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最有尊严的选择
▲ 中山大学附属第七医院安宁疗护团队 郭艳汝

为什么医院要做生命全周期管理？为什么要做最具人文与智慧化管理的医院？为什么要组
建高标准的医护社综合团队？为什么要建标准做规范打造示范基地？

回顾入职中山大学附属第七医院以来会诊的两个病例，我对上述问题有了更加深刻的体会。
答案就是：没有人文的医学是冰冷的，没有技术的关怀是滥情甚至危险的。“专业技术

+ 人文素养”是安宁疗护从业者的基础和前提。而三甲综合医院的社会责任就是赋予医学更多
温度的同时用高标准专业知识体系和临床实战经验为生命保驾护航，绝不放弃一个可以挽回的
生命，也引导患者和家属在生命尽头做出最理性最有尊严的选择。
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爱在不言中爱在不言中

她是一名 50 多岁的“渐冻症”患者。

看到她走进诊室，我对她的第一印象是知

性、温柔，透出一种江南女性的秀美。她

略带微笑地向我点头示意，我也礼貌地对

她说：“请坐，你觉得哪里不舒服？”

患者没有直接回答我的问题，而是用

手势告诉我，她需要一支笔和一张纸。原

来，延髓性麻痹导致她说话不清，难以辨

别，我们只好用书面语言进行交流。

她告诉我，她已经知道了自己的诊

断——进行性延髓性麻痹，是“渐冻症”

的一个类型。她从外地赶到北京就诊是想

了解疾病发展的速度，何时会影响肢体的

功能，以及目前有无新的治疗方法。

因为患者还在正常工作，我便问她的

职业是什么。没想到，我俩竟是同行 : 她

是一名儿科医生。

“那你怎么和患儿交流呢 ?”

她说，孩子小，主要是和家长交流和

沟通，说话不清楚就用写字代替，只要手

还能动，就可以继续工作。但我很担心有

一天手部也受累出现肌肉萎缩和无力，那

样我就不能看病了。

我问她为什么不去休息，她说：基层

医院的儿科大夫太少了，只要我能干一天，

我就要上班。她的表情那样的自然，好像

在介绍别人的病情——这样一个儿科大

夫，该有多少小朋友喜欢她啊 !

在之后的查体中发现，患者的肢体力

量已经不在正常范围了，手部的肌肉力量

已经是 IV+ 级，手部的小肌肉也已开始萎

缩。她用期待的目光看着我，等待着我对

预后的判断。那一刻，我觉得空气好像凝

固住了一样，我的内心在颤抖。过了片刻，

我告诉她 :“国外正在做几个亚期临床试

验，今年年底我会去开国际会议，一有好

消息马上通知你。”

她似乎又看到了希望，微笑着点了点

头，离开了诊室。看到她的背影，和蔼可

亲的儿科医生出诊的画面好像就在我的眼

前，我看到了她美丽的心灵，“大爱在不

言中”。

医生，我们不想……医生，我们不想……

“我的儿子才 40 出头啊！他还有

救吗？我们不想进入安宁临终阶段！”

我走进病房会诊，看到一对年近七

旬的农村父母和一个 17 岁的女孩——

老父亲蹲在墙角双手抱头，老母亲站在

床旁不停为儿子按摩肿胀变形的左腿，

女孩则守在患者父亲身边，极力想控制

住他的手，不让他去薅各种管子。而身

体变形的患者，则带着各种管路蜷缩在

床上，眼神暗淡，无意识地发出呻吟声，

吸氧用的鼻导管被扔在一侧，双手在空

中无意识地抓着……

40 岁，上有老下有小的年纪，也

是最不敢也最不应该去世的年纪。我

也多么希望通过专业评估告诉紧跟在

身后的患者家属：您的儿子，你的父亲，

他还有救，他至少还有半年生存期。

但是作为一名专业技术人员，作为一

名安宁疗护医生，我必须依据科学和

事实，把真实的生存期评估情况如实

告知家属：时间所剩不多，需要提前

准备了。

与此同时，医护社综合团队全面

评估患者及其家庭的整体情况，并将

他转入安宁疗护病房，为家人陪伴照

料提供安宁舒适的环境，优化临终阶

段的营养支持和药物治疗方案，在节

约费用的同时，最大程度减轻患者的

痛苦。

医生，我想……医生，我想……

“我父亲 80 多岁了，我不想他再

受罪了，我想为他选择进入安宁临终

阶段。”

今天进入病房会诊，82 岁的老人

躺在床上神色安详，突发急性消化道

出血经过管床医生及时专业的处理已

经得到有效的控制，输血后血色素也

有明显回升，各项指标逐步好转，心

肺功能评估尚可，血压心率等指标趋

于平稳。

我听着管床医生和我复述情况：

“郭医生，这是一名突发消化道出血

的高龄患者，目前经过处理病情趋于

平稳，但是家属有强烈意愿想让老人

进入安宁阶段，因为病情的确复杂，

我们想请您帮着评估是否符合安宁疗

护的准入标准。”

站在患者身后的女儿也开口了：

“郭医生，这些年一直是我照顾父亲、

非常疲惫，看着他受罪，我想让他进

入安宁病房。”

我和管床医生带着患儿女儿找了

一个安静空间坐下，我拍了拍女儿的

肩膀，对她说：“照顾患者是一件非

常辛苦的事，你要注意身体。”患者

女儿眼圈一下子就红了，哽咽说到：

“他是我父亲，做什么都应该。我就

是这些年太累了，也没个人替换我。

所以这次看他出血受罪，就想干脆算

了，不想再治了。医生你看我父亲怎

么样？”稍微停顿了一下，她又说：“如

果还有救，我就接着治。”

我对她说：“老人目前的各项指

标还是比较平稳的，另外目前的治疗

评估也是有效的。所以我建议我们暂

且不着急下定论是否进入安宁，而是

减少创伤性治疗和大型检查，但保留

床旁采血、超声、输血和营养支持等

不增加痛苦的治疗，我们以一周为单

位评估，看看老人对治疗的反应和效

果，根据评估结果再决定治疗方案。”

“无论选择什么治疗方案，都是

以您父亲的最佳利益为出发点，你看

这样行吗？”我又补充道。

“好的好的，唉！经历我父亲这

一次，我以后老了、糊涂了之前，一

定自己写好遗嘱做好计划，我可不能

把这个难题留给我女儿让她为难。”

“您这叫生前预嘱，叫我的生

命我做主！咱们以后都应该这样，把

医疗决策权和生命尊严把握在自己手

里。”我说。

结束一天的工作，走出医院，回

顾这两个病例，作为医生我们无法挽

留每一个生命，但是我们尽力做到——

专业，温暖，同理，陪伴，引导，尊重！

▲ 北京协和医院神经科 崔丽英

郭艳汝与患者家属谈话郭艳汝与患者家属谈话


