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摘要:目的
 

了解脑卒中患者神经源性肠道功能障碍的自我管理体验,为制订针对性护理干预措施提供参考。方法
 

采用现象学研

究方法,对14例住院脑卒中神经源性肠道功能障碍患者进行半结构式访谈,应用Colaizzi
 

7步分析法分析访谈资料。结果
 

提炼

出3个主题9个亚主题,即自我管理动力不足(神经源性肠道功能障碍认知不足、内驱力不足、反馈激励不足)、自我管理困扰体验

(习惯固化、机体功能受损、用药困扰)、自我管理适应与调节(依赖药物、积极生活方式调整、应急行为调适)。结论
 

脑卒中患者神

经源性肠道功能障碍自我管理动力不足、困扰较多,医护人员应加强相关知识普及和专科指导,多途径提高患者自我管理意识和

能力。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

the
 

self-management
 

experience
 

of
 

neurogenic
 

bowel
 

dysfunction
 

in
 

stroke
 

patients,
 

and
 

to
 

pro-
vide

 

a
 

reference
 

for
 

developing
 

targeted
 

nursing
 

intervention.
 

Methods
 

Using
 

the
 

phenomenological
 

research
 

method,
 

a
 

total
 

of
 

14
 

stroke
 

inpatients
 

with
 

neurogenic
 

bowel
 

dysfunction
 

received
 

semi-structured
 

interviews,
 

and
 

the
 

interview
 

data
 

were
 

analyzed
 

by
 

using
 

Colaizzi
 

7-step
 

analysis
 

method.
 

Results
 

A
 

total
 

of
 

3
 

themes
 

and
 

9
 

sub-themes
 

were
 

extracted:
 

lack
 

of
 

motivation
 

for
 

self-
management

 

(insufficient
 

cognition
 

of
 

neurogenic
 

bowel
 

dysfunction,
 

insufficient
 

internal
 

drive,
 

lack
 

of
 

feedback
 

and
 

motivation),
 

the
 

troubled
 

experience
 

of
 

self-management
 

(habituation,
 

impaired
 

body
 

function,
 

drug
 

use
 

distress),
 

self-management
 

adjustment
 

and
 

regulation
 

(drug
 

dependence,
 

lifestyle
 

adjustment,
 

emergency
 

behavior
 

adjustment).
 

Conclusion
 

The
 

self-management
 

motiva-
tion

 

of
 

neurogenic
 

bowel
 

dysfunction
 

in
 

stroke
 

patients
 

is
 

insufficient,
 

while
 

some
 

problems
 

exist.
 

Medical
 

staff
 

should
 

strengthen
 

the
 

popularization
 

of
 

relevant
 

knowledge
 

and
 

professional
 

guidance,
 

and
 

improve
 

patients'
 

awareness
 

and
 

ability
 

of
 

self-management
 

through
 

multiple
 

channels.
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  神经源性肠道功能障碍(Neurogenic
 

Bowel
 

Dys-
function,NBD)是指支配肠道的神经受损,影响排便

反射,出现便秘、大便失禁或腹泻等肠道功能障碍[1],
常见于脊髓损伤、多发性硬化、帕金森病、脑卒中

等[2]。NBD持续时间长,自我管理困难,容易引发焦

虑,降低生活质量[3-4]。一直以来,NBD相关研究主

要集中在脊髓损伤人群,对脑卒中人群关注相对较

少。不同于脊髓损伤患者,脑卒中患者高级中枢神经

受损,其NBD症状主要表现形式为便秘[5],不易引起

重视。且脑卒中常并存高血压、糖尿病等基础疾病,
同时可能会遗留肢体活动、认知等功能障碍[6],因此,
脑卒中NBD的自我管理更加复杂。目前有关脑卒中

NBD自我管理的研究是从护士角度予以指导及干

预[7],对患者自我管理的真实体验未见报道。鉴此,

本研究探索脑卒中患者NBD自我管理体验,旨在为

制订针对性护理干预措施提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法,选取2021年7月至

2022年12月在我院神经内科住院的脑卒中患者为

研究对象。纳入标准:①经影像学检查证实符合脑卒

中临床诊断标准[8-9];②出现便秘或大便失禁,或二者

交替的临床表现,符合罗马Ⅲ诊断标准[10]和国际胃

肠病学组织指南[11],诊断为NBD;③肠道功能障碍出

现在脑梗死之后;④病情稳定,神志清楚,能够正常沟

通、交流;⑤知情同意,自愿参与本研究。排除标准:
①外伤、肿瘤等其他原因导致的肠道功能障碍;②人

工肛门造瘘;③年龄<18岁。样本量的确定以资料

达到饱和为准。最终共纳入14例患者(编码P1~
P14)。其中,男8例,女6例;年龄54~85(72.86±
8.70)岁;文盲1例,小学4例,初中4例,高中3例,
中专1例,本科1例;均为缺血性脑卒中;卒中年限为

1周至18年;并存高血压9例,糖尿病3例,冠心病2
例。
1.2 方法

1.2.1 拟定访谈提纲 根据研究目的,查阅相关文
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献,邀请神经内科及消化科护理专家参与讨论、修改,
初步拟定访谈提纲。选择2例脑卒中NBD患者开展

预访谈,并针对性进行调整、修订,形成正式访谈提

纲。访谈提纲内容包括:①您排便(大便)情况如何

(从时间、症状上提醒受访者)? ②您对 NBD都有哪

些了解? ③排便异常给您带来什么样的感受? ④您

是如何应对和解决排便异常的? 效果如何? ⑤您日

常生活、饮食习惯怎么样(从活动、饮水、蔬菜及水果

摄入等方面提醒受访者)? ⑥您希望我们给您提供哪

些帮助?
1.2.2 资料收集方法 采用质性研究的现象学研究

方法。访谈前,向受访者说明本研究的目的、意义和

方法,承诺访谈内容仅作为科学研究使用并保密。征

得其同意后,在病区会议室或病房内对受访者进行一

对一访谈。全程录音,同时记录各种非语言信息。访

谈过程中,采用各种沟通技巧,以提高资料的完整性

和准确性。每次访谈约30
 

min。
1.2.3 资料分析 每次访谈结束后24

 

h内将访谈

内容转成文字信息,同步采用Colaizzi
 

7步分析法[12]

对资料进行分析。由2名研究者分别对原始资料独

立进行分析及编码,意见不一致时通过课题组讨论达

成共识。
2 结果

2.1 自我管理动力不足

2.1.1 对NBD认知不足 部分患者尤其首次出现

症状的患者对NBD认知不足,易轻视或忽视症状,早
期自我管理积极性不高。P10患脑卒中后7

 

d未解大

便,但态度无所谓:“我肚子也不胀,没有(便意),去厕

所干什么呢。关键它也通气啊,不通气才有问题……
不需要开药。”部分患者对NBD症状及发生原因认知

不清,未能积极处理。P12:“不是讲大便不正常,饮食

少,大便不就少嘛,(就)要隔四五天。”P6:“之前在家

还行,来这里就不行……我觉得可能跟这边吃饭油水

少有关系,回家可能就正常了。”
2.1.2 内驱力不足 部分脑卒中患者内驱力不足,
缺乏主动管理日常生活活动、饮食等的动力。P14:
“一个人生活比较随便,不想搞,不怎么考虑自己的这

些问题……你说的那些(揉肚子,吃蔬菜、水果等),我
都懂,就是坚持不了啊。”部分患者以体型较胖为“懒”
于自我管理找借口。P5:“我有点懒(呵呵笑),不喜欢

运动,不想动,也胖,肚子上都是肉。”饮食管理方面,
多数患者摄入多少取决于饭菜是否符合口味,较为被

动。P8:“做什么,就吃什么,可口的就多吃点,不可口

就不吃。(无论)什么东西不对我口味,再怎么说,我
都不吃。”
2.1.3 反馈激励不足 患者自我管理缺乏耐心,急于

求成,短期若看不到效果,坚持的动力随之下降。P10:
“都说要多喝水,我也多喝了,那段时间,这个杯子,一
天喝3杯,都没有用,也就不想喝了。”P13:“(定时排

便)这个方法,之前住院也有护士跟我说过。有段时间

我也这样做过了,每天到那时候就去,还是没有大便,
然后就放弃了……蔬菜、水果,吃了,还是解不出来。”
2.2 自我管理困扰体验

2.2.1 习惯固化 良好的NBD自我管理离不开规

范的日常起居饮食管理,但多数患者习惯及偏好根深

蒂固,阻碍自我管理。P8:“没有喝水的习惯,嘴干都

不想喝。水果也吃不下去,有人说吃香蕉对排便好,
也不想吃。”P4:“就是不爱喝水,也不爱吃水果,苹果

买一袋子,放了十多天,都坏掉了,过几天扔掉一个。
前几天,医生说我钾低,让我多吃橙子,可我就是吃不

下去。”部分患者认为蔬菜、水果食用方便,但也吃不

多。P1:“现在条件好了,都买得起,就是不想吃水果。
在农村,家里蔬菜多,天天都吃,吃不多。”
2.2.2 机体功能受损 一定量的身体活动是 NBD
自我管理的重要内容,但脑卒中患者常出现特异性的

症状,影响活动和社交参与[13],自我管理受限。P8:
“也没有什么活动,主要是我这个腿麻,走不了,蹲下

就起不来。”P2:“走路不稳,在家不是坐就是躺着,来
医院就更不想活动。”脑卒中患者常因合并疾病或治

疗原因,影响蔬菜、水果摄入。P13:“(因为)吃这个脑

梗的药,也没什么胃口(味觉和食欲降低)。”P11:“我
有糖尿病,水果基本不能吃。”脑卒中还可能影响患者

记忆力,导致自我管理主动性下降。P7:“得这病之

后,脑子不好使了,记性差。想不起来喝水,老伴提醒

我,才能喝几口,不提醒就想不起。”
2.2.3 用药困扰 长期NBD患者可能会尝试各种

药物,但使用过程中,存在各种困扰,达不到理想状

态。P11:“各种药都试过,中药、西药,凡是听人说过

的,我都试过!”P9:“大便干,我使好大的劲儿,开塞露

都塞不进去,后来就不用开塞露了……我在电视广告

看的,说这个药(香丹清)效果好,我就买了这个吃,当
时管用,时间长了就不管用。”患者还会私自使用泻

药,但每个人使用的效果和感受也不尽相同。P8:“女
儿给我买的那个果蔬通便,其他人只要吃一条,说一

天一夜都不知道拉多少次,我呢,吃2~4条,就是泻

不下来。无论是什么泻药,搁我这都不管用。”P5:“医
生给我开的那个乳果糖,也有点效果,但不如我家里

那个药好,吃完就能拉,有时憋不住都会拉在裤子

里。”
2.3 自我管理适应与调节

2.3.1 依赖药物 使用开塞露是脑卒中NBD患者

较为常见的选择。当其他方法尝试无效,患者往往会

选择开塞露,并长期依赖。P8:“排不出来,我会用那

个开塞露。我常备,我都是走着坐着都带着,这口袋

里还装着呢(捏捏口袋)。”泻药类刺激性药物也是部

分患者的常规选择,尽管因为不良反应不宜长期使

用,但在患者看来,缓解症状更重要。P2:“酚酞片,这
个药好使,让我多吃蔬菜啥的都不好使,吃这个药,一
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两天就能解出来了。”P4:“要是好几天不解大便,我就

吃不下去饭,就会喝番泻叶,大便就能排出来。”
2.3.2 积极生活方式调整 在较为漫长的NBD自

我管理过程中,部分患者会主动寻求改变,积极调整

生活方式来应对NBD。P9:“(泻药效果不理想)所以

说这段时间我就停下来,不吃了。我想着多吃点蔬

菜。”P7:“以前在家很少吃水果,这次住院,我让俺闺

女给我买的水果,昨天吃的桃子,今天吃的火龙果。
吃水果,大便就还好。”部分患者会维持以往良好的习

惯,日常生活中积极自我管理。P3:“我平时在家每天

都会出去散步,在这住院,每天我都绕这个院内走几

圈。”
2.3.3 应急行为调适 面对极度排便不畅时,患者

会使用各种办法辅助排便,不断探索出适合自己的应

急方法。P9:“就在卫生间自己慢慢揉,连揉带压,使
好大的劲,慢慢地把它逼出来。”P13:“有时大便解不

下来,开塞露打不进去,然后呢,就想法给大便回缩,
把它忍回去。严重时,就用手抠嘛,抹点猪油或者开

塞露在手指头上。”部分患者还会采取极端手段应对。
P2:“有时我都不敢吃饭,故意少吃,想着不吃饭就不

会解不出来。”
3 讨论

3.1 加强NBD相关知识宣教,提升自我管理积极性

 自我管理动力不足影响自我管理持续开展。本研

究发现,患者自我管理的动力不足。一方面,患者对

NBD认知不清,首次出现症状的患者缺乏重视,错过

早期自我管理时机;另一方面,NBD需要长期、持续

的自我管理,患者对此缺乏理解,当自我管理短时间

无效时便放弃,老年患者更不易坚持。无论在医院还

是社区,医护人员应加强护患沟通,了解患者自我管

理不佳的原因,针对性地对脑卒中患者开展相关知识

宣教,提升其自我管理动力。国外学者开展的一项基

于提升自我效能的脑卒中自我管理项目[14],进行家

庭访视、小组会议讨论以及电话随访,期间让患者填

写自我管理手册,记录自我管理目标、计划和行动等,
还邀请自我管理经验丰富的脑卒中同伴参与讨论,刺
激患者主动思考并鼓励实践自我管理,帮助患者提升

自我管理效能和自我管理行为,值得借鉴。
3.2 提供专科指导,解决患者自我管理困扰 脑卒

中常导致吞咽障碍、偏瘫、记忆力下降等不良结局,给
患者自我管理增添困扰。脑卒中患者专业知识有限,
健康管理也面临一系列挑战[15]。本研究发现,脑卒

中患者自我管理困扰较多:需要借助开塞露时开塞露

“不起作用”;因为患有糖尿病不敢吃任何水果;因为

偏瘫、四肢麻木等影响活动锻炼等。开展健康教育、
提升患者自我管理动力的同时,还应细心发掘患者自

我管理的困扰问题及误区,并提供个体化专业指导,
促进自我管理更加科学、自信地开展。国内部分地区

基于高级实践护士开设了康复护理专家工作室,为出

院患者提供科学、系统、专业的护理管理和健康指导,
满足出院脑卒中患者的个体化需求。国外已尝试使

用远程康复技术对脑卒中患者开展平衡能力训练,效
果较好[16]。随着护理专科人才的不断培养以及新技

术的应用,患者自我管理中的困扰将逐渐得到解决。
3.3 发挥家庭成员监督作用,避免不良自我管理行

为 NBD 需 要 长 期、规 范、多 方 位 地 落 实 自 我 管

理[1,17]。患者与 NBD症状长期磨合过程中,会进行

自我调适,该过程难免存在一些误区,如患者不敢吃

饭,以期缓解便秘症状。家庭成员在为患者提供物质

或精神等多种支持的同时,可以监督和督促患者日常

行为,是患者自我管理质量的重要影响因素[18]。对

于患者自我管理调适过程中的良好行为,家庭成员可

及时予以鼓励和支持,使其继续保持。因此,临床护

理工作中,应多途径加强家属的健康教育,给予患者

更多关注和监督,使患者在NBD管理的过程中不再

盲目和无助。
4 小结

本研究对脑卒中 NBD患者深入访谈,提炼自我

管理体验的3个主题:自我管理动力不足、自我管理

困扰体验、自我管理适应与调节。提示临床及社区医

护人员应关注脑卒中NBD患者,加强相关知识普及

力度,提供专科指导,多方位帮助患者提升自我管理

能力。
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