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【调查研究】

105例肠造口患儿主要照顾者照顾负担现状及影响因素分析
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[摘 要] 目的 调查肠造口患儿主要照顾者照顾负担现状，分析其影响因素。 方法 采用方便抽样法，选取 2017 年 12
月—2019 年 1 月山东某三级甲等儿童医院普外科病房收治的肠造口术后患儿主要照顾者作为研究对象。采用一般资料量表、照顾

者准备度量表和照顾负担量表对 105 例肠造口患儿主要照顾者进行调查。 采用多元线性回归分析肠造口患儿主要照顾者照顾负

担的影响因素。 结果 105 例肠造口术患儿照顾者照顾负担得分为（38.82±8.36）分，轻度负担者 28 例（21.2％），中度负担者 77
例（78.8％）。 多元线性回归分析结果显示，文化程度、工作状况以及照顾者准备度进入回归方程（P＜0.05），共解释肠造口患儿主要

照顾者照顾负担总变异的 51.8%。结论 本组 78.8％肠造口患儿主要照顾者照顾负担处于中度水平，文化程度、工作状况及照顾准

备度是其主要影响因素。 医护工作者在进行健康宣教的同时，应关注文化程度水平较低、全职工作、非全职工作及照顾准备度较低

的肠造口患儿主要照顾者的照顾负担，加强健康宣教，帮助他们尽快适应主要照顾者角色；根据实际情况帮助其制定照护计划，引

导其采用积极的方式减轻照顾负担。
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肠造口术是因治疗需要， 把一段肠管拉出腹腔
并将开口缝合于腹壁切口上以排泄粪便的手术方
式[ 1 ]。 而小儿肠造口术是由于肛肠先天性畸形、肠坏
死合并休克及腹腔广泛感染等危重急腹症的常见手
术方式，以新生儿期和婴儿期最常见[ 2 ]，是挽救患儿
生命、治愈疾病的重要手段。小儿肠造口多为临时性
造口，往往于 3～6个月行关闭手术[ 3 ]。 肠造口术后住
院前期， 患儿造口的护理由造口治疗师或专科护士
协助完成，但在患儿行关闭手术之前，照顾者对造口
的护理起着关键性的作用[ 4 ]。 造口的护理极具专业
性，高难度的造口护理任务、高发的造口并发症使其
照顾需求远超于普通儿童， 给患儿家庭带来不小的
照顾负担[ 5 ]。 已有对肠造口患儿照顾者的照护体验
研究发现， 其照顾者在照顾过程中面临来自患儿疾
病、造口护理、生活压力、社会功能丧失等诸多困难，
严重影响了患儿照顾者的身心健康以及照护水平[ 6 ]。
目前国内对肠造口术患儿照顾者照顾负担现状鲜有
报道， 本研究旨在探讨肠造口患儿术后照顾者照顾
负担现状，分析其影响因素，以期为临床有针对性的
护理干预提供一定的依据。

1 对象与方法
1.1 研究对象 采用方便抽样法， 选取 2017 年 12

月—2019 年 1 月山东某三级甲等儿童医院普外科
病房收治的 105名肠造口术后患儿主要照顾者作为
研究对象。 纳入标准：（1）所照顾的患儿行肠造口术
且未行肠造口回纳手术；（2） 患儿年龄为 0～7 岁，且
无其他系统严重疾病或新发其他严重疾病；（3）照顾
者为照顾患儿时间最长， 承担照顾患儿的主要责任
者；（4）照顾者自愿参加本研究，签署知情同意书。排
除标准：（1）照顾者为雇佣人员或福利机构人员；（2）
照顾者有认知、交流和书写障碍。
1.2 研究工具
1.2.1 一般情况调查表 自行编制，包括患儿性别、
年龄、是否为独生子女，照顾者的性别、年龄、与患儿
的关系、文化程度、家庭居住地、工作状况、家庭平均
月收入、医疗支付方式、每天平均护理的时间、家中
有无其他照顾者。
1.2.2 照顾者负担量表（Caregiver Burden Inventory，
CBI） 由 Novak[7]于 1989年编制，用于了解照护者的
压力程度和压力源。Chou等[ 8 ]于 1999年汉化了该量
表，并用于评估老年痴呆患者的照顾者负担，中文版
量表总 Cronbach α系数为 0.95，各维度的 Cronbachα
系数为 0.82～0.93。 该中文版量表包括生理性负担（4
个条目）、情感性负担（6 个条目）、社交性负担（4 个
条目）、时间依赖负担（5 个条目）、发展受限负担（5
个条目），共 5个维度 24 个条目。 均采用 Likert 5级
评分法，从从不~经常分别赋值 0～4 分。总分为 0～96
分，得分数越高，其照顾者负担越重。 评价标准：＜32
分为轻度负担，32～64 分为中度负担，＞64 分为重度
负担[9]。 本研究中该量表总 Cronbach α系数为 0.875。
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1.2.3 照顾者准备度量表（Care Preparedness Scale，
CPS） 由 Archbold 等 [10]于 1990 年研制，用于评价
照顾者感知照顾患者或家庭成员的准备情况。 国内
学者刘延锦等[11]于 2016 年将该量表汉化，用于评价
脑卒中患者照顾者的准备度，量表 Cronbach α 系数
为 0.925。 该量表为单维度，共 8个条目，均采用 Likert
5 级评分法计分，从非常不符合~非常符合分别赋值
0～4分。 总分为 0～32分，得分越高表明照顾者的准
备度水平越高。 本研究不改变原量表的结构和评分
方法，仅进行人称变换的调整，用于评估肠造口术后
患儿照顾者准备度情况。 例如：“您已准备好去照顾
患者的生理需求”修改后为“您已准备好去照顾患儿
的生理需求”。 本研究中该量表的 Cronbach α 系数
为 0.802。
1.3 调查方法 本研究采用问卷调查法，由研究者
本人在普外科病房向符合条件的受试对象发放问
卷，并采用统一指导语向其解释调查的目的、意义及
问卷填写方法，并承诺保密原则，获得知情同意后发
放问卷，采用不记名的方式填写。问卷当场发放并现
场回收，如有缺漏现场补填。 共发放问卷 110份，回
收有效问卷 105份，有效回收率 95.5％。
1.4 统计学方法 采用 SPSS 22.0 分析数据， 计数
资料采用频数和构成比表示， 计量资料均符合正态
分布，以均数±标准差描述；不同特征肠造口患儿照
顾者照顾负担得分的组间比较采用独立样本 t 检验
或单因素方差分析； 照顾者照顾准备度与照顾负担
的关系采用 Person 相关性分析检验；照顾负担的影
响因素分析采用多元线性回归分析。以 P＜0.05表示
差异有统计学意义。

2 结果
2.1 一般资料 105 名肠造口患儿主要照顾者，年
龄（33.31±6.90）岁；其中男性 29 名（27.6%），女性 76
名（72.4%）；文化程度：初中及以下 40 名（38.1%），高
中及中专 42 名（40.0%），大专及以上 23 名（21.9%）；
工作状况：全职工作 40 名（38.1%），非全职工作 18
名（17.1%），不工作 47 名（44.8%）；家庭平均月收入：
＜1 000元 12名（11.4%），1 000～3 000元 24名（22.8%），
3 001～5 000元 41名（39.0%），＞5 000元 28名（26.8%）；
医疗支付方式以城镇居民医疗保险居多 ，76 名
（72.4%）；家庭居住地：城市 53 名（50.5%），农村 52
名（49.5%）；所照顾的患儿：男性 62 例（59.0%），女性
43例（41.0%）；患儿月龄：＜1 个月 34 例（32.4%），1~
12 个月 43 例（41.0%），>12~36 个月 14 例（13.3%），
＞36 个月 14 例 （13.3%）； 患儿为独生子女 42 例

（40.0%）； 主要照顾者与患儿的关系： 母亲 61 名
（58.1% ），父亲 33 名 （31.4% ）， （外 ）祖父母 11 名
（10.5%）；平均每天护理患儿的时间（16.52±3.67）h；
家中多有其他照顾者，102 名（97.1%）。
2.2 肠造口患儿主要照顾者照顾负担得分情况 本
组肠造口患儿主要照顾者照顾负担得分 27～64（38.82±
8.36）分，各维度得分分别为：时间依赖性负担（11.25±
2.94）分、发展受限性负担（9.60±2.62）分、生理性负
担（6.67±2.48）分、社交性负担（5.78±2.48）分、情感
性负担（5.50±2.22）分。 根据评价标准 [ 9 ]，轻度负担
者 28 例（21.2%），中度负担者 77 例（78.8%）。
2.3 不同特征肠造口患儿主要照顾者照顾负担得
分的比较 将本组肠造口患儿主要照顾者按所照
顾患儿性别、患儿年龄、患儿是否为独生子女、照
顾者性别、年龄、文化程度、工作状况、家庭平均月
收入、医疗费用支付方式、家庭居住地、与患儿关
系、平均每天护理患儿的时间、家中有无其他照顾
者分组，比较其照顾负担得分情况。 单因素分析结
果显示，不同性别、年龄、家庭居住地、医疗支付方
式、所照顾患儿性别、患儿年龄、与患儿的关系、平
均每天护理患儿的时间、 家中有无其他照顾者的
肠造口术患儿主要照顾者，其照顾负担得分比较，
差异均无统计学意义（P＞0.05）；不同文化程度、工
作状况、家庭平均月收入、患儿是否为独生子女的
肠造口患儿主要照顾者，其照顾负担得分比较，差
异均具有统计学意义（P＜0.05）。 见表 1。

2.4 肠造口患儿主要照顾者照顾负担与照顾准备
度的相关性分析 本组肠造口患儿主要照顾者准
备度总分 27～64（38.82±8.36）分；Pearson 相关分析结
果显示，肠造口患儿主要照顾者照顾负担与照顾准备

表 1 不同特征肠造口患儿主要照顾者照顾负担得分比较

（n=105，X±S，分）
项目 n 照顾负担得分 统计量 P

文化程度 F=7.977 0.011
初中及以下 40 42.58±8.82
高中或中专 42 39.00±8.36
大专及以上 23 35.19±5.37

工作状况 F=5.489 0.006
不工作 47 35.85±6.02
非全职工作 18 37.09±4.27
全职工作 40 41.82±9.77

患儿是否为独生子女 t=5.358 0.023
是 42 36.75±6.38
否 63 40.13±9.22

家庭平均月收入（元） F=3.952 0.011
<1 000 12 48.00±1.41
1 000～3 000 24 33.63±7.05
3 001～5 000 41 39.11±7.23
＞5 000 28 36.21±8.12
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度总分呈密切负相关（r＝-0.675，P＜0.001）；照顾准备
度与时间依赖性负担（r＝-0.545，P＜0.001）、发展受限
性负担（r＝-0.576，P＜0.001）、生理性负担（r＝-0.487，
P＜0.001）呈密切负相关，与社交性负担（r＝-0.390，
P＜0.001）、情感性负担（r＝-0.239，P=0.028）呈一定负
相关。
2.5 肠造口患儿主要照顾者照顾负担影响因素的
多元线性回归分析 以主要照顾者照顾负担总分为

因变量， 将单因素分析及相关分析中有统计学意义
的 5个变量（文化程度、工作状况、家庭平均月收入、
所照顾患儿是否为独生子女及照顾准备度） 为自
变量，进行多元线性回归分析。 结果显示：主要照
顾者的文化程度、 工作状况以及照顾者准备度是
肠造口患儿主要照顾者照顾负担的主要影响因素
（P＜0.05），共解释总变异的 51.8%。 见表 2。

表 2 肠造口患儿主要照顾者照顾负担影响因素的多元线性回归分析（n=105）
项目 回归系数 标准误 标准回归系数 t P 95%CI

常数 73.825 3.739 - 19.745 ＜0.001 66.382~81.269
文化程度 -2.901 0.862 -0.253 3.367 0.001 -4.616~-1.186
工作状况（以不工作为参照）
非全职工作 -5.222 1.981 -0.211 2.636 0.010 -9.166~-1.278
全职工作 -3.218 1.392 -0.190 2.311 0.023 -5.990~-0.446

照顾者准备度 -1.606 0.223 -0.631 7.200 ＜0.001 -2.086~-1.206
注：R2＝0.541，调整后 R2＝0.518，F＝23.597，P＜0.001；自变量赋值，文化程度（初中及以下=1，高中或中专=2，大专及以上=3）；
工作状况[设置哑变量，全职工作（0，0），非全职工作（1，0），不工作（0，1）]；照顾者准备度以实际数值录入

3 讨论
3.1 本组 78.8％肠造口患儿主要照顾者照顾负担
处于中度水平 本研究结果显示，78.8％肠造口患儿
主要照顾者照顾负担处于中度水平， 高于孙懿松等
研究[12]成人肠造口患者照顾者（41.7％）、宋明阳等研
究 [13]先天性心脏病患儿照顾者（36.7％）及郭妙兰等
研究[14]哮喘患儿照顾者（55.3％）的报道结果。 究其原
因为：（1）本组 3 岁以下患儿占 86.7％，对照顾需求
更高，且多数患儿主要照顾者初为人父、人母，尚无
育儿经验，角色适应紧张；患儿肠造口术的原发疾病
往往十分危重，其主要照顾者没有做好心理准备，常
担心患儿病情及预后情况以及担心造口护理不当等
而引起焦虑和恐慌。（2）主要照顾者对患儿肠造口的
认识不足， 甚至由于初次看到肠造口黏膜而产生抵
触心理，又因造口护理难度大，部分照顾者无法短暂
时间内掌握如何护理家中造口患儿， 导致照顾者既
往的照护经验陷入混乱；（3）原发疾病危重、旷置肠
管的病理改变、 并发症发生率高及新生儿营养状况
差等原因势必会影响患儿术后恢复， 延迟闭合手术
时间，大大增加了患儿主要照顾者的照顾负担[15]。 建
议医务人员动态观察患儿造口及造口周围皮肤情
况，及时告知肠造口相关信息，解答主要照顾者的各
种疑问， 特别是需要严密观察的问题和注意事项
（例如造口护理相关知识、并发症的有效识别、日常
活动指导等）；鼓励主要照顾者其主动参与患儿住院
期间的造口护理并进行床边指导， 提高造口护理技
能的熟练度和康复信心； 推荐治疗效果好的肠造口
患儿照顾者与其交流， 减轻其对肠造口护理的恐惧

与无助感，从而减轻其照顾负担。
3.2 肠造口患儿主要照顾者照顾负担影响因素
3.2.1 文化程度、工作状况 本研究结果显示，文化
程度、 工作状况是肠造口患儿主要照顾者照顾负担
主要影响因素。 文化程度较低的肠造口患儿主要照
顾者，其照顾负担更重（B=-2.901，P=0.001）。 究其原
因，文化程度较高的主要照顾者对疾病的知识、术后
的造口护理、日常生活方式等具有更好的认知，因此
对手术后带来的护理难度以及预后有思想准备，从
而可以有效调节照顾负担。 文化程度较低的主要照
顾者更易害怕造口，习惯依赖护士进行造口护理，缺
乏造口护理技能，因此照顾负担较重。针对文化程度
较高的主要照顾者可采用多元化的健康教育方式，
以“指导-合作型”为主；针对文化程度低的主要照顾
者，建议医护人员减少语言文字类的描述，增加图片
及视频的使用，并提供通俗易懂的健康教育资料；采
取耐心反复宣教方式及回馈教学法， 以让照顾者复
述的形式来检查照顾者接受到的健康教育的准确程
度。

从工作状况看，以不工作为参照，非全职工作和
全职工作主要的照顾者照顾负担更重（B=-5.222，P=
0.010；B=-3.218，P=0.023），与陈劼[16]研究结果一致。
已有对肠造口患儿照顾者的质性研究显示， 照顾患
儿会使主要照顾者透支时间和精力， 其睡眠节奏被
打乱，导致身体状况下降、负性情绪加重[ 6 ]。 而全职
工作和非全职工作的主要照顾者， 在照顾患儿的同
时还要面临来自工作的压力，因此照顾负担更重。针
对全职及非全职的主要照顾者，建议主要照顾者合
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理规划自我生活，多关注自我健康，在照顾患儿的同
时树立进行自我身心调试的意识；同时，鼓励主要照
顾者多参加一些社会活动，加强与家人的沟通交流，
学会自我释放压力，并鼓励家中其他照顾者共同参
与到造口患儿的照护工作中，减轻其照顾负担。
3.2.2 照顾准备度 本研究结果显示， 照顾准备度
是肠造口患儿主要照顾者照顾负担主要影响因素
（B=-1.606，P=＜0.001），即照顾准备度较低的主要照
顾者，其照顾负担更重，与成磊等 [17]研究结果一致。
造口的护理是一项有难度的护理工作， 需要学会更
换造口袋的流程和方法、做好造口周围皮肤的清洁、
观察肠管的血运等，造口患儿的饮食、沐浴、穿衣等
生活护理也需要照顾者格外注意[5，18]。 照顾准备度较
高的主要照顾者，其照顾患儿的信心更强，可以很快
的适应照顾者角色，从而照顾负担较轻。 研究表明，
护士的出院指导直接关系到照顾者照顾准备度的
水平 [19]。建议医护人员重视出院指导质量，在出院指
导前深入了解主要照顾者的知识诉求并提供针对性
的健康教育，可举办联谊会、造口知识大讲堂、建立
造口护理微信圈等提供造口照顾者认识交流的平
台，促进同伴教育，调动照顾者参与指导的主动性和
积极性，减轻其照顾负担[20]。

综上所述， 本组 78.8％肠造口患儿主要照顾者
照顾负担处于中度水平，文化程度、工作状况及照顾
准备度是其主要影响因素。 医护工作者在进行健康
宣教的同时，应关注文化程度水平较低、全职工作、
非全职工作及照顾准备度较低的肠造口术患儿主要
照顾者的照顾负担，加强健康宣教，帮助他们尽快适
应主要照顾者角色； 根据实际情况帮助其制定照护
计划，引导其采用积极的方式减轻照顾负担。由于时
间和小儿疾病特殊性的限制，本研究的病例数较少，
后续研究还应加大样本量进一步探讨。 曾有学者对
成人肠造口患者照顾者的研究发现， 照顾者的照顾
负担普遍存在并呈阶段性的动态变化， 且造口后 1
个月内照顾负担最重[21]。 后期拟密切关注肠造口患
儿术后照顾者照顾负担的动态变化， 为进一步了解
肠造口术患儿照顾者的照顾负担变化开展深入研
究。
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