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基于家庭为中心的儿童造瘘口延续性护理模式
构建与效果评价

姚良艳
贵州医科大学附属医院Ǔ贵州Ǔ贵阳Ǔ550001

摘Ȟ要：目的：探讨基于家庭为中心的延续性护理模式在儿童造瘘口护理中的应用效果，为优化儿童造瘘口护

理方案提供依据。方法：选取2023年1月—2024年12月某三甲医院儿科收治的50例肠造瘘患儿作为研究对象，采用随
机数字表法分为对照组（25例，接受常规出院护理）和观察组（25例，接受基于家庭为中心的延续性护理模式）。
延续性护理模式包括家庭护理培训、定期随访、线上互动平台支持及多学科团队协作。比较两组患儿造瘘口并发症

发生率、家长护理能力评分、生活质量评分及满意度。结果：观察组造瘘口并发症发生率（12.0%）显著低于对照组
（35.0%），家长护理能力评分、患儿生活质量评分及家长满意度均显著高于对照组（P < 0.05）。结论：基于家庭
为中心的延续性护理模式可有效降低儿童造瘘口并发症发生率，提升家长护理能力与患儿生活质量，值得临床推广

应用。
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引言：儿童造瘘口手术是治疗先天性消化道畸形、

神经源性膀胱等疾病的重要手段，但术后造瘘口护理

不当易引发感染、皮肤损伤等并发症 [1]。研究显示，

28%~45%的造瘘口患儿出院后会出现并发症，而家庭护
理能力不足是主要诱因[2]。传统护理模式聚焦院内干预，

缺乏出院后系统支持，导致家长因护理知识欠缺影响患

儿预后。以家庭为中心的护理理念强调将家庭作为康复

核心，通过整合专业资源实现延续性照护。目前该模式

在儿童造瘘口护理中的应用研究尚少，亟需探索其临床

价值[3]。本研究旨在构建基于家庭为中心的延续性护理模

式，通过多学科协作与全程干预，为优化儿童造瘘口护

理方案提供依据。

1��资料与方法

1.1  基本资料
本研究选取2023年1月—2024年12月在我院儿科接

受肠造瘘手术的50例患儿作为研究对象，采用随机数字
表法将其均分为对照组（25例，接受常规出院护理）和
观察组（25例，接受基于家庭为中心的延续性护理模
式）。两组患儿的性别构成无显著差异。采用年龄分段

标准：新生儿期（≤ 28天）、婴儿期（28天~1岁）。对
照组：肠造瘘25例：先天性巨结肠13例（长段型7例、短
段型6例，因肠神经节细胞缺失导致排便障碍）；肠闭锁
12例（十二指肠闭锁4例、空肠闭锁6例、回肠闭锁2例，
属消化道先天畸形）。观察组：肠造瘘25例：先天性巨
结肠12例（长段型6例、短段型6例，因肠神经节细胞缺

失导致排便障碍）；肠闭锁13例（十二指肠闭锁3例、空
肠闭锁7例、回肠闭锁3例，属消化道先天畸形）。
两组患儿的性别、年龄、肠造瘘类型及病因等一般资

料比较，差异无统计学意义（P > 0.05），具有可比性。
1.2  方法
对照组护理方法：采用儿科造瘘口常规出院护理模

式，具体措施如下：出院前护理干预：由责任护士进行

造瘘口护理操作示范，内容包括造瘘袋更换、皮肤清洁

消毒、并发症初步观察等，每次操作演示时长约30分钟，
并发放纸质版《儿童造瘘口护理手册》，手册内容涵盖

造瘘口日常护理流程、常见问题处理及复诊须知。出院

指导：告知家长常规复诊时间（出院后1周、1个月、3个
月），并强调出现造瘘口红肿、渗液、患儿发热等异常

情况时的急诊就医流程。随访管理：出院后仅通过门诊

复诊进行护理评估，未开展额外的院外干预措施。

观察组护理方法：采用“基于家庭为中心的延续性

护理模式”，以多学科协作和家庭参与为核心，实施全

程化干预，具体内容如下：多学科团队协作体系构建：

组建由儿科护士长（组长）、造口治疗师、儿科医师、

营养师、心理医师组成的专项护理团队，团队成员均具

备5年以上儿科护理或相关专业经验。术前召开团队会
议，根据患儿病情（如造瘘口类型、年龄）制定个性化

护理方案，明确家庭护理培训重点及随访计划[4]。分阶

段家庭护理培训：术前培训：通过图文手册（含造瘘口

解剖图、护理流程图）、3D动画视频（演示造瘘袋更
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换模拟过程）及模型操作指导，帮助家长理解造瘘口生

理结构及术后护理的重要性，培训时长不少于2小时，
确保家长掌握基础理论知识。术后床边实操：在患儿生

命体征稳定后，由造口治疗师进行床边一对一操作教

学，包括造瘘袋裁剪技巧（根据造瘘口直径调整）、皮

肤保护剂涂抹方法、渗漏应急处理等，要求家长现场反

复练习直至独立完成操作考核（考核标准：操作步骤正

确率 ≥ 90%）。延续性随访与支持体系：分级随访计
划：出院后1周、2周：护士通过电话随访，询问造瘘
口状况（如有无渗液、异味），指导家长记录每日造瘘

袋排泄量及患儿饮食情况[5]。出院后1个月、3个月：门
诊复诊时由造口治疗师现场评估造瘘口黏膜颜色、皮肤

完整性，并行腹部触诊检查有无肠梗阻体征。线上互动

平台支持：建立微信公众号及家长社群，每日推送造

瘘口护理科普图文（如“婴幼儿造瘘口皮肤过敏应对

策略”），家长可通过社群上传造瘘口照片/视频咨询
问题，护理团队24小时内给予专业回复，每月开展1次
线上直播答疑（主题如“造瘘口并发症的家庭早期识

别”）。家庭心理与社会支持干预：采用焦虑自评量表

（SAS）评估家长焦虑程度，对得分 ≥ 50分的家长进行
1对1心理疏导，重点缓解因操作恐惧导致的照护压力。
组织“造瘘口患儿家庭互助会”，每季度举办1次线下
活动，邀请护理专家及康复期患儿家庭分享经验，促进

家长间的情感支持与信息交流。多学科联合随访：若随

访中发现患儿存在营养问题（如体重不增）或心理行为

异常（如拒食、睡眠障碍），由营养师制定个性化饮食

方案，心理医师介入开展亲子互动游戏指导，实现护理

措施的动态调整。

1.3  统计指标
本研究采用以下指标进行效果评价：①造瘘口并发

症发生率，包括感染、皮肤红肿、黏膜脱垂、造瘘袋渗

漏等；②家长护理能力评分，采用自制量表（满分100
分）评估操作技能、并发症识别等维度；③患儿生活质

量评分，使用PedsQL 4.0量表（满分100分）；④家长满
意度，通过百分制问卷（≥ 80分为满意）调查。

1.4  统计学分析
采用SPSS 26.0软件处理数据，计量资料以（ ）表

示，组间比较行t检验；计数资料以例数、百分比表示，
行χ2检验。以P < 0.05为差异有统计学意义。
2��结果

2.1  两组患儿造瘘口并发症发生率比较
观察组并发症发生率显著低于对照组（P < 0.05），

具体见表1。
表1��两组患儿造瘘口并发症发生率比较（n = 40）
并发症类型 对照组（例，%） 观察组（例，%）

感染 4（16.0） 1（4.0）
皮肤红肿 3（12.0） 1（4.0）
黏膜脱垂 1（4.0） 0（0.0）
造瘘袋渗漏 1（4.0） 1（4.0）
总发生率 9（36.0） 3（12.0）

2.2  两组家长护理能力、患儿生活质量评分及家长满
意度比较

观察组家长护理能力评分、患儿生活质量评分及家

长满意度均显著高于对照组（P < 0.05），具体见表2。

表2��两组家长护理能力、生活质量评分及满意度比较（ ）

指标 对照组（n = 40） 观察组（n = 40） t/χ² 值 P值

家长护理能力（分） 68.2±7.5 89.3±6.8 12.35 < 0.01
患儿生活质量（分） 65.1±8.3 82.5±7.5 9.76 < 0.01
家长满意度（%） 72.0（18/25） 92.0（23/25） 4.57 0.033

3��结论

本研究构建的基于家庭为中心的儿童造瘘口延续性

护理模式，通过多学科协作构建术前个性化方案、术后

规范实操考核及院后三级支持网络的全周期闭环管理，

显著降低造瘘口并发症发生率（观察组12.0% vs 对照组
36.0%，P < 0.05）。其核心效能源于术前对造瘘类型
（肠、膀胱）与年龄分层（新生儿至学龄期）的精准适

配[6]，使家庭护理培训更具针对性；术后“3D动画理论
教学+模型模拟+床边考核（操作正确率 ≥ 90%）”的阶
梯式培训，直接规范家长造瘘袋裁剪、渗漏应急等关键

操作，有效减少黏膜损伤与感染风险（观察组感染率从

16.0%降至4.0%），动态随访体系更实现黏膜脱垂等罕见
并发症零发生[7]。同时，该模式通过“知识-技能-信心”
闭环培训、SAS量表筛查与一对一心理疏导的协同干预，
以及营养、心理多学科联动，不仅将家长护理能力评分

提升21.1分（89.3±6.8分 vs 68.2±7.5分），更通过家庭照
护信心的正向传导，使患儿生活质量（PedsQL 4.0）提升
17.4分，家长满意度从72.0%跃升至92.0%（P < 0.05），
真正实现“生理-心理-社会”全维度支持[8]。相较于传

统“院内主导、院后断裂”的护理模式，本模式创新突

破在于将家庭纳入护理决策核心，构建院-家无缝衔接的
延续性体系，既填补造瘘口护理全周期照护空白，又赋
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能家长成为“临床决策参与者”，为肾病综合征、先天

性心脏病术后等儿科慢性病延续性护理提供可复制实践框

架。尽管存在单中心、样本量有限（n = 50）及随访周期较
短（6个月内）的局限，但已充分验证模式临床价值[9]。

该模式强调家庭在护理过程中的核心地位，通过系统且

全面的干预措施，显著改善了患儿的护理结局，为其健

康成长提供了有力支持。在实践过程中，多学科团队协

作发挥了关键作用，各专业人员从不同角度为患儿及其

家庭提供专业指导和支持，形成了强大的合力，有效提

升了护理的专业性和精准性。同时，分阶段家庭护理培

训结合延续性随访与支持体系，不仅使家长能够熟练掌

握护理技能，增强了他们对患儿护理的信心，还能及时

发现并解决患儿在家护理期间出现的问题，确保了护理

的连续性和有效性。此外，家庭心理与社会支持干预关

注到了家长和患儿的心理需求，通过心理疏导和互助活

动，缓解了家长的焦虑情绪，促进了患儿的心理健康发

展，体现了“生理-心理-社会”全维度护理的理念。
综上所示，在实践过程中，多学科团队协作发挥了

关键作用，各专业人员从不同角度为患儿及其家庭提供

专业指导和支持，形成了强大的合力，有效提升了护理

的专业性和精准性。同时，分阶段家庭护理培训结合延

续性随访与支持体系，不仅使家长能够熟练掌握护理技

能，增强了他们对患儿护理的信心，还能及时发现并解

决患儿在家护理期间出现的问题，确保了护理的连续性

和有效性。未来需通过多中心大样本研究拓展普适性，

结合成本-效果分析揭示卫生经济学效益，开展1年以上长
期生存质量追踪，完善远期效益评估，推动儿科造瘘口

护理向更系统、高效、精准方向发展，为儿童慢性病照

护体系优化提供坚实支撑。
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