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以家庭为中心的授权模式对全膀胱切除尿流改道术
患者疾病认知和生活质量的影响*

易红美1,任洪艳1△,肖明朝1,赵庆华2

(重庆医科大学附属第一医院:1.泌尿外科;2.护理部 400016)

  [摘要] 目的 分析以家庭为中心的授权模式(FCEM)对全膀胱切除尿流改道术患者疾病认知和生活质

量的影响。方法 选择2020年3月至2021年3月行全膀胱切除尿流改道术患者162例作为研究对象,采用随

机数字表法将患者分成对照组与观察组,各81例。对照组行泌尿外科常规护理,观察组在此基础上开展

FCEM干预,应用疾病认知问卷、心理社会适应问卷及健康调查简表(SF-36)评价干预效果。结果 干预后,观

察组患者无助评分低于对照组,接纳、感知益处评分均高于对照组,焦虑/抑郁、态度、自尊、归属感、自我控制与

自我效能、心理社会适应的评分均高于对照组,SF-36各维度(躯体功能、情绪角色功能等)评分高于对照组,差

异均有统计学意义(P<0.05)。结论 在全膀胱切除尿流改道术患者护理工作中实施FCEM 干预,能提升患

者心理适应能力,进一步提高其对疾病的认知程度,对改善患者远期生活质量有着十分重要的意义。
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  [Abstract] Objective To

 

analyze
 

the
 

effect
 

of
 

family-centered
 

empowerment
 

mode
 

(FCEM)
 

on
 

disease
 

cognition
 

and
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

patients
 

with
 

total
 

cystectomy
 

and
 

urinary
 

diversion.Methods A
 

total
 

of
 

162
 

patients
 

undergoing
 

total
 

cystectomy
 

and
 

urinary
 

diversion
 

from
 

March
 

2020
 

to
 

March
 

2021
 

were
 

selected
 

as
 

the
 

research
 

subjects.The
 

patients
 

were
 

divided
 

into
 

the
 

control
 

group
 

and
 

observation
 

group
 

by
 

adopting
 

the
 

random
 

number
 

table
 

method,81
 

cases
 

in
 

each
 

group.The
 

control
 

group
 

underwent
 

the
 

routine
 

urological
 

sur-
gery

 

nursing,and
 

the
 

observation
 

group
 

carried
 

out
 

the
 

FCEM
 

intervention
 

on
 

the
 

basis
 

of
 

the
 

control
 

group.
The

 

disease
 

cognition
 

questionnaire,psychosocial
 

adaptation
 

questionnaire
 

and
 

medical
 

outcomes
 

study
 

short
 

form-36
 

(SF-36)
 

were
 

used
 

to
 

evaluate
 

the
 

effect
 

of
 

intervention.Results After
 

the
 

intervention,the
 

helpless-
ness

 

score
 

in
 

the
 

observation
 

group
 

was
 

lower
 

than
 

that
 

in
 

the
 

control
 

group;the
 

acceptance
 

and
 

perceived
 

benefit
 

scores
 

were
 

higher
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group;the
 

scores
 

of
 

anxiety/depression,attitude,self-es-
teem,sense

 

of
 

belonging,self
 

control,self
 

efficiency
 

and
 

psychosocial
 

adaptation
 

were
 

higher
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group;the
 

scores
 

of
 

all
 

dimensions
 

of
 

SF-36
 

(such
 

as
 

physical
 

function,mood
 

function,etc.)
 

were
 

higher
 

than
 

those
 

in
 

the
 

control
 

group,and
 

the
 

differences
 

were
 

statistically
 

significant
 

(P<0.05).Conclusion
 The

 

implementation
 

of
 

FCEM
 

intervention
 

in
 

the
 

nursing
 

care
 

of
 

patients
 

undergoing
 

total
 

cystectomy
 

and
 

urinary
 

diversion
 

can
 

improve
 

the
 

psychological
 

adaptability
 

of
 

patients,further
 

improve
 

their
 

cognition
 

degree
 

on
 

the
 

disease,which
 

is
 

of
 

great
 

significance
 

to
 

improve
 

the
 

long-term
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

patients.
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  膀胱癌是我国泌尿外科最常见的恶性肿瘤之一,
其病死率及发病率均位居泌尿外科肿瘤的第一位[1]。

贺海蓉等[2]报道,2017年全球共有47.38万新发膀胱
癌患者。肌层浸润性膀胱癌目前治疗的首选方法是
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全膀胱切除尿流改道术,术后会出现造口护理知识缺
乏、自我效能低、家庭照护负担重,可能会导致患者生
活质量的严重下降[3]。据报道,肌层浸润性膀胱癌患
者5年生存率女性为32.7%,男性为40.6%,这导致
患者对疾病进展、复发及死亡产生严重的焦虑及恐
惧,28%的患者表示需要心理支持[4]。然而,患者罹
患癌症不仅是个人事件,同时也是一个家庭事件,膀
胱癌患者及其家属均需要医务人员提供心理支持及
自我照护技能的指导,最大限度降低癌症对患者及家
庭成员心理及生活质量等方面的影响。以家庭为中
心授权模式(family-centered

 

empowerment
 

model,
FCEM)[5]由Fatemah

 

Ahlani博士首次提出,强调以
家庭为中心,通过对家庭(患者和家属)进行赋权,最
大化发挥家庭的能动作用,从而改善患者及家属的动
机水平、心理状态和对疾病的认知,以提高其现有的
照护能力,并获得其需要的新技能,最终达到促进健
康的作用。该模式多应用于慢性病的研究,主要包括
心血管疾病、肾脏疾病和肥胖等。然而,其在全膀胱
切除尿流改道术患者中的应用效果尚未得到有效验
证。本研究旨在探讨FCEM 对尿流改道术患者疾病
认知和生活质量的影响。
1 资料与方法

1.1 一般资料

采用便利抽样法,连续抽取2020年3月至2021

年3月于重庆市2所三级甲等医院行全膀胱切除尿
流改道术的162例患者作为研究对象,采用随机数字
表法将患者分成对照组与观察组,各81例。对照组
男68例,女13例,平均年龄(64.25±8.64)岁;观察
组男67例,女14例,平均年龄(63.58±8.71)岁。本
研究经本院伦理委员会审核通过,所有受试者均知情
同意。纳入标准:(1)依据《2020年欧洲泌尿协会肌层
浸润性膀胱癌诊断和治疗指南概要》[6]被确诊为肌层
浸润性膀胱癌并行尿流改道术;(2)有基本的语言沟
通及理解能力;(3)至少1名家属共同参与,且会使用
智能手机。排除标准:(1)同时患有其他系统恶性肿
瘤者;(2)伴有其他严重躯体疾病、精神或认知障碍
者;(3)家属或家庭环境不具备配合医护人员开展家
庭干预条件的患者,如养老院居住的患者。
1.2 方法

对照组按照泌尿外科护理流程进行常规宣教及
出院后的随访,观察组在接受上述常规护理干预的同
时,采取FCEM干预,具体如下。(1)成立干预小组:
成立基于FCEM 的培训小组团队。成员组成包括1
名主治医师、1名护士长、2名主管护师及2名护理研
究生,负责方案的制订、评估和审核。(2)FCEM 方案
制订:制作多形式多阶段的《全膀胱切除尿流改道术
后患者的FCEM方案》,见表1。

表1  FCEM干预方法

阶段 时间 任务 干预内容
干预时间

(min)
方法

感知威胁 入院后第1
天

明确照顾者

责任

向患者及主要照顾者介绍FCEM的原则、内容及方法,介绍家庭支持照护在患

者疾病康复中的重要性,并给予患者及照顾者授权相应的角色,通过被授权者

的参与照护及自我照护,激发照护者和被照护者的潜在能动作用。并进行成功

案例的分析。

20~30 讲解、成 功

案例分析

术前1~2
 

d 健 康 教 育

授权

发放《全膀胱切除尿流改道术后护理手册》,并结合视频和模型讲解造口方式、
位置、日常生活方式和躯体形象的管理及注意事项,帮助患者及照顾者提高对

该疾病的认知。

15~25 视频、模 型

操作

提高自我效能

及自尊水平

术后2~3
 

d 明 确 问 题

授权

向患者及家属讲解饮食及活动的护理、疾病症状管理、居家护理及康复知识、造
口并发症的预防及处理方法,鼓励患者及家属参与术后照护,了解患者的心理

状况,使其参与表达,并获得情感支持。并围绕“患者7知道”进行针对性干预,
具体如下:(1)您知道保持乐观的重要性吗? (2)您知道哪些症状可先观察并自

行处理吗? (3)您知道哪些症状应重视并求助医生吗? (4)您能独立完成造口

袋更换吗? (5)您知道居家患者积极参与自我照护的重要性吗? (6)您知道遇

到困难求助谁吗? (7)您知道您现在最需要解决什么问题吗?

25~35 问题解答

出院前1
 

d 出 院 计 划

授权

分别从生理(症状和饮食)和日常活动、心理、康复信息及造口护理等方面制订

计划。对康复信息、日常活动注意事项及心理压力调节等方面的知识进行讲

解。造口师现场给予更换造口袋的技能培训及讲解注意事项,并让患者及家属

分别现场操作,操作后评估掌握情况,并询问患者及家属在更换中有什么困难?
如何制订居家造口护理计划? 出院后第1周、第1个月、第3个月分别达到什

么样的目标? 通过讨论的形式为其制订个性化的造口居家护理计划。

20~30 现场 操 作、
讨论

结果评估 出 院 后 1
个月

授权进行自

我评估
出院后1个月,进行一次“网络视频会议”,让患者及家属总结居家护理(如造口

护理、症状管理等)的情况。询问患者及家属每个时间段的目标是否达到? 询

问患者及家属在照护过程中存在什么问题? 这一阶段通过评估患者及家属的

自我授权,增强家属的责任感和参与感,鼓励患者内化自控力,提高患者的自我

照护能力及家庭照护能力。

30~60 线上视频会

议
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  两组患者均于干预前后同时填写疾病认知问卷、
心理社会适应问卷及健康调查简表。
1.3 调查工具

1.3.1 疾病认知程度

疾病认知问卷(ICQ)[7]分为无助、接纳与感知益
处3个维度,每个维度6个条目,共18个条目,3个维
度独立计分,各维度评分介于6~24分,评分越高表
示在该维度的感知越高。
1.3.2 心理社会适应能力

心理社会适应问卷[8]包含焦虑/抑郁、态度、自
尊、自我控制与自我效能及归属感5个维度,44个条
目,每个条目采用1~5分评分,评分越高提示心理社
会适应能力越好。
1.3.3 生活质量

健康调查简表(SF-36)[9]评价患者生活质量,包
括躯体功能、心理健康、总体健康等8个维度,36个条
目,每个维度评分为0~100分,评分越高表示患者生
活质量越高。

 

1.4 统计学处理

应用SPSS
 

22.0统计软件进行统计分析,计量资
料(疾病认知程度、生活质量等)用x±s表示,组间比
较采用两独立样本t检验;计数资料采用例或百分率
表示,组间比较采用χ2 检验;以P<0.05为差异有统
计学意义。
2 结  果

2.1 两组疾病认知程度比较

干预前,两组患者ICQ调查表中的无助、接纳及
感知益处的评分比较,差异均无统计学意义(P>
0.05);干预后发现,观察组患者无助评分低于对照
组,差异有统计学意义(P<0.05),接纳、感知益处评分
均高于对照组,差异有统计学意义(P<0.05),见表2。

表2  两组疾病认知程度比较(n=81,x±s,分)
组别 时间 无助 接纳 感知益处

对照组 干预前 18.02±3.25 16.15±5.85 18.58±4.78
干预后 17.25±3.10 17.58±4.05 20.08±5.41

观察组 干预前 18.10±3.30 16.11±3.79 18.63±3.75
干预后 15.76±3.45 21.86±4.13 22.30±4.81

t组间干预前 1.543 1.809 1.870
P 0.125 0.072 0.063
t组间干预后 4.411 9.232 5.416
P <0.001 <0.001 <0.001

2.2 两组心理适应能力比较

干预前,两组患者心理社会适应问卷各项评分比
较,差异均无统计学意义(P>0.05);干预后发现,观
察组焦虑/抑郁、态度、自尊、归属感、自我控制与自我
效能、心理社会适应评分均高于对照组,差异有统计
学意义(P<0.05),见表3。
2.3 两组生活质量比较

干预前,两组患者SF-36各维度比较差异均无统
计学意义(P>0.05);干预后,观察组SF-36各维度评
分均高于对照组,差异有统计学意义(P<0.05),见
表4。

表3  两组心理适应能力比较(n=81,x±s,分)

组别 时间 焦虑/抑郁 态度 自尊 归属感
自我控制与

自我效能
心理社会适应

对照组 干预前 25.08±3.12 29.35±4.98 30.64±5.13 30.64±6.16 31.58±4.05 147.29±23.44

干预后 26.25±5.25 31.08±6.68 32.28±5.64 32.58±7.25 32.65±4.25 154.84±29.07

观察组 干预前 25.02±5.15 29.20±5.03 31.72±5.21 30.67±5.10 31.61±4.01 148.22±24.50

干预后 33.58±5.60 37.97±4.78 42.85±4.74 37.51±5.34 41.84±5.08 193.75±25.54

t组间干预前 1.724 1.869 1.936 1.835 1.640
 

1.821

P 0.087 0.063 0.055 0.068 0.103 0.071

t组间干预后 10.132 11.371 14.223 8.337 14.230 11.581

P <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

表4  两组生活质量比较(n=81,x±s,分)

组别 时间 总体健康 躯体功能 心理健康 躯体疼痛

对照组 干预前 50.34±21.58 53.05±23.09 61.75±17.24 56.97±22.05

干预后 56.58±23.24 59.65±24.64 65.68±19.24 61.84±26.75

观察组 干预前 50.29±21.61 52.98±23.13 61.68±17.29 57.06±20.97

干预后 68.58±22.45 69.46±25.14 79.58±18.81 69.62±25.84

t组间干预前 1.771 1.759
 

1.369
 

1.264
 

P 0.079 0.081 0.173 0.208

t组间干预后 5.283
 

4.342
 

6.305
 

3.397
 

P <0.001 <0.001 <0.001 0.001
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续表4  两组生活质量比较(n=81,x±s,分)
组别 时间 精力 社会功能 躯体角色功能 情绪角色功能

对照组 干预前 56.68±20.95 57.59±25.02 25.36±28.03 36.25±33.21
干预后 61.65±21.88 64.58±24.42 33.58±26.84 45.65±35.64

观察组 干预前 56.75±21.05 57.68±24.93 25.41±27.96 36.18±33.18
干预后 69.96±22.64 71.78±23.97 39.58±26.75 50.46±34.84

t组间干预前 1.477
 

1.799
 

1.906
 

1.737
 

P 0.142 0.074 0.058 0.084
t组间干预后 3.846

 

3.669
 

3.296
 

2.671
 

P 0.001 0.001 0.001 0.009

3 讨  论

  FCEM 是一种以个人及家庭成员为中心的护理
理念,对家庭进行授权,是一个提高自我效能的过
程[3]。该模型分为4个阶段:确定感知威胁、提高自
我效能、提高自尊水平和效果评估。通过FCEM能够
加强医护人员与患者及家属的交流和讨论,加强患者
及家庭照顾者的疾病认知,增强照顾者的照护能力,
提高患者的自护能力及生活质量。疾病认知是指患
者根据获取的疾病知识经验来分析解释现在的症状
或疾病的过程,并通过形成对疾病的认知和情感表述
来应对疾病症状,可对患者的预后及生活质量产生重
要的影响[10]。随着医疗技术水平的提高,膀胱癌尿流
改道术的治疗效果越来越好,但术后易出现疲劳、失
眠、身体功能下降及角色功能改变等问题,这一系列
的改变均可导致患者的生活质量下降[11]。尤其在术
后初期,患者面临术后康复及排尿方式的改变等问
题,难以独自应对。同时,据报道其照护者亦面临患
者照护和自身角色转变等多重困扰[12]。

本研究旨在探讨FCEM 对尿流改道术患者疾病
认知和生活质量的影响。对照组采用常规围术期护
理方法及出院随访,干预组在常规护理基础上采用

FCEM。在第一阶段(确定感知威胁),通过告知患者

FCEM方法在疾病康复中的重要性,并给予授权相应
角色;通过发放培训手册及视频培训的方式鼓励患者
及家属学习健康知识,以致他们能够感受到疾病的威
胁。在第二阶段(提高自我效能)和第三阶段(提高自
尊水平),干预小组通过以问题为基础的学习(PBL)
参与方法及问题反馈法,让患者及家属明确存在的问
题,增加其参与感,并给予实际的解决方案。最后(结
果评估阶段),患者通过自我评估,内化其自控力。通
过以上4个阶段的干预,能够使患者在家属参与照护
下积极有效地应对全膀胱切除尿流改道术后的护理。

研究显示,全膀胱切除尿流改道术患者在术后对
预后效果的不确定感,其家庭角色、社会适应能力等
均会出现明显变化,导致患者存在焦虑、恐惧等情绪,
该不良情绪会影响患者的应对能力及心理健康,不利
于患者机体恢复[13]。本研究结果显示,通过FCEM
干预后,观察组患者无助评分低于对照组,接纳、感知
益处评分均高于对照组,差异有统计学意义(P<
0.05)。说明FCEM可帮助患者及家属获取疾病知识
与信息,改善对该疾病的认知,能够运用相关知识和
技能,帮助患者适应新的生活方式和躯体形象的

改变。
在心理社会适应能力方面,观察组焦虑/抑郁、态

度、自尊等各项评分均高于对照组,差异有统计学意
义(P<0.05)。说明FCEM 提高了膀胱癌尿流改道
术患者的适应能力,减轻了照护者的担心、焦虑、恐惧
等不良情绪及照护负担,提高了家庭的照护能力。帮
助患者建立了自信心,改善了心理状态,促使患者主
动学习自护知识及技能,提高了自我护理的能力。

在生活质量方面,SF-36各维度中躯体功能、情绪
角色功能等8个维度评分均高于对照组,差异有统计
学意义(P<0.05)。表明FCEM 改善了患者的身心
健康和生活质量。生活质量改善的原因与给予患者
鼓励,提高疾病的认知并给予正面强化,并通过出院
后“网络视频会议”自我评估达到内化自控力的作用
有关。在线上会议中,通过反馈患者及家属对疾病和
照护知识的掌握程度,并以讨论的形式呈现患者当前
存在的问题,对相应的问题提出可行的解决方案,这
既让患者感受到了医护人员的强烈责任感及人文关
怀,解决了患者及家庭照护者在照护过程中的疑惑,
也促进了家庭照护者的责任感,提升了照护者的照护
知识和技能,提高了患者的幸福感、生活质量和自我
照护能力。LI等[14]研究显示,给予膀胱癌术后患者
社会支持、寄予美好的希望及良好的适应力是影响患
者生活质量的重要因素,积极的心理社会因素会影响
对压力情境的评价并优化生活质量。社会支持的缺
乏可导致癌症患者应对能力下降,进而导致癌症患者
的抗争精神薄弱,最终影响治疗效果。同样,低水平
的社会支持也可能导致癌症患者的发病率和病死率
升高[15]。因此,FCEM 有效地改善了全膀胱切除尿
流改道术后患者的心理健康及生活质量。

综上所述,本研究通过确定疾病感知、提高患者
自我效能及自尊水平、评价4个阶段,既可从家庭社
会支持中得到积极的体验,增强患者的心理弹性,又
可通过自身积极心理因素发挥主观能动性,促使患者
在面对术后疾病困扰时,有更大的内控力减轻痛苦,
有更好的应对策略,从而改善患者的生活质量。本研
究的局限性是主要以护士为主导,缺乏多学科合作的
干预,未来的研究可采取多学科合作的干预研究,为
患者及家庭提供更全面的照护支持。
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