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肠造口家庭照顾者病耻感的概念分析
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摘      要  ：  �目的：运用Rodgers演化概念分析法定义造口患者家庭照顾者病耻感的概念。方法：系统检索数据库，根据纳入和排

除标准筛选文献。并以Rodgers演化概念分析法为理论依据。结果：共纳入40篇文献，其中中文文献 20篇，英文文

献 20篇。概念属性包括心理羞耻 、社会歧视、心理脱离3个方面。前因变量是人口学因素、患者因素、社会因素3

个方面；后果主要为照顾者出现负性情绪、经济负担、性生活受限、家庭亲密度下降4 个方面。结论：明确了造口患

者家庭照顾者病耻感的概念，为以后开展此概念的质性研究提供参考。 
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Abstract  :  � Objective: To define the concept of stigma among family caregivers of patients with enterostomy 

using Rodgers' evolutionary concept analysis method. Methods: A systematic search of databases 

was conducted, and literature was screened based on inclusion and exclusion criteria. Rodgers' 

evolutionary concept analysis method was used as the theoretical basis. Results: A total of 40 articles 

were included, including 20 Chinese articles and 20 English articles. The conceptual attributes included 

psychological shame, social discrimination, and psychological detachment. The antecedent variables 

were demographic factors, patient factors, and social factors. The main consequences were negative 

emotions, economic burden, limited sexual life, and decreased family intimacy among caregivers. 

Conclusion: The concept of stigma among family caregivers of patients with enterostomy was clarified, 

providing a reference for future qualitative research on this concept.
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肠造口又称“人工肛门”，是在手术治疗结直肠癌等严重疾病时为了提高治疗效果、满足人体的排泄需求，形成的人工开口。肠

造口患者家庭照顾者在其治疗及预后过程中发挥着重要的作用，相较于其他疾病患者照顾者，可能因患者排便方式的改变、术后并发

症等因素而承受更大的负担而持久繁琐的照料工作给照顾者带来了巨大的压力，极易出现情绪低落，产生病耻感 [1]。因此，尽早识别出

肠造口患者照顾者的病耻感，实施有效的干预方法，减少病耻感的产生，减轻其心理负担、顺利回归社会具有重要意义。本研究采用

Rodgers[2]演化概念分析法对肠造口患者照顾者的病耻感进行分析，明确其属性及前因、后果，区分与其近似的概念，为相关的研究提供

参考。

一、研究方法

（一）文献检索

检索中国知网、万方数据库、PubMed、ScienceDirect 等有

关肠造口患者家庭照顾者的病耻感的文献。中文检索词为：“肠

造口”“家庭照顾者”“病耻感”。英文检索词为：“colosto-

my”“stoma”“illness-related shame”“stigma”。 检 索 时 限

为建库至2024年9月。

（二）纳入标准与排除标准

纳入标准：以肠造口家庭照顾者的病耻感为主要研究内容；

至少涉及肠造口家庭照顾者病耻感相关概念、定义、属性、前因

变量、后果等内容之一；语言为中英文。排除标准：会议、与研

究主题无关、重复发表的文献。
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（三）检索结果 

根据纳入标准，检索到文献5885篇，导入 Endnote去重及阅

读题目和摘要后剩余文献84篇，阅读全文后最终保留文献40篇，

英文文献20篇，中文文献20篇。由2名研究者独立进行文献筛

选，产生分歧时与第3名研究者沟通，意见达成一致后，由研究者

仔细阅读纳入文献并提取资料进行概念分析 [3]。

二、研究内容

（一）概念演化

感知病耻感，是一种主观的认知过程，依赖个体对公众污名

化态度的预期；实际病耻感：个体在现实社会中正遭遇或已经体

验到外界的歧视行为；内在病耻感：个体对自我认同的贬损，并

伴有内源性的负性情感，包括自我价值否定、认同危机以及羞耻

感等 [4]。

（二）相关概念

相关概念：家庭照顾者的孤独感。孤独感是家庭照顾者中常

见的一种负性情绪，可由以下几方面引起：①日常的照护任务，

使照顾者减少了社交活动；②由于疾病本身阻碍了照顾者与患者

亲密关系的建立；③照顾经历中的遭遇及处境未能获得他人的共

情与理解；④照顾者将照护亲属内化为专属义务，当无法履行照

护职责或者缺乏支持时，便会产生无力感、沮丧感 [5]。

（三）属性

本研究通过文献的分析与归纳，确定属性包含心理羞耻、社

会歧视、心理脱离3个方面。

1.心理羞耻

心理耻辱是社会公众对造口患者家庭照顾者群体因造口患者

而产生的偏见、歧视、排斥或者家庭照顾者将社会公众的负性态

度内化，从而表现为自尊和自我效能下降的一种社会现象 [6]。

2.社会歧视  

因为造口患者疾病的特殊性，有些照顾者在公共场合为避免与

他人谈论病人的情况，会隐藏自己与病人的亲属关系，也隐瞒病人

病情甚至疏远病人，并主动减少社交活动以避免遭受歧视 [7]。

3.心理脱离 

由于造口患者疾病的特殊性，家庭照顾者除了对患者进行饮

食照护外，还需协助患者更换造口袋，并提供心理精神的支持，

照顾者想要具有脱离的意念和动力，做到自我调节，让我自己保

持最佳状态是很难的，大多数照顾者的心理脱离水平较低 [8]。

（四）前因变量

1.人口学因素

既往研究表明，病耻感的形成与年龄、文化程度相关。年龄

大、文化程度偏低的家庭照顾者，体力、精力有限，心理负担

重，对于疾病的相关知识了解少，接受新事物的能力较弱，不能

正确认识疾病，难以理性地处理疾病带来的负面影响，消极情绪

不能及时宣泄，内心感情无处表达，日积月累，加重病耻感 [9]。

2.患者因素

造口术后患者改变了正常的排泄方式，需暂时或终身佩戴造

口袋，造口部位产生的声音、气味和渗出等问题，以及可能会出

现的造口回缩、狭窄、脱垂及造口旁疝等并发症 [10]，使照顾者担

心引起他人的歧视和厌恶，从而产生病耻感。

3.社会因素

研究显示，社会支持水平与照顾者的病耻感之间呈负相关，

被认为是照顾者重要的保护性资源，对照顾者心理具有积极的调

节作用 [11]。肠造口患者家庭照顾者的病耻感问题应该得到社会广

泛关注，以降低其心理健康风险。

（五）后果

后果是指病耻感对造口患者家庭照顾者产生的不良影响。

1.负面情感

照顾者在面对肠造口患者自身形象改变的同时，还需短期内

学习造口居家护理的相关知识，繁重的照顾任务使得照顾者难以

适应而伴随焦虑、抑郁等负性情绪水平的显著增高 [12]。研究指

出 [13, 14]，多数照护者初次见到造口时会出现不适反应，但为顾及

患者的感受而保持自然，照顾者因自我压抑引发羞愧、无助与愤

怒的复杂情感。

2.经济负担

造口袋及辅助护理耗材，部分产品费用高昂。照顾者除了要

承担照护患者日常起居、造口护理等工作外，还需要完成自己的

本职工作， 在照顾患者和工作之间存在不易调和的冲突，为了照

顾患者失去现有工作的事件时有发生 [15]。以上原因加重了家庭经

济负担 。

3.性生活受限

Vural等 [16]研究表明肠造口术对患者配偶的心理和生理带来

较大挑战，由于其缺乏正确的造口护理知识，担心性行为可能造

成造口损伤或感染，主动回避性生活；传统对身体残缺的认知，

加重伴侣的心理负担，导致伴侣间术后性生活频率下降、亲密关

系质量降低。

4.家庭亲密度下降

研究也表明“人工肛门”的存在给家庭照顾者生理和心理带

来诸多困扰，进而限制家庭成员相互间的亲密接触，甚至割裂双

方的情感交流而产生疏远 [17]。

（六）典型案例

李女士，一位年届五十六岁的家庭主妇，其配偶王先生于一

年前罹患直肠癌，并接受了肠造口术。作为家庭的核心照顾者，

李女士毅然承担起了对丈夫的全面照护职责。然而，在照护初

期，李女士缺乏造口护理的相关知识，面对丈夫身体上的这一变

化，她深感迷茫与焦虑。随着时间的推移，李女士逐渐感受到来

自社交圈中某些成员的异样注视与背后议论，这进一步加剧了她

的心理负担，使她陷入深深的羞耻与自责之中。同时，高昂的造

口护理费用以及定期的疾病复查开销，也对夫妻二人的退休金构

成了沉重压力，使他们的经济状况愈发紧张。李女士深感自己的

生活已被丈夫的病情所影响，对于造口的存在，她始终难以释

怀，难以接受丈夫身体的这一变化。这种情感上的困扰，逐渐导

致她在潜意识中排斥与丈夫的亲密接触，使夫妻关系面临新的

挑战。
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三、小结 

本研究通过运用 Rodgers的演化概念分析法，系统界定了

造口患者家庭照顾者病耻感的概念的属性、前因、后果及相关概

念，辅以典型案例以深化理解。明确了该概念的定义，在护理实

践中，肠造口患者家庭照顾者的心理健康状况同样值得关注，提

供专业性的心理指导；建议其他家庭成员参与照顾任务；或者寻

求有偿照护等，从多方面多手段缓解其照护压力。此举不仅为解

决肠造口患者家庭照顾者病耻感问题提供了有效的干预策略，更

期望能够显著提升此类人群的生活质量。
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