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预设医疗指示在中国内地的发展 

Advance Directive (简称 AD）在香港通译为「预设医疗指示」，在中国内地称为「预立医疗指示」。

随着老龄化进程的加剧、医疗水平的进步、以及人们对生命价值的追求，提倡「自主决策」、「尊严死

亡」的呼声不断增强。对 AD的推动最先来自民间和医学界。2006年。一位名为罗点点的女士创立了

「选择与尊严」网站，其宗旨是提倡尊严死亡，呼吁医疗自主决策权，推广 AD在中国内地的实施。笔

者的博士论文以内地预设医疗指示的发展和困难为主题，本文就其中的观察略为介绍。 

2011年 6月，「选择与尊严」网站推出首个 AD的民间版本，以「我的五个愿望」为中心，即：1）

我要或不要什么医疗服务；2）我希望使用或不使用生命支持治疗（Life-sustaining Treatment）；3）我希望

别人怎样对待我；4）我想让我的家人和朋友知道什么；5）我希望谁帮助我，让公民通过自愿填写 AD来

明确表达重要的医疗意见和选择。「五个愿望」涵盖范围比 AD阔，后三项是非医疗性的预嘱。2012

年，全国人大代表、北京大学临床肿瘤医院顾晋主任呼吁，社会各界应重视和认可 AD的必要性。2013

年，全国政协委员凌峰也提出应将 AD纳入医疗改革的内容中。同年，首个由民间发起的「生前预嘱推

广协会」于北京正式成立，通过公众宣讲、系列课程、论坛，及志愿者等形式推广理念，推动 AD的实

施。 

对 AD的认知 

协会分别于 2006年、2012年和 2015年做过三次有关中国内地居民对 AD的认知度调查。结果显示居

民认知度和填写意愿都呈现出逐年上升的趋势。2021年 4月，广东省深圳市成为继北京之后，全国第二

个成立「生前预嘱推广协会」的城市。然而，由于中国内地 AD的发展尚未成熟，大部分实践活动仅停

留在北京、上海、广州、深圳等一线城市。 

笔者在撰写博士论文期间，于 2019年初访谈了来自深圳市某重点公立医院（又称三甲医院）的 35位

受访者，其中包括 12位癌症中晚期患者，12位患者家属，11位肿瘤科及 ICU医生和护士。访谈内容包

括但不限于对 AD概念的了解程度、对 AD的需求和态度、医疗决策的形式和遇到的问题等。约 86%的受

访者表示从未曾听过 AD，但对于「尊严死」、「自主决策」、「过度医疗」和「舒缓医疗」（Palliative 

Care，港译「纾缓治疗」）都有一定的了解。有患者表示曾与亲属表达过自己不接受插管和心肺复苏的意

愿。他们在访谈中多次提到：「体面尊严地离去比任何抢救和医疗花费都要重要。」对于患者来说，失

去体面尊严主要表现在三个方面：第一是药物都无法控制的疼痛感，第二是全身插满各种管子，第三是



极低的生活质量。多数受访家属表示，接受亲人离世是痛苦的，但是看到他们在病痛中煎熬却无能为力

则会感到更加痛苦。 

在签署 AD的意愿方面，所有受访者都表达如果中国内地能将 AD合法化，他们愿意提前签署这份医

疗文件，以保障自己日后的医疗决策和权利不受他人侵犯。笔者也发现，有宗教信仰（如基督教和佛

教）的受访者对 AD的态度更加开放和包容。 

文化影响深远 

在被问及医疗决策的形式和遇到的问题时，大部分受访者表达了自我决策的重要性，但同时也表示

在中国传统文化的深远影响下，要做到真正的自我决策非常困难。一位肿瘤科医生在访谈中谈及：「在

中国的文化环境下，很少有家属会主动和患者讨论医疗护理决策。对于病情和诊断，我们通常是先告知

家属。但是否告知病人，何时告知，及告知多少都交由家属决定。」另一位 ICU医生也表达：「进入

ICU的病人基本都处于无意识或昏迷状态，是否插管或进行心肺复苏我们都是听家属的。就算病人曾跟

我们或家属表达过不想插管的意愿，最终我们还是会按照家属的意思来做。毕竟，我们也需要保护自己

的利益，以免家属事后找麻烦。」  

在访谈中笔者还发现，所有的受访患者和家属都会将 AD与安乐死混为一谈。访谈中最常出现的问

题之一就是：AD合法化是不是代表我可以进行安乐死了？他们认为安乐死和生命支持治疗一样都属于

AD内容中的一部分。由此可见，内地社会对 AD的认知度普遍较低，AD的普及教育仍然任重而道远。 

除了缺乏相关的法律法规支持，生死观、家庭伦理、道德观等因素也成为在中国内地推广 AD的重

要障碍之一。中国文化受到传统儒家伦理的深刻影响，在医疗决策家庭被赋予了极其重要的地位。传统

的家庭观认为患者与家属应视为整体，家庭有权利参与医疗决策，并为病人做出最好的选择。因此，在

医疗决策上，一方面患者依赖家属作决定，另一方面，家属藉由对患者的保护往往选择隐瞒部份甚至全

部病情，从而代理患者进行决策。医护人员为了避免纠纷，通常也将知情权和决定权交给家属。然而，

尤其对于肿瘤患者来说，知情、决策和同意是不可少的。患者能够积极参与，才能正确判断病情的发展

和预后，把握生存的机会，增加求医信心和配合治疗。相反，家属的过度参与和保护会加重患者对疾病

的忧虑和猜疑，进而产生对医生的不信任和对生命的绝望。 

另外，在儒家思想中，生与死都被赋予道德意义，没有为生命努力抗争就放弃生命的人在道德上是

「失败」的。因此，忍耐和不惜一切代价的观念影响了许多患者和家属对于临终医疗的决策。再者，家

属作为代理决策者时往往会受到「孝道」的影响，以为不救治或撤除治疗就是「不孝」。对孝道的误解

徒增患者的痛苦，也造成了医疗资源的浪费。 

患者作为决策主体是否拥有完全自主权？家属是否享有决定权？应如何参与？当患者与家属对决策

产生矛盾，患者受到来自家庭的压力甚或威胁时，如何平衡其关系？目前中国尚没有法律承认 AD的合



法性，也没有专门的政策条例来规范其实行。日后倘若在中国内地推行立法，就必须正面讨论这些问

题。 
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