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摘要:目的
 

了解结直肠癌造口患者社会疏离的主要原因,为帮助患者更好地重返和适应社会提供参考。方法
 

采取描述性质性研

究方法,对19例结直肠癌造口患者进行半结构式深入访谈,并用内容分析法归纳和提炼主题。结果
 

共提炼出3个主题及8个亚

主题:社交能力受损(症状困扰、照护需求高、日常生活受限);社交动机不足(病耻感强烈、无意义感涌现、不安全感加剧);社会支

持系统不完善(家庭功能不良、公众认知偏差)。结论
  

结直肠癌造口患者因社交能力受损、动机不足、支持缺乏而产生社会疏离,

医护人员应加强该人群的自我管理教育与支持,注重心理疏导,强化家庭及社会支持,以帮助其康复和重返社会。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

understand
 

the
 

main
 

causes
 

of
 

social
 

alienation
 

in
 

patients
 

with
 

colorectal
 

cancer
 

undergoing
 

enterostomy,
 

and
 

to
 

provide
 

a
 

reference
 

to
 

help
 

patients
 

better
 

return
 

to
 

and
 

adapt
 

to
 

society.
 

Methods
 

Semi-structured
 

in-depth
 

interviews
 

of
 

19
 

colorectal
 

cancer
 

patients
 

undergoing
 

enterostomy
 

were
 

conducted
 

in
 

pursuant
 

to
 

descriptive
 

phenomenological
 

design.
 

Qualitative
 

content
 

analysis
 

was
 

performed
 

to
 

summarize
 

and
 

extract
 

themes
 

from
 

the
 

interview
 

texts.
 

Results
 

A
 

total
 

of
 

3
 

themes
 

and
 

8
 

sub-
themes

 

were
 

extracted:impaired
 

social
 

skills
 

(symptom
 

distress,
 

high
 

care
 

needs,
 

limited
 

daily
 

life);
 

insufficient
 

social
 

motivation
 

(strong
 

sense
 

of
 

stigma,
 

emergence
 

of
 

sense
 

of
 

meaninglessness,
 

heightened
 

insecurity);
 

and
 

inadequate
 

social
 

support
 

system
 

(poor
 

family
 

function,
 

cognitive
 

bias
 

from
 

the
 

public).
  

Conclusion
 

Patients
 

with
 

colorectal
 

cancer
 

undergoing
 

enterostomy
 

may
 

ex-

perience
 

social
 

alienation
 

due
 

to
 

impaired
 

social
 

skills,
 

insufficient
 

motivation,
 

and
 

lack
 

of
 

support.
 

Medical
 

staff
 

should
 

strengthen
 

self-management
 

education
 

and
 

support
 

for
 

this
 

population,
 

pay
 

attention
 

to
 

psychological
 

counseling,
 

and
 

strengthen
 

family
 

and
 

social
 

support
 

to
 

help
 

them
 

recover
 

and
 

return
 

to
 

society.
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  结直肠癌是一种常见的消化道恶性肿瘤,随着癌

症早筛早诊技术的发展,其发病率和5年生存率同步

提升[1-2]。目前造口术是解除结直肠癌梗阻最主要的

治疗方法[3]。据报道,美国每年新增(10~15)万造口

患者[4]。我国永久性结肠造口患者的数量以每年约

10万人递增,目前累计约有100万以上的肠造口患

者[5]。结直肠癌造口术后患者生理、心理、社会问题

突出,社会疏离现象明显[6]。社会疏离是指患者在社

会交往的过程中,未能与外界进行良好的互动,与他

人及社会关系疏远甚至被他人孤立、排斥,由此产生

孤独和无助等消极情绪状态,表现出社交回避、拒绝

等消极行为的现象[7-8]。社会疏离不仅导致患者治疗

和随访依从性降低、生活质量下降,还导致肿瘤复发

率上升[9-10]。目前关于结直肠癌造口患者社会疏离

原因的研究处于起步阶段,能力、机会、动机-行为

(COM-B)模型认为,个体在同时具备能力、机会和动

机后才能促使行为的改变[11]。因此,本研究基于该

模型,采取描述性质性研究方法对结直肠癌造口患者

进行访谈,探索患者社会疏离原因,为帮助患者更好

地重返和适应社会提供参考。

1 对象与方法

1.1 对象 采用目的抽样法,选取2023年1-6月

在昆明医科大学第一附属医院伤口造口门诊就诊和

住院的结直肠癌造口患者为研究对象。纳入标准:①
有明确病理诊断为结直肠癌;②肠造口手术≥1个

月;③年龄≥18周岁;④可以正常沟通,患者本人对

疾病诊断知情,自愿参与本研究。排除标准:①患有

精神疾病,认知功能障碍;②肿瘤复发、转移或有其他

恶性肿瘤等。本研究最终访谈19例结直肠造口患者

后资料达到饱和。男11例,女8例;年龄29~78岁,
中位数61岁;文化程度,小学及以下4例,初中2例,
高中/中专10例,大专/本科3例;职业,已退休7例,
农民6例,企事业单位职员3例,工人2例,教师1
例;婚姻状态,已婚16例,离异/丧偶3例;治疗方式,
单纯手术2例,手术+化疗11例,

 

手术+化疗+放疗
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6例;造口类型,临时性结肠造口6例,永久性结肠造

口4例,临时性回肠造口9例;造口时间1~107个

月,中位数10个月。本研究已获得医院伦理委员会

审批[(2022)伦理L第301号]。所有研究对象均自

愿参加研究,签署知情同意书。
1.2 方法

1.2.1 确定访谈提纲 以COM-B模型为指导,通
过文献查阅和课题组讨论,初步拟订访谈提纲,并对

2例患者进行预访谈,根据访谈结果,进一步修改完

善,形成最终访谈提纲。内容包括:①造口术后您的

生活发生了什么变化? 您如何看待和应对这些变

化? ②疾病和造口对您的工作、社交、家庭生活产生

了什么影响? 您是如何应对的? ③您在外出参加社

会活动,与人交往过程中遇到的最大困难是什么?
您认为导致这些困难的原因有哪些? ④在照顾自己

的健康时,您得到过别人的支持吗? 他们做了哪些

事情来帮助您? 您还有哪些感受、体验和需求想表

达的?
1.2.2 资料收集方法 本研究访谈者已完成质性

研究相关课程并参加国家级继续教育项目“护理质

性研究学习班”。遵循资料饱和的原则,采用半结构

式访谈和观察法收集资料。每次访谈30~60
 

min。
访谈地点选择在空置的会议室或谈话间。访谈前先

自我介绍,告知受访者研究目的、意义,以编码代替

患者姓名,并确保受访者所有资料和信息的保密性,
征得受访谈者同意后进行录音。访谈中注意受访者

的眼神、表情等非语言行为,适时进行追问和信息确

认。
1.2.3 资料分析方法 访谈结束后,由2名研究生

在24
 

h内将录音资料逐字转化为文本资料,并结合

受访者的表情及肢体语言,形成最终文本。将文本导

入Nvivo12.0软件后,采用内容分析法对访谈资料进

行分析。认真、仔细地反复阅读访谈资料,获得对文

本资料的整体感后,标出资料中重要思想,进行开放

性编码。将相似和相关的编码归类形成主题和亚主

题,并循环往复、不断拆解或加入新的元素,形成最后

的主题。

2 结果
共提炼结肠癌造口患者社会疏离原因的3个主

题8个亚主题。
2.1 社交能力受损

2.1.1 症状困扰 一些受访者在接受治疗后出现造

口高排量、疼痛、疲乏等症状,精力和体力大不如从

前,严重影响和制约着他们的出行和参加社会活动。
N4:“回肠造口后,排的东西比较多,对周围皮肤腐蚀

得比较厉害,经常就要更换造口袋。吃的东西不吸收

就排出去,整个人一点精神都没有,除了跑医院就是

在家里了。”N10:“化疗的几天,什么都吃不下,除了

恶心就是吐,觉得很软,没有劲,白天也想睡觉,只能

躺到床上,连下床走路都困难。”N11:“现在这个并发

症(造口周围脓肿)把我折磨得半死,我是一步都不想

走,自己是一点办法都没有啊。”
2.1.2 照护需求高 受访者因为肥胖、基础疾病困

扰以及视力、手脚灵活性不佳等原因无法理解和掌握

造口护理相关知识技能。也有部分临时造口患者,因
3~6个月后造口回纳,不想自己更换便依赖医务人

员或家人为其更换。在没人陪同帮助的情况下,他们

担心出现渗漏等意外情况,便不敢独自出行或在外过

夜。N10:“人比较胖,站起来就看不见造口,我想着

反正半年会还纳回去的,就没学了,都是老公跟我

换。”N6:“因为有类风湿,我这个手不太灵活,贴这个

造口袋就很费力,还老是贴不好,经常漏。我根本就

不敢一个人出门,万一在外面漏了,简直就没有办法

了。”N19:“这个东西自己护理起来还是有一定难度

的。我躺下后自己也看不清造口。一个是怕洗不干

净,贴不稳就到处漏,二是怕把造口弄感染了,所以都

是我爱人在帮我弄这些。”
2.1.3 日常生活受限 造口管理和结直肠癌的治疗

影响受访者生活的方方面面,为应对和适应这些变

化,他们选择不出门或减少社交。N14:“出去和朋友

吃饭,辛辣刺激的,不好消化的,都不吃,很多东西还

要忌口,最怕吃着的时候这个造口排气,漏了就很尴

尬了。”N5:“经常就要倒(粪便),晚上也要起来倒两

三次,根本休息不好。洗澡也不方便,怕把造口袋冲

潮了,只能随便擦擦,出门又觉得自己有异味,特别是

热天。”N17:“上厕所不敢蹲,要用马桶,公厕里面没

水龙头,清洗袋子也不方便,就只能拿个矿泉水瓶接

水冲。原来去跳跳广场舞这些,现在都不去了。”
2.2 社交动机不足

2.2.1 病耻感强烈 结直肠癌造口患者排便方式从

肛门转移至腹部,由于外在形象发生改变,使得患者

产生一种自卑、被人歧视、排斥和异于正常人的感觉。
同时排便不受控制,粪便让人产生厌恶、恶心等负性

情绪。他们的自尊心严重受损,因此会采取远离社

交、自我孤立等行为来保护自己免受外界的伤害。
N18:“我是癌症(小声),现在病殃殃的,瘦得都不成

人形,各方面都不正常,所以出去就感觉有点丢人现

眼。”N10:“我不想让外人知道我有造口,觉得像看个

怪物一样,出门之前,我都会提前把气放掉,倒干净,
尽量拿衣服把它遮起来。去别人家别人就会知道你

挂着个屎袋子,所以不会去麻烦人家。”N14:“想做的

事情也做不到,想发挥的东西也不能,现在就是个残

废了,被人家嫌弃、看不起。有一次睡醒后大便漏在

衣服和床上。哎,想死的心都有。”
2.2.2 无意义感涌现 面对癌症冲击和繁琐的造口

护理,受访者的自信心被击垮,对生活失去希望,陷入

自责和自我否定中,觉得生命失去意义,从而选择自
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我封闭。N1:“原来都是我做饭带孩子,现在什么都

干不了,只能等人家给我做好了,我吃一点,完全就是

个负担累赘,活着没有一点价值。”N14:“刚开始自己

不会换(造口袋)的时候,没有一点生活质量,巴不得

赶紧死了,活着没有一点尊严和意义。也是自己的命

不好,才摊上这个病。”N16:“小孙子手伸起来让我

抱,我想抱抱他,我都抱不了,他们也不让我抱,我心

里有多难过,这么简单的事都做不了(哭)。”
2.2.3 不安全感加剧 癌症和造口使受访者对未来

充满了不确定性和恐惧,他们不再像以前那样相信自

己的身体,时刻处于犹豫不决、担惊受怕中,以致刻意

与他人保持距离。N8:“得了这个病也不晓得能活多

久,担心它会反复。还有造口这个东西就像一个定时

炸弹一样,时刻怕它漏在衣服、床上,弄得到处都臭烘

烘的,洗都难得洗。要多备点造口袋,药没得了,少吃

一顿都可以,袋子没得了就无法了。”N13:“没有造口

的时候,你说走就走,现在走路也变慢了,走路坐电梯

都怕人家撞到你,过安检的时候怕那个探测仪碰着造

口。不敢走远处,不敢在外面过夜,出门就要带一大

包更换的东西,太不方便了。”N18:“很担心这个造口

后期不能还纳回去。你长期带个造口出去,也怕别人

拒绝你啊,别人不愿意和你说话。我走到哪里首先就

是找厕所,没有厕所就感觉是没安全感。”
2.3 社会支持系统不完善

 

2.3.1 家庭功能不良 家庭是结直肠癌造口患者

康复的重要环境,良好的家庭功能在促进患者康复

和重返社会方面发挥着重要作用。受访者表示他们

的家庭角色功能削减,不能很好地与家属畅谈,共同

解决问题,不被家人认可,很多时候缺乏互动人员或

没有得到有效的情感回应与情感支持。N9:“他们

经常怪我之前乱吃东西,我心情不好的时候难免就

拌几句嘴。”N10:“我家老公说我把他‘拴’在家里,
让他什么都干不了。有时候也想和他说一下内心的

想法和感受,看到他坐在旁边聚精会神地刷抖音,对
我冷冰冰的,我就什么都不想说了。”N12:“我也想

自己学着换(造口袋),但我自己真的换不好啊,女儿

还以为是我自己不想换,时间长了都开始有点埋怨

了。”
2.3.2 公众认知偏差 在中国传统社会中,癌症和

造口被认为是不吉利和污秽的,一部分人怕霉运传

到自己身上便远离或隐形地孤立结直肠癌造口患

者。受访者在工作和社会交往方面屡遭碰壁,他们

渴望被接纳,实际却被拒绝和排斥。N7:“人家知道

我得了癌症,就怕我会把病传染给他,再听说改道

了,就觉得我臭,所以都离我远远的,不愿意和我一

桌吃饭。”N9:“生病以后,村子里的人对你都冷淡

了,打招呼都不热情,更不会叫去他家里坐。”N2:
“刚开始给公司请了两个月的病假,后面去续假的时

候,老板说我不能胜任之前的工作了,委婉地让我办

病休。”

3 讨论

3.1 加强自我管理教育与支持,逐步恢复结直肠癌

造口患者的社交能力 结直肠癌造口患者在完成医

院治疗后开始进入慢性病护理阶段,患者需要对疾

病和造口进行长期有效的自我管理,减少对照顾者

的依赖,以逐步恢复正常的社交。本研究中,受访者

因症状困扰、照护需求高和日常生活受限而没有能

力进行社会活动。完全依靠他人护理的患者比能独

立护理造口的患者社会疏离现象更明显。因此,提
升造口自我护理能力,鼓励其独立进行护理,有利于

社交能力的尽早恢复。潘兰等[12]研究表明,出院准

备服务的实施可改善护士出院指导质量,提高患者

自我管理能力,降低术后并发症。当确定手术方式

后,术前就开始造口教育,引导患者触摸造口用品和

肠造口模型,并强调自我护理的重要性和益处,为其

自我管理奠定基础[13];术后进行造口技能训练,并
对患者取得的进步进行表扬和鼓励,调动其自我管

理的积极性[14];出院后,通过开展微视频教育、网站

共享资源、“互联网+护理服务”等延续护理,促进患

者获得相关知识及技能,通过互联网平台提供相关

咨询问诊业务,以进一步减少疾病和造口对其生活

造成的限制[15]。此外,提供更多优质便捷的造口用

品,将更好地提升患者自我照护能力,进而逐步恢复

社交能力。
3.2 重视心理疏导和信息支持,激发结直肠癌造口

患者的社交动机 本研究中,受访者因感知到的病

耻感、无意义感和不安全感较重而没有意愿参与社

会活动。亟需采取有效的心理帮助才能逐步重拾生

活信心,改善生活质量。患者需正视造口是自己身

体的一部分,克服社会污名化,减少负面情绪。接纳

自己是恢复正常工作和生活的关键[16]。针对患者

的消极情绪,自我封闭和退缩等行为,建议采取以下

措施:①认知行为疗法(如认知重评、放松、社交技能

训练),可减少心理健康症状和行为问题,改变患者

不合理认知,促使其有效应对负性情绪[17];②自我

肯定训练,通过表达想法、发泄情绪以及自信心训

练,降低患者病耻感,提高其治疗依从性[18];③叙事

护理,通过倾听患者亲身经历的故事及事件,帮助其

发现故事中的问题,引导他们思考问题背后的积极

意义,进而有效应对无意义感,提高其社会心理适应

水平[19];通过面对面互动交流或 QQ、微信、抖音等

新媒体渠道建立讨论群为患者提供便捷的交流平

台,鼓励同伴之间相互交流和支持,能够更大程度地

减少其病耻感,降低不确定性,增强自我效能[20]。
此外,向患者提供足够的信息支持,尤其是在治疗完

成后的最初几年,是减少疾病不安全感的重要手

段[21]。
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3.3 强化家庭和社会支持,为结直肠癌造口患者搭

建起社交的桥梁 本研究中,受访者因家庭功能不良

和公众认知偏差,且在重返社会过程中遭遇诸多艰难

险阻,无奈选择自我封闭。中国人更喜欢向家庭成员

和亲属寻求情感支持[22],应调动一切可用资源,提高

患者自我表露水平,鼓励家庭成员和亲属公开讨论疾

病和担忧,鼓励他们表达自己的经历、感受、情感、观
点等信息[23]。积极动员家属同步参与医院、公益机

构组织的团体活动,使家属更加理解和关心患者,帮
助患者积极适应疾病带来的变化,逐步重拾自己的社

交网络和兴趣爱好,从而更好地融入社会。社会层

面,积极呼吁政府部门在充分调研的情况下,给予结

直肠癌造口患者更多医保政策和返岗就业的支持,提
供更多公益岗位,进一步促进个人价值的实现和减轻

家庭经济负担。通过教育培训、大众传媒等方式普及

结直肠癌造口相关知识,改变公众对这一疾病的既有

偏见,减轻结直肠癌造口患者感知到的歧视和疏远。
持续关注造口人群特殊出行需求,不断完善城市基本

公共服务,助力其勇敢迈出家门,顺利出行。

4 结论
本研究通过对19例结直肠癌造口患者深入访

谈,发现其社会疏离的原因主要是由于社交能力受

损、社交动机不足、社会支持系统不完善等造成的。
因此,医务人员应重视患者社会疏离的识别,通过加

强自我管理教育与支持、心理疏导、强化家庭和社会

支持等措施,提升患者的社会适应能力,降低其社会

疏离水平,助力早日重返社会。本研究只在1所医院

进行,研究结果有一定的局限性,未来可开展多地区、
社区及家庭环境下的研究,从而为该人群干预方案的

制定提供更全面的依据。
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