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!

要!目的
!

探讨首次更换泌尿造口袋家属的心理体验$方法
!

采用质性研究法#对首次更换泌尿造口袋家属进行

访谈并收集资料#以
+,-./00/

现象学方法进行分析$结果
!

首次更换泌尿造口袋家属的心理体验可以归为
*

个主题#包括

心理负担重%尝试%紧张%接受%支持系统缺乏$结论
!

首次更换泌尿造口袋家属均存在不同程度的负性心理反应#医护人

员应对患者家属做好心理疏导#提供技术支持和社会支持#减轻其心理负担#提高自信心$

关键词&泌尿造口'家属'心理体验'质性研究
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膀胱癌是泌尿系统常见的恶性肿瘤之一#严

重威胁患者的生命健康)

!

*

$其中肌浸润性膀胱癌

的主要治疗方法为全膀胱切除术#术后部分患者

由于尿液无法再经尿道排出#需要做永久的尿路

改道术#如经皮输尿管造口术%结肠膀胱造口术

等#不仅影响患者的生活质量#同时给患者家属带

来极大的心理压力#患者家属既要适应患者形象

的重大改变#又要帮助患者摆脱不良刺激的影响

和接受造口的事实#同时因为缺乏造口及后续护

理的相关知识#多数患者家属感到无所适从$

PF.

等)

&

*的研究发现癌症患者家属的焦虑患病率显著

升高#从而间接影响了患者对疾病和造口的心理

接受能力及对康复的信心$本研究通过深入访

谈#采用
+,-./00/

现象学方法对首次为患者更换造

口袋的家属的心理体验进行分析#希望为患者家

属接受造口事实并掌握更换造口技巧提供经验和

借鉴$现报告如下$

M

!

对象与方法

!%!

!

研究对象
!

纳入标准&全膀胱切除术及回肠

膀胱术或输尿管造口术后的患者家属#既往无更

换泌尿造口袋经验#无精神疾病#记忆正常善于自

我表达#思路清晰并自愿参加本研究$采用目的

抽样法选择
&'!2

年
!

月至
!'

月期间入住本院并

符合上述纳入标准的
!*

例患者家属作为研究对

象#其一般情况见表
!

$

表
M

!

受访家属一般情况

家属

编号
性别 年龄(岁 学历 职 业

与患者

关系

!

男
N&

小学 工
!!

人 父子

&

女
2(

中学 退
!!

休 夫妻

)

女
)"

大学 公司职员 父女

N

女
N)

文盲 农
!!

民 父女

*

男
**

中学 公 务 员 夫妻

2

女
N*

小学 个 体 户 夫妻

#

女
N"

中学 公司职员 父女

(

女
N*

中学 个 体 户 母女

+

)

+
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表
M

"续#

家属

编号
性别 年龄(岁 学历 职 业

与患者

关系

"

男
*#

文盲 自由职业 夫妻

!'

女
N)

小学 工
!!

人 母女

!!

女
&(

大学 公司职员 母女

!&

男
))

大学 教
!!

师 父子

!)

女
N*

中学 工
!!

人 父女

!N

男
)&

大学 公 务 员 父子

!*

女
N!

中学 工
!!

人 父女

!%&

!

研究方法
!

采用现象学研究方法通过立意

取样%描述及归纳的方法#突显首次更换造口袋时

的不同心理特质#并系统地通过家属所提供的自

我解释#在没有预判的情况下#以开放的态度去探

讨其生活经验历程)

)$N

*

$

!%&%!

!

资料收集
!

采用面对面%半结构式深度访

谈法#将访谈内容设计为提纲#避免因内容遗漏而

影响资料收集$提纲主要内容为
*

个开放式问题&

你是什么时候得知患者要改变排尿方式#需终身

更换造口袋的, 你现在最担心的是什么, 如果护

士对你的担心能够一一解释和解决#你对泌尿造

口和更换造口袋事实的看法有什么改变, 在护士

进行更换造口袋的健康教育后#你有什么想法,

你亲自给患者更换了造口袋后感觉如何, 研究人

员以开放式问题的形式收集资料#选取术后
!

!

*1

的患者家属#每次交谈
)'

!

N'C/5

#每人进行

!

!

&

次访谈$访谈在自然轻松的场景下进行#选

取交谈方便%不受干扰的示教室#由
)

名固定的%经

过培训的护士与患者家属进行交谈#并做好现场

录音录像#特别注意受访者的表情%心理状态及行

为表现#做好笔录$最后将录音录像资料转化成

文本再次进行分析$转化过程遵循质性研究的基

本原则)

*

*

$当天完成访谈资料的整理#一旦发现资

料中有概念模糊点或疑点则次日进行第
&

次访谈#

以澄清这些不明确信息$用编号!

!

!

!*

"代替患

者姓名#免除其顾虑$

!%&%&

!

资料分析
!

谈话结束后即刻播放录音录

像#将总结笔录录入计算机$仔细阅读文字资料#

分类和整理#在资料的分析中采取
+,-./00/

关于现

象学资料的
#

步分析法)

2

*

#最后对文字资料进行编

码#归纳推理#将患者家属心理体验的共性部分归

纳成本研究的主题$

F

!

结
!!

果

研究发现#虽然不同患者家属主观感受有所

差异#但也有许多共性的内容#经过比较和分析#

归纳出
*

个主题#即心理负担重%尝试%紧张%接受

和支持系统缺乏$

&%!

!

主题
!

&心理负担重
!

通过访谈发现
!*

例患

者家属在得知患者需要做造口并需要亲手为患者

更换造口袋时都表现出不同程度的害怕#心理压

力大$

&%!%!

!

对造口的避讳
!

大多患者家属无法面对

突露在腹壁上的泌尿造口$有些患者家属得知需

要亲自为患者更换造口袋内心产生不安和忐忑$

家属
!

说&-老爸平时身体很健康的#怎么会得这个

病#而且以后小便都要从肚子上拉了#太让人不敢

相信了!摇头"$.家属
2

说&-我活了这么久还没见

过这些红红的肉突在外面呢#看着很恶心啊#有时

我看都不敢看$.家属
!!

说&-从小到大我都还没给

人倒屎倒尿过$那个造口流出来都是小便#造口

袋里也都是小便#现在还要在上面操作#以后我身

上会不会有一身的尿味$.家属
!*

说&-那个造口必

须要我们自己搞吗, 我们每次来医院让你们来换

不行吗,.

&%!%&

!

对造口认知的偏差
!

有些患者和家属对

泌尿造口认知缺乏#因而产生误解#进而对造口有

一定排斥$家属
)

说&-以后小便都从这里排出#真

是羞死人#以后都不敢出门了$.家属
!&

说&-听说

造口以后很麻烦的#经常会出现这样或那样的问

题$.家属
(

说&-听说换不好了#那里的皮肤会烂起

来的$.

&%!%)

!

缺乏更换造口袋的信心
!

有些患者家属

尤其是年老的家属表示自己根本无法学会换造口

袋技术$家属
2

和家属
#

均表示看过一次护士示

范的更换造口袋#但无法掌握$家属
&

说&-我都一

大把年纪了#这么复杂学不会啊#儿子和女儿又住

得远#要他们来换也是不现实的$.家属
N

说&-我

没有文化的#什么都不懂#我爸!患者"又不能短期

内学会自己换$.

&%!%N

!

经济负担重
!

有部分患者担心造口会带

来较大费用$家属
"

说&-我没有医保的#造口底盘

要钱#造口袋要钱#还有腰带护肤粉什么的都要

钱#而且每次都需要换新的$.家属
!&

说&-虽然我

们子女还是有钱资助老爸的#但这个是终身使用

的#算起来也是一笔很大的费用啊$.

+

N

+
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&%&

!

主题
&

&尝试
!

大部分患者家属在经过医生

护士的健康教育及演示讲解后#在心理上对疾病

和造口会有部分的接受#觉得更换造口没有想象

中的难#愿意在医护人员的指导下试着操作$家

属
*

说&-现在造口的人也挺多的#有些还是大便造

口更脏#小便还算好了#护士说过其实也没有这么

难#有几次换下来#就可以换得很顺了#试试了$.

家属
!!

说&-护士说了患者出院后要很久很久以后

只有一部分患者学会自己换造口袋#大多数患者

都得家属换的#所以家属必须得学起来换#所以我

也只好硬着头皮上了#谁让她是我妈啊$.家属
#

说&-平日里只有我住老爸的旁边#这活只能我干$

听护士的话#先试试#反正护士还在旁边看着#有

问题马上可以发现$.

&%)

!

主题
)

&紧张
!

患者家属表示在心理上愿意

尝试更换造口袋#会对能否掌控更换造口袋技术

和更换不到位带来的并发症产生不同程度的紧张

甚至焦虑情绪$家属
)

说&-我太紧张了#换的时候

手都在抖#底盘剪都剪不起来#还好护士在旁边帮

了一把$.家属
!)

说&-我是第一次帮他换#那时候

好紧张啊#还没擦干就贴上去了#不知道牢不牢

固, 明后天不知道会不会就漏了, 出院前需要在

你们面前再换一次$.家属
(

说&-我觉得我把底盘

剪得太大了#这样皮肤受刺激#明后天会不会就长

疹子或烂了,.

&%N

!

主题
N

&接受
!

受访的
!*

例患者家属通过数

次独立完成更换造口袋后#都表现出积极的心理

状态#从内心接受了换造口袋这一事实$家属
#

说&-我现在觉得换造口袋没有想象的那样复杂

了$.家属
!)

说&-虽然前面几个换了第
&

天就漏

了#但我觉得我越来越有经验#应该会越来越好

的$.家属
N

说&-我问过家里学医的亲戚了#造口换

得好并发症也不多的#平时也照样正常生活#挺不

错的$.家属
&

说&-我年纪大了#学了好几次才学

会#老头子说我换得一点都不疼#一些细节护士也

帮我写在纸上了#以后我们二老互相帮助#一起慢

慢学起来换$.

&%*

!

主题
*

&支持系统缺乏
!

大多数家属在医护

人员的教育和技术指导下虽然大致掌握了更换造

口袋的技术#但对于出院后需承担起对患者的照

顾及单独面对造口所带来的种种问题#感觉到了

巨大的生理和心理压力#非常渴望得到社会及家

人的理解和支持$家属
!

说&-听说明天让我爸出

院#我今天早上开始心理就一直觉得不安了#好想

再住久一些#让我再练练$.家属
&

说&-平时在家都

是老头干得多#现在要我照顾他#不知道能不能照

顾得好#要造口出现什么毛病#我是不是可以再来

病房找你们啊,.家属
!!

说&-老妈出院了#要是出

现这里那里不舒服#会不会是转移了, 我该怎么

办好呢,.

E

!

讨
!!

论

)%!

!

泌尿造口患者家属存在负性心理反应
!

调

查显示有
"#%)Q

的造口患者家属感到焦虑%恐

慌%无助和压力大)

#

*

$本研究通过对
!*

例患者家

属的深入访谈#发现绝大多数的家属都存在不同

程度的心理问题#面对膀胱全切术后造口患者家

属首次更换造口袋时表现出不安和忐忑#由于造

口认知的偏差对更换造口袋缺乏信心#造口袋的

医疗成本使其感受到经济负担重$大部分患者家

属经医护人员的健康宣教和指导#表现出积极的

心理状态#希望得到更多的支持$

)%&

!

对策

)%&%!

!

加强对患者家属的心理疏导
!

针对造口

患者家属的心理问题做好心理疏导#减轻其心理

压力是非常重要的护理工作内容$首先#鼓励家

属表达自己的内心感受#接受患者家属表达的各

种情绪并予以心理疏导#使家属更好地表达情感#

有效地减轻焦虑和抑郁情绪#使其更好地配合对

患者的医疗护理工作$其次#向家属讲解疾病相

关知识和护理技能#由此缓解家属由知识缺乏引

发的焦虑和恐慌#减轻其对疾病的不确定感#增加

生理舒适感#使其能更好地调整心态#并提高理性

判断的能力$最后#在手术当天可以让家属近距

离观看和触摸造口#让其有较长适应的时间#减少

因对造口的陌生感而产生的恐惧和排斥#提高对

造口的接纳程度#使其能积极有效地参与到患者

的治疗与康复过程中#帮助患者尽快恢复健康$

)%&%&

!

为患者家属提供技术保障
!

通过访谈发

现大多数家属对造口表现出无助#尽快让家属掌

握造口护理技能是增加家属自信的源泉$家属对

造口护理技能的掌握也能给患者增强信心)

(

*

$教

会患者家属简单的引流管更换方法##下转第
"

页$

+

*

+
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少年往往都具有述情障碍#这与何金华等)

!N

*的研

究结果一致$

)%)

!

本研究的不足与展望
!

因调研成本的限制#

抽样仅选取了一所初中#未涉及到高中生群体$

另外#青少年的年龄范围较大#不同年龄段的青少

年共情能力的发展状态不一致#本研究未划分不

同年龄段分别进行探讨$因此#未来的研究应该

扩大取样范围#增大样本量#包括不同的城市#不

同的年龄分段#不同的社会家庭背景#以制定本量

表的常模$
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#上接第
*

页$瓦解其恐惧和排斥心理#出现愿意尝

试更换的意向#医护人员要加以鼓励#并提供技术

支持$在家属面前示范更换造口袋#同时详细讲

解更换的注意事项及细节'之后协助家属参与造

口袋的更换#耐心指导#根据患者及家属的沟通理

解能力%文化程度%对造口的了解程度等具体情况

多次反复参与协助家属更换操作'还可以和患者

及家属一起观看造口护理的录像%幻灯片及读本#

对家属的每一次进步都予以回应#让患者及家属

谈及更换后的感受#消除紧张情绪#增加家属更换

操作的积极性和自信心$

)%&%)

!

做好延续护理
!

患者出院时#医护人员在

全面评估患者心身健康状况的基础上对患者及其

家属制订出个体化的健康教育指导方案#并详细

告知造口门诊的具体情况'另一方面医护人员要

做好患者出院后的随访及延续护理工作#通过电

话回访%建立造口家属微信群%邀请患者及家属参

加造口之家联谊会等方式进行开放式%延伸式的

护理#在医护人员与患者及其家属间%患者家庭成

员间及不同患者家属之间建立一种有目的的互帮

互助关系#从而提高患者家属的照护水平及配合

程度#使患者及家属觉得医护人员是其最强大的

后援团$
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