还扩大到我院的骨盆健康中心（CPW）。骨盆康复

关注男性、女性和儿童骨盆和腹壁疾病的治疗。众所周知，

许多造口患者经历了某些形式的骨盆或腹壁功能障碍。因

此，认为骨盆康复是有益的15,16。转诊到CPW时，理疗师进行

了详细的肌肉骨骼评估，并根据患者需求向其提供个性化康

复方案15,16，其中可能包括进一步教育、体液和饮食管理、盆

底理疗、骨盆支撑装置或其他保守治疗。CPW还在多个医疗

人员之间协调治疗。

某个附属研究的结果表明，定期参加骨盆康复疗程的患者报

告了QoL的改善。患者还称，与人交谈使他们更容易处理自

己的造口15,17，感知到这一点后，反过来提高了QoL分值。

专业医护人员同意采取跨专业医疗实践合作非常重要，这能

够确保患有改变生活的重大疾病患者出院后尽可能获得最佳

的患者结局。还能确保患者更好地应对心理适应阶段，这可

能包括震惊、否认、承认和适应他们的境遇18。

研究局限性

本研究受试者人数非常小，仅突出了1例患者实施研究干预

后的QoL分值改变示例，将本研究的发现推及所有造口术后

患者之前，需要通过进一步的大型研究进行支持。

结论

本研究旨在帮助提高造口术后患者的QoL。在一定时期使用

经验证的工具进行研究时，研究人员获得了患者在调整适应

造口的存在时，感到最困难的相关方面的临床指标。担忧的

主要方面是身体形象和造口装置相关问题。本研究通过进一

步教育帮助推动患者发挥全部潜力，并在社区内获得最佳健

康状况。研究分析表明，术后造口患者的QoL非常重要。
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