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【摘要 】　目的　整合肠造口患者术后病耻感体验,为制订肠造口患者病耻感干预方案提供参考依据.方法　检索 PubMed、

WebofScience、Embase、中国知网、万方、维普等中英文数据库中肠造口患者病耻感体验的质性研究,检索时限为建库至

２０２５年６月.采用汇集性 Meta整合方法对结果整合分析.结果　共纳入１２篇文献,提炼出２８个研究结果,归纳为８个类

别,合并为３个整合结果:肠造口患者病耻感来源于多方面、肠造口患者面临病耻感带来的多重困境与挑战、肠造口患者应对

病耻感的方式多样化.结论　病耻感对肠造口患者的身心造成负面影响;护理人员应关注该问题,及时提供干预和支持,以
减轻患者的病耻感.
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【Abstract】　 Objective　 To systematicallysummarizethepostoperativestigmaexperienceofpatients with
enterostomyandprovideareferencebasisforformulatingthestigmainterventionstrategiesforpatientswith
enterostomy．Methods　ThedatabasesincludingPubMed,WebofScience,Embase,CNKI,Wanfang,andVIPDataＧ
baseweresearchedtoretrievequalitativestudiesonthestigmaexperienceofpatientswithenterostomyfromthe
databaseinceptiontoJune２０２５．AmetaＧsynthesisapproachwasusedtointegrateandanalyzethefindings．Results　
Atotalof１２studieswereincluded,２８themeswereextracted,andtheywerecategorizedinto８categories,which
weremergedinto３synthesisresults:thestigmaofpatientswithenterostomyoriginatedfrom multipleaspects;

patientswithenterostomyfacemultipledifficultiesandchallengesbroughtbystigma;thewaysofcopingwith
stigmainpatientswithenterostomyarediversified．Conclusions　StigmaiswidespreadamongpatientswithenterosＧ
tomy,exertingadverseeffectsontheirphysicalandpsychologicalaspects．Nursingstaffshouldattachimportanceto
theissueofstigmainpatientsandprovidetimelyinterventionandsupporttoalleviatethestigmaofpatientswith
enterostomy．
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　　肠造口术是一种通过外科手术将一段肠管拉出

腹腔并固定于腹壁上,用于排泄粪便的术式,常用于

治疗结直肠癌等肠道疾病[１].据统计[２],我国每年

新增肠造口患者约１０万例.病耻感是指患者因患

病而引发的内心耻辱,表现为被标签化、污名化、遭
受歧视、缺乏理解和接纳等[３].研究[４]表明,肠造口

患者的病耻感水平多处于中重度,其中３４．２０％的患

者表现出高水平病耻感.病耻感容易导致患者自我

认同感降低、产生焦虑、抑郁、自卑等负面情绪[５],影
响其生活质量.尽管已有关于肠造口患者病耻感体

验的质性研究,但单一研究结果难以全面揭示其真

实体验.因此,本研究采用 Meta整合方法,对相关

质性研究进行整合,多角度深入探究肠造口患者的

病耻感经历和感受,为临床干预方案的制订提供参

考依据.
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１　资料与方法

１．１　文献纳入与排除标准　纳入标准:(１)研究对

象为接受过肠造口手术的患者;(２)感兴趣的现象为

肠造口患者病耻感相关体验及感受,若研究仅将肠

造口患者病耻感体验作为亚主题,只提取与本研究

主题相关的内容;(３)情境为肠造口术后患者病耻感

经历的全过程;(４)研究类型为质性研究及包含质性

研究的混合方法研究.排除标准:(１)无法获取全文

或质性研究结果无法完整提取的文献;(２)非中、英
文文献;(３)重复发表文献.

１．２　检索策略　计算机检索 PubMed、WebofSciＧ
ence、Embase、CochraneLibrary、Scopus、EBSCO、SiＧ
noMed、中国知网、万方数据库、维普数据库,补充检索

灰色文献,检索时限为建库至２０２５年６月.采用主

题词与自由词相结合的检索方式,中文检索词:“肠造

口/结肠造口/回肠造口/人工肛门/肠造瘘”“病耻感/
耻辱感/污名/羞耻/歧视/自我否定/刻板印象/社交

回避/心理体验”“定性研究/质性研究/现象学/扎根

理论/焦点访谈/半结构式访谈”;英文检索词:“ostoＧ
my/stoma/enterostomy/ileostomy/colostomy/colon
cancer/rectalcancer”“socialstigma/shame/guilt/selfＧ
denial/discrimin∗/ignominy/dishonor/mortification”

“qualitativeresearch/phenomenology/groundedtheoＧ
ry/focusinterview/semistructuredinterview”.

１．３　文献筛选与数据提取　由２名接受过循证培

训的研究者对纳入文献独立进行筛选和数据提取,
存在争议的文献由第３名研究者共同讨论决定.文

献提取内容包括作者、年份、国家、研究方法、研究对

象、感兴趣的现象及研究结果.

１．４　文献质量评价　由２名研究者采用澳大利亚

乔安娜布里格斯研究所循证卫生保健中心质性研究

质量评价标准[６]独立进行质量评价,评价不一致时

与第３名研究者共同讨论决定.本研究纳入质量评

价为 A级和B级的文献.

１．５　Meta整合方法　采用汇集性 Meta整合方法

对结果进行整合.２名研究者反复阅读、分析文献,
提取相似结果,形成新类别,再归纳为整合结果.

２　结果

２．１　文献筛选结果　共检索到文献６１１篇,去重后

获得 ３３１ 篇,阅 读 题 目 和 摘 要 初 筛 后 获 得 文 献

５３篇,阅读全文后复筛最终纳入文献１２篇[７Ｇ１８].

２．２　文 献 基 本 特 征 及 质 量 评 价 　本研究共纳入

１２篇文献,２篇质量评价为 A 级[１０,１７],１０篇质量评

价为B级[７Ｇ９,１１Ｇ１６,１８].纳入文献基本特征见表１.

表１　纳入文献基本特征及质量评价(n＝１２)

纳入文献 发表年份 国家 研究方法 研究对象 感兴趣的现象 主要结果 质量评价

杨海平等[７] ２０２３ 中国 现象学研究 １５例肠造口患者 永久性肠造口患者的病耻感 ４个主题:内在羞耻感;社交恐惧感;经济 B
体验 负担感;渴望支持感

杜艇等[８] ２０２２ 中国 现象学研究 １５例肠造口患者 肠造口患者病耻感体验及应 ２个主题:病耻感体验;病耻感的应对 B
对方式

Desnoo等[９] ２００６ 英国 扎根理论 ７例回肠造口患者 回肠造口患者的身体和社会 ３个主题:适应生理变化;心理适应;耻辱感 B
心理问题

PalomeroＧ ２０１８ 西班牙 现象学研究 １８例结肠造口患者 结肠造口患者的经历 ３个主题:疾病背景下的个体;病耻感;重建 A
Rubio等[１０] 人际关系

Shaffy等[１１] ２０１４ 印度 现象学研究 ４０例结肠/ 结肠/回肠造口患者的心理社 ３个主题:对造口器具的尴尬;对自身的厌 B
回肠造口患者 会体验 恶及疏离感;造口器具的不清洁感

Aboma等[１２] ２０２３ 埃塞尔比亚 现象学研究 ９例结肠造口患者 结肠造口患者的生活经历、所 ４个主题:心理影响;社会生活;身体活动; B
面临的挑战及应对机制 经济

Ceylan等[１３] ２０１７ 土耳其 现象学研究 １９例肠造口患者 造口手术对患者生活的影响 ３个主题:首次遇见造口;挑战;应对造口 B
及术后的经历

Alwi等[１４] ２０１８ 印度尼西亚 现象学研究 １２例肠造口患者 永久性结肠造口患者对其生 ７个主题:日常生活活动的限制;婚姻、社会 B
活质量的各种看法或经历 关系的限制;对结肠造口术的负面情绪;经

济困难;生活需求增加;休息、身体需求和并

发症预期的变化;希望造口术后过正常的生活

He等[１５] ２０２１ 中国 现象学研究 １８例肠造口患者 永久性结肠造口患者出院前 ４个主题:心理反应;日常生活关注;造口护 B
的术后经验 理;他人支持

Stavropoulou等[１６] ２０２１ 雅典 现象学研究 ８例肠造口患者 永久性结肠造口患者的生活 ３个主题:经历创伤性事件;生活在新的现 B
体验 实中;努力提高生活质量

Son等[１７] ２０２１ 韩国 现象学研究 １９例结肠/ 肠造口患者的痛苦、经历及应 ３个主题:挣扎与痛苦;学习如何与造口术 A
回肠造口患者 对方式 共存;与造口术共存

Sarabi等[１８] ２０１７ 伊朗 现象学研究 ２７例肠造口患者 造口术后患者的生活经历及 ２个主题:造口披露不可预测性的可能性; B
遇到的挑战 保证造口术患者维持稳定生活的不确定性

２．３　Meta整合结果　共提炼出２８个研究结果,归
纳为８个新类别,形成３个整合结果,见图１.

２．３．１　整合结果１:肠造口患者病耻感来源于多方面

２．３．１．１　类别１:外部污名来源　造口的位置、外观
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及功能等方面与社会普遍的身体审美观念,以及排

泄隐私规范存在冲突,使患者自觉异于他人(“站在

镜子前,我觉得我是一个不正常的人”[１０]).社会认

知偏见将癌症和造口视为霉运的象征(“亲戚不愿跟

我打交道,觉得我的病是一种晦气”[７]).公众对肠

造口知识缺乏了解,甚至患者自身因信息缺失而内

化错误观念(“我让孙子出院后不要和我睡,因为造

口会传染”[１５]).

图１　肠造口患者病耻感体验 Meta整合结果图

２．３．１．２　类别２:他人行为与态度　周边人的态度行

为是病耻感产生的重要来源之一(“护士给我护理造

口时,病房里其他人捏着鼻子出去,我无法忘记他们

当时的表情”[１７]).部分患者感觉自己受到明显的歧

视和排斥(“我岳母家把我使用过的餐具做了标记分

开放置”[１８]),甚至受到家人的语言暴力(“我丈夫对

我说,你不觉得死了比这样活着好吗”[１７]).

２．３．２　整合结果２:肠造口患者面临病耻感带来的多

重困境与挑战

２．３．２．１　类别３:心理负担加重　多数患者术后短时

间内难以接受造口的存在(“接受它对我来说很困

难”[１６]),易产生负性情绪(“我有点害怕,粪便会从造

口中流出来,让我感到恶心”[１５],“袋子快装满时,我
感到很焦虑”[１１]).患者对携带造口生活感到屈辱和

绝望(“我害怕被嘲笑为一个不正常的人,我觉得自

己是一个罪人,感到绝望”[１５]),甚至生出极端想法

(“我想过自杀,我差点就要这么做了”[１３]).

２．３．２．２　类别４:社交生活受挫　多数患者将肠造口

看作是隐蔽且耻辱的,选择向外界隐瞒(“除了我的

家人,我没告诉任何人”[１３]),外出常受到限制(“很难

去度长假、参加聚会等”[１６]).因害怕粪便泄漏、散发

异味,会尽量避免与他人互动(“和公众相处是很困

难的,因为排便无法预测”[１４]),主动远离人群(“如果

有结婚请柬,我会直接告诉别人我不能参加.我也

避免和同事聚在一起,在他们面前我感到尴尬”[１１]).

２．３．２．３　类别５:家庭关系改变　疾病治疗及造口护

理会加重患者家庭经济负担(“我有经济问题,买造

口用品的费用保险不会退回”[１８]).照护过程中,家
属负面情绪也可能会随着时间的推移而增加(“我能

很明显感受到丈夫已经没有之前的耐心了”[８]).家

庭关系紧张(“孩子觉得我身上散发出难闻的气味,
不来看我”[９]),夫妻亲密关系受到影响(“手术后没

有性生活,妻子想离婚,不想和我住在一起”[１３]).

２．３．３　整合结果３:肠造口患者应对病耻感的方式多样化

２．３．３．１　类别６:消极逃避现实　部分患者认为患病

是自己的“宿命”(“我的病是因我前世的罪过而来

的”[１１]),刻意隐瞒、回避病情(“他们没有提癌症,但
我明白,我不想再继续听下去”[１０]),拒绝直视或触碰

造口(“我没有去看造口的部位,更不想去碰它”[１３]).
为避免自己陷入尴尬局面,部分患者拒绝外出(“造
口手术后,我很久都没有出去过”[１１]),排斥他人关心

(“我不想让任何人怜悯我,我宁愿一个人呆着”[１６]).

２．３．３．２　类别７:主动接受适应　在经历术后情绪

“低谷期”后,一些患者选择接受现实(“我觉得活着

很幸运,这是生活的一部分,需要接受它”[９]),以积

极的心态面对生活(“我摆脱了癌症我很高兴”[１３],
“手 术 前 后 我 的 生 活 没 有 改 变,没 什 么 可 抱 怨

的”[１２]),接纳自己(“我给造口拍了一张照片发到了

我的微博上,它将陪伴我一生”[１５]).努力保持自我

价值,减少家庭依赖(“我给别人做手工活,在经济上

帮助家里,解决自己的造口袋费用”[１８]).

２．３．３．３　类别８:提升自我护理能力　为减轻家庭负

担及病耻感,患者会有较强的自我护理意愿(“我的生

活改变了,我必须学会换造口袋”[１６]).主动寻求专业

支持(“造口有问题时,我会寻求护士的帮助”[１３]),与
其他病友交流获取经验信息(“从他们那里我获得了勇

气和经验”[１７]).自我护理能力的提升让患者对今后

的生活更有信心(“带着造口生活了３年后,我知道如

何管理它,现在对我来说很好”[１６]).

３　讨论

３．１　方法学质量分析　本研究严格遵循评价标准纳

入１２篇文献,部分研究在研究者文化背景及价值

观、研究者与研究间的相互影响方面阐述不足,结果

存在偏倚风险.但本研究整合过程严格遵循定性系
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统评价证据分级工具规范,研究结果的一致性和可

行度较高.

３．２　公众及患者的疾病认知能力亟待提高　本研究

发现,肠造口患者的病耻感源于多个方面,这与徐芳

芳等[１９]的研究结果一致.由于肠造口相关知识在公

众中的普及程度较低,导致信息不对称,使得公众在

面对肠造口患者时,容易产生好奇、恐惧或排斥等负

面情绪,进一步加剧了患者的病耻感.为此,医疗部

门可借助微信及视频等媒体普及疾病知识,纠正误

解.此外,医护人员应加强健康宣教及造口护理技

能培训,鼓励患者主动学习并提供必要的资源支持,
以提升患者的疾病认知水平和应对信心.

３．３　病耻感对患者影响较大,易产生消极心理体验　
本研究发现,病耻感对肠造口患者的心理、社交和家庭

等多个层面均造成负面影响.患者术后常需承受癌症

与肠造口的双重打击,导致心理负担和病耻感加剧,病
耻感程度越高,其心理社会适应能力越差[２０].因此,
医护人员应及时识别并积极干预病耻感心理[２１],这对

于减轻持续病耻感所带来的消极影响至关重要;同
时,应重视术后早期的医患沟通,协助患者尽快掌握

相关知识和技能,从而提升其自我管理和适应能力.

３．４　完善社会支持系统,鼓励患者积极应对　本研

究发现,肠造口患者应对病耻感的方式呈现多样化,
这一现象可能与患者的性格、个人经历以及所获得

的支持等有关.研究[２２]表明,社会支持是降低患者

病耻感的重要因素之一,社会支持水平越高,患者的

病耻感水平相应越低.因此,完善社会支持体系对

于减轻患者病耻感及促进其积极应对疾病具有重要

意义.社会支持形式多样,医院作为疾病治疗的重

要场所,应定期举办造口联谊会、阳光讲堂,并搭建

造口互助网络平台;家庭提供的情感支持和照护是患

者积极应对病耻感的重要途径[２３];在国家层面,可优

化造口耗材的医疗报销政策,以减轻患者的经济负担.

３．５　研究局限性和展望　本研究纳入的文献来自

１０个国家,其经济水平、文化背景及临床情景差异较

大,使得整合结果在国内临床适用性方面存在一定

局限.未来研究应结合我国具体背景,深入探讨不

同造口类型患者的病耻感体验及其需求,为后续相

关干预措施的开展提供的参考依据.
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