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张爷爷一次意外骨折后经久不愈，医院进一步

检查被诊断为晚期肺癌骨转移，日渐加重的呼吸系统

症状及骨转移性疼痛时不时地折磨着患者，家人骗他

说这些症状是因为骨头还没长好导致的骨头痛以及长

期卧床感染导致的“肺炎”。直到去世前三天，他拉

着儿子的手说：“其实我早知道我生的什么病，但怕

你们难过我也就当做什么都不知道。如果能重来，我

就想在家里呆着，陪陪老伴，看着孙儿孙女们跑来跑

去，而不是在这里日复一日地打针、输液……”这令

人心碎的坦白，暴露出善意谎言背后的双重煎熬。

1. 家属的“为你好”，真的是患者想要的吗？

许多家属会要求医生隐瞒病情，代替患者做决

定。诸如：

“别告诉他是癌症，我们怕他受不了！”

“他问你用的什么药（化疗药），你就说是营

养液。”

“我们就希望他能平静地度过剩下的日子，不

想让他知道真相后整天担惊受怕，请不要告诉他。”

但这样的“保护”真的对吗？

北京大学医学人文研究院 2023 年发布的《中国

晚期肿瘤患者医疗决策调研报告》显示，大部分晚期

肿瘤患者都想知道自己的真实病情，可实际上只有少

部分人能得知全部情况。

2. 不沟通的代价：痛苦翻倍

过度治疗：很多晚期肿瘤患者在临终前会接受

一些治疗，但有相当一部分治疗并没有实际效果。

家庭矛盾：因治疗分歧引发的争吵，让最后的

时光充满火药味。

终身遗憾：患者来不及完成心愿，家属事后自

责“当初不应该逼他，我应该多听听他自己的意见”。
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安宁疗护中的共享决策：
让生命的最后一程不留遗憾

【总述】当生命进入倒计时，医疗决策的每个选择都承载着生命的重量。安宁疗护不仅是对身体的

照护，更是对生命尊严的守护。在这个过程中，“共享决策”如同三股交织的丝线——医生的专业判断、

患者的真实意愿、家属的情感支持，共同编织出最温暖的生命终章。这种决策模式打破传统医疗的单向权威，

让生命末期的医疗选择不再是非此即彼的对抗，而成为医患携手寻找最优解的旅程。

一、为什么需要“共享决策”？

开头故事：一个被撕碎的愿望

在安静的病房里， 69 岁的王奶奶手里攥着一张

皱巴巴的纸条，上面歪歪扭扭写着：“我想回家，看

看院子里的桂花树。”这张纸条是她在家人不在时偷

偷写的。彼时，子女坚持让她继续化疗，而她的身体

早已承受不住。这一幕，揭开了许多家庭在生命末期

面临的难题：当医疗选择成为亲情与意愿的冲突，我

们该如何抉择？ 
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简单来说 ，在“共享决策”模式下，医生、患者、

家属像并肩作战的队友一样，一起商讨治疗方案。

医生：提供专业建议（比如：“抗肿瘤治疗可

能会让你的生命延长一段时间，但会非常痛苦”）

患者：说出自己的愿望（比如：“我就希望能

让我痛苦少一点，我不想看到自己浑身插满管子，我

希望走的时候穿上漂亮的旗袍”）

家属：分享顾虑和支持（比如：“我们担心回

家后突发状况来不及送医”）

可以用点菜来形象地比喻这两种模式：

传统模式：医生直接上菜（“必须做手术、必

须化疗！”）

共享决策：医生摆出菜单（手术、化疗、保守治疗、

居家护理），患者选爱吃的，家属帮忙看忌口。

第一步：开口问，勇敢说  

患者可以这样问医生

“如果不做这个治疗，最坏的结果是什么？”

“这个方案对我的工作 / 家庭会有哪些影响？”

“如果选择保守治疗，后续有哪些保障措施？”

家属可以这样沟通 

别急着说“你必须听我的”，而是问：“你最

想在这段时间里完成什么事？”

第二步：用工具化解矛盾

心愿清单

1. 我不希望任何形式的痛苦：__________

2. 如果时间不多了，我最想见：__________

3. 绝对不接受的治疗：__________

4. 离开时希望穿的衣服：__________

5. 我希望尽可能在哪里离开：__________

家庭会议技巧

会议开始时，先回忆一些温馨的家庭故事。比如：

“妈妈最爱旅游了，我们还记得那次一起去海边的经

历吗？”通过这种方式，营造轻松温暖的氛围，再讨

论医疗选择。用手机录下患者的话，这样既能确保患

者的想法被准确记录，也能避免事后因记忆偏差产生

争议。

第三步：动态调整

医疗选择不是“一锤子买卖”。就像旅行计划，

今天决定去海南，明天发现台风来了，可以改去云南。

如果患者在治疗过程中改变主意，比如想从“积极治

疗”转为“居家护理”，医生可以视情况调整。

二、什么是“共享决策”？ 

三、普通人如何参与医疗决策？ 

四、常见问题解答  

1.“患者身体虚弱，怎么参与讨论？”

答：可以分多次沟通，每次 10~15 分钟

2.“家属意见不一致怎么办？”

答：记住“患者意愿优先”原则，患者可以提前指定“决策代言人”，如患者的配偶、子女、信任的朋友

或兄弟姐妹。

3. “医生没时间慢慢聊怎么办？”

答：提前写下问题，或者请求护士或社工协助沟通。
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在护士的建议下，全家人召开了一次特殊“茶

话会”。子女第一次听到母亲说：“化疗让我吐得厉害，

我想体面地走。”最终家里人经过商量决定：停止化

疗，改用舒缓治疗控制疼痛；带桂花放到病房；每天

轮流陪伴母亲，聆听她讲述往昔的故事。

王阿姨在两周后离世，最后一句遗言是：“桂

花真香，谢谢你们听懂了我。”

行动起来四个小改变  

1. 写下“医疗心愿”：哪怕只有一句话，也比

沉默好。

2. 存好医院电话：安宁疗护专科医护、社区护士、

个案管理师都能帮忙。

3. 定期家庭聊天：健康时就聊聊“如果生病

了……”

4. 尊重患者意愿改变：就像允许孩子换兴趣班，

选择可以改变。

医疗决策不是冰冷的选择题，而是关于“如何好

好活到最后”的温暖对话。当我们不再替亲人做决定，

而是陪他们寻找答案时：

- 原本插满管子的痛苦煎熬，有可能转变为手牵

手的温暖陪伴。

- 曾经因分歧产生的争吵与遗憾，也能够化作充

满爱与理解的共同回忆。

在生命的最后一程，愿每个选择都饱含着尊重，

每句告别都洋溢着温度。

结语：最好的告别，是好好说再见

五、一个家庭的改变——王奶奶的结局


