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當代中國家庭醫療決策的倫理策

略——一個有關家庭醫療決策的

案例研究 
 

程國斌 * 

 

摘要 

 
在當代中國家庭醫療決策過程存在以下幾個特點：第一，

病人的自主權並未完全消失，但其實現程度和方式受到了諸多

限制；第二，對病人的行為能力和權利限度的判斷上存在家長

主義和後果論的特徵，在一定程度上構成了對病人權利的剝

奪；第三，病人的最大利益和個人意願仍然是決策依據的重要

方面，但對這兩者的解讀體現出了偏重客觀利益和共用價值觀

的特點，又受到家庭具體權力結構的影響。在家人做出最終決

策的形式背後隱藏著諸多豐富的細節，家庭醫療決策是一個傳

統與現代、家庭與個人價值觀共同作用的複雜過程，用任何一

個單一的理論模型都很難說清它的本來面貌。 
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【關鍵字】醫療決策 家庭決策 倫理策略 

 

有關當代中國家庭醫療決策的討論中，往往容易忽視在由家

人做出決策的形式背後隱藏著的諸多細節，因而給予一個過於簡

單化的描述或解讀。對於當代中國臨床實踐中的家庭決策現象，

以傳統家庭主義倫理為之辯護或多或少存在過於理想化的問題，

但以現實中存在的弊病來否認傳統倫理的合理性也不免偏狹。事

實上，當前中國人做出臨床倫理決策的過程，是傳統與現代、家

庭與個人價值觀共同作用的複雜過程，用任何一個單一的理論模

型恐怕都不能說清它的本來面貌。本文將從筆者曾經處理的一個

案例出發，分析在醫療決策的形成過程中，醫生、病人與患者在

多元價值觀的影響下如何做出最終決策。本文的分析主要針對有

可能獲得倫理辯護的考慮和行為，對於那些在任何一種倫理中都

明顯屬於不道德的行為——如僅僅為了保護家人的經濟利益而放

棄有效治療——留待以後專文進行討論。 
 

一、案例 

 

病人是一位七十多歲的退休女工，丈夫已經去世多年，她和

她的兒子曾經是我的病人，對我非常信任，所以才會專門找到我。

當病人走進診室的時候，衣著整潔，頭髮梳得一絲不苟，說話條

理清楚，語氣溫和。雖然顯得有些虛弱，但仍然堅持自己走進來。

本次就診的原因是她最近一個多月以來出現了尿頻、尿失禁的情

況，在外院檢查顯示一個體積較大的子宮佔位病變壓迫膀胱。她

自述說在一年多以前因為腸息肉做過手術，術後偶爾有腹部疼

痛，曾因為不完全性腸梗阻進過一次急診，平時身體狀況還不錯，

但最近一個月感覺身體虛弱，腹痛的情況開始變得較嚴重和頻

繁，她自己認為是子宮的那個瘤子造成的，所以希望接受手術治

療，現在是來做入院前的準備。當病人說到這裡我已經大致明白

究竟發生了什麼事：她是一個結腸或者高位直腸癌晚期的病人，
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現在面臨的很可能是癌症復發伴隨轉移的情況，而且，他的家人

至今還對她隱瞞著真實的病情。 

我讓她去做一些常規檢查，找了藉口把他的兒子留下來談

話，一切果然如我所料。患者的兒子告訴我，他母親在第一次手

術時已經明確是結腸癌晚期，但家中的幾個子女擔心說實話會造

成老人嚴重的心理負擔，就選擇了隱瞞病情。治療的花費雖然對

家裡有一定的壓力，但幾個子女都願意分擔，所以並不算是問題。

而當時決定只做姑息手術，一是因為當時已經出現了腸道梗阻的

症狀不得不做，二是因為術後嘗試化療時病人對化療藥物很敏

感，而家人希望她最後一段時間痛苦比較少一點，所以最終決定

放棄積極治療。這一次真實的結果是“腫瘤腹腔內廣泛轉移，子

宮佔位病變壓迫膀胱”，在大醫院檢查時醫生認為，即使做了手

術，估計剩下的時間只有一年左右，而且手術的風險還比較高，

建議保守治療。家人對這個狀況早有心理準備，他們這一次來也

只是考慮做一些保守治療，並且希望我說服病人不要手術。 

我追問家屬病人自己的意願是什麼，她是否想做手術？家屬

解釋說，第一次手術後這一年來，母親生活品質還不錯，家人也

都覺這就這樣瞞著她，等到最後時刻再說實話更好一些，所以病

人自己一直不知道真實病情。這一次來看病，主要是因為母親很

愛乾淨，無法忍受自己尿失禁的問題，非常想通過手術解決這個

問題。但他們又強調說，病人年紀大了，考慮問題並不全面，只

顧眼前，她自己做出的這個手術決定風險太大，並不明智。但家

人的難題在於，已經瞞到現在了，老人年齡又大，說實話怕她受

不了，不說又很難向她解釋其中的利害關係，現在也不知道如何

是好。 

等病人回來以後，我又支走了家屬，單獨和病人聊了一會。

病人告訴我她早就懷疑自己是癌症，並且估計到自己是到了終末

期了。出於與家屬的默契，我沒有對病人挑明病情，而她也很體

諒地沒有向我追問真實病情，甚至囑咐我不要告訴其子女她事實
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上已經知道真相了。所以，病人很清楚這個手術對自己的意義很

有限，但是，她實在無法忍受穿成人尿褲、散發著尿騷味，還每

天都要子女幫自己清洗衣服被褥的日子了，所以不論如何都一定

想要做這個手術，並且希望我說服他的子女同意手術。 

我最後還是建議他們去做這個手術並將她收治入院，與此同

時，我建議她的子女向老人說實話，然後共同討論這個手術的風

險和利益，再看看老人如何決定並尊重她自己的決定。但是，雖

然他們最後還是同意了手術，但仍然沒有選擇說實話，所有人都

默契地保持了這種善意的相互欺騙。 

我最後一次見到這個病人，是在六個月後的臨終病房裡，依

賴靜脈營養和鎮痛劑維持著生命。她的孩子們在老人最後還能保

持清醒的那一段時間，向她說明了一切和解釋做出所有這些選擇

的原因。兩天之後病人就去世了，瘦弱、蒼白，但衣著整潔、神

情平靜。 

這是我短暫的醫學職業生涯中記憶最深的病人之一，在現實

中，我對這個病人的醫療與生活的介入程度比案例描述的要深入

得多，但其中的細節不必詳述。雖然這是一個十餘年前發生的案

例，但其發展過程以及病人與家人之間的互動和醫療決策過程，

在今日中國仍然具有一定的典型性，下文將主要通過這個案例來

展開探討，同時兼顧近年來在臨床家庭醫療決策中出現的一些新

現象。  
 

二、決策權的轉移 

 

基於案例本身的特點，這裡只討論由成年子女負責的老年癌

症患者這一特殊情況。普通疾病的老年患者，或者由父母負責的

未成年病人和由配偶負責的成年病人，在權利主體的認定以及權

力轉移方面各具不同的特點，故本文得到的結論或許不能一概而

論之，但基於共同的文化背景和社會經濟、法律和衛生保障環境，
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也存在著一些共通之處，本文所發現的問題也會對它們的研究有

所借鑒。 

總體而言，在當代中國涉及老年患者的臨床醫療過程，當患

者被診斷為患有癌症時，如果有成年子女，臨床決策權會在患者、

子女和醫生的默契中逐漸轉移給子女。這種行動策略並非是中國

獨有的現象，事實上，在上個世紀七十年代之前，美國的醫生也

很少會把癌症診斷直接告知病人，同樣是由家人作為知情同意的

主要對象，這樣做的理由也與中國非常相似，即為了避免告知真

相有可能會對病人造成心理方面的傷害（Good, Schaffer 1990， 

59-79）。 

整個過程大約可以分為 4 個環節，在每個環節上都會出現一

些特殊的問題： 

第一，當癌症診斷最初明確之後，國內絕大多數的醫療機構

都會選擇暫時向患者保密，而轉向與其家屬協商（胡碩、賀達仁、

胡成平 2003，14；侯曉婷、徐征、周玉潔、路潛、龐冬 2014，

526-529；曾鐵英、李岩、陳英 2007，66-67）。在 2017 年 3 月-4

月，我對南京市三家三甲醫院的小規模訪談中發現，時至今日，

雖然醫務人員普遍反對向患者隱瞞資訊，但在大多數情況下他們

依然會遵循先與家屬溝通的慣例，會向家屬建議向患者至少部分

披露醫療資訊或者從輕告知，但如果家屬決定隱瞞，醫務人員不

會違背這一決定。所以，在目前的臨床實踐中對病人的告知並非

完全不存在，但部分告知的行為已經造成了患者決策權利的受

限，因為這在本質上消弱了他們做出正確判斷和決定的條件。但

是，我的訪談和前引研究都是在大城市的三甲醫院中完成的，這

往往意味著被調查群體對疾病治療的態度比較積極，如果沒有後

繼治療的考慮——這往往發生在初診時已經是癌症晚期和偏僻農

村地區的患者群體中——選擇在臨終前才告知的比例仍然不低，

如在連玉紅等的調查中選擇臨終告知的比例就高達 62.22%（連玉
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紅、湯翠芳 2012，113-114）。在我的案例中，當病人做出第二

次手術的決定時，子女認為這一決定不明智的首要原因，就是他

們認為母親不知道已經進入癌症晚期，所以就無法正確理解這次

手術對她的具體利益和風險有多大。但問題在於，造成這一境況

的原因恰恰是他們向病人隱瞞了真實情況，而前面的隱瞞又使他

們無法與病人做出有效溝通或者說服病人放棄決定。 

第二，雖然在整個醫療過程中患者仍然具有一定的發言權，

但其有效參與往往被限制於特定的環節或特定方面。即使患者還

有健康的配偶，但隨著患者及其配偶年齡的增高，以及他們原本

在家庭事務中的重要性和決定權的降低，患者的醫療決策權會分

領域地逐漸轉移給他們的成年子女。當權利轉移開始之後，病人

所獲得資訊是被精心篩選或修改過的，他們表達的意願和做出的

決定也只會被部分遵守或是被裝作遵守。最終的醫療決策，則一

定是由家屬和醫生另外商量決定的。本案例中，該病人提出的到

哪家醫院看病、是否接受某些輔助性治療以及在照護方面的要求

都會得到滿足，但關於疾病最核心的診斷則一直被隱瞞著，她做

出的核心醫療決策——接受二次手術——只被表面上遵從，家屬

帶著她從一家醫院輾轉到另一家醫院，一方面是在和不同醫生試

探協商以期發現最佳的解決方案，另一方面也包含著希望通過麻

煩複雜的求醫過程以及醫生提供的不同的醫療建議來影響患者決

定的目的。 

第三，當面對某些具體的重大醫療決策時，患者意見的權重

又會變高，但是往往表現為以下一些特點：1) 患者會在不充分知

情的情況下做出重大決策。對於是否手術這樣的重大決策，治療

方案的風險和代價通常都會較全面地告知患者，但醫療決策的原

因卻並不一定會坦白告知，尤其是當家人認為告知真相會加重患

者的心理負擔時。在本案例中，子宮佔位很可能是腫瘤轉移這一

推斷就一直沒有告知患者，所以在患者就僅僅對手術本身的風險



當代中國家庭醫療決策的倫理策略——一個有關家庭醫療決策的案例研究   27 

和收益做出考量，而無從就自身的整體健康利益做出判斷。2) 患

者不同決策的遵從情況存在差異。如果患者做出風險較小的選

擇，或選擇規避治療風險，其意見比較容易被遵從，而主動承擔

較高風險、痛苦以及成本較高的醫療選擇則會遇到較大的阻力。

本案例中的第二次手術從醫學上來說可做可不做，如果該病人的

選擇是放棄手術而改由其他對症治療，其子女就會馬上遵從，但

當他們決定接受風險較高的手術方案時，子女往往不會輕易接受

他們的決定。 

第四，在治療的終末期，尤其是患者已經進入垂死階段，患

者家屬都會選擇時機將真相和盤托出。這是因為，當病人已經進

入彌留時刻，子女的關注重點已經不再是延長生命或維護生存品

質，而轉變為病人是否能走的安心。這時候告知病人真相，是為

了讓父母了解真實病情，理解他們已經為治療疾病做出了最大努

力，原諒他們前期的欺騙行為，並且接受死亡這一結局。反之，

如果父母去世時還不知道真相，甚而因此心有不甘，又或者埋怨

子女沒有盡最大力量提供最好的治療，將會給子女帶來巨大的道

德和情感壓力。在我的案例中，子女是這樣表達的：“不是我們

不孝順，實在是這個病現在沒有辦法治啊！媽媽你別怪我們！” 

對這四個環節的總結不一定具有普適性，但在大多數情況

下，只要子女還承認“孝順”這一價值準則，他們在類似情境中

所做行為選擇還是高度類似的。隨之而來的問題就是，這一權利

轉移的合理性是什麼？ 

雖然大多數情況下決策權都會很自然地將轉移出來，但除非

父母已經完全喪失了行為能力，否則子女的代替決策權仍然是需

要論證的。現有研究揭示了影響患者決定權轉移的諸多因素：有

研究者認為，醫務人員轉向與家屬協商，主要是因為家屬承擔醫

療費用或法律訴訟是由家屬發起等客觀因素（丁春艷 2007，

29-34），其他研究則表明，患者的態度受其年齡、經濟狀況、醫
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療保障、生活自理能力和學歷的影響，而家屬傾向於向年老、低

收入、生活不能自理的患者隱瞞病情（廖鋒、張棟、何靜、肖滋

潤、馬煒、鄭偉成及阿拉努爾．加索爾 2014，543-545）；還有

一些研究則傾向於通過中國傳統的家庭主義倫理價值觀、家庭能

夠在患者醫療過程中提供的輔助和支援、家庭與患者的利益整體

性等方面對家庭共同決策的合理性進行論證（范瑞平 2012，

636-639；李大平、左偉 2016，18-22 及 57）。 

作為一項倫理學的研究，本文不但需要考慮這些現實制約因

素，如家庭經濟環境、醫療保障水準和目前中國醫患關係狀況等，

在當事人的道德決策和臨床倫理磋商中如何作用和表達，還需要

謹慎評估傳統倫理思想引導現實道德決策的有效性。在本文提供

的這個案例中，患者家屬極少將上述外部影響因素作為重要決策

依據明確提出來，這是因為外部困難並不具有足夠的道德合理性

而恰恰是道德上要求他們去克服的東西，這背後所包含的艱辛、

無奈與妥協，在協商過程中以一種醫患相互默契的方式被省略

了。我們關注的道德理由主要有兩條：第一，患者本人是否有足

夠的能力為自己做出決定；第二，如何在諸多限制條件下實現患

者的最大利益。 
 

三、能力-權利判斷 

 

僅就目前中國的法律規定來說，確定醫療決策權的主體資格

非常簡單，即成年且具備基本理智能力 1，相應的外部保障條件

主要是 1) 確保患者獲得真實、充分、準確的資訊，2) 確保其處於

自由自願的情況下。而有關病人自身理智能力的確定標準，西方

學者的觀點主要包括：第一，能否充分理解疾病的性質、不同治

 
(1)  《中華人民共和國民法總則》第十八條規定：成年人為完全民事行為能力人，

可以獨立實施民事法律行為；第二十二條規定：不能完全辨認自己行為的成
年人為限制民事行為能力人。國內的教科書也基本遵從這個標準，如：孫慕
義，2005，44。 
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療方案的意義和後果；第二，能否通過理性的推論做出決定（埃

居、格羅夫斯 2005，144），國內學者基本沿續了這一觀點 2（杜

治政、許志偉 2003，216；孫慕義 2005，44）。但在具體臨床情

境中，確定病人是否具有充分的行為能力是十分複雜的，朱偉總

結出了三種常見的理論衝突：1) 行為能力是應該遵循一般性定義

還是需要區分具體情境；2) 行為能力是按照一定的基準區分，還

是依程度區分；3) 對能力的要求是否需要取決於後果（朱偉

2009，30-33）。 

在我的案例中，醫生和家屬認為病人本人缺乏做出醫療決策

的行為能力，主要的理由是：第一，病人的年齡較大，而且文化

水準很低，故缺乏對重大（涉及生死）疑難（醫學知識理解困難）

醫療問題的理解和判斷、決策能力；第二，該疾病總體預後很差、

治療選擇的後果風險巨大，告知真相會對病人造成嚴重的心理負

擔並導致其不能做出“正確的理解”和“合理的決定”；第三，

由於他們前期（已經被默認為合理）的隱瞞行為，病人缺乏做出

準確判斷的足夠和準確的資訊，所以她不能做出正確的決定；第

四，基於醫生和家人自己的判斷，二次手術對病人總體上弊大於

利，病人決定手術這一事實就已經說明她做出了錯誤的決定。嚴

格來說，後兩個理由是有邏輯問題的，因為患者不能做出正確決

定的主要原因是缺乏真實全面的資訊，而不是因為其能力的缺

乏，但把四個理由結合起來看就會發現，他們其實是已經預設了

病人在能力上的缺陷，並因而選擇了隱瞞和代理決策，而這一選

擇又加重了對病人能力的損害 3。 

可以看出，家人和醫生的觀念在總體上並不否認病人自我決

策的合法權利，但是也都默許了隱瞞行為的合理性，在個體能力

 
(2) 該詞條由孫福川撰寫。  
(3)  這是因為，隨著病情的不斷發展，隱瞞的時間越久，告知真相時病人所需要

面臨的壓力越大，而這的確會影響病人保持理性狀態去思考並做出正確決策
的能力。 
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上更偏向於從具體情景要求、個人能力程度和後果嚴重程度上來

判斷病人是否具有充分的行為能力（丁春艷 2007，29-34）。這

也是目前中國臨床實踐中比較普遍的做法，即醫方在評估臨床決

策主體的能力狀況時，不僅會考慮個體的資格和擁有能力的一般

狀態，還會把對能力的具體運用、運用時的情境及其後果考慮進

來，其中特別強調艱難的和重大的決定的壓力有可能會對決策能

力造成影響。這使其看起來很像“滑動天平策略”，即情況越複

雜，後果越嚴重，對能力的要求越高。一些西方學者，如比徹姆

和丘卓斯等認為“滑動天平策略”用決定後果的風險高低來衡量

做出決定的能力閾值是不合理的，因為做出決定的複雜性才是能

力閾值的決定標準（比徹姆、丘卓斯 2014，75）。如該書中他們

所舉的例子，做出諸如有關重大家庭財務決策和有關親子關係的

決定，在風險上低於是否接受插管或者通便，但是在能力水準上

要求更高。這種看法的問題在於，他們是將患者或其醫療決策視

為一個孤立事件，這實際上是把個人醫療事件和生活整體割裂開

來了，並且僅僅是在“是否造成即時可見的生理-健康”風險的角

度去評價這兩類決策的風險。但如果將一個人的疾病、健康問題

與其整個生活融為一體就會發現，在家庭財務決策上犯下重大錯

誤，對一個人的生活造成重大甚至是致命影響的風險並不低於是

否插管的決策。與此同時，類似於是否插管這樣的決策，也並不

僅僅與病人本人在未來一段時間內的生存品質和醫療風險相關，

這一決定同樣也會影響到病人整個家庭的經濟狀況、家庭關係和

家人的生活狀況。在這個意義上，我認為中國人會更加接受“滑

動天平策略”的理論設計。但與西方醫學倫理學“滑動天平策

略”還有不同，中國的行為能力判斷還有兩個特別的地方：首先，

中國的判斷不是預先將支點設定偏向於自主，而是傾向於將支點

偏向於“利益最大化”；其次，造成能力要求變化不僅僅是風險

和相關決策的後果的嚴重程度，還包括對其決策後果的“好壞與
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對錯”的評估。即，當中國人在討論一個人是否有能力在某種極

其複雜艱難的局面中做出決定的時候，其標準不僅僅是她/他是否

具有與這種複雜艱難的局面相對稱的能力，還會將其是否能夠做

出一個“好的決策”——即符合其利益最大化標準的決策作為其

能力是否充分的判斷因素之一。 

西方醫學倫理學的論證與此不同，對他們來說，只要決定者

有合法資格，擁有充分的能力，並且是在沒有遭到外部影響下獨

立自主和理性的方式下做出決策，那麼不論決策本身是否合理，

都應該遵從（埃居、格羅夫斯 2005，144；比徹姆、丘卓斯 2014，

92）。在這套邏輯體系中，一個人是否具有充分的能力，是一個

主體自身的存在狀況，它既不受到外部條件的影響——雖然外部

條件會影響到其能夠順利運用，也無關於主體是否會做出“正

確”的決策。在前者，他們討論的重點是內在能力與外在條件是

否匹配的問題，換言之，他們關心的或者是面對情境的不同複雜

程度，是否需要不同的能力標準，或者如何保障一定水準的能力

能夠有效運用的問題。在後者，自由意志的存在使主體運用理智

能力做出的決定不一定是合理的或者正確的，因為決策本質上只

向主體自身的意志和欲望負責，雖然它需要去承擔做出錯誤決策

的後果。但中國人既不會把能力的擁有狀態與外在環境截然分

開，也不會把能力的存在狀態與能力運用的後果看作兩件事，即

中國人是不會把人的智慧和能力視為主體的孤立本質或者純粹主

觀性的環節，而總是要在其生存實踐中予以肯定。在中國傳統哲

學中，作為宇宙秩序客觀的本然的天道蘊含著應然性，自然規律、

性命之理和義理之天本為一體，是一個既仁且智的全體．（余敦

康 2005，282-283）。真正的智慧絕對不僅僅是獲得了一定程度

的理智能力，而是要對能力運用的多重條件做出準確的判斷並保

證其充分運用，因應客觀的限制條件、天道自然的大趨勢以及個
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體的主觀意志做出一個“中庸”的決定，說一個人具有足夠的智

慧但卻做出了錯誤的決定是無法理解的。 

從上述案例出發，我們可以推導出一些中國人討論決策能力

時的一些常規做法：  

第一，中國人沒有對人格獨立性和自主權優先性的絕對化認

同，包括病人在內，大多數傳統的中國人在面對醫療決策問題時，

首先都會預設整個家庭的集體參與，並且根據具體情境的變化來

調整病人自主權的權重。所以，在中國臨床實踐中普遍存在著一

種“家長制”，即人們認為處於特定狀態下的病人不應該、也有

可能無法獨自去應對疾病所帶來的問題，他們的家人有義務去替

他們分擔疾病和決策的壓力。但這一狀態並不決定於病人自身的

能力狀況，而是取決於病人與代理人之間的關係模式以及雙方能

力的比較，所以在父母對未成年子女和成年子女對年邁的父母這

兩種情況下，家長式的結構模式會特別明顯。 

第二，中國人在評價病人的能力的時候，不會將理智（理解、

判斷和決定）能力看作是一個獨立的指標，而是會將人生經驗、

知識水準和即時精神狀態對做出正確選擇的影響同時考慮進來。

此外，病人價值觀方面的問題也扮演了重要的角色，當病人做出

了不符合常規或者主流的價值判斷的時候，中國人通常不會簡單

地因為尊重自主權而接受，而是會將其解釋為“缺乏做出正確選

擇的能力”。我曾經見證了一個癌症晚期病人因為信仰一個公認

的邪教而拒絕接受任何治療，這一決定就被家人和醫生解釋為

“受到精神蠱惑而喪失了做出正確決策的能力”。這個案例中家

人雖然最終選擇服從病人的選擇，但理由並不是尊重他的信仰和

自主權，而是基於以下兩個理由：第一，這個疾病本身在醫學上

已經是沒有有效的治療手段，是否接受治療並不會改變最後的結

果；第二，在這種情況下，服從病人的“錯誤決定”會使其在情

感上比較舒適，而這是符合道德的選擇。——但如果不是絕症而

是一般性的高危疾病（例如腦卒中或心梗），大多數家人在這種
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情況下都會強制病人接受治療，並且簡單地將病人定義為精神不

正常。與之相比，當代美國臨床實踐會更尊重病人的自主性，如

發生在美國同樣是病人因為罕見的宗教理由做出不符合醫學判斷

決策的案例，美國最高法院確認的原則是：“基於第一憲法修正

案，宗教信仰不必是他人可接受的、符合邏輯的、始終如一的和

可以被他人所理解的”（Koehne 1993，205-222）。 
 

四、權利-利益判斷 

 

雖然病人在進行醫療決策時考慮家人的利益，避免成為家庭

的負擔，是一個在多種文化傳統中都會出現的現象（Hardwig 

1997，34-42），但本文並不建議中國醫務人員首先假設自己的中

國病人都會自覺將家庭整體利益作為醫療決策的優先考慮並且會

自動服從家庭整體決策。在臨床醫療決策的協商過程中，根據筆

者個人的觀察，患者的自身利益和授權始終佔據著重要的地位，

家庭整體利益和家庭整體決策往往需要借由前兩者來完成價值論

證。 

一般情況下，除病人已經喪失意識和行為能力的情況之外，

家屬代理決策權仍然是需要獲得病人的授權和同意的。在我的案

例中，病人雖然向醫務人員明確認定她的醫療最終是由子女們做

出決定，但在整個醫療過程中，其子女仍然不斷與病人溝通情況，

並且每一個醫療決定都會通知母親並獲得她的同意後才轉告醫生

執行。這種行為模式是比較常見的，即患者基於建立在家庭倫理

關係上的一般性信任而將決定權轉交給子女，而子女也基於家庭

倫理的一般要求對母親的權利和尊嚴表達了足夠的尊重。因為在

這個案例中病人高度懷疑家人隱瞞了真相，所以本來是應該存在

猜疑和不信任的，但這一具體情景並沒有阻礙病人對其子女的信

託，這就特別說明了傳統家庭倫理信任所發揮的作用是何等的強

大。在這種情況下，病人主動放棄了一部分知情權和同意權，或
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可視作一種自主性的間接實現，與現代西方醫學倫理學較易取得

共識。 

但在很多臨床情境中，病人的授權和同意是基於不完整的或

錯誤的資訊而做出的，其本身的合法性不充分，這就使醫生和家

人都面對著一定的倫理風險。首先，病人有可能在得知真相後不

同意家庭的決策；其次，也有病人有可能因為錯誤資訊而對家庭

決策本身做出錯誤的判斷，如將癌症晚期保守治療的選擇理解為

家人為了省錢而不願積極治療；最後，即使病人在醫療上同意家

庭決策，但還有可能因為隱瞞行為使其無法完成某些重大的其他

生活事務如儘早安排後事而感到不滿。當然，如果病人本人是價

值觀比較傳統的中國人，很有可能最終接受家庭的決定，只不過

在真相被隱瞞的情況下，這一接受可能要等到彌留之際以病人表

示諒解的方式來完成，而在此之前家人則必須承擔由於病人的怨

恨而造成的痛苦。此外，究竟是維護個人權利還是服從家庭集體

決策，在大多數情況下並非是遵循一個清晰的價值判斷，而是取

決於病人的家庭生活狀態，即，如果病人個人意願極其強烈而且

表達的比較直接，在家庭事務中一貫較有權威，其意願被遵守的

可能性就較高，但即便如此，與集體決策差異過分巨大的決定，

還是很有可能會以欺騙的方式來完成。 

即使是在欺騙的情況下做出決策，大多數中國家庭醫療決策

的核心目標仍然是“實現病人的最大利益”。以家人的利益作為

決策的主要依據當然不可避免會存在，但除非具有極其強有力的

額外的道德理由，例如繼續治療有可能造成家庭破產並危及其他

家人的生存與安全，否則做出決定的家人自己和社會輿論都不會

認為這種行為是符合倫理的。就筆者的臨床觀察所得，即使是日

常生活中並不十分孝順的子女，在面對疾病終末期的父母時，也

很難對抗社會輿論和道德良知的壓力，因為經濟負擔而輕言放棄

治療。這裡面最大的問題，是在中國病人的最大利益有特殊的判
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斷標準。在我的案例中，醫生和家屬都沒有簡單地接受病人自己

做出的決定，即他們不會直接認同一個僅僅在病人本身的判斷中

是合理的決策，而是會站在某種共用的價值立場上來判斷，並由

此得出結論說病人接受二次手術的選擇是不符合最大利益標準

的。可以看到，在考慮病人本人的最大利益時，存在下述兩個特

點：第一，病人的最大利益是一個以生理性的客觀利益為核心和

主體的綜合性判斷；第二，判斷標準更傾向於建立在（包括醫生、

家庭和所屬社群在內的）共識判斷而非病人個人意志的基礎上。 

從積極的方面來說，這種決策模式可以克服病人只關注當下

的問題而不能兼顧長遠利益，以及病人由於知識能力或資訊獲取

方面的匱乏而造成判斷失誤的問題。在我的案例中，病人在做出

手術決定時，主要著眼於解決當下具體的生理困境，主要擔心的

是手術本身的風險和費用問題。但家屬考慮的就要複雜的多，在

溝通過程中我發現，他們反而不是太擔心這兩點，因為手術本身

難度不大而且家人都同意分擔費用，他們關心的是手術的收益對

其在整個癌症終末期的生活品質的價值，即緩解目前尿頻、輕度

尿失禁的問題與手術造成其後生活品質下降且加速癌症發展的可

能性相比，究竟是否有必要。與此同時，他們還談到了與親戚朋

友們的共用價值，即能夠盡可能地延長壽命和提高生活品質是最

重要的，接受二次手術既是不必要的，更是有害的。因此，他們

比較自信自己拒絕母親的決定是一個在其內在本質和社會評價中

都符合道德的選擇，唯一需要面對的難題只是如何安撫母親的情

緒。 

從消極的方面來說，病人的個體意願和權利較少被關注。在

我的案例中，患者家屬的道德考慮，是患者知曉有關治療和預後

的壞資訊有可能造成傷害，而家人有責任保護她並代替她承擔這

一重擔，這個考慮模式在目前中國臨床情境中是普遍存在的（孫

玉倩、李小梅、孫秉賦、劉瑞華、趙佳、溫穎娜、崔穎 2011，
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4311-4314；廖鋒、張棟、何靜、肖滋潤、馬煒、鄭偉成、阿拉努

爾．加索爾 2014，543-545）4。雖然已經有很多研究證實大多數

癌症患者希望了解自己的真實病情 5，而且告知病情對病人造成

的主要影響是積極的（方渭清、林刃輿、李智淵 2005，338-339；

丁春艷 2007，29-34），但是因為一般公眾習慣於對患者知情後

的感受做出負面的預估，所以隱瞞病情還是被作為一種保護性醫

療措施而廣泛實施著（陳雲芳，劉高明 2008，61-62；章啟秀 2006，

1020-1021）。但是，如果需要考慮患者需要在後期治療尤其是反

復接受化療、介入治療時配合治療的要求，醫方和患者家屬則多

數會認為從輕告知患者（尤其是有關診斷和預後的）真實資訊是

更可取的方式（繆愛雲、吳奇雲、李麗、葉志霞 2015，5-9）。

不論是告知還是隱瞞，病人自己的意願和權利都被有關客觀健康

利益的共識判斷所取代了。 

我的病人希望通過手術解決的表面上是簡單的生理困境，但

就其精神價值來說，卻涉及到 1) 有尊嚴地活著的價值追求，以及

2) 能夠主導自己生活的價值追求。但在家人和醫生的考慮中，這

種對自我精神性存在的獨立和自由的追求並不具有很高的價值權

重。換言之，中國人對精神生活價值的追求，不會站在一個獨立

自足的純粹精神主體的立場之上，客觀利益、個體精神追求與普

遍價值觀的契合程度是中國人更看重的東西。中國人對個體精神

人格的價值判斷，重點在於其是否能夠融入某種超越的整體性存

在，而不是他的獨立性，過於強調自我價值和獨立性的意識是一

種需要被揚棄的存在。所以，病人的家屬就簡單地將病人自己的

 
(4) 廖鋒等在對選擇隱瞞病情的家屬的進一步訪談中發現：大部分家屬出於對患

者治療和預後的擔憂；約一半家屬因為畏懼於向親屬告知噩耗；部分家屬則
受他人影響，認為這種做法理所應當；少部分家屬則是由於患者不能理解或
者拒絕了解病情。  

(5)  類似的實證研究結論僅筆者個人所見就有七八項，典型者可參見：丁紅琴、
丁晉予，2006，34-35；謝娟、鄒勤、戴曉玲等，2007，1048 -1049。 
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精神追求理解為一種需要去安撫或者被修正的東西，其價值合理

性依據則來自於醫生和所屬社群的共用價值判斷。 

最後一個特殊的問題，是如何給主要是基於家庭利益做出的

決策提供一個倫理條件。基於中國現有的醫療支付體系，除非少

數享有完全公費醫療的幹部或富豪家庭，醫療都會給家庭帶來程

度不等的經濟壓力，而照料病人對所有的家庭來說都是一種巨大

的負擔。在今日中國社會，一些家庭會因為負擔過重而要求減少

或者放棄某些不能夠明顯有效延長生命和改善生活品質的措施是

客觀存在的。分別在上海和浙江的兩個小組對 ICU 患者放棄治療

影響因素的研究都發現，經濟因素是導致放棄治療的最主要因素

之一（沈樂、李麗 2013，1-4；徐穎鶴、章華萍、林榮海、吳曉

梁 2001，403-404）。但即使是這樣一種出於無奈並相當溫和的

行為，在大眾輿論中仍然是道德譴責的物件。只有在維持治療的

行為已經導致家庭完全喪失經濟支付能力，或者傷害到其他家人

重大的利益且這個利益在重要性上與病人的存活相當的情況下，

家庭利益和其他家人利益才會作為一種可以被正式提出的價值依

據。但大眾輿論在這個問題上往往會發揮兩種不好的作用，第一

是把延長壽命視為病人的主要利益與核心追求，並不尊重病人真

實的主觀價值追求，以是否符合大眾價值觀來評價病人決定和家

庭決策的合理性。第二是將病人的利益絕對化，也不接收病人為

家庭主動做出犧牲的可能性，所以即使面對家庭經濟破產這樣的

狀況，也會有人認為應該不計任何代價繼續救治。為了避免這種

輿論威脅，家屬往往不得不將原本有可能獲得倫理辯護的理由隱

藏起來，或者用某種大眾可以接受的病人客觀的利益最大化來為

自己辯護。 
 

五、結語 

 

在當前中國社會的臨床醫療決策過程中，向老年患者隱瞞醫

療資訊、由成年子女代替他們做出醫療決策都是比較普遍的現
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象。但其內在的原理和機制，並不能簡單地用家庭主義或者家長

主義一言以蔽之。通過案例分析，筆者認為至少存在以下幾個特

點：第一，病人本人的自主權並未完全消失，但其實現程度和方

式受到了諸多限制；第二，在主體行為能力和權利限度的判斷上，

中國人的選擇存在傾向家長主義和效果論的特徵，既是對病人的

支持，也構成了對其權利的剝奪；第三，在決策依據方面，病人

的最大利益和其個人意志仍然佔據了核心地位，但對這兩者的解

讀體現出了偏重客觀利益和共用價值觀的特點，又受到家庭具體

權力結構的影響。概言之，今日的中國已經是一個傳統與現代、

個體與家庭交織糾結的世界，醫療行為的選擇與決策也呈現出多

元價值觀共存的特徵，利用任何一種單一的理論模式都無法有效

地描述它的真實圖景。 

我的這位病人最終還是接受了第二次手術，但其原因並不是

出於對個體權利的尊重或者僅僅是順應母親的要求，而是因為家

人在艱難的交流溝通之後，終於理解了對母親來說，即使生命時

間縮短、疼痛加劇，但能夠擺脫成人紙尿褲，乾淨整潔地出現在

親戚朋友面前具有多麽重要的意義。家人的服從體現了病人主觀

性的最大利益判斷與家庭整體最大利益的最佳結合，同時也是在

當代中國社會道德多元化語境中對孝順倫理的踐行。但雙方直到

彌留之際才說破有關癌症的診斷與治療選擇的問題，在此之前都

小心翼翼地回避這一話題以免傷害到對方，這不僅使得雙方在很

長時間內都不得不默默地獨自承受痛苦，也使得病人一直沒有機

會去對身後事作出妥善安排，始終是一個無法回避的缺陷。 

在一種理想的狀況下，疾病的痛苦和死亡的恐懼在家人主動

地共同承擔下被分擔與克服，並彼此為對方做出重大的犧牲，而

病人在關於有關生死的重大關頭選擇了信任家人，既相信他們會

為自己的福利做出最好的選擇，也相信他們能夠理解自己真實的

追求。但這樣一種和諧的境界並不是唾手可得的，除了所有人都
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擁有和分享對彼此的愛與共用價值以外，還尤其需要家人有勇

氣、耐心和堅韌為了病人（自己的親人）去承擔罪責的決心，以

及足夠的智慧去尊重和理解對方真實和內在的精神追求，不論他/

她追求的是履行作為家庭成員的責任，還是一種獨立的個體尊

嚴，或許這才是家庭倫理有可能超越個體倫理的關鍵所在。 
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