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患者“自主权”再思考
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［摘 要］在当今中国社会的医疗实践中，广泛存在着患者，特别是重症患者被隐瞒
病情的现象。本项研究分别从医生、家属和患者三方的视角和立场来展示疾病告知场景
的微妙张力，并反思中国医疗实践中患者“自主权”的概念。首先，疾病告知和自主权具有
社会建构属性，是由嵌入在中国医疗场域中的一系列因素，如医疗体制与政策、医患关系、

医生的主观态度等共同塑造的。其次，在疾病告知的实践中，“家庭”往往是分裂的，患者
与家属之间存在矛盾和冲突。中国疾病告知实践中的症结并非自主权主体由患者转移到
家庭，而是在非自愿的情况下由患者移交给了家属，而“家属”并非“家庭”，不一定能代表
患者的最大利益。最后，自主权概念中的“知情权”与“决策权”存在分离。不少患者在被
剥夺了知情权的同时，不断试图做出有关自己身体和健康的决定;而另一些患者在知晓自
己的病情、预后和治疗选择后，依然无法进行自主决策。嵌于医疗体制和家庭关系中的疾
病告知和自主权实践是一个不断变化的过程，包含着患者、家属和医生在病程中的不断协
商、斗争和妥协。
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一、研究背景和问题

身患疾病，既是个人经历，也是社会性的体验。疾病的发现和治疗从来不是单纯的个体化经验，
而是嵌于特定时代、文化和科技发展背景下的社会产物。在西方国家，患者自主权的概念主要是通
过 19世纪末期及之后的一系列临床司法案例逐渐确立起来的。而第二次世界大战之后，1947 年的
《纽伦堡法典》、1964年的《赫尔辛基宣言》及在西方社会兴起的公民权利运动和患者权利运动，共同
促成了知情同意原则的广泛传播和应用。患者根据本人的价值观和信仰对自己所接受的医疗服务
做出自由决定被普遍认为是维护患者个人尊严的重要举措［1］。通常认为，自主权包含两个方面，一
是知情权，即患者有权知晓自身病情的诊断结论、治疗方案、预后等真实信息;二是决策权，即患者在
知情前提下，不受外力控制而根据自己的意志做出与治疗相关的决定［2］。在医疗实践中，“知情同
意”( Informed Consent) 的原则反映了患者自主权的这两个核心内容，是保障患者自主权的最重要手
段之一。一般来说，精神正常的成年患者本人是知情同意的权利主体。对于丧失行为能力的患者或
未成年患者，知情同意权则由其法定代理人或监护人行使［3］。本文重点关注的“疾病告知”是实践
知情同意原则和维护患者自主权的首要条件，涉及患者是否，以及如何获得有关自己疾病的信息。

尽管 2000年世界卫生组织发布的一份报告中明确提出患者自主权是适用于全世界所有国家医
疗系统的价值观，但其在世界各国医疗实践中的贯彻和落实并不具有“普世性”［1］。目前来看，世界
范围内不同国家的医疗实践中主要存在三种疾病告知的模式: “医生主导模式”、“患者自主模式”和
“家庭中心模式”［4］。“医生主导模式”认为具有专业知识的医生应该在患者治疗过程中承担主要责
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任，因此在是否告知患者病情和其他相关信息的决定中具有主导权。西方社会在相当长的医疗实践
历史中一直遵循“医生主导模式”。在美国，直到 20 世纪 60 年代，癌症晚期的病人仍然普遍被认为
没有能力对自己的病情做出理性的最优判断，或对治疗方案做出合理的选择。医生被赋予了决策
权，而在实际操作中他们通常选择对患者隐瞒病情，或对真实的病情进行弱化处理［5］。直到 20 世纪
60年代之后，由于对患者自主权的理念转变，疾病告知的政策和实践才经历了变革。由此，第二种模
式“患者自主模式”，即医生直接向患者告知病情并由患者进行自主选择，开始被西方社会普遍采用。
但是疾病的不告知或通过家人间接告知的实践依然在很多社会普遍存在，特别是包括中国在内的亚
洲国家、南欧国家、中东国家等。在那些家庭和社区观念较重的社会，人们普遍倾向于采用第三种模
式“家庭中心模式”，即由医生向患者家属告知病情，再由家属决定是否向患者告知病情。

随着我国医疗体系现代化进程的推进，知情同意的原则被引入中国的医疗体系，相关法律和管
理条例都对其做出了规定①。尽管如此，知情同意原则在当今中国的医疗实践中依然存在诸多问
题［6］。首先，在面对癌症等重病或绝症时，医生和家属倾向于对患者隐瞒病情［7］。患者身患重疾，却
连“知情”都谈不上，更别说“同意”。其次，在医疗实践中存在将“知情同意”简单等同于在手术协议
书上签字的机械程序，且一度规定签字的必须是家属或单位。即便在今天，我国《医疗机构管理条
例》第三十三条依然在“医疗机构施行手术、特殊检查或者特殊治疗时，必须征得患者同意”的规定
之后补充了一条“并应当取得其家属或者关系人同意并签字”。医务人员将这些规则应用到日常医
疗活动中，往往只负责将病情告知家属，获得家属对治疗的签字同意，而是否告诉患者，以及何时、如
何告诉患者则由家属决定［8］。这一方面避免了医务人员直接面对患者得知病情后产生的过激反应，
也避免了由于患者和家属意见不一致可能产生的医疗纠纷。另一方面，简单而机械的签字制度忽略
了知情同意是医生与患者进行充分的交流后达成互相理解的过程，而非仅是白纸黑字的结果［6］。可
见，对患者自主权的保护虽然在医疗制度不断发展的过程中得到法律和相关管理条例的确认，但在
实践中依然遇到重重困难。即使是维护患者自主权的首要步骤“疾病告知”，也并没有得到很好的贯
彻落实。

在当前中国的医疗环境中，为什么重疾患者难以获得对自己的病情和治疗方案的充分了解与自
主决策的权利? 是善意的谎言，还是自主权的错位? 本文从医生、家属和患者三方的视角和立场来
展示疾病告知的微妙场景，呈现告知实践中不同角色间的张力、冲突和矛盾，并反思中国医疗实践中
患者“自主权”的概念。首先，在医疗实践中，自主权的内涵及对其的理解和应用是医疗体制与政策、
医生执业环境、医患关系、医疗资源、医生的主观态度等一系列因素共同塑造的。因此，我们需要考
量其所处社会环境的结构性因素及包含的权力关系。其次，中国患者的自主权虽具有“家庭”属性，
但患者和家属时常由于立场和疾病体验的巨大差异而产生对治疗方案的分歧，因此，所谓的“家庭”
是需要被解构的。在看似完整的“家庭”参与中，患者与家属可能互为“他者”，主体界限分明。最
后，这样的分化不仅造成了家庭内部不同成员间意见和利益的不断碰撞与协商，也表现在自主权内
部，即知情权与决策权的分离。田野调查显示，一方面不少患者知道自己的病情却无法自主决定治
疗方案，另一方面也有患者在被剥夺了知情权的同时，不断运用各种策略试图夺回对自己身体和健
康的决定权。这些争夺的过程显示了自主权具有的时间维度，即嵌于医疗体制和家庭关系中的疾病
告知和自主权实践是一个不断变化的过程。可见，自主权与其主体的关系比我们想象的更复杂，值
得做进一步的学理探讨。
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① 1982年卫生部发布的《医院工作制度》中强调实施手术前“必须由病员家属或单位签字同意”。1994 年，国务院制定了《医疗机
构管理条例》，第 33条规定“医疗机构实施手术、特色检查或患者特殊治疗时，必须征得患者同意，并应当取得其家属或关系人
同意并签字”。同年，卫生部制定的《医疗机构管理条例实施细则》第 62条进一步规定: “医疗机构应当尊重患者对自己的病情
诊断、治疗的知情权利。在实施手术、特殊检查、特殊治疗时，应当向患者作必要的解释。因实施保护性医疗措施不宜向患者说
明情况的，应当将有关情况通知患者家属”。1998年的《执业医师法》也规定医师应当如实向患者或者其家属介绍病情，但应注
意避免对患者产生不利后果。2002年的《医疗事故处理条例》规定“在医疗活动中，医疗机构及其医务人员应当将患者病情、医
疗措施、医疗风险等如实告知患者，及时解答其咨询”。2009年《侵权责任法》更进一步指出，医务人员应当向患者说明病情、医
疗措施、医疗风险等情况，并取得书面同意，明确把知情同意作为一项权利写入法律文件。



二、研究方法

以往有关疾病告知的研究以量化研究为主［4，9－11］，或是勾勒疾病告知的总体情况，或是试图描述
各方有关疾病告知态度和认知的特征，而本文的经验材料来自长期田野调查中的访谈和观察，旨在
更加深入、细致地考察疾病告知和自主权的建构过程中所产生的现实考虑与伦理困境，为了解和分
析围绕患者的医疗体验及自主权所产生的一系列复杂社会关系提供独特的社会学视角。本文的写
作基于 2014年 11月至 2016年 11月在 G 市一所三甲肿瘤医院 Z 所进行的题为“癌症患者疾痛体
验”的民族志研究所搜集的田野材料①。研究团队围绕患者的疾病经历和体验，在该医院胸科和泌
尿科长期进行田野调查，研究人员每周前往该医院一到三次，每次停留至少半天，在住院病区和门诊
室分别进行观察，并对患者、家属和医务人员进行访谈，最终共形成了约七十万字的田野材料，涉及
上百个患者家庭的疾病应对经历和求医历程。其中，涉及疾病告知的典型案例为 52 个，患者平均年
龄 50岁左右，男性 31名，女性 21名。

三、自主权在中国医疗场域的实践及特征

( 一) 原则≠实践:制度困境、医患关系与医生的主观选择
患者自主权不是无条件实现的，而是在特定的历史、社会、文化和制度环境下，由医生、患者及患

者家属多方参与决策的行为，其中医生扮演着至关重要的角色。如果医生严格遵守并有效执行相关
的法律法规，疾病告知中患者的自主权就能得到基本的保障，患者家属在其中的作用也会大大降低。
因此，中国的医疗实践中，患者自主权的丧失首先与医生的医疗实践行为密切相关。虽然我国从
1980年代起就对保障患者自主权的实践( 如知情同意) 做出了相关规定，但不少医生在医疗实践中
并没有直接对患者告知病情，而是选择告知家属。这是由一系列因素共同造成的，包括医疗体制与
政策、执业环境、医患关系、医疗资源、医生的主观态度，等等。

首先，医院的制度安排和紧张的医疗资源促使医生倾向于选择不直接向患者告知病情。由于医
疗资源配置不合理、三级医疗体系不完善，患者大量涌入大型公立医院，导致大医院“人满为患”。Z
医院作为全国最大的肿瘤专科医院之一，更是汇集了来自全国各地和东南亚的患者。在此情况下，
医院优先将医疗资源配置到治疗性领域和对硬件设施的投入上，在培训医务人员的沟通技术等方面
的“软”投入不足。医务人员没有足够的时间和技能对每个患者的身体和心理状况进行充分了解并
实施谨慎、有效的告知［12］。我国对疾病告知的相关规定也并不完善，除了明确知情同意的必要性
外，并没有提供具体的制度来指导医务人员在什么情况下告诉患者哪些内容，以及何时告知。此外，
在医疗保障制度不健全的情况下，家庭需要负担患者很大部分的治疗费用，因此家属在疾病决策中
具有相当的话语权。医生无法“擅自”决定治疗方案，而需要考虑患者的家庭经济情况并咨询家属的
意见。

其次，紧张的医患关系也给医务人员的疾病告知造成了困扰。普遍存在的医疗纠纷甚至医疗暴
力让医务人员在日常医疗实践中常常采取防御性措施［13－15］。疾病的不告知、部分告知或间接告知
也构成了医生自我保护的一种策略。Z医院一位护士长就明确地说:医务人员对患者的告知得听家
属的，如果家属想要对患者隐瞒病情，医务人员是不能告知的;如果告知后患者出了什么事，家属会
怪罪医务人员( 访谈材料 Z20150821) 。恶化的医患关系让医生在日常医疗实践中采取措施以规避
责任，对家属告知病情就是把告知的责任及后果转移给了家属。Z医院一位医生提到一位她相熟的
患者( 癌症晚期) 时更明确表示: “怎么能告诉他只有三个月( 预期寿命) ! 他承受不了，直接跳楼自
杀了怎么办?”( 访谈材料 L20160117) 由于担心自己要为告知后可能的不利后果负责，该医生能做的
只是告诉患者家属，让他们回去委婉地告知患者病情，并把身后事宜安排妥当。
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① 本文中涉及的医院、医生和患者均进行了匿名化处理。在此，作者对田野点提供帮助的医务人员及参与访谈的患者和家属表示
感谢，也对参与调研的同学黄天瑜、习真、方婵、范卓、张立及为本文提出宝贵意见的学界同仁姚泽麟、程国斌等表示感谢。



最后，医生也会结合个人的主观态度、价值观念、工作作风等来决定疾病告知的具体实践。有经
验的肿瘤医生会根据自己的经验判断哪些患者可以告知病情，哪些不能。这取决于患者的年龄、心
理状态、病情等多种因素。Z医院的一位医生在解释门诊中为什么让部分患者去诊室外等候，留下
家属单独告知诊断结果时提到，对于病情严重的，特别是晚期癌症患者，或是来自农村、受教育程度
低、心理脆弱的患者，怕他们承受不了病情，因此不告知病情( 访谈材料 L20151016) 。然而，当患者
的病情发生变化，医生的告知态度也可能会发生变化。有些医生会在熟悉的患者病情恶化的时候对
家属提出建议，让他们尽量在适当的时候告知患者病情，避免留下遗憾。一些护士也会嘱咐家属:如
果不告知患者病情，患者术后可能不理解治疗，导致不配合、康复缓慢等问题。然而，笔者接触的大
多数医务人员表达出“有心无力”之感，表示他们能做的很有限，建议也往往只针对自己熟悉的患者
家庭。即使他们认为告知有利于患者应对疾病，只要家属不同意，他们也很少会主动建议家属告知
患者病情。

以上种种因素影响和制约着医务人员的疾病告知实践。对于医生来说，保护自己和尽可能避免
医疗纠纷是非常重要，甚至是首要考虑的因素。但在具体实践中，他们并不是一刀切地“不告知”。
在他们眼中，基于患者个体的特征( 如年龄、心态、病情) 和结构性因素( 如阶层、性别、文化程度) ，使
得一部分人比另一部分人更“适合”获得知情权。对大多数医生来说，具有知情权的个人是那些正值
壮年、有文化、心理成熟、经济条件较好的男性。而小孩、老人、女性则被认为是承受力较低的人群，
往往成为被隐瞒病情的对象。此外，与医生关系比较亲近、文化隔阂少的患者( 例如医疗领域的同
行) ，更可能得到医生有关治疗选择、风险、预后等各种情况“情真意切”的解释。对于病情较轻、早
期或预后比较好的患者，医生也倾向于“负责任地”多说一点。这些告知实践受到医生所受专业培
训、是否有时间，以及个人价值观和行事作风等制度与个人主观因素的共同影响。

( 二) 家属≠家庭:自主权的转移与家庭利益的分化
由于医生普遍担忧医患关系存在的风险并区别对待不同病人的“知情”诉求，患者的自主权往往

无法得到来自医院层面的保障，而成为医生眼中的“家事”。家庭一直是中国疾病事件的中心。从病
后的寻医问药、对患者的照料、承担医疗费用，到疾病的告知和治疗决策，都围绕家庭这个社会单位
展开。现有文献常常认为，在中国，患者被隐瞒病情的原因是家庭取代个人成为自主性的主体。研
究者认为，疾病告知实践及其背后的自主原则与本土文化的适配度不足［3，16－19］，其中中国特有的“家
文化”是最重要的影响因素。这些研究认为，患者自主权在不同的社会和文化环境中，嵌于不同的社
会关系和价值体系。在西方社会，患者的自主权掌握在病人自己手中，这与西方社会的个人主义传
统有着密切关系;而在中国和其他家庭观念较重、家庭关系亲密的社会，自主权的主体通常是家庭，
而不是个人［20］。但是，在中国的医疗实践中，自主权真的是让渡给了“家庭”吗? 如果让渡给了“家
庭”，而“家庭”又包含患者，那么各项决定都应该有患者参与，由所有家庭成员共同协商决定。但现
实中，自主权并没有转移到家庭，而是转移给了家属。家属和患者的诉求与决定可能并不一致，亲属
之间也因血缘关系和亲近程度的不同而常持不同的立场。这促使我们反思过往研究中过于简单地
运用传统家文化来解释医疗实践的做法。

首先，在疾病告知中，家属和患者的意愿往往并不一致。家属会根据他们对患者个人情况的了
解决定是否告诉患者病情，什么时候告知，以及在多大程度上告知。一位患者( 男，60 岁，肺癌) 的儿
子说，父亲血压不稳定，脾气暴躁，情绪也不稳定，所以没向他说明，只是告诉他肺里有炎症。一位代
替母亲( 女，66岁，肺癌) 来看门诊的女儿提到，母亲患病一年半来肿瘤增大了 2 毫米，她一直没告诉
母亲病情。母亲体质不好，有冠心病、高血压，担心她心理承受差。大多数家属在做告知决策时，常
常根据他们对患者性格、身体、心理状况的了解而考虑是否告知。很多家属认为，向患者传递复杂
的、负面的信息对患者的身体不好，会打击患者的信心。而“无知者无畏”，隐瞒是为了维护患者积极
的心态，让患者正常生活。这些判断基于家属对患者个体的了解，彰显了家属对患者的义务和责任，
但也常常忽略了患者自身的诉求。
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笔者接触到的绝大多数患者都渴望在一定程度上了解自己的病情并自主选择治疗方案。基于
我国台湾［21］和香港［17］的研究发现，绝大多数癌症患者希望被告知他们病情的真实情况。在其他城
市开展的一些小规模调查也表明，大多数癌症患者都希望被告知真实病情［22－27］。在我们的访谈中，
不少患者对获知自己的病情表现出很坦然的态度: “迟早都要知道的，知道了省得自己一个人在那瞎
想”( 女，23岁，肺癌) ; “我觉得教授把详细病情告知给自己，自己心里会更放心一些”( 男，30 岁，肺
癌) 。了解自己的病情使患者对未知的焦虑和恐惧减少，也让其可以做好准备应对病情的发展和治
疗。家属“重点保护”的老年人在访谈中大多表现出很“看得开”的态度。“当时家里人不愿意说，他
们越不愿意说，我就越觉得情况不好，后来孩子就直接告诉我了。他们当时不告诉我也是怕我知道
了以后心态不好。我倒觉得生老病死是一个过程，也没什么。”( 男，65 岁，肺癌) 疾病告知给了患者
综合各种因素来自主决定是否以及如何治疗的机会，让他们可以把握和安排自己的人生。正如一位
患者( P27，女，45岁，乳腺癌) 所说: “我特别想了解自己的病情，好做一些计划……像我现在开公司，
我要不要放弃公司呢? 要不要写遗嘱呢? 要不要去公园里面去做那个什么功呢?”患者明确地表达
出自主的意愿，而这样的意愿往往和家属对患者疾病信息的隐瞒构成冲突。

其次，家属对患者病情的隐瞒，并不一定是完全从患者的利益来考虑，有时也是家属自己的心理
防御机制和适应过程。对于家属来说，思考是否告知患者病情的过程，也是他们去了解癌症，并说服
自己接受家人罹患癌症的过程，因此在开始阶段往往选择不向患者说出病情。即使癌症的病情被确
诊了一段时间，患者家人也常常不愿主动提起，“似乎放在那不说，大家都忘记了”( 女，65 岁，食管
癌) 。暂时躲避疾病、避免谈论疾病是很多家属的应激反应。另一位患者( 男，61 岁，食管癌) 的家属
就直接表示: “其实隐瞒病情，不是在欺骗患者，而是欺骗自己罢了。”面对重症，家属也需要时间来接
受疾病可能的后果( 包括死亡) 。有研究指出，家属欺骗患者或在患者面前保持沉默其实是家属在保
护自身免于死亡带来的恐惧［28］。

最后，家属的疾病告知中还涉及很多现实因素的考虑，如治疗费用的负担、救治与否的考虑、家
庭成员间( 经济和照护) 责任的分配、( 决策中) 道德责任的承担等等。尽管转型中的中国家庭在个
人遭遇风险和社会保障不足时会出现“再家庭化”的趋势［29］，但家庭在为个人风险提供社会保障的
同时，其成员之间的互助关系和亲密程度会体现出明显的差序格局。这使得家庭中，特别是扩大家
庭中家属的立场往往不一致，利益的落脚点也各不相同。一般来说，大家庭如果能对患者提供比较
好的支持和照顾，往往更“敢于”告知，也能够较好地应对告知后的安慰问题。如一位患者 ( 男，59
岁，肺癌) 的儿子提到: “因为之前我和他说了一些话，也跟他说治疗过程中钱不是问题，( 告知病情
后) 他也觉得比较踏实。”另外，家属的救治考虑关系着“道德次序”( moral queue) ，在资源有限的情
况下，老年人常排在年轻人后面［30］195。囿于种种现实的考虑，家属可能觉得不方便对患者进行详细
告知，更不愿让患者知道家属的顾虑。此外，在告知决策中，不同的家庭成员意见可能并不一致。有
些家属出于情感因素想尽办法要延长患者的生命，有些家属则悄悄算计着老人生死之间经济利益的
分配。在看似完整的“家庭”参与中，家属之间因为亲疏远近、治疗理念甚至个人利益不同而争吵不
休。有的甚至召开扩大家庭会议( 但不包含患者本人) 来集体商议。

总体来说，在疾病告知的实践中，家属往往从自己的角度来判断是否告知患者、如何告知以及告
知多少。家属对患者病情的隐瞒，既包含了对患者个体情况的考虑，也包含了保护家庭甚至个人利
益的考量，其中涉及很多现实因素，如治疗费用的考虑、家庭成员间责任的分配等。虽然相较于医护
人员，患者通常会更倾向于依赖和认同家人，但在对待疾病告知的态度上，家属和患者的意志常常相
左。以家庭为中心的医疗实践及自主权实践是家长制的［31］，事实上由拥有更多权力的家庭成员主
导，而极易忽视患者自身的意愿和需求。因此，所谓的“家庭”概念在自主权的分析中需要被解构。
中国疾病告知实践中的症结并非自主权主体由患者转移到“家庭”，而是在非自愿的情况下由患者移
交给了“家属”，而“家属”并非“家庭”，不一定就能代表患者的最大利益。
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( 三) 知情权≠决策权:患者的斗争与策略
家属对患者隐瞒病情，但大多数患者都想了解自己真实的病情，并为了维护和争取自己的自主

权采取各种斗争策略。笔者以 Z医院三位中老年患者的故事来呈现患者的视角:
L伯( 男，66 岁，食管癌) 感觉不舒服就到家乡的医院检查。L 伯的同学是该医院的医生。检查

结果出来后，这位医生悄悄联系了 L伯的儿子，告诉他 L 伯情况严重，为避免他不配合治疗，建议不
要告诉他病情，并建议到 G市来治疗。从医院出来后，L伯一家与医生一起吃饭，L 伯在饭桌上就怀
疑起自己的病情，要求直接看检查报告，并威胁说如果不让他知道病情，哪里的治疗都不去。儿子没
办法只好给他看了检查报告。L伯表示，作为病人他应该要知道自己得了什么病，到了什么阶段了，
接下来会采取什么样的治疗方案，以及不同治疗方案可能遇到的问题。L伯觉得病人需要被告知自
己的病情，这样才有心理准备，也才可以安排自己的时间和生活。

H伯( 男，60岁，肺癌) 刚住进 Z医院时，其女儿在访谈前，专门嘱咐研究人员不要谈“癌”或“肿
瘤”，因为父亲还不知道自己的病情，以为是通过手术就能解决的小毛病。H 伯自己也说“这样的事
知道得越少越好”，看得出他对自己的病情有疑虑，但又害怕知道真相。接下来的几天里，每次研究
人员在 H伯的病房与其他患者做访谈时，H伯总是认真观察并专心聆听访谈内容，看得出他对自己
的病情也有想了解的意愿。手术前两天，H 伯的女儿对研究人员说: “( 父亲) 在家是一个非常精明
的人，到了这边变成小孩子似的，我瞒住病情，说什么他都信了。”术后第一天，H 伯表示他刻意叫子
女不要将所有事情告诉他，他认为知道得越少越好。刚做完手术的他，面对恢复的不确定，心里想知
道的或许只是积极的信息。一直到出院前，H伯的女儿依旧没有直接对父亲说过他的病情，但 H 伯
多多少少已经知晓了自己的情况。

第一次在科室见到 N伯( 男，59岁，食管癌) ，他就显得很焦急。陪伴他从湖南来 G 市治疗的儿
女不给他看检查报告，也不告诉他具体病情。跟他聊天前，其女儿出来嘱咐研究人员不要说“癌”字，
因为他们没有告诉父亲他得的是癌症。N伯认为自己的病是小问题，只是一个月前有几天吃饭时胸
腔内有点疼，他认为是家人把小事扩大化了。N 伯很想知道之前活检的结果，然后自己决定是否继
续治疗。他担心有些治疗本身对身体的伤害更大，认为如果疾病不是恶性的，不用治疗。当了 20 年
村干部的 N伯有强烈的意愿了解自己的病情并掌控治疗。他曾当着研究人员的面大声责备儿女什
么都不告诉他。因为不知道自己的病情，N 伯对检查和治疗接受程度极低，抱怨检查太痛苦。过了
两周，听科室医务人员说，N伯怀疑所有的治疗手段，坚决要求出院，回老家了。

三位患者的例子表现出患者对知情权的需求并不相同。一些患者希望能够对自己的病情有全
面的掌握( 包括了解详细的治疗方案) ，而另一些患者只想知道其中的某一些信息( 如自己得了什么
病) 。患者是否愿意以及多大程度上想了解自己的病情受到很多因素的影响，包括个人对自我能力
的判断( 受过较好教育的 L伯的自信) 、自我决策的决心( 当了 20 年村干部的 N 伯对自主的要求) 、
家庭关系( 一直务农的 H伯在心理和经济上对女儿的依赖) 等。进一步来看，患者对疾病的知晓意
愿与他们所处的经济社会地位和家庭权力关系有关。患者如果能够获得较多的家庭支持或者经济
条件较好，往往能更加坦然地接受有关自己疾病的信息。

从上面三个患者的例子也可以看到，患者与家属对知情权的争夺面临不确定的结果，且是一个
不断发展变化的过程。癌症病情的不告知现象在初诊患者或刚入院的患者中尤其明显。然而，随着
病情的发展和治疗的推进，一些家属的告知态度会发生变化。很多家属会考虑在特定的时候告知患
者，特别是手术前、手术后和临终安排后事的时候。入院后，通过与他人的交流，患者渐渐对自己的
病情有了更多的了解，很多家属都表示因为瞒不住了，所以向患者揭示病情。即便没被直接告知，患
者( 如 H伯) 也会自行猜测病情。正如一位患者( 女，57岁，肺癌) 表示: “懂的有懂的负担，不懂的有
不懂的负担。我妈当时去世的时候就说，其实她早就知道了，一听扩散这种字眼就明白了。你瞒着
她，她也瞒着你，知道你是想不让她知道。我妈妈很坚强的。所以我也不怕，不隐瞒，躲不掉的。而
且我会上网，百度一下就知道了。”其他患者也提到，他们可以通过多种渠道和方式获知病情:与朋友
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聊天，阅读书籍，观察家人的表情，查看检查结果、化验单和报告，阅读病区走廊的科普栏等。
但病情的变化也可能让一些家属从选择分享病情到后来极力隐瞒，使得患者逐渐失去了知情

权。在一次门诊中，一家三口来复查并寻求继续治疗，五十多岁的患者( 丈夫) 明显了解一年多前被
确诊的肺癌病情，他表情担忧，不断向医生询问各种问题。当医生问诊结束开处方时，妻子强行推着
丈夫离开诊室，留下二十多岁的儿子在诊室继续向医生打听: “父亲这个情况，又化疗又吃中药，还能
活多久?”( 访谈材料 L20160111) 随着病情加重，家属考虑到患者身体情况越来越差，开始对患者隐
瞒部分病情。在此过程中，患者也从拥有知情权的个体，到后来被迫失去了( 部分) 知情权。对于很
多家属来说，即使告知了患者病情，是否要将治疗方案、治疗风险、预期寿命、花费等告知患者依然是
需要不断斟酌的问题。在癌症早期或治疗效果比较好的情况下，家属倾向于多告知一些;在癌症晚
期或病情复杂、预后不好的情况下，家属告知患者病情时则有所保留。有的家庭甚至坚持对患者隐
瞒到底，觉得让患者轻松面对生活、没有恐惧地度过人生最后的时光是最好的选择，无论患者自己是
否有意愿知晓。

对疾病知情与否影响着患者行使决策权的可能性，但对患者来说，知情权和决策权并不总是一
致的。过往的绝大多数研究未对知情权和决策权做出区分，似乎患者有了知情权就代表他们获得了
决策权，或是患者丧失了知情权就一定同时失去了决策权。然而，在实践层面，有些患者获知了自己
的病情，却依然无法获得做出独立决定的自主权;有些患者被刻意隐瞒了病情，却依然通过各种途径
和方式努力争取着对自己身体和治疗的决策权。例如，H 伯主动选择“不把这层窗户纸捅破”，在不
同的阶段选择性地获取信息，也是行使决策权的一种表现。对 N 伯来说，虽然直到离开医院都没有
获得知情权，却维护了自己的决策权并按照自己的意愿出院。两位患者都没有获得充分的知情权，
却依旧能通过种种方式来争取决策权。相反，在 Z 医院的临床观察和访谈中，大量案例显示患者虽
然拥有知情权，却依然没有决策权。由于受到经济条件限制或得不到家庭的支持，有些患者可能想
继续治疗却被迫放弃。与之相反，也有患者在得知自己罹患癌症的情况下不想继续接受治疗，但家
人坚持让患者接受手术之类的介入治疗，甚至在紧急情况下让医生插管抢救，没有实现患者在家安
然离世的心愿。同样，患者能否实践他们的决策权与他们的社会经济地位和家庭角色有关。那些得
到较好的社会支持( 医保报销多、工作福利好) 和家庭支持( 家庭经济条件不错、家庭成员照顾得好)
的患者，往往在获得疾病信息后有更多行使决策权的可能性。

综上所述，嵌入家庭关系中的知情权和决策权并不是无条件归于患者的，常常需要患者自己主
动去争取，因此呈现为一个不断变化的过程。与此同时，对患者来说，知情权和决策权并非总是一致
的，一些患者没有知情权却依旧试图自主决策，一些患者即便有了知情权却还是无法自主选择治疗
方案。细致、深入地观察中国的疾病告知实践，可以清晰地看到二者的分离。二者的不一致也正是
中国家庭内部复杂关系和权力斗争的一个缩影。

四、结语

本文将疾病告知和自主权的建构视为一个社会过程，反思过往研究中对“自主权”的理解，并揭
示自主权在中国医疗场域的实践及特征。具体来说有以下发现:首先，患者自主权不是无条件的，而
是嵌于一定的历史、社会、文化和制度中的社会建构的产物。自主权不仅仅是法律条文中的一个概
念，而是由一系列因素共同塑造的，包括医疗体制与政策、医生执业环境、医患关系、医生的主观态
度，等等。其次，在疾病告知实践中所观察到的家庭并不是完整、单一的权力主体，患者与家属之间
常常存在矛盾和冲突，家庭关系是分化的。中国疾病告知实践中的症结并非自主权主体由患者转移
到家庭，而是在非自愿的情况下由患者移交给了家属，而“家属”并非“家庭”，不一定能代表患者的
最大利益。最后，自主权的两个方面———知情权与决策权在实践中会出现分离，不少患者在被剥夺
了知情权的同时，不断试图做出对自己身体和健康的决定，也有患者获知了自己的病情，却依然无法
自主决策。嵌于医疗体制和家庭关系中的疾病告知和自主权实践是一个不断变化的过程，包含着患
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者、家属和医生在病程中的不断协商、斗争和妥协。
时至今日，依然有不少人认为，患者获知自己的病情，特别是在病情严重的情况下，可能会做出

不理性的决定，如拒绝治疗、自杀等。但是，相关研究显示，在大多数情况下，疾病告知对患者心理和
生理的伤害并不成立［32］。在国内若干肿瘤医院开展的研究均显示，知情程度对患者的生活质量［33］

和社会 /家庭状况有积极影响［34］。反而是家属对患者撒“善意的谎言”可能潜藏着诸多负面影响，例
如给予患者不切实际的期望，导致家人间的不信任，患者对治疗接受程度低，对治疗的副作用以及术
后漫长的恢复过程没有足够的心理准备，因而产生更强烈的抗拒情绪。在某些情况下，隐瞒反而会
激起患者使用极端的方式来夺回“决策权”。另外，由于无法与患者进行充分的沟通和交流，家属需
要独自承担日常照料、经济和心理的多重压力。在很多情况下，不告知病情让癌症患者和家属没有
为可能出现的最坏结果( 如死亡) 做好准备，从而留下遗憾。在研究人员长期追踪的患者家庭中，有
些子女由于没有告诉父母病情，在父母去世后内心深感遗憾，后悔错过了帮家人实现未尽心愿的
机会。

患者是否拥有知情权、决策权，是否能够获得合适的治疗以及家属的支持对其疾病体验至关重
要，这关系到每个人都将走过的生命终末期以及生命整体的质量。那么，又该如何在现实条件下保
障患者的自主权呢? 笔者认为，患者的自主权不应被理解为单纯的“家事”。保障患者的自主权，需
要将医务人员重新纳入到疾病告知的实践中来。事实上，有不少其他国家和地区的经验可供借鉴，
例如我国台湾地区践行的由医生组织的家庭会议模式。当癌症一经确诊，由医生组织患者家属召开
家庭会议，了解家属对疾病告知的顾虑及可能产生的不利影响，让家属与医务人员达成告知病人的
共识，医生进而协同家属一同了解患者的意愿，并将病情和治疗方案等信息根据患者的意愿进行告
知①。这样既能减轻家属的精神负担，也能正确地引导病情的告知，让患者有充分的时间掌握和安排
自己的人生。而这一切的实现离不开医疗资源的投入和医疗制度的改善，如完善疾病告知和保障患
者自主权的法律法规，为医务人员提供更多同患者交流和沟通的时间、空间与培训，引入其他专业角
色( 医务社工、助理护士等) 来辅助告知。此外，在社会层面应建立保障患者自主决策的制度，如生前
预嘱的实施。最后，应在全社会积极开展有关疾病告知的宣传和死亡教育，让患者和家属了解自身
的相关权益，并能以更平和、理性的态度面对生命中痛苦但必经的旅程。疾病告知与每一个人、每一
个家庭都息息相关，而其合理、有效的实施需要全社会的共同努力。
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( 7) Motivations for commercial bank's credit asset securitization and their differentiation in China

YANG Zhi-bin，WANG Bo ·55·

As a structured financing tool，commercial bank credit asset securitization plays an important role in revitalizing existing credit

assets，increasing asset disposal efficiency and improving commercial bank financing system． At present，China's credit asset

securitization has problems such as small market share and insufficient liquidity． Based on Probit，Logistic and Tobit models，this paper

firstly constructs the behavior selection model and scale decision model of credit asset securitization，and then analyzes the motivation

for the credit asset securitization of commercial banks and their differentiation． We have the following results． The higher the non-

performing loan ratio is，the lower the capital adequacy ratio is，and the higher the proportion of non-interest income is; the higher the

loan growth rate is，the higher the possibility of securitization of credit assets is ，and the larger the scale of issuance is; the

endogenous power of state-owned commercial banks to carry out credit asset securitization is relatively insufficient; the endogenous

power of small and medium-sized commercial banks is relatively strong，which can effectively solve their security，liquidity and

profitability problems． Based on the research results，the paper gives suggestions on how to optimize the asset securitization of China's

commercial banks from the three aspects of banking，market and supervision in order to promote the healthy development of credit asset

securitization in China．

( 8) Technical logic and legal reform in the age of intelligence ZHOU You-yong ·67·

Though a significant invention to humans，intelligence poses challenges to the existing legal system． Technically，the age of

intelligence is characterized by data prepositioning，self-adaptability，high-speed iteration and mass popularization． It poses the risks of

personal information leakage and the shock to social order，which accordingly brings challenges to the legal system regarding personal

information protection，algorithm standard，legal subjects and the iteration of legal accountability system． To respond to the challenges，

we should take technical logic into consideration and carry out a legal reform in order to ensure good governance in the age of

intelligence．

( 9) Order reconstruction of AI products' copyrights XU Min-chuan，MA Wen-bo ·76·

The rapid development of AI makes it difficult to differentiate human works from AI products． The reason lies in the“author-work”

rights frame in Copyrights Law． We suggest that Ｒ＆D of AI products，identification of AI products and creations of AI products are all

factors worth considering to decide who owns a copyrighted AI work．

( 10) Ｒisks of big data medicine and its legal regulations MIAO Ze-yi ·87·

Big data has promoted the development of intelligent medicine through mapping knowledge domains，integrating reasoning models

and designing warning systems for medical accidents． However，big data medicine also presents legal challenges in that it increases the

risks of privacy disclosure，profit orientation of algorithms and the incompleteness of regulation system． We suggest that we should take

safety as the ultimate goal of legal regulations，moral values as the practical basis of soft regulation and instrumentalism as the

perspective to redefine big data medicine when we carry out the legal regulation reform in big data medicine．

( 11) A rethink of autonomy: a case study of truth-telling for cancer patients in Z Hospital of G city

TU Jiong，MEI Xiao ·96·

It is not uncommon to see physicians withhold information from patients，especially terminal patients． This paper discusses the

concept of autonomy in Chinese medical situations from three perspectives of physicians，patients and their families． Firstly，truth-

telling and autonomy，decided by medical system，doctor-patient relationship and doctor's choice，are socially constructed． Secondly，

autonomy is often held by patient's families who do not always act in the best interests of the patients． Thirdly，the patients' right to

receive information about their diagnosis and illness and their right to make autonomous decisions are often separated． In practice，the

truth-telling and autonomy are a process where patients，patients' families and physicians are negotiating and compromising．
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