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摘  要 

造口患者术后康复不仅涉及造口自我护理，还涉及身体形象、日常活动、家庭关系、工作及社会交往等

生活领域。既往护理多聚焦技能训练和并发症预防，而患者出院后的专业照护可及性、身体尊严、自主

选择及社会参与仍值得关注。本文在界定生物公民权与护理治理核心概念的基础上，基于生物公民权视

角，结合“十五五”时期健康优先发展和基本公共服务均等化导向，梳理造口患者从术后适应走向生活

参与过程中面临的专业照护、身份适应和社会支持困境，提出全周期护理、资源下沉、多主体支持及护

理结局重构4项治理路径；进而分析路径实施在政策制度、资金、人力、技术信息及认知文化方面的现实

障碍，提出初步应对策略，并结合英国、澳大利亚及我国本土实践案例说明框架关键元素的现实可行性。

以生活参与作为护理服务的重要结果，有助于推动造口护理由技术照护向生活支持延伸，为完善连续性、

可及性和以患者为中心的造口护理服务提供参考。 
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Abstract 
Postoperative recovery among patients with ostomies involves not only ostomy self-care but also mul-
tiple domains of everyday life, including body image, daily activities, family relationships, employment, 
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and social interactions. Previous nursing care has largely focused on skill training and complication 
prevention, whereas issues concerning access to professional care after hospital discharge, bodily 
dignity, autonomous decision-making, and social participation remain worthy of attention. After 
defining the core concepts of biocitizenship and nursing governance, and drawing on the perspec-
tive of biocitizenship in alignment with the health-priority development and equalization of basic 
public services advocated during China’s 15th Five-Year Plan period, this paper examines the chal-
lenges faced by patients with ostomies as they transition from postoperative adaptation to active 
participation in daily life, including difficulties related to professional care, identity adaptation, and 
social support. Four governance pathways are proposed: whole-course nursing care, decentralization 
of healthcare resources, multi-stakeholder support, and the reconstruction of nursing outcomes. The 
paper further analyzes the policy, financial, workforce, technical-informational, and sociocultural ob-
stacles to implementation, proposes preliminary countermeasures, and draws on practical cases from 
the United Kingdom, Australia, and China to illustrate the feasibility of key elements of the framework. 
Positioning life participation as an important outcome of nursing services may help extend ostomy 
care from technical management toward broader life support and provide a reference for improving 
continuous, accessible, and patient-centered ostomy nursing services. 
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1. 前言 

造口是结直肠癌、膀胱癌等疾病治疗中的重要手术方式。术后患者需要掌握造口观察、底盘裁剪、

袋具更换、皮肤保护和并发症识别等基本技能，同时还要重新适应排泄方式、身体形象、饮食活动以及

家庭和社会交往的变化。近年来研究显示，肠造口患者出院后仍存在持续的护理需求，延续性护理、健

康教育及数字化支持能够改善自我管理、生活质量和造口适应，但服务效果仍受到患者需求差异、服务

可及性和医疗资源配置等因素影响[1]-[4]。 
从护理实践看，出院并不意味着造口照护需求终止。住院阶段主要解决“会不会护理”，回归家庭

后则表现为“遇到问题能否及时获得帮助”“出现并发症能否找到专业人员”以及“能否维持正常生活”。

造口相关问题还可延伸至耗材、经济负担、身体形象和重返工作等方面[5]-[7]。因此，仅以患者能否独立

完成造口护理评价效果，难以反映其长期康复状态。 
2026~2030 年为“十五五”时期。《中华人民共和国国民经济和社会发展第十五个五年规划纲要》提

出实施健康优先发展战略、稳步推进基本公共服务均等化，并关注不同群体的发展权益[8]。这一政策背

景提示护理服务不仅要提高技术供给，还应关注专业服务能否延伸至患者实际生活场景。对于造口患者

而言，减少医院、家庭和社区之间的服务断点，提高专科护理资源的可及性，是实现连续健康服务的重

要内容。 
生物公民权关注疾病、身体改变与个体身份、资源获得及社会参与之间的关系[9] [10]。将其用于造

口护理，并非扩大护理职责，而是把专业照护获得、身体尊严和自主参与生活视为相互关联的权益。由

此，护理关注点可由“患者需要学会什么”转向“患者为了重新生活需要获得什么支持”。 
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2. 核心概念界定与分析框架 

为避免核心概念含混和论述理想化，本章先界定生物公民权与护理治理的学术来源及操作性定义，

再与相近概念辨析，最后提出本文的分析框架。 

2.1. 生物公民权 

生物公民权(biological citizenship)由人类学家 Petryna 于 2002 年在切尔诺贝利受影响人群研究中首次

系统提出，用以描述“生物学上受损的人群”基于身体损害向国家提出医疗、福利与赔偿诉求的资格与

实践；Rose 与 Novas 于 2005 年将其拓展，指在生物医学与生物技术时代，个体围绕自身生物学身份主

动获取知识、结成团体、作出选择并参与健康治理的公民形态。前者偏重“受损–索赔”，后者偏重“主

动–参与”[11]。 
在本研究中，造口患者的生物公民权被操作化为基于术后身体改变而应享有、可主张并可评价的三

类资格：1) 可及性资格，即获得连续、适宜的专业照护与必要耗材；2) 尊严与自主资格，即身体尊严与

隐私受到保护，并对信息公开、康复方式与节奏拥有自主决定权；3) 参与资格，即有机会参与其所重视

的家庭、工作与社会生活。 

2.2. 护理治理 

“治理”在卫生领域的典型用法是临床治理(clinical governance)。Scally 与 Donaldson 于 1998 年在英国

NHS 背景下提出，临床治理是卫生组织对持续改进服务质量、维护高标准负责，并创造使卓越临床得以繁荣

的环境的组织框架[12]；护理领域的共享治理(shared governance)则强调护士对自身实践的自主权与共同决策。 
在本研究中，护理治理是指以连续性、可及性和患者生活参与为目标，通过制度安排与协同机制，

将医院、社区、家庭、患者及社会组织联结为责任共担、资源互通、信息共享的行动网络，并以质量监督

与结局评价保障其运行的护理服务组织方式。其治理单元由单一医疗机构扩展到医院–社区–家庭的连

续服务场景。 

2.3. 相关概念辨析 

生物公民权与相关概念的区别见表 1，护理治理与相关概念的区别见表 2。 

2.4. 分析框架 

本文以生物公民权为理论视角、以护理治理为组织方式，形成“专业照护获得–身体尊严与自主选

择–社会生活参与”的递进分析框架：第一层解决患者能否获得适宜、连续的专业服务；第二层解决其

能否在尊重隐私和自主意愿的基础上形成稳定的身体认同与生活选择；第三层关注其能否重新进入家庭、

工作和社会生活。下文据此分析现实困境并提出治理路径。 
 
Table 1. Differences between biocitizenship and related concepts 
表 1. 生物公民权与相关概念的区别 

相近概念 内涵要点 与生物公民权的区别 

健康公民权 
(health citizenship) 

泛指个体获得健康保障与健康服务的一般

资格，外延更宽。 
生物公民权聚焦于因特定生物学或身体改变

而产生的资格与诉求。 

治疗公民 
(therapeutic citizenship) 围绕特定治疗形成的身份、诉求与责任。 更强调对特定治疗体系的依赖与身份归属，

范围较窄。 

生物社会性 
(biosociality) 

围绕共同生物学特征或疾病体验形成的社

会结群与认同。 
其描述的是结群过程，可视为生物公民权的

社会基础，而非权利本身。 
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Table 2. Differences between nursing governance and related concepts 
表 2. 护理治理与相关概念的区别 

相近概念 内涵要点 与护理治理的区别 

护理管理 组织内部依托科层层级进行的计划、指

挥与质量控制。 
主要面向机构内部、以行政关系为基础；护理治理面向跨组织

网络，以多主体协商与责任共担为特征。 

临床治理 机构层面对医疗质量与安全负责的综合

问责框架。 
护理治理借鉴其质量问责内核，但聚焦护理服务在院内外连续

场景的组织协同，并纳入患者生活参与结局。 

连续性护理 护理服务在时间、机构、信息与关系上

保持连续的属性。 
它是护理治理要实现的目标之一，本身是服务属性，不等于治

理结构。 

自我管理 患者个体管理自身疾病与造口的能力与

责任安排。 
属个体层面；护理治理强调自我管理须与外部支持相匹配，避

免责任单向转移给患者。 

3. 造口患者权益保障的现实困境 

3.1. 专业照护获得 

造口患者的护理需求具有明显的阶段性。术后早期主要涉及造口观察、皮肤保护、袋具更换和并发

症识别；回归家庭后，护理问题逐渐延伸至饮食、活动、外出、工作及耗材管理等日常生活领域。老年临

时性肠造口患者居家生活研究显示，患者出院后仍存在多方面照护需求；继续健康教育及连续护理能够

在一定程度上改善患者的自我管理和适应水平。 
不同医疗机构在造口护理人员配置、服务模式和管理水平方面仍存在差异[5]。患者从大型医院进入

社区后，可能出现信息衔接不足、随访责任不清和复杂问题转诊不及时等情况。对皮肤问题、反复渗漏

或护理困难者而言，服务断点可能增加照护负担。因此，能获得专业帮助应成为造口护理质量评价的重

要维度。 
一项针对老年临时性肠造口患者居家生活体验的质性研究显示，患者回家后普遍面临护理知识与技

能不扎实、遇到问题求助渠道有限、对专业支持存在持续依赖等问题，提示居家阶段的专业可及性仍未

得到充分满足[2]。 

3.2. 身体尊严与自主选择 

造口不仅改变排泄方式，还可能影响身体形象、自我评价和社会交往。患者可能因担心异味、渗漏、

造口暴露或他人异样眼光而减少外出和社交活动。近年来研究进一步提示，造口相关污名可表现为自我

污名和来自他人的负面态度，并可能限制患者社会生活；部分患者在医疗接触过程中也可能感受到与造

口有关的污名化表达[13] [14]。这说明护理中的沟通方式、隐私保护和对患者感受的尊重，本身就是权益

保障的重要组成部分。 
患者对造口身份的接受程度并不完全一致。部分患者愿意通过同伴交流获得理解和经验支持，另一

些患者则更重视隐私，希望在不公开造口身份的情况下恢复工作和社交。护理人员不宜把“积极公开身

份”“参加患者社群”或“保持乐观”作为统一的康复标准，而应在安全前提下尊重患者对信息公开、社

会交往方式及康复节奏的自主选择。 
对造口人群疾病适应与集体应对的社会学研究表明，患者通过精细的身体管理、信息控制及同伴互

助来维护自我形象与社会身份，这一过程高度依赖被理解、被尊重的互动环境。 

3.3. 社会参与支持 

当前造口护理强调自我管理，但若将其理解为患者个人承担全部责任，容易忽视家庭、社区和医疗
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服务环境。部分患者需要家属协助耗材准备和异常处理；经济负担、家庭照护能力及工作环境也会影响

生活恢复。近期研究提示，造口还可能持续影响日常活动、身体形象和社会交往。 
同伴支持可以提供经验分享和情感支持，但不能替代专业护理和制度保障。患者组织、线上社群及

互联网平台可作为补充渠道，但参与机会、信息质量和隐私风险存在差异。因此，护理服务应建立医院、

社区、家庭与患者之间相对稳定的支持关系，使患者承担与自身能力相匹配的自我管理责任，而不是将

长期照护风险单独转移给个体。 
质性研究显示，造口不仅改变患者本人的日常活动与情绪状态，也深刻影响照护者的生活节奏与家

庭关系[15]；针对造口旁膨出患者的混合方法研究发现，躯体并发症会持续限制患者的日常活动与社会参

与[16]。 

4. 从造口适应到生活参与的护理治理 

4.1. 建立全周期护理 

造口护理应由住院期技术指导延伸至出院准备、居家随访和稳定期管理，形成覆盖不同阶段的连续服

务。出院前可根据患者年龄、造口类型、并发症风险、自我护理能力和家庭支持情况开展分层评估，对高

风险或支持不足者制定个体化随访计划。系统评价显示，连续护理能够改善造口患者的自我效能和生活质

量，并减少部分造口相关并发症[3]。因此，护理服务设计应从“统一宣教”转向“风险分层 + 持续支持”。 
对于造口周围皮肤问题、反复渗漏或护理困难患者，应设置明确的专科咨询、复诊和转诊机制；对

于病情稳定者，可通过电话、互联网平台等开展常规随访。数字化健康教育和移动健康干预已有研究显

示可改善自护能力、生活质量、造口适应及部分并发症结局[4]。但数字工具应作为连续护理的补充，而

不应把记录、学习和异常判断等任务过度转移给患者。 

4.2. 推动资源下沉 

造口患者长期生活在社区，专科护理如果主要集中于大型医院，患者在稳定期仍可能面临往返就医

和专业指导不便的问题。可依托医联体、专科协作和远程护理建立上下联动机制：上级医院承担复杂问

题处理、专业培训和技术支持，基层医疗机构承担稳定期随访、健康教育和基础护理指导。 
基层延伸应明确核心能力，包括造口评估、皮肤保护、常见并发症识别、耗材指导和转诊判断等。

超出基层处理能力的问题应建立清晰转诊路径和信息反馈机制，使患者在不同层级机构间获得连续服务。

资源下沉的关键是责任清楚、能力匹配和信息互通。 

4.3. 建立多主体支持网络 

造口患者的社会参与不仅取决于个人心理状态，也受到家庭照护、社区支持和医疗服务可及性的影

响。医院可在出院前识别家庭支持情况，将必要的护理技能培训延伸至主要照护者；社区可结合家庭医

生、社区护士和社会工作等资源，为有需要的患者提供健康咨询、随访和转介。医院–社区–家庭一体

化护理已有实践基础，可作为进一步完善连续护理服务的参考[17]。 
同时，应正确认识同伴支持的作用。对于愿意参与的患者，可通过规范的同伴支持项目提供经验交

流；对于不愿公开造口身份或不愿参加社群活动的患者，也应提供同等的专业护理和心理支持。护理工

作的重点不是要求患者采用某一种社会支持方式，而是根据其意愿和需求提供可选择的支持渠道，并在

涉及隐私和身份信息时遵循最小必要原则。 

4.4. 重构护理结局 

护理目标不应仅是患者能够独立完成造口护理，还应关注其能否逐步恢复家庭生活、工作、社交和
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其他个人活动。重返工作已成为造口患者社会功能恢复的重要议题，相关研究显示，年龄、疾病及治疗

情况、造口适应和社会支持等因素均可能影响工作回归[7]。因此，护理人员可从工作环境、劳动强度、

造口护理条件、社会支持和心理状态等方面开展评估，帮助患者制定符合实际的回归计划。 
从患者权益和生物公民权视角看，患者主体性不仅体现在能够照顾自己的身体，还体现在有机会参

与自己重视的家庭和社会生活。护理人员应避免以“完全自理”“积极乐观”作为评价患者适应程度的

单一标准，可将自我护理、并发症控制、生活质量、社会参与和患者目标达成度结合起来评价护理效果，

使护理结局从“会护理造口”进一步延伸至“能够带着造口生活”。 

5. 实施障碍、应对策略与实践案例 

前述治理路径在现实中可能受到政策制度、资金、人力、技术信息及认知文化等因素制约。本章对

主要障碍与初步应对策略加以分析，并借助国内外实践案例说明框架关键元素的可行性。 

5.1. 实施障碍与应对策略 

具体实施障碍与应对策略见表 3。 
 
Table 3. Implementation barriers and response strategies 
表 3. 实施障碍与应对策略 

障碍维度 具体表现 初步应对策略 

政策与制度 
跨机构连续服务缺乏付费与责任安排；上门护

理的定价、医疗废物处理、护士人身安全与责

任划分不清；造口随访未单设收费项目。 

将造口专科随访、上门护理纳入医疗服务价格项目；以

医联体、护联体协议明确责任与质控标准；探索连续服

务打包付费，衔接长期护理保险试点。 

资金与经济 
造口耗材长期自费、经济毒性明显；基层开展

造口服务的专项经费与绩效激励不足；慈善资

源分散。 

探索造口耗材分类纳入医保、门诊慢特病保障或专项补

助；建立医保、财政、慈善与家庭多方分担机制；基层

服务量与绩效挂钩。 

人力资源 
伤口造口失禁专科护士总量不足且集中于大型

医院；基层护士造口护理能力薄弱；岗位激励

不足。 

专科护士培训名额向基层倾斜；通过传帮带、驻点带

教、远程会诊和进修提升基层能力；发展辅助性造口护

理岗位，以绩效与职称政策引导人才下沉。 

技术与信息 
院际信息系统不互通、转诊随访信息断层；远

程护理平台标准不一；老年及农村患者面临数

字鸿沟；数据隐私存在风险。 

建设区域护理信息平台，实现电子转诊与随访档案共

享；线上线下并行，保留电话、门诊与家访通道；落实

网络安全保护与数据最小必要原则。 

认知与文化 造口污名仍存；患者对基层服务质量不信任；

家庭照护能力差异较大。 
推进社区造口服务标准化、同质化并公开服务信息；开

展公众科普去污名化；规范同伴支持项目并保护隐私。 

5.2. 国外实践案例 

在英国 NHS 中，造口专科护士在术前即介入造口定位与咨询，住院期间开展个体化教学，直至患者

具备独立护理能力或居家支持安排到位方可出院；患者出院时通常携带至少 2 周用量的产品，出院后约

7 个工作日内由专科护士对接，常于 2~3 天内电话随访、1~2 周内门诊随访，并可按需安排家访，造口产

品可通过社区药房、调配型全科医生或器械调配承包商等多渠道获得。该模式表明，“住院–出院–社

区”的全周期、可及服务具有成熟的现实形态[18]。 
澳大利亚造口耗材计划依据《国家卫生法》设立、于 1975 年启动，由联邦政府资助，通过分布于各

州和领地的约 20 个造口协会，向持有 Medicare 卡、符合资格的造口患者免费提供经评审的造口产品，

造口治疗师参与资格申请与产品评估，并为经济困难者安排费用分期。其政策目标明确为减轻患者经济

压力，使其能够正常生活、参与社会和就业，为“以制度保障资源可及、进而支持生活参与”提供了直接

https://doi.org/10.12677/ssem.2026.156126


苏彤 等 
 

 

DOI: 10.12677/ssem.2026.156126 1078 服务科学和管理 
 

例证[19]。 

5.3. 国内实践基础 

我国自 2019 年起由国家卫生健康委组织开展“互联网 + 护理服务”试点，重点为高龄或失能老年

人、出院后及康复期患者等行动不便人群提供护理服务[20]。实践中，部分大型医院依托医联体(护联体)
与社区卫生服务中心、养老机构签订协议，通过专科团队“一对一”传帮带、远程护理会诊、接收进修等

方式带动基层；一些地区的伤口造口失禁专科护士为行动不便的造口患者提供上门服务；护理团队还构

建了“医院–社区–家庭三位一体”伤口造口智慧护理模式，以移动应用和公众号为支撑，社区护士协

同家庭医生上门、签约个性化服务包并实现双向转诊[15]。这表明多主体协同与资源下沉在我国已有现实

土壤。 

5.4. 案例启示 

上述案例分别验证了全周期连续服务、耗材经济可及和多主体协同等框架元素的可行性。但各国卫

生体制、筹资方式与社会环境不同，相关经验不能简单照搬，应在我国医疗卫生制度框架内本土化改造，

并与现有医联体、家庭医生签约和长期护理保险等制度相衔接，循序渐进地推进。 

6. 展望 

“从造口适应到生活参与”可概括为 4 个转变：护理目标由造口适应转向生活参与，服务由单次出

院指导转向全周期支持，资源由医院单点供给转向医院–社区协同，责任由个人自我管理转向多主体共

同支持。其核心不是削弱患者自我管理，而是提供必要的外部支持，使患者承担与自身能力相匹配的责

任。 
这一框架可形成专业照护获得–身体尊严与自主选择–社会生活参与的递进关系。第一层解决患者

能否获得适宜、连续的专业服务；第二层解决患者能否在尊重隐私和自主意愿的基础上形成稳定的身体

认同与生活选择；第三层则进一步关注患者能否重新进入家庭、工作和社会生活。三个层面相互联系，

其中任何一环不足，都可能影响患者从医疗场景向真实生活场景的过渡。 
上述框架并非将所有社会问题纳入护理职责，而是要求护理在专业边界内识别长期需求。医院负责

专业评估和复杂问题处理，社区承担稳定期支持与转介，家庭提供日常照护，患者根据能力参与自我管

理。明确主体职责，有助于避免将长期照护责任单独交给患者。 
未来可建立生活参与相关评价指标，如专业服务可及性、身体尊严、自主决策、家庭角色恢复、工

作参与和社会交往等，并结合多中心调查、质性研究、纵向随访和服务评价验证其效果。同时应关注数

字化护理带来的数字鸿沟、隐私和过度自我管理问题。 
目前，“从造口适应到生活参与”主要是基于既有研究与护理实践形成的分析框架，尚缺乏系统的

量化验证。因此，不宜将其表述为成熟的理论模型。后续研究应通过指标开发和实证检验明确其结构及

适用边界，从而进一步提高该框架的科学性和可操作性。 

7. 结论 

造口患者长期康复不仅取决于自我护理能力，也受到连续性护理、家庭支持和生活环境影响。本文

在界定生物公民权与护理治理概念的基础上，提示当前权益保障的关键问题包括专业照护连续性不足、

身体尊严与自主选择需求易被忽视，以及自我管理责任与外部支持不匹配。护理服务应围绕全周期支持、

资源下沉、多主体协同和护理结局重构，推动专业护理从医院延伸至真实生活场景，并将生活参与纳入

护理服务评价；同时应正视政策、资金、人力与技术等方面的实施障碍，通过制度创新与多方协同逐步
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推进。 
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