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摘要:目的
 

探讨自我效能和社会支持在尿路造口患者病耻感对生活质量影响中的中介作用,为提高患者的生活质量提供参考。
方法

 

采用一般资料调查表、社会影响量表、社会支持量表、自我效能量表、生活质量量表对298例尿路造口患者进行问卷调查,构
建结构方程模型。结果

 

尿路造口患者病耻感总分为(55.88±9.23)分,生活质量总分为(136.36±18.79)分。尿路造口患者病耻

感与生活质量呈负相关(P<0.05);自我效能和社会支持在病耻感与生活质量之间起中介作用,中介效应占总效应的69.83%。
结论

 

尿路造口患者的生活质量处于低水平。社会支持、自我效能在尿路造口患者病耻感对生活质量的影响中起中介作用。护理

人员应采取积极有效的干预措施,减轻尿路造口患者的病耻感,提高患者的自我效能和社会支持,以促进生活质量的提高。
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Objective
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mediating
 

role
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and
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stigma
 

on
 

quality
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life,
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to
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reference
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carry
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nursing
 

health
 

education
 

for
 

patients
 

with
 

urostomy.Methods
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and
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Hope-Quality
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Life-Osto-
my

 

Questionnaire
 

were
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patients
 

was
 

(55.88±9.23)
 

points.The
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quality
 

of
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the
 

patients
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(136.36±18.79).There
 

was
 

a
 

negative
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(P<
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effect
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and
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play
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  治疗肌层浸润性膀胱肿瘤的金标准是根治性膀

胱全切除加尿流改道术[1]。尿流改道手术后患者需

要终身佩戴造口袋,而且尿路造口使排尿不受控制,
原有的正常排尿方式遭到破坏,患者常因此感到羞愧

抑郁,造成自我形象紊乱。部分患者将造口看作禁

忌,害怕自己的造口被揭露[2],因此尽量减少社交活

动,进行自我封闭孤立,存在病耻感心理[3],影响生活

质量。研究表明,自我效能的提高可以帮助患者采取

积极的自我管理策略,从而提高生活质量[4]。同时社

会支持也是改善患者生活质量的重要因素。造口患

者生活质量己受到广泛的社会关注。以往研究多讨

论两变量的关系,但根据心理应激过程理论模型,个
体在经历一些生活事件或者创伤后,通过一系列的中

介变量,如认知评价、社会支持、应对方式和个性特征

等多因素相互作用后,导致的生理、心理、行为应激反

应,最终影响患者的健康和疾病状况[5]。故本研究利

用结构方程模型,分析自我效能和社会支持在病耻感

与生活质量间的中介作用,旨在为促进尿路造口患者

生活质量的提高提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用方便抽样法,于2021年9月至2022
年9月选取我院泌尿外科行根治性膀胱全切加尿路

造口术后复诊并住院的患者为研究对象。纳入标准:
①行根治性膀胱全切加尿路造口手术后≥1个月且

再次住院复诊的患者;②年龄18岁及以上;③意识清

楚,沟通能力良好;④自愿参与本次调查,并签署知情

同意书。排除标准:①合并有其他类型的癌症;②伴

有多器官功能衰竭等严重并发症;③既往有精神疾患

或者存在认知障碍。样本量200~500是构建结构方

程模型的最佳值[6]。本研究最终获得有效调查问卷

298份。
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1.2 方法

1.2.1 调查工具 ①一般资料调查表。在参考有关

文献的基础上自行设计,包括性别、年龄、职业、工作

状况、造口时长等。②社会支持量表(Social
 

Support
 

Rating
 

Scale,SSRS)。由肖水源[7]编制并修订。该量

表包含主观支持(第1、3、4、5条目)、客观支持(第2、
6、7条目)、社会支持利用度(第8、9、10条目)3个维

度10个条目。条目1~4、8~10各有4个选项,分别

计1~4分。第5个条目的每项设置为“无”到“全力

支持”4个选项,分别计1~4分,最后计所有选项总

分之和。第6、7条目是多项选择,若选择选项“无任

何来源”则计0分,剩余选项可多选,每项计1分。总

分12~64分,分数越高社会支持水平越高。该量表

总体Cronbach's
 

α系数为0.782。③造口自我效能

量表(Stoma
 

Self-Efficacy
 

Scale)。由 Bekkers等[8]

研制,Wu等[9]于2007年翻译整合成中文繁体版。
包括造口照护自我效能(13个条目)和社会功能自我

效能(9个条目)2个维度,还有6个单独效能条目,共
28个条目。每个条目设置有5个等级,1分=“没有

信心”,5分=“非常有信心”。量表总分28~140分,
总分越高,患者的自我效能感水平越好。其中低自我

效能总分≤65分,中自我效能总分在66~102分,高
自我效能总分≥103分。该量表总体Cronbach's

 

α
系数 为 0.957。④ 社 会 影 响 量 表 (Social

 

Impact
 

Scale,SIS)。由Fife等[10]编制,Pan等[11]翻译为中文

并验证具有较好的信效度。包含4个维度,分别是社

会排斥(9个条目)、经济歧视(3个条目)、内在羞耻感

(5个条目)以及社会隔离(7个条目)。1分=“极不

同意”,4分=“极为同意”。总分越高,表明患者感知

到的病耻感程度越强。该量表Cronbach's
 

α系数为

0.818。⑤造口患者生活质量问卷(City
 

of
 

Hope-
Quality

 

of
 

Life-Ostomy
 

Questionnaire,COH-QOL-
OQ)。由Grant等[12]编制并修订,皋文君等[13]翻译

形成中文版。包括心理健康(4个条目)、精神健康(6
个条目)、社会健康(8个条目)、生理健康(14个条目)
4个维度32个条目。每个条目采用0~10分进行评

估,“最不满意的”计0分,“最满意的”计10分。满分

320分,得分越高,表示患者生活质量水平越高。该

量表总体Cronbach's
 

α系数为0.931。
1.2.2 资料收集方法 在收集资料前,取得医院和

相关科室的同意。在患者复诊住院期间,由调查员向

患者解释本研究的目的和参与方法。采用匿名方式

填写调查问卷,由调查员当场对问卷进行回收检验封

存。如遇非完整问卷则由调查员现场补充询问。无

法完成完整问卷的调查被现场剔除。本次调查共发

放问卷320份,回收有效问卷298份,有效回收率为

93.13%。
1.2.3 统计学方法 对问卷进行编号,并采用双人

双录入的方式录入Excel2019软件中建立数据库,随
后进行核对。数据导入SPSS24.0软件进行描述性

分析、Pearson相关性分析。采用AMOS24.0软件构

建结构方程模型,并进行中介效应检验,检验水准

α=0.05。

2 结果
2.1 尿路造口患者的一般资料 298例中,男272
例,女26例;年龄43~85(57.32±9.58)岁;患者造口

时长<3个月74例,3~<6个月124例,6~<12个

月65例,≥12个月35例;健康状态良好34例,一般

85例,较差179例;小学及以下文化程度46例,初中

100例,高中/中专135例,大专及以上17例;医疗付

费方式中,医保140例,农村合作医疗153例,自费5
例;已婚261例,离异、丧偶37例;无子女20例,1个

32例,2个127例,3个及以上119例;居住在农村

194例,城市104例;与配偶居住204例,与子女同住

37例,与配偶及子女同住49例,独居8例;对造口手

术完全接受73例,部分接受194例,不接受31例;对
造口完全适应64例,部分适应189例,完全不适应45
例;完全自理31例,需要他人辅助252例,完全依赖

他人15例;定期复诊40例,造口有问题时复诊258
例;无并发症11例,造口回缩22例,造口狭窄29例,
造口旁疝40例,造口出血41例,造口坏死38例,造
口脱垂46例,渗漏64例,造口周围皮炎190例,造口

处皮肤黏膜分离52例;主要照顾者为配偶223例;
257例患者有慢性病。
2.2 尿路造口患者的生活质量得分 见表1。其总

分得分率为42.62%(136.36/320)。
表1 尿路造口患者的生活质量得分(n=298)

分,􀭺x±s

项目 总分 条目均分

心理健康 15.84±3.76 3.96±1.24
精神健康 23.95±4.13 3.99±0.56
社会健康 34.25±4.78 4.28±0.92
生理健康 62.39±7.62 4.46±0.77
生活质量 136.36±18.79 4.26±0.85

2.3 尿路造口患者病耻感、自我效能、社会支持评分

及与生活质量的相关系数 见表2。
表2 尿路造口患者病耻感、自我效能、社会支持评分及

与生活质量的相关系数(n=298)

变量
评分

(分,􀭺x±s)
生活质量

总分

心理

健康

精神

健康

社会

健康

生理

健康

病耻感 55.88±9.23 -0.154 -0.556 -0.316 -0.282 -0.116
自我效能 75.87±18.97 0.507 0.557 0.340 0.481 0.429
社会支持 36.23±8.17 0.428 0.412 0.208 0.164 0.313

  注:均P<0.05。

2.4 自我效能和社会支持的中介效应结构方程模型

估计及修正 以患者病耻感为自变量,生活质量为因

变量,社会支持及自我效能为中介变量建立初始结构

方程模型,利用AMOS24.0软件通过极大似然估计

方法对模型进行估计,采用修正指数>5作为条件对

模型进行修正,删除无统计学意义的路径,增加相关
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残差变量之间的相关,重新进行模型拟合。修正后的

模型 各 拟 合 指 数 为:χ2/df=1.563,RMSEA =
0.023,GFI=0.997,AGFI=0.946,CFI=0.964,
NFI=0.954,TLI=0.971。模型中所有路径的标准

化系数差异均具有统计学意义。修正后的最终结构

方程模型,见图1。采用Bootstrap法对中介效应进

行检验。抽取5
 

000个样本对中介效应进行估计,间
接效应的95%置信区间不包括0,表明中介效应具有

统计学意义,见表3。

图1 尿路造口患者生活质量影响因素的结构方程模型

表3 中介效应检验

影响路径 效应值
95%CI

下限 上限
P

占比

(%)
间接效应 -0.523 -0.762 -0.306 <0.001 69.83
 病耻感→自我效能→ -0.310 -0.624 -0.127 <0.001 41.39
 生活质量

 病耻感→社会支持→ -0.213 -0.462 -0.038 0.004 28.44
 生活质量

直接效应 -0.226 -0.473 -0.053 0.015 30.17
总效应 -0.749 -0.925 -0.542 <0.001 100.00

3 讨论
3.1 尿路造口患者的生活质量处于低水平 患者的

生活质量总分为(136.36±18.79)分,得分率仅为

42.62%,处于低水平。可能是造口患者的生理和心

理都受到了不同程度的影响。患者术后身体状况差,
容易产生许多并发症,同时因为造口产生自卑、郁闷

的心理,从而降低了生活质量。4个维度中心理健康

得分最低。患者如果长期处于焦虑、郁闷的负性情绪

中,不仅无法管理造口,还会影响身体健康,最终导致

生活质量下降。针对患者生活质量的问题,需要采取

多种综合干预措施,包括心理治疗、营养和运动干预、
社会支持等,帮助患者提高身体和心理健康水平,提
高生活质量。此外,患者和家庭成员也应该积极参

与,加强对患者的支持和关爱。同时在手术前应对患

者进行充分的心理和健康教育,帮助他们更好地应对

生活变化[14]。
3.2 病耻感负向影响尿路造口患者的生活质量 本
研究中尿路造口患者的病耻感与生活质量呈负相关,
说明病耻感会降低尿路造口患者的生活质量。与其
他相关研究的结果[15-16]一致。患者因为造口袋露在
身体表面,身体形象改变,容易遭受歧视和排斥,回归
社会生活后可能会遇到一些不公平待遇,使得患者的
生活质量下降。且尿路造口术后患者的身体功能受
到很大的影响,不能从事重体力劳动,工作和生活受
到很多限制,甚至失去工作,在经济上容易受到歧视,
最终影响生活质量。应指导患者造口护理技能,从容
应对造口,鼓励患者主动与他人交流沟通,早日融入

社会。Li等[17]的研究指出,正念减压疗法可以提高
造口患者身体和心理调节能力,促使其采取积极的造
口应对方式,从而降低病耻感,提高生活质量。可以
给予患者更多的关心和理解,从纠正疾病认知、讲解
造口知识与护理技巧以及应对疾病的方法3个方面
来减轻患者的病耻感,让患者逐渐从内心接纳造口,
适应有造口的生活,并且能够恢复部分工作,最终提
高生活质量。
3.3 自我效能和社会支持在病耻感与生活质量间起
中介作用 本研究结果显示,病耻感通过自我效能和
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社会支持2个中介变量对生活质量发挥间接影响。
自我效能为内部因素,社会支持为外部环境因素。病

耻感可以降低患者的自我效能,因为它会让患者觉得

自己无法应对疾病,从而失去信心。而自我效能的降

低让患者无法正确护理造口、掌握造口护理技能和方

法,导致并发症的发生,最终降低生活质量。同时,病
耻感患者会把自己封闭起来不愿意与人交流,从而降

低寻求社会支持的意愿和能力。Nam等[18]的研究显

示,社会支持尤其是医务人员的支持对造口患者的心

理调整有着很大的影响。医护人员的专业健康教育

以及指导可以帮助患者更好地适应造口,学会护理造

口技巧。增强社会支持,帮助患者获得专业机构提供

的疾病相关信息、照顾技能、日常照护等客观支持,感
受到公众的友善态度、亲朋好友的支持,最终能提高

患者的生活质量。
可采用造口护理联合正念减压训练提高患者的

自我效能[19]。Lim 等[20]开发了一项STOMA 社会

心理干预方案,结果显示可以显著缩短造口熟练护理

天数,降低患者的病耻感,提高生活质量。Koc等[21]

提出了造口预适应训练配合围术期造口教育,手术前

让患者模拟携带造口袋的生活状态,医护人员指导其

更换造口袋,结果患者焦虑抑郁减少,生活质量提高。
另外家庭成员也要鼓励支持患者,还可以通过医院社

区联动促进延伸护理服务。护理人员应重视对造口

患者的延续护理,通过电话、微信回访等途径提供社

会支持,定期开展造口公益活动、造口义诊或者医联

体帮扶活动,实现医疗资源共享,给出行不便或者医

疗条件较差地区的患者提供专业的医疗护理支持,增
强患者康复的自我效能,最终改善患者的生活质量。
鼓励患者参与社会活动,让患者有家庭和社会的参与

感和责任感,减轻病耻感,从而早日回归正常生活。

4 结论
综上所述,病耻感可直接负向影响尿路造口患者

的生活质量,自我效能与社会支持在两者间起到中介

作用。本研究为横断面研究,且为便利抽样,样本量

相对较小。今后可扩大研究范围并进行纵向研究。
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