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【摘要 】　目的　基于旅程地图探索超低位直肠癌预防性造口患者全周期治疗过程中的体验,为今后优化患者全周期的护理质量提供

参考.方法　采用描述性质性研究方法,以目的抽样法选取北京市某三级甲等医院肛肠外科１５例超低位直肠癌预防性造口患者进

行参与式观察及半结构化访谈,通过传统内容分析法分析资料并绘制旅程地图.结果　按诊疗阶段划分为诊断决策期、造口适应期、

功能重建期及稳定康复期４个阶段,从行为、情绪、痛点３个方面归纳经验化自我应对、就医抉择等３５条主题.结论　超低位直肠癌

预防性造口患者治疗复杂、周期长,医护人员应系统识别患者各治疗阶段的需求,实施个性化照护方案,改善患者就医体验.
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【Abstract】　Objective　Toexploretheexperienceofpatientswithprophylacticileostomy(PI)forultraＧlowrectal
cancer(ULRC)throughoutthefullＧcycletreatmentprocessbasedonthejourneymap,soastoprovidereference
foroptimizingthequalityofnursingcarethroughouttheentiretreatmentcycle．Methods　Adescriptivequalitative
researchmethodwasadopted．１５patientswithPIforULRCfromthedepartmentofcolorectalsurgeryofatertiary
AhospitalinBeijingwereselectedbypurposivesamplingforparticipatoryobservationandsemiＧstructuredinterＧ
views．Datawereanalyzedbythetraditionalcontentanalysisandajourneymapwasdrawn．Results　Accordingto
thediagnosisandtreatmentstages,theprocesswasdividedinto４stages:diagnosisanddecisionＧmakingpeＧ
riod,ostomyadaptationperiod,functionalreconstructionperiod,andstablerehabilitationperiod．Atotalof
３５themes,includingexperientialselfＧcoping,medicaldecisionＧmaking,weresummarizedfrom３aspects:

behavior,emotion,andpainpoints．Conclusions　ThetreatmentofpatientswithPIforULRCiscomplex
andoflongduration．Medicalstaffshouldsystematicallyidentifypatients’needsateachtreatmentstage,

implementindividualizedcareplans,andimprovepatientexperience．
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　　超低位直肠癌(ultraＧlowrectalcancer,URLC)
是指距肛缘５cm 以内的肿瘤,约占直肠癌的２/３[１].
传统的腹会阴联合根治术需留置永久性造口,易引

发患者负性心理[２].经括约肌间切除术可保留患者

肛门,但该术后吻合口漏发生率较高,临床常联合预

防性回肠造口术(prophylacticileostomy,PI)以减少

并发症[３].PI将患者康复过程拆分为留置造口、居
家照护、造口还纳等多个阶段,整体延长了患者康复

周期.与永久性造口患者相比,URLC预防性造口

患者需历经多诊疗阶段,全程伴随躯体不适、体像困

扰、排便功能紊乱等多重身心困扰[４].既往研究[５]

多为单一时段横断面研究或围术期短期护理,缺乏

覆盖患者全程连续性照护探索,难以系统梳理全程

身心需求.旅程地图借助可视化方式,追踪患者在
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治疗全周期体验、痛点及潜在需求,为优化临床流

程、提升患者就医体验提供有力支撑[６].本研究旨

在构建 URLC预防性造口患者旅程地图,归纳患者

治疗全周期的行为、情绪、痛点与机会点,为临床制

订分层、连续性的照护方案提供参考.

１　对象和方法

１．１　研究对象　２０２５年８月至２０２６年４月,采用

目的抽样法结合最大变异策略,选取在北京市某三

级甲等医院肛肠外科住院的 URLC预防性造口患

者为研究对象.纳入标准:(１)年龄≥１８岁;(２)病
理确诊为 URLC,肿瘤远侧缘距肛缘≤５cm[７].(３)
行保肛术＋预防性造口术,还纳术后１~２４个月之

间[８],覆盖术后短期恢复、中期功能重建、远期心理

适应,以捕捉患者治疗全程体验;(４)意识清醒,语言

沟通正常,知情并自愿参与.排除标准:(１)永久性

造口;(２)无法配合调查;(３)合并肝、肺、及盆腔等远

处转移(M１期);(４)肿瘤局部浸润严重(T４期)或肿

瘤直径＞５cm.样本量以主题达到饱和为标准,直
至无新主题析出[９],最终纳入１５名研究对象,一般

资料见表１.本研究已通过医院伦理委员会审批

(LC２０２６０５０).

表１　研究对象一般资料(n＝１５)

编号 性别
年龄

(岁)

文化

程度
职业

家庭月收入

(元)

肿瘤距肛缘

距离(l/cm)

已还纳

时长(月)
P１ 男 ７４ 初中 农民 ＜３０００ ２．０ ３
P２ 男 ６０ 高中 退休 ６０００~１００００ ２．０ ５
P３ 男 ３５ 硕士 公务员 ３００１~６０００ ２．５ ８
P４ 男 ２９ 初中 无业 ＜３０００ １．０ １
P５ 女 ６０ 高中 退休 ３００１~６０００ ２．０ １０
P６ 男 ６３ 初中 农民 ＜３０００ ３．５ ５
P７ 男 ４０ 大专 个体 ３００１~６０００ ４．０ ８
P８ 女 ６１ 高中 退休 ６０００~１００００ ３．０ ４
P９ 女 ５５ 大专 退休 ＜３０００ ３．５ ６
P１０ 男 ４５ 初中 国企职工 ３００１~６０００ ３．５ ８
P１１ 男 ５５ 初中 国企职工 ３００１~６０００ ４．０ ６
P１２ 男 ５３ 本科 在职 ＞１００００ ３．０ ４
P１３ 男 ３８ 高中 个体 ＜３０００ ３．７ １０
P１４ 女 ３２ 高中 无业 ＜３０００ ２．５ １８
P１５ 女 ５１ 本科 教师 ＞１００００ ４．５ １４

１．２　方法　基于旅程地图构建方法[１０],以患者首发

症状至稳定康复为研究周期,覆盖院内诊疗与院外

康复.地图横轴依据患者治疗周期划分,纵轴结合

研究目的及旅程地图分析维度设置.研究团队为肛

肠外科临床人员,均接受质性研究培训,全程不参与

受访者诊疗,无利益冲突.全程采用研究者自省记

录、双人独立编码、专家三角验证、受访者核对多重

质控,规避主观偏倚,保证资料客观.前期通过文献

回顾[１１Ｇ１２]与１０例 URLC预防性造口患者参与式观

察结果,初步搭建地图框架.根据纳排标准选取研

究对象实施半结构化访谈,经７名肛肠专科多领域

专家研讨完善框架内容,再邀请原访谈受访者核验,
最终整合医患意见形成终稿.

１．２．１　资料收集　参与式观察于访谈前完成,观察

者为５年以上肛肠专科医护人员,观察资料用于完

善访谈提纲、弥补研究缺口及初步构建框架,观察对

象不纳入访谈对象.研究以 Mishel疾病不确定感

理论[１３]为基础,围绕认知模糊、复杂性、信息缺乏、
不可预测性维度,结合文献、观察结果及专家咨询拟

定提纲,经３例患者预访谈后修订形成正式提纲:
(１)从出现症状到确诊,哪些经历让您印象深刻?
(２)得知做预防性造口时,有何感受和顾虑? (３)能
谈谈治疗中深有感触的事情吗? (４)治疗期间,您心

理有哪些变化? (５)您有为术后恢复做哪些准备?
(６)您症状管理方法有哪些? 效果如何? (７)您治疗

期间社交活动有哪些改变? (８)您获得了哪些支持?
具体说明.(９)您康复期间遇到了哪些问题? 具体

说明.由不参与受访者临床诊疗人员实施一对一访

谈,以避免干预受访者表达.访谈前研究者与受访

者商定访谈事宜并签署知情同意书,于安静会议室

实施２０~４０min访谈,研究者全程保持中立,适时

追问,同步录音并记录受访者非语言信息.

１．２．２　资料整理与分析　访谈后４８h内对访谈资

料转录,使用 Nvivo１２．０软件编码,采用归纳式传统

内容分析法分析资料:(１)反复阅读文本;(２)提取意

义单位;(３)编码;(４)归类形成主题;(５)主题命名.
由双人独立编码,提炼主题,汇总整理,意见分歧时

由课题组商讨决定.

２　结果

２．１　旅程地图的绘制　URLC预防性造口患者的旅

程地图如图１所示.地图横轴为４个阶段,依次是诊

断决策期(含首发症状、就医评估、确诊、方案抉择,时
长数日至数周)、造口适应期(含首次根治手术、院内

恢复、居家适应、造口术前评估,时长３~６个月)、功
能重建期(含还纳术后到术后３个月,时长３个月)及
稳定康复期(含自我管理、复查监测、回归社会期,时
长数年);纵轴为行为、情绪、痛点３个维度;箭头表示

阶段间的过渡;每阶段均标注对应优化机会点.

２．２　诊断决策期

２．２．１　行为　(１)经验化自我应对.由于患者疾病

认知匮乏,多依靠经验自行处置,“以为痔疮,就去药

店买药自己处理”(P１１).(２)就医抉择.患者多方

反复求证保肛几率,手术方案难以敲定,“跑了多家

医院,查了很多资料,说法不一”(P１２).(３)主动参

与诊疗.患者积极参与诊疗全过程,明确诊疗过程,
“知道做哪些处置,心里也踏实”(P５).
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图１　超低位直肠癌预防性造口患者治疗全周期旅程地图

２．２．２　情绪　(１)震惊与恐惧.患者确诊后难以接

受病情,心存死亡恐惧,“是不是误诊呀,我这么年

轻”(P１４).(２)迷茫与困惑.多变的诊疗信息造成

患者认知偏差,预后疑惑,“能治好吗? 需要多久?

会复发吗?”(P８).(３)愧疚与自责.患病使患者家

庭角色转变,无力履责滋生愧疚自责心理,“孩子要

抚养,我又生病,拖累家里人了”(P１０).

２．２．３　痛点　(１)症状误判及就诊方向偏移.直肠
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癌早期症状易与痔疮、肠胃炎混淆,患者易延误就

诊,“排便次数多,以为吃坏肚子了,排出血块才就

医”(P１５).(２)疾病认知缺乏.专业医疗信息获取

困难,网络资讯参差不齐,患者易形成非理性认知,
“具体症状不了解,网上说的很玄乎”(P１４).(３)医
疗资源与支持体系不完善.基层医疗条件所限,患
者多异地求医,“当地医院建议转上级医院治疗”
(P２).(４)经济压力.医保报销比例有限,异地就医

与陪护误工加重了患者经济负担.“进口药一支好

几千,负担不起”(P６).

２．３　造口适应期

２．３．１　行为　(１)自我赋能学习.患者主动学习造

口相关知识以提升自护能力,“看小视频或病友群获

取知识”(P１).(２)饮食Ｇ作息自我调适.受访者调

整饮食作息,探索兼顾身体舒适与生活常态的个体

化方案,“先喝粥,再添蔬果,同时规律作息”(P８).

２．３．２　情绪　(１)接纳与抵触并存.造口带来生存

获益,但日常生活不便,易催生患者矛盾心理,“有造

口时特别煎熬,后来习惯了”(P１４).(２)病耻感与自

卑感.受访者回避向外人暴露身体,内心倍感自卑,
“不想让别人知道,有造口就低人一等”(P６).(３)期
待与焦虑并存.受访者造口还纳诉求强烈,又担忧

手术效果,“天天盼摘袋子,真要手术又怕做不好”
(P１０).(４)自我管理的成就感.患者逐步掌握康复

技能,提升自我管理信心,“自己挺能干,能独立处理

问题”(P１３).

２．３．３　痛点　(１)认知与技能断层.受访者反馈医

护人员讲解内容简单,但实操中面临明显困难,“讲
能听懂,真动手却很难”(P５).(２)术前预康复依从

困境.部分患者忽视康复训练价值,致使锻炼依从

性不佳,“没放心上,想着之后锻炼也来得及”(P７).
(３)社交自我封闭与亲密关系疏离.造口引发异味、
排泄异常与身形变化,使患者畏惧社交、自我疏离,
“身上有味,怕家人嫌弃,也不想出门”(P２).

２．４　功能重建期

２．４．１　行为　(１)肠道功能适应及管理.患者通过饮

食管控与功能锻炼以适应肠道变化,“肠胃比以前脆

弱了,得慢慢调养”(P８).(２)重返社会生活.患者术

后社交意愿持续回升,“顾虑少了,愿意出门了”(P３).
(３)疾病自我监测.患者术后躯体敏感度提升,稍有

不适便主动就诊,“身体不对劲就去医院”(P２).

２．４．２　情绪　(１)造口还纳释然感.患者术后顾虑消

除,心态趋于平和,“终于不用戴袋子了”(P４).(２)低
位前切除综合征(LowAnteriorResectionSyndrome,

LARS)继发性躯体焦虑.LARS持续引发患者不适,
加剧焦虑情绪,“频繁跑厕所,就担心恢复不好”(P９).

(３)功能恢复未达预期失落感.部分患者术后频繁腹

泻,易滋生懊悔情绪,“大便次数多又急,还不如带造

口方便”(P１４).

２．４．３　痛点　(１)生活受限感.LARS使患者日常

生活受到明显干扰,“反反复复,不敢出远门”(P１２).
(２)康复知识与技能不足.康复知识及技能的匮乏

导致患者应对康复问题时束手无策,“不清楚怎么锻

炼”(P６).(３)社会支持弱化.患者术后外界关注度

下降,产生明显心理落差,“关心少了,心里空落落

的”(P１３).

２．５　稳定康复期

２．５．１　行为　(１)定期随访.患者定期规律返院复

查,动态掌握病情,“不去医院反倒不踏实”(P１１).
(２)排便功能延续康复.部分患者长期依靠康复训练

改善排便功能,“每天坚持凯格尔训练”(P９).(３)恢
复生活常态.患者术后身心状态稳定,日常社交与社

会角色逐步复原,“交朋友、工作、生活都不受影响”
(P７).

２．５．２　情绪　(１)共情向善.患者康复后萌生共情

善意,乐于帮扶病友,“希望自身经验帮到别人”
(P１０).(２)心期康复稳态.受访者期盼疾病稳定,
追求长期康复安稳,“现在就挺好,可别复发”(P９).

２．５．３　痛点　(１)持续性复发恐惧.多数患者病情

好转后仍心存顾虑,对预后茫然,“不担心是假的”
(P８).(２)重返社会融入障碍.患者术后机体功能

减退、自我认同下滑、社会角色重塑受阻,难以顺利

回归社会,“身体大不如前了,干什么都费劲”(P１).

３　讨论

３．１　可视化呈现 URLC造口患者照护需求及规律,
强化诊疗全周期护理管理　本研究通过旅程地图整

合患者从首发症状至稳定康复全程,依托“症状Ｇ时

间Ｇ情景”框架呈现患者全程照护需求演变,识别患

者隐性需求及风险,推动护理由被动处置转为主动

预判.目前临床照护多聚焦造口适应期,而术前宣

教、LARS干预、远期盆底管理等存在短板;现有的

造口旅程地图研究混杂不同造口患者[１４],人群分层

不足,更缺乏针对 URLC术后LARS及盆底康复专

项探索.本研究贴合该人群造口留置、还纳、排便重

建专项康复路径,较为完整覆盖临床干预薄弱(诊断

决策、功能重建、稳定康复)阶段,展现患者躯体不

适、情绪、家庭支持与临床干预的多维关联,为完善

此类患者分层连续性专科照护体系提供参考.本研

究为回顾性访谈,存在一定回忆偏倚,后续可通过纵

向随访以验证及完善研究结论.

３．２　URLC预防性造口患者情绪反应贯穿全程,心

理支持需动态融入各照护环节　本研究依托旅程地
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图,结合 Mishel疾病不确定感理论识别患者各阶段

情绪诱因,阐释患者“恐惧纠结Ｇ自卑抵触Ｇ喜忧落差Ｇ
重塑期许”全程情绪变化.诊疗进程的动态演变,使
患者疾病不确定感的核心侧重表现出阶段异质性:
确诊期因预后未知恐惧迷茫;造口术后排泄失控、躯
体改变降低自我认同;排便恢复未达预期,滋生挫败

感;自理能力改善,心理趋于平静.体像改变、排便

异常及康复预期偏差是诱发患者负性情绪三大核心

诱因[４].三类诱因在不同康复阶段影响不一,需配

套分层干预方案.治疗全程若缺乏针对性干预易加

重患者社交回避与居家照护焦虑[１５].因此,临床应

开展分阶段心理干预:决策期解读病情,疏导患者恐

惧及决策焦虑;造口期联合正念减压干预与心理安

抚;重建期结合康复数据开展宣教与情绪引导,纠正

预期偏差;随访期依托社群、同伴及家庭支持开展心

理疏导,增强患者治疗信心.

３．３　URLC预防性造口患者痛点多维交织,全周期

整合干预策略亟须建立　URLC预防性造口患者各

阶段照护痛点差异显著:确诊期认知不足易出现术

式决策偏差;造口期身心应激降低治疗依从性;还纳

后认知偏差影响肠道功能恢复;随访期照护缺位导

致自我管理主动性下降.综上,全周期诊疗信息供

给失衡与院内居家照护链条连续性的断裂是制约患

者康复的关键因素[１６].此类患者术后LARS高发、
康复周期长,照护需求随病程呈动态变化[４,１１].研

究表明,患者疾病信息需求与自我照护行为具有时

间依赖性[１０],阶段性精准信息供给可稳定康复依从

性.针对各阶段照护痛点与机会点,本研究初步提

出分阶段闭环干预构想:确诊期开展回授法实施个

体化术式宣教;造口期开展护理培训与适应性康复

训练;重建期动态评估肠道功能恢复情况,给予个体

化排便指导,随访期依托专科护士与社区联动机制,
建立一体化随访档案,打通照护衔接壁垒,提升患者

康复依从性.

４　小结

基于患者旅程地图方法,本研究以诊断决策期、
造口适应期、功能重建期、稳定康复期为横轴,从行

为、情绪、痛点及机会点梳理,系统呈现了 URLC预

防性造口患者诊疗全程的真实体验与分层照护需

求,为临床构建此类患者治疗全周期、个体化干预方

案提供参考.
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