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【摘要 】　目的　探讨家庭关怀度和社会心理适应在膀胱癌尿路造口患者病耻感与社会疏离间的中介作用.方法　采取便利

抽样法选取２０２１年９月至２０２３年７月南京市某三级甲等医院收治的２０６例膀胱癌尿路造口患者为研究对象,采用一般资料

调查表、社会影响量表、家庭关怀度指数问卷、造口社会心理适应量表和一般疏离感量表对其进行调查.结果　膀胱癌尿路

造口患者的病耻感、家庭关怀度、社会心理适应和社会疏离总分分别为(６５．２６±１２．７０)分、(５．６４±２．５０)分、(３３．３４±１２．６５)分、
(３７．５２±７．２４)分;病耻感与社会疏离呈正相关(r＝０．６０３),与家庭关怀度(r＝－０．４０９)、社会心理适应(r＝－０．５３６)呈负相关

(均P＜０．０５).家庭关怀度和社会心理适应在膀胱癌尿路造口患者病耻感与社会疏离间起链式中介作用,中介效应值为

０３２４,占总效应的４４．３８％.结论　病耻感不仅能直接影响膀胱癌尿路造口患者的社会疏离水平,也可通过家庭关怀度和社

会心理适应间接影响其社会疏离水平;医护人员可通过构建干预支持网络提高患者的家庭关怀度和社会心理适应水平,从而

降低其社会疏离水平.
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　　据统计[１],膀胱癌是全球第十大常见恶性肿瘤.
部分膀胱癌患者因行根治性膀胱全切除术,需通过

尿流改道技术在腹壁做永久性造口.癌症和造口的

双重打击对患者来说是一种灾难性的应激事件,其
身心状态和社会适应都会受到极大的影响[２].病耻

感指患者因患病而感到被标签化、被歧视的内心耻

辱体验[３].研究[４]表明,病耻感会使患者产生社交

回避,进而与社会关系产生疏离感.社会疏离是指

个体因各种主观或客观的社会行为缺陷而产生的自

我回避和退缩的行为表现[５].家庭功能理论模型[６]

认为,个体在疾病恢复的过程中感受到被理解、被支

持的程度,为其社会交往提供了支持和保障.根据

应激过程理论模型[７],社会心理适应是一个动态过

程,会直接影响到患者的社会疏离状态[８].本研究

旨在探讨膀胱癌尿路造口患者社会疏离的影响因

素,聚焦家庭功能和社会心理适应视角,挖掘病耻感

对社会疏离的潜在作用路径,为临床护理工作提供

依据.

１　对象与方法

１．１　研究对象　采取便利抽样法选取２０２１年９
月至２０２３年７月南京市某三级甲等医院收治的

２０６例膀胱癌尿路造口患者为研究对象.纳入标

准:(１)年龄≥１８岁;(２)经活检或病理检查诊断

为膀胱癌,行根治性膀胱全切除术的造口患者;
(３)知情同意参与本次研究,能正常表达.排除

标准:(１)有精神疾病或认知障碍;(２)合并有其

他严重疾病,生活不能自理.在结构方程模型分

析中[９],样本量为观察变量数的１０~１５倍,本研

究观察变量数为１６项,样本量取变量数目的１０
倍,考虑到２０％的损失率,计算样本量为１９２例,
最终纳入样本２０６例.本研究经医院伦理委员会审

批(２０２２Ｇ４５３Ｇ０１).

１．２　方法

１．２．１　调查工具

１．２．１．１　一般资料调查表　由课题组成员自行设

计,包括性别、年龄、受教育程度、造口类别、新辅助

化疗、造口并发症、造口自理情况和主要照顾者等.

１．２．１．２　社会影响量表(socialimpactscale,SIS)　
由Fife等[１０]编制,Pan等[１１]汉化,包括经济歧视、社
会排斥、社会隔离和内在羞耻感４个维度共２４个条

目.采用 Likert４级反向评分法,总分２４~９６分,
得分越高表示患者病耻感水平越高.本研究中该量

表的Cronbach’sα系数为０．９４４.

１．２．１．３　家庭关怀度指数问卷(familyAPGARinＧ
dex,APGAR)　由Smilkstein等[１２]编制,吕繁等[１３]

汉化,包括家庭适应度、合作度、成熟度、情感度和亲

密度５个条目.采用 Likert３级评分法,“几乎很

少”至“经常这样”依次计０~２分.总分０~１０分,

７~１０、４~６、０~３分分别表示家庭功能良好、中度

障碍和严重障碍,得分越高提示个体家庭功能越好.
本研究中该量表的Cronbach’sα系数为０．８３７.

１．２．１．４　造口社会心理适应量表(ostomyadjustＧ
mentinventoryＧ２０,OAIＧ２０)　由Simmons等[１４]依

据造口自我适应量表编制而成,皋文君等[１５]对其翻

译修订,包括持续担忧、接受和积极的生活态度３个

维度共２０个条目.采用 Likert５级评分法,从“非
常同意”到“非常不同意”,条目１~９计０~４分,条
目１０~２０计４~０分.总分０~８０分,得分越高表

明患者社会心理适应水平越高.本研究中该量表的

Cronbach’sα系数为０．９４０.

１．２．１．５　一般疏离感量表(generalalienationscale,

GAS)　由Jessor等[１６]编制,吴霜等[１７]翻译修订,
包括他人疏离感、怀疑感、自我疏离感和无意义感４
个维度共１５个条目.采用Likert４级评分法,其中

条目２、５、１３采用反向计分法.总分１５~６０分,得
分越高代表疏离感的程度越严重.本研究中该量表

的Cronbach’sα系数为０．９１９.

１．２．２　资料收集　资料收集前,研究者对负责调查

的人员进行统一培训.调查者在泌尿外科病房及造

口门诊对膀胱癌尿路造口患者进行面对面问卷调

查.发放问卷前,向调查对象说明研究的目的,采用

统一指导语说明问卷填写的方法,患者知情同意后

独立完成问卷,当场检查并回收.本研究共发放问

卷２２０ 份,回收有效问卷 ２０６ 份,有效回收率为

９３６４％.

１．３　统计学处理　采用SPSS２５．０统计软件,计数

资料用例数、构成比(％)表示,计量资料用x±s表

示;采用 Harman单因素检验法进行差异检验;采用

Pearson相关分析病耻感、家庭关怀度、社会心理适

应与社会疏离的相关性.采用 Amos２３．０软件,以
病耻感为自变量,以家庭关怀度和社会心理适应为

中介变量,以社会疏离为因变量建立模型,Bootstrap
方法进行中介效应检验.以P＜０．０５或P＜０．０１表

示差异有统计学意义.

２　结果

２．１　一般资料　２０６例膀胱癌尿路造口患者,其中

５４
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男１６４例、女４２例,具体情况见表１.

表１　膀胱癌尿路造口患者的一般资料(N＝２０６)

项　目 例数 构成比(％) 项　目 例数 构成比(％)

性别 工作状态

　男 １６４ ７９．６１ 　在职 ４２ ２０．３９
　女 ４２ ２０．３９ 　退休 ７６ ３６．８９
年龄(岁) 　无业 ６５ ３１．５５
　≤６０ ２６ １２．６２ 　其他 ２３ １１．１７
　６１~７０ ７５ ３６．４１ 造口类别

　＞７０ １０５ ５０．９７ 　回肠造口 １６２ ７８．６４
受教育程度 　输尿管造口 ４４ ２１．３６
　文盲 ２４ １１．６５ 新辅助化疗

　初中及以下 １０９ ５２．９１ 　是 ３１ １５．０５
　高中/中专 ４９ ２３．７９ 　否 １７５ ８４．９５
　大专及以上 ２４ １１．６５ 造口并发症

婚姻状况 　有 ２１ １０．１９
　未婚 ３ １．４６ 　无 １８５ ８９．８１
　已婚 １９８ ９６．１２ 造口自理情况

　离异/丧偶 ５ ２．４２ 　完全自理 １５ ７．２８
居住地 　偶尔需要协助 ５７ ２７．６７
　农村 ８６ ４１．７５ 　经常需要依赖 ８９ ４３．２０
　城镇 １２０ ５８．２５ 　完全需要协助 ４５ ２１．８４
医保类型 主要照顾者

　省/市医保 １４３ ６９．４２ 　父母 ４ １．９４
　居民医保 ２６ １２．６２ 　配偶 １２３ ５９．７１
　新农合 １１ ５．３３ 　子女 ６３ ３０．５８
　自费 ２６ １２．６２ 　其他 １６ ７．７７

２．２　共同方法偏差检验　采用 Harman单因素检验

法进行共同方法偏差检验,结果显示共１１个因子特

征根＞１,第１公因子的方差能解释３１．９５７％(＜４０％
临界值),表明本研究不存在严重的共同方法偏差.

２．３　膀胱癌尿路造口患者病耻感、家庭关怀度、社

会心理适应及社会疏离的得分情况　膀胱癌尿路造

口患者病耻感、家庭关怀度、社会心理适应及社会疏

离得分分别为(６５．２６±１２．７０)分、(５．６４±２．５０)分、
(３３．３４±１２．６５)分、(３７．５２±７．２４)分,见表２.

表２　膀胱癌尿路造口患者病耻感、家庭关怀度、

社会心理适应及社会疏离的得分情况(n＝２０６,x±s,分)

项目 条目均分 得分

病耻感 ２．７２±０．５３ ６５．２６±１２．７０
　经济歧视 ２．８３±０．６８ ８．５０±２．０５
　社会排斥 ２．７３±０．６４ ２４．５３±５．７５
　社会隔离 ２．７１±０．６１ １８．９７±４．２９
　内在羞耻感 ２．６５±０．６４ １３．２６±３．２０
家庭关怀度 １．１３±０．５０ ５．６４±２．５０
社会心理适应 １．６７±０．６３ ３３．３４±１２．６５
　持续担忧 １．４０±０．７０ １２．６１±６．３２
　接受 １．９０±０．７５ ９．５０±３．７３
　积极的生活态度 １．８７±０．７７ １１．２４±４．６１
社会疏离 ２．５０±０．４８ ３７．５２±７．２４
　他人疏离感 ２．５６±０．５５ １２．７７±２．７６
　怀疑感 ２．４９±０．５９ ９．９６±２．３５
　自我疏离感 ２．５７±０．５６ ７．７１±１．６９
　无意义感 ２．３６±０．６４ ７．０８±１．９４

２．４　膀胱癌尿路造口患者病耻感、家庭关怀度、社

会心理适应和社会疏离的相关性　膀胱癌尿路造口

患者病耻感与社会疏离呈正相关,与家庭关怀度、社
会心理适应呈负相关(均P＜０．０５),见表３.

表３　膀胱癌尿路造口患者各变量的相关性分析(n＝２０６,r)

项目 病耻感 家庭关怀度 社会心理适应 社会疏离

病耻感　　　 １ － － －
家庭关怀度　 －０．４０９a １ － －
社会心理适应 －０．５３６a ０．４５９a １ －
社会疏离　　 ０．６０３a －０．５０８a －０．６０２a １

　　a:P＜０．０５

２．５　链式中介效应检验　以病耻感为自变量,社会

疏离为因变量,家庭关怀度、社会心理适应为中介变量

构建结构方程模型.采用Amos２３．０进行数据分析,结
果显示,卡方自由度比(chiＧsquareratio,χ２/df)＝
１２４３,适配度指数(goodnessoffitindex,GFI)＝
０９３３,调 整 适 配 度 指 数 (adjustedgoodnessＧofＧfit
index,AGFI)＝０．９０７,准适配指数(normedfitinＧ
dex,NFI)＝０．９２５,比较拟合指数(comparativefit
index,CFI)＝０．９８４,非规准拟合指数(tuckerＧlewis
index,TLI)＝０．９８１,增值适配度指数(incremental
fitindex,IFI)＝０．９８４,均 方 根 残 差 (rootmean
squareerrorofapproximation,RMSEA)＝０．０３４,
说明该模型拟合良好,见图１.采用Bootstrap重复

抽取２０００次,计算９５％置信区间进行中介效应检

验.结果显示,病耻感对社会疏离具有直接正向预

测作用(β＝０．４１,P＜０．０１);家庭关怀度对社会疏离

具有负向预测作用(β＝－０．２２,P＜０．０１),家庭关怀

度在病耻感与社会疏离间有部分中介作用,其中介

效应值为０．１０５,占总效应量的１４．３８％;社会心理适

应对社会疏离具有负向预测作用(β＝－０．３４,P＜
００１),社会心理适应在病耻感与社会疏离间有部分

中介作用,其中介效应值为０．１６８,占总效应量的

２３０１％;家庭关怀度和社会心理适应在病耻感与社

会疏离间有链式中介作用,其中介效应职为０．０５２,
占总效应量的７．１２％.模型检验所对应的置信区间均

未包含０,表明中介效应存在,链式中介成立,见表４.

３　讨论

３．１　膀胱癌尿路造口患者病耻感和社会疏离的现

状　本研究显示,膀胱癌尿路造口患者的病耻感总

分为(６５．２６±１２．７０)分,高于陈花等[４]的研究结果.
分析原因可能是患者因造口产生的耻辱性心理体

验,主观感受到来自他人的被疏远、被歧视和回避,
以及自我身体形象紊乱等是病耻感产生的重要因

素.社会疏离总分为(３７．２±７．２４)分,高于赵翠翠
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等[１８]对脑卒中康复期患者的研究结果.原因可能

是患者因造口的存在,内心较为敏感、自卑,不愿意

与他人坦露自己内心的真实想法和情绪表达,导致

其在工作、生活与社会中人际关系缺失.因此,医护

人员应尽早关注膀胱癌造口患者的社会疏离情况,

充分发挥医务人员“医病、医身、医心”的作用,增强

造口患者不同阶段的外部驱动因素,提高其自我效

能和内在驱动力,从而提升患者自我管理认知和健

康信息获取能力,促进其融入社会.

图１　家庭关怀度和社会心理适应在病耻感与社会疏离间的链式中介模型图

表４　膀胱癌尿路造口患者病耻感与社会疏离间的中介效应检验

路　　　径 β
Boot
标准误

９５％置信区间

下限 上限
效应量(％)

总效应 ０．７３０ ０．０４６ ０．６３０ ０．８１４ １００．００
直接效应 ０．４０６ ０．０８７ ０．２２２ ０．５６６ ５５．６２
间接效应 ０．３２４ ０．０６２ ０．２１４ ０．４６６ ４４．３８
路径１:病耻感Ｇ家庭关怀度Ｇ社会疏离 ０．１０５ ０．０４０ ０．０３５ ０．１９２ １４．３８
路径２:病耻感Ｇ社会心理适应Ｇ社会疏离 ０．１６８ ０．０５４ ０．０７７ ０．２９１ ２３．０１
路径３:病耻感Ｇ家庭关怀度Ｇ社会心理适应Ｇ社会疏离 ０．０５２ ０．０２１ ０．０２０ ０．１０７ ７．１２

３．２　膀胱癌尿路造口患者病耻感、家庭关怀度、社

会心理适应与社会疏离的关系　本研究显示,膀胱

癌尿路造口患者病耻感与社会疏离呈正相关,与

Drenkard等[７]研究结果一致.多数造口患者因伴有

不同程度的耻辱感而拒绝社交,社会融入行为相应

弱化.高水平的家庭关怀度可提高患者的社会心理

适应,使其保持乐观的心理状态,促进疾病的康复进

程.家庭关怀度与社会疏离呈负相关,良好的家庭

关怀度可提高患者融入社会的信心,帮助患者建立

积极主动参与社会生活的意愿[１９].社会心理适应是

患者应对造口不断自我调整和适应的过程,利于提

高患者回归生活、融入社交活动的积极性.因此,医

护人员应通过个人和家庭管理等理论对其进行个性

化干预,提升患者的治疗和护理结局,降低膀胱癌尿

路造口患者的社会疏离水平.

３．３　家庭关怀度在膀胱癌尿路造口患者病耻感和

社会疏离间的中介效应　结果显示,病耻感可通过

家庭关怀度影响患者的社会疏离水平,效应量为

０１０５,中介效应占总效应的１４．３８％.家庭是一个

复杂性和差异性共存的整体,其所处的社会系统、遭
遇的生活事件和周围的舆论环境会影响其家庭功能

的效果发挥[２０].家庭关怀度可反映患者获得家庭支

持情况,良好的家庭关怀度是患者拥有乐观生活方

式、应对生活事件及促进疾病恢复的重要影响因素,
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能够减轻患者对造口的病耻感情绪,降低患者的社

会疏离水平.因此,医护人员应关注患者的家庭关

怀度情况,鼓励家庭成员发挥家庭系统的支持功能,
给予患者更多来自家庭的情感支持和价值肯定;同
时患者可定期参加病友交流活动和公益互助活动,
改善其社会疏离状态.

３．４　社会心理适应在膀胱癌尿路造口患者病耻感

和社会疏离间的中介效应　结果显示,病耻感可通

过社会心理适应影响患者的社会疏离水平,效应量

为０．１６８,中介效应占总效应的２３．０１％.社会心理

适应是个体通过自我调节,从而使身心状况保持最

佳状态的过程.社会心理适应水平越高的患者,在
面对造口引起的一系列压力情境时,倾向于采取正

向的情绪调节策略来缓解病耻感引起的消极情绪,
使得自身的负性情绪得以疏导,能够积极接纳造口

的存在[７],社会融入度更高.因此,医护人员应关注

患者的社会心理适应状况,可通过自我肯定训练、短
期应用心理支持疗法、人文关怀及认知行为干预等

措施提升患者的疾病适应能力,进而改善其社会疏

离水平.

３．５　家庭关怀度和社会心理适应在膀胱癌尿路造

口患者病耻感与社会疏离间的链式中介效应　结果

显示,家庭关怀度和社会心理适应在病耻感与社会

疏离间起链式中介作用,效应量为０．０５２,中介效应

占总效应的７．１２％.患者家庭关怀度程度越高,越
能够获得更多的家庭资源支持,进而可增强其社会

心理适应能力[８].病耻感对社会疏离的作用机制并

不是单一的关系,良好家庭关怀度对患者的负性情

绪起到间接保护作用,可促进家庭支持系统为患者

提供更多的情感支持,提升患者的社会心理适应能

力[１９],进而影响其在人际交往、日常工作中的社会疏

离水平.因此,医护人员应采取以家庭为中心、家庭

成员共同参与的干预措施,帮助患者建立良好的家

庭支持系统,提高患者社会心理适应能力,减轻患者

的病耻感,使患者调整好心态重新回归生活、融入

社会.
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