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肠造口患者对“互联网+护理上门服务”真实体验的质性研究
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摘要:目的
 

了解肠造口患者接受“互联网+护理上门服务”的真实体验,为进一步完善肠造口护理上门服务体系提供参考。方法
 

对11例肠造口患者进行半结构式一对一深度访谈,采用Colaizzi
 

7步法分析资料、提炼主题。结果
 

提炼出4个主题:患者选择

“互联网+护理上门服务”的原因(并发症,高龄,减轻照顾者负担,住院-居家的过渡);“互联网+护理上门服务”对患者的影响

(提高造口自我护理能力,帮助患者恢复正常的生活及工作,情绪治疗);“互联网+护理上门服务”与传统的医疗机构就诊的区别

(节省时间,享受个体化的服务);建议(完善保险体系,普及和宣传力度有待加强)。结论
 

肠造口患者对接受“互联网+护理上门

服务”具有积极的体验感,该方式的护理服务有利于提高患者自我护理能力、由医院顺利过渡到居家形式。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

the
 

real
 

experience
 

of
 

patients
 

with
 

enterostomy
 

receiving
 

Internet
 

Plus
 

home
 

nursing
 

service,
 

so
 

as
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

further
 

improvement
 

of
 

home
 

care
 

service
 

system
 

for
 

enterostomy.
 

Methods
 

A
 

semi-structured
 

one-to-
one

 

in-depth
 

interview
 

was
 

conducted
 

among
 

11
 

patients
 

with
 

enterostomy.
 

Colaizzi
 

7-step
 

method
 

was
 

used
 

to
 

analyze
 

the
 

data
 

and
 

extract
 

the
 

theme.
 

Results
 

Four
 

themes
 

emerged:the
 

reasons
 

for
 

choosing
 

"Internet
 

Plus
 

home
 

care
 

service"
 

(complications,
 

ad-
vanced

 

age,
 

reducing
 

caregiver
 

burden,
 

and
 

the
 

transition
 

from
 

hospital
 

to
 

home);
 

the
 

impact
 

of
 

"Internet
 

Plus
 

home
 

care
 

for
 

osto-
my"

 

(improving
 

stoma
 

self-care
 

ability,
 

helping
 

patients
 

return
 

to
 

normal
 

life
 

and
 

work,
 

and
 

emotional
 

therapy);
 

the
 

difference
 

between
 

"Internet
 

Plus
 

home
 

care
 

service
 

for
 

ostomy"
 

and
 

traditional
 

medical
 

attendance
 

(time-saving
 

and
 

enjoying
 

personalized
 

services);
 

and
 

suggestions
 

(improving
 

the
 

insurance
 

system,
 

strengthening
 

popularization
 

and
 

publicity).
 

Conclusion
 

Patients
 

with
 

enterostomy
 

have
 

a
 

positive
 

experience
 

of
 

receiving
 

"Internet
 

Plus
 

home
 

nursing
 

care".
 

This
 

mode
 

of
 

nursing
 

service
 

is
 

conducive
 

to
 

improving
 

patients'
 

self-care
 

ability
 

and
 

achieving
 

smooth
 

transition
 

from
 

hospital
 

to
 

home.
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  肠造口患者一般术后7~10
 

d即出院,居家自我照

护、继续康复治疗[1-2]。造口患者携瘘居家生活,自我

管理存在诸多问题,如何使肠造口患者顺利从医院到

居家的过渡,一直是医护人员关注的延续护理的焦点

问题。“互联网+护理上门服务”是一种创新性健康照

顾模式,依托互联网信息技术为患者提供上门护理、居
家护理指导等[3]。我院作为北京市首批“互联网+护理

上门服务”三甲试点医院,2021年12月开始为全市造

口患者提供肠造口护理上门服务,2021年12月至2023
年4月共服务肠造口患者23例175例次。目前,肠造

口患者接受“互联网+上门护理服务”处于起步阶段,本
研究旨在了解肠造口患者接受“互联网+上门护理服

务”的真实体验及存在的问题,为进一步完善肠造口患

者“互联网+护理上门服务”机制提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 本研究通过首都医科大学附属北京世纪

坛医院伦理委员会审批[sjtkyy-1x-2022(099)]后,采
用目的抽样,于2023年4-5月选取北京世纪坛医

院、中国医学科学院肿瘤医院、北京医院3所公立医

院行肠造口术的患者为研究对象。纳入标准:①接受

过肠造口护理上门服务;②年龄≥18岁;具有正常的

表达能力;③对本研究知情,自愿参加。排除沟通障

碍患者。样本量以资料饱和为原则,共纳入11例肠

造口患者,一般资料见表1。
1.2 方法

本研究实施过程中,采用描述性质性研究方法,
使用半结构式访谈法收集受访患者资料,报告形式以

质性研究统一报告标准(Consolidated
 

Criteria
 

for
 

Reporting
 

Qualitative
 

Research,COREQ)[4]呈现。
1.2.1 拟定访谈提纲 根据研究目的,课题组检索

相关文献[5-8]和咨询相关专家(副教授1人,主任护师

2人,主管护师1人),初步拟定访谈提纲,在正式开

始访谈之前,预访谈2例肠造口患者,根据预访谈结
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果,经课题组讨论后,对提纲进一步修订,再次咨询质

性研究专家后,最终确定访谈提纲。访谈提纲包括以

下问题:①请您谈谈对“互联网+护理上门护理服务”
的看法? ②您为什么会选择使用“互联网+护理上门

服务”? ③接受“互联网+护理上门服务”对您的工

作、生活、身心健康有什么影响? ④您对上门服务护

士的评价如何? ⑤您觉得“互联网+护理上门服务”
与医疗机构接受造口护理有何不同? 有哪些优劣势?
⑥关于造口护理上门服务,您还有什么要跟我们分享

的吗?
表1 肠造口患者的一般资料

编号 性别
年龄

(岁)
手术

时间

第1次接受服务

离出院的时间

造口

类型
并发症

接受造口上

门服务次数

上门服务

护士资质

下单人与

患者关系

访谈

形式

P1 女 65 2022年9月 7
 

d 回肠造口 无 54 造口治疗师 女儿 面对面

P2 男 83 2023年3月 7
 

d 回肠造口 潮湿相关性皮炎 7 造口治疗师 女儿 面对面

P3 男 65 2023年4月 4
 

d 结肠造口 造口黏膜分离 6 资深临床护士 儿子 面对面

P4 女 40 2022年8月 3
 

d 回肠造口 无 46 造口治疗师 丈夫 面对面

P5 女 58 2021年12月 4
 

d 回肠造口 潮湿相关性皮炎 1 造口治疗师 丈夫 电话视频

P6 男 82 2023年4月 5
 

d 结肠造口 无 1 造口治疗师 侄子 电话视频

P7 男 67 2023年2月 3
 

d 回肠造口 无 1 造口治疗师 本人 电话视频

P8 男 66 2018年4月 4年 回肠造口 造口旁疝 1 造口治疗师 女儿 电话视频

P9 男 65 2022年9月 9
 

d 回肠造口 潮湿相关性皮炎 7 造口治疗师 外甥 电话视频

P10 女 57 2021年12月 3
 

d 结肠造口 潮湿相关性皮炎 4 造口治疗师 丈夫 电话视频

P11 女 50 2023年5月 2
 

d 结肠造口 造口回缩 2 造口治疗师 本人 面对面
 

1.2.2 资料收集 质性访谈由2名受过质性研究专

业培训且熟练应用访谈技巧的造口治疗师完成。正

式访谈开始之前,研究者与受访患者取得联系,受访

患者提前熟悉访谈提纲内容,并与受访患者约定在其

时间充裕、安静的环境下进行访谈。访谈开始首先向

受访患者说明本研究目的和访谈需录音的原因,申明

访谈的保密性和自愿原则,签署知情同意书。访谈过

程中访谈者始终遵循中立、不评价和不批判原则,避
免任何引导和暗示,同时采用倾听、确认、追问、重复

等技巧,灵活调整访谈问题以保证受访患者能自由充

分地表达其观点。受访患者以P1~P11编号,受访患

者均接受了1次访谈,访谈时间为18~32
 

min。
1.2.3 资料分析 所有访谈内容均由研究者在访谈

结束24~48
 

h逐字记录和转录。在本研究中,使用

Colaizzi
 

7步分析方法[9]对数据进行分析。在整个分

析步骤中,研究者始终保持中立,忽视自我的感受和

意见。

2 结果

2.1 肠造口患者选择使用“互联网+护理上门服务”的
原因

2.1.1 并发症 受访者提到遇到造口并发症的时

候,往往很无助,更迫切需要专业人士提供上门帮助。
P7:“造口那块有一些红肿或者说是破了这种,我们自

己都没办法弄。”P2:“造口周围的皮肤溃疡。”P4:“有
过几次皮肤上面红肿,然后比较疼,这种情况我就问

过上门护士,上门护士就给我特别专业的指导。”
2.1.2 高龄 社会人口老龄化,让造口患者非常乐

意选择上门服务。P2:“人口老龄化,肯定就需要这样

的一种服务,上门服务更适合这种老龄社会。”P7:“上
门服务其实挺方便,尤其对老年人提供上门服务,我
觉得特别好。”P3:“特别是像这种没法自理的老人,或
者是残障人,行动不便的。”P8:“对我们完全卧床不

起、不能动的老年患者来说,去医院根本是个奢望。”
2.1.3 减轻照顾者负担 肠造口患者需要照顾者付

出大量的精力和时间照料,照顾者也承受着很大的负

担与压力,受访者表示“互联网+护理上门服务”减轻

了照顾者的负担。P3:“他(儿子)工作繁忙,没时间陪

我去医院排队挂号、看诊、做检查,给家人减轻了不少

负担和压力。”P2:“现在年轻人(家属)的压力很大,需
要这种上门服务的也很多。”P10:“还有一个优势就是

说家人不在家,也可以预约。”
2.1.4 住院-居家的过渡 目前,造口患者住院-居

家延续性服务发展并不完善,出院早期患者需要更多的

帮助,而此阶段居家护理服务弱。P3:“如果造口手术

后,回到家初期没有做好的话,可能会引起一些问题,如
皮炎,有了造口护理上门服务,能够避免一些问题的发

生。我听说处理不好的话,甚至还要做第2次手术,那
不是更麻烦了。”P1:“刚出院我自己也弄不了。”P9:“尤
其是刚做完手术,需要有这么一个上门服务。”P11:“自
己在技术不熟练的时候,出现了各种问题的时候,上门

服务老师指导,给我们解决这些困难。”
2.2 “互联网+护理上门服务”对患者的影响

2.2.1 提高造口自我护理能力 出院后长时间的康

复过程中,造口的自我护理能力决定患者生存质量,
“互联网+护理上门服务”是患者在家庭内特殊环境下

接受专业指导,受访者表示提高了他们造口自我护理

能力。P5:“手把手地教我们更换造口套件,我和家属

都能学会。”P2:“有时候我自己会遇到一些困难,上门

老师指导我们解决这些问题。”P7:“这是比较专业的

技术,比我们自己处理肯定强。”P9:“技术上、水平上,
这个服务都是比较高的。P11:“上门服务使我学到了

造口护理知识和技术。”
2.2.2 帮助患者恢复正常的生活及工作 多数受访

者都提到了造口护理上门服务给生活提供了便利,在
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职患者强调了可以帮助他们尽快恢复到正常的工作

当中,表示十分满意。P2:“造口护理上门服务给我的

生活带来了便捷,总而言之我的生活质量有所提升,
造口护理上门服务给了我挺大的一个保障和帮助。”
P3:“给患者提供了一个非常便利的看病的方法。”P4:
“为我的工作带来了正面影响,能缓解工作的紧张,我
还能够合理地安排我的工作。”
2.2.3 情绪治疗 造口患者心理问题持续存在,多
数受访者觉得上门服务的护士非常亲切,跟上门护士

聊聊天,学习造口护理知识,可以帮助他们缓解心理

压力。P4:“我觉得上门护士像个导师一样,非常专业

地教我,上门服务对身心健康是非常有利的。我本身

心情有一些压抑,一上医院就很紧张、很有压力感、很
烦躁,咱们上门服务在家里就能够进行造口护理,让
人很温馨、很舒适,上门服务造口治疗师是我生命中

很重要的朋友。”P9:“就有一个心理障碍,思想负担

重,至少在家里的话,还有一个私密性。”P2:“造口治

疗师非常温和,非常温暖,又是医院的,可靠,心里感

到很踏实。”
2.3 “互联网+护理上门服务”与传统的医疗机构就

诊的区别

2.3.1 节省时间 受访者表示足不出户,护士提供

专业的造口护理上门服务,省去交通、挂号、候诊、排
队、取药等诸多时间。P1:“就是(造口治疗师)上门,
(我)也不用打车、堵车。”P2:“为我节约时间,生活带

来便利。”P4:“患者不用去医院挂号、排队,节省了很

多时间。”P5、P9:“来去医院的时间比较长,医院人多,
还得等。”P10:“每次到医院来换(造口)很麻烦,上门

肯定是最好的。”
2.3.2 享受个体化的护理服务 受访者表示医院就

诊医护人员是一对多,上门服务是一对一,患者享受到

了专属的个体化服务。P1:“这种服务是一对一的,上门

护士与我们相互比较了解,沟通起来十分方便。”P3:“来
家里一对一的服务会更精细一些,她(上门护士)护理得

非常仔细,我感觉每次来上门护士比去医院要仔细。”
P4:“每个人情况不一样,我和造口治疗师待的时间长,
互相比较了解,是个性化的服务。”P5:“造口护理上门服

务一对一,长此以往就会非常熟悉。”
2.4 建议

2.4.1 完善保险体系 多数受访者表示能够接受上

门服务的价格,建议造口护理上门服务能够纳入医

保。P4、P5:“价格上面可以接受。”P7:“费用相对比去

医院要高,但是对于我们完全卧床不起、不能动的患

者来说,去医院是个奢望,那价格就不是什么劣势。”
P1:“这种服务如果能进医保就更好了。”P2、P3:“经济

条件差一点的人,如果长期使用上门服务肯定承担不

了,应能医保报销;对长期需要照护的老年患者,希望

能有一些优惠。”
2.4.2 普及和宣传力度有待加强 “互联网+护理上

门服务”目前还处于起步阶段,受访者表示对这项服

务的知晓率低,普及和宣传力度有待加强。P6:“我觉

得目前来说,普及和推广力度不够大,我们要是不在

那住院,可能我也不知道。”P3:“我当时不知道还有这

种形式(上门服务),但真的有这个需求。”P9:“网络上

搜了一下,找到你们了,而且就你们这一家,其他的都

没有。”

3 讨论

3.1 满足肠造口患者的居家护理需求 本研究中,
受访者对肠造口护理上门服务的态度非常积极,认为

这样的服务是他们迫切需求的。造口护理是一项专

业性强的技能操作,在原有的社区护理服务和简单的

居家生活护理不能完全满足肠造口患者的护理需求

时,造口护理上门服务能够帮助他们解决出院后碰到

的造口问题。居家上门服务提供了专业的帮助,节省

了就诊路途上的奔波,减少医院看病等候的时间。对

于老年造口患者,造口护理上门服务是整个家庭的福

音,老年人由于身体功能衰退,护理依赖程度更高,需
要整个家庭付出很大的努力[10-11],肠造口上门服务也

给造口患者的照顾者提供了一个有效的支持渠道。
造口护理上门服务能够在身体、生活、心理方面

给患者足够的支持。造口术被认为是治疗结直肠肿

瘤最合适的手段,但是它不可避免地改变患者的自我

形象、排便模式和生活方式,影响患者的生活质量[12]。
个体在适应造口、投入新的生活中,会遇到生理、心理

和社会障碍。造口护理上门服务来帮助患者适应这

些挑战,上门服务可以居家为患者进行造口维护,指
导日常护理注意事项,观察和预防并发症的产生,给
予充分的居家照顾支持,让患者能够在短时间内,投
入到正常的生活和工作当中。同时,受访者认为肠造

口护理上门服务对他们的情绪也有积极的影响,通过

专业性的指导,患者获得造口护理技能,解决实际生

活中遇到的个体化问题,护士和蔼的语气和自我身体

的逐渐适应,让他们情绪得到释放,对于护士的评价

非常高。
受访者对于上门服务的价格持可以接受的态度,

建议健全医保支付体系。有些长期需要造口护理上

门服务的患者,也同样认为造口护理上门服务的价值

完全能够匹配这样的价格,它确实帮助他们尽快投入

工作,缓解造口给他们带来的身体、心理、社会的各种

不适应。受访者也提出希望这项服务能够纳入到医

保,期盼出台相应的支持政策,将“互联网+护理上门

服务”对接医保或纳入长期护理保险体系。参考开展

“互联网+护理上门服务”较早的一些国家,日本的长

期护理保险可以支付上门护理服务费,个人仅需支付

总费用10%左右[13],澳大利亚的社会医疗保险也能

解决患者一部分上门护理服务的费用[14],我国在推动

“互联网+护理上门服务”的时候,可以借鉴一下其他
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国家的成熟做法,让更多的患者受益。
3.2 提升造口患者居家自我护理技能 本研究中,
受访者表示自己在更换造口过程中,面临着实际困

难,觉得自己无法应付,担忧不正确的造口护理会直

接导致并发症或加重并发症程度。据文献报道,造口

相关并发症发生率10%~70%[15],有些患者发生并

发症甚至需要进一步住院治疗或手术[16]。由此可见,
肠造口患者出院后,是一系列造口问题和担忧的开

始。有研究提示,患者能够掌握造口自我护理的实践

技能可以有效缓解心理压力、预防并发症、促进患者

自主性和树立自信心[17-18]。患者出院后,需要通过不

断地学习,自我经验积累,逐渐掌握造口护理技能,这
个过程中需要有专业指导,并保有充足的耐心给患者

逐步讲解。上门服务就能解决以上实际问题,给患者

足够的居家技术支持,降低患者的不安感,提高患者

自我照护能力和生活质量。
3.3 为肠造口患者提供社会支持 “互联网+造口护

理上门服务”是一种行之有效的延续性护理模式,能
够对肠造口患者出院后的健康问题进行管理,帮助患

者从医院过渡到家庭,改善预后,提高生活质量。本

研究中,受访者提到,医院提供健康教育时间和内容

往往很有限,出院早期即开始选择造口护理上门服

务。国外的一项关于探讨造口患者生活体验的研究

提出,卫生系统在延续性护理和患者教育方面的支

持,是改善肠造口出院后生活质量和心理状态的一个

重要因素[16]。《全国护理事业发展规划(2021-2025
年)》中提出:要创新护理服务模式,结合分级诊疗要

求和群众实际需求,扩大“互联网+护理服务”试点覆

盖面,支持医疗机构积极提供“互联网+护理服务”、上
门护理等,将机构内护理服务延伸至社区和居家[19]。
随着医疗技术的不断进步,快速康复理念的产生,使
得肠造口患者住院时间越来越短,1周即可出院[20],
出院后,造口的日常护理是患者术后生活中必须面对

和解决的挑战。造口护理上门服务根据每例患者的

需求,为其量身定制个性化的自我照护计划,给患者

及其家属在造口管理方面提供支持和培训,使他们尽

快完成从医院到居家的过渡,建立对生活的信心,减
少造口对患者的负面影响。

4 结论
肠造口患者术后适应是一个长期的过程,造口护

理上门服务给予患者有效的支持和培训,是帮助造口

患者获得知识、技能和心理慰藉的有效渠道,为造口

患者提供个性化、高质量的护理服务。
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