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本工作簿旨在帮助重疾患者准备好与他们的医疗保健 
团队（包括医生、护士、社工等）讨论对他们而言最为重要
之事。

本工作簿不针对具体的医疗决策制定，而是敦促
您思考您最关注之事，并鼓励您将目标和偏好分
享给您的医疗保健团队。然后，您可以与他们一
起选择适合您的护理类型。

如何使用本工作簿
•	您可以单独完成本工作簿，或者与他人一起 

完成。
•	选择最适合您的方式。
•	不要着急。您无需一次性完成工作簿的全部 

内容。您可以跳过部分问题，或者稍后返回 
作答。

•	将其分享给您的医疗保健团队。下次就诊时，
请携带完成的工作簿，以便讨论您的答案和 
问题。

•	请做好准备。即使您近期没有约诊或者短期内
见不到家人也没关系，完成这份工作簿也可以
帮助您弄清楚您最关注之事。

两种完成方式
1.	如果您选择在电脑

上完成工作簿， 
则在输入答案后，
请及时保存，以免
输入内容丢失。

2.	很多人喜欢将答案
写在打印文档中，
然后复印分享给其
他人，觉得这样更
简单。
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针对护理人员
如果您需要帮助其他人完成本工作簿，请牢记以下几点：
•	解释这样做的好处。您可以说：“我希望我们都清楚您最在

乎哪些方面，这样我们就可以更好地与您的医疗保健团队
进行对话。”

•	分成几个部分来完成。可以跳过一些问题。甚至可以挑选他
们感兴趣的问题。如果他们感觉疲倦或不知所措，请稍作休
息，然后再继续。

•	如果患者不知所措，应减少旁观者的人数。若太多人在场，
可能会令重疾患者倍感压力。安排一或两人协助完成工作
簿，然后分享给其他人。

我的健康
您是否清楚自己目前的健康状况？

您希望从您的医疗保健团队那里获得多少有关您的疾病会如何发展的 
信息？
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关于我
我的美好时光 • 对您来说，美好的一天是怎样的？
在美好的一天里，我会做下列这些事情：

示例：起身穿好衣服。 • 撸猫。 • 打电话。 • 看电视。 • 约朋友喝咖啡。

我的艰难时光 • 对您来说，艰难的一天是怎样的？
在艰难的一天里，我可能需要处理下列琐事：

示例：无法起床 • 感觉很不舒服 • 没有胃口吃东西 • 不想和任何人说话

我的目标 • 如果您的健康状况恶化，您最重要的目标有哪些？
我希望将来能够做下列事情：

示例：外出遛狗。 • 出席子女的婚礼。 • 感觉状态良好，可以前去教堂。 • 当孙辈们回来 
看望我时，与他们愉快交谈
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我的护理
对于自己想要和不想要接受的护理类型，每个人都有不同的偏好。使用下
面的量表来思考您此时此刻的真正所想。

备注：这些量表代表一系列感受；答案没有对错之分。

•	回答以您的当前状态为准。查看下列各项量表，思考您此时此刻的真正
所想。之后请返回重新审查您的答案，因为这些回答可能会随着时间的
推移而有所改变。

•	将您的答案作为对话的开场白。与其他人讨论时，不妨先谈谈您的回答。

作为一名患者，我想知道……

仅介绍关于病情和治疗的 
基本信息

有关我的病情和治疗的 
所有详细信息

需要做医疗决定时，我想要……

我的医疗保健团队做所有决定 尽可能在决策中拥有发言权

对于治疗，您有哪些担忧？

我担心我得不到足够的照护 我担心我得到太多的照护

6

为延长生命，您愿意接受多少治疗？

什么都不要：我不想要
任何更多的治疗

一切都需要：我想尝试 
任何可能的医疗方法

如果您的健康状况恶化，您想去哪里？

我非常愿意去医疗机构 如果可能， 
我非常愿意待在家里

与他人分享我的病情时......

我不想他们知道 
我的所有细节

我确实希望身边人 
都清楚所有细节

我的恐惧和担忧 • 对于您的未来健康，您最大的恐惧和担忧是什么？
我主要担心下列各项：

示例：我怕痛。 • 我担心自己无法获得想要的护理。 • 我不想感觉自己被困在一个 
没有人管的地方。 • 我担心我的护理费用。 • 如果所需护理超出护理人员的能力 
范围，该怎么办？
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我的力量 • 当您思考得病之后的未来时，您的力量来源有哪些？
在困难时期，我的主要力量来源包括：

示例：我的朋友 • 我的家人 • 我的信仰 • 我的花园 • 我自己（“我就是这样做”）

我的能力 • 哪些能力对您的生活非常重要，以至于您无法想象在失去这
些能力之后会怎么样？
只要我可以，我想……

示例：至少能够在床上坐起来，偶尔和我的孙辈们说说话 • 吃冰淇淋，看电视上的足球
比赛 • 认识我的亲友 • 有心跳，即使我没有意识

如果您的病情加重，是延续生命更重要，
还是享受更好的生活质量更重要？请说明：
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我的意愿和偏好 • 对于您的护理，您有哪些意愿和偏好？
如果我的健康状况恶化，我希望出现下列情况：

示例：我想尽可能保持独立。 • 我想回家。 • 我希望我的医生竭尽全力让我活下去。  
• 如果我说我只想转为舒适护理，我希望所有人都能尊重我的意愿。

我确定不希望出现下列情况：

示例：我不想成为家人的负担。 • 我不想一个人待着。 • 我不想在满是器械的重症 
监护室里死去。 • 我不想遭受痛苦。
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您是否还想确保您的家人、朋友和医疗保健团队了解您的情况以及您对
于病情加重时的护理意愿和偏好？

示例：未来几个月，您将如何与我合作？ • 目前我可以采取哪些治疗方案？这些方案起效
的几率有多大？ • 如果我决定不接受更多治疗，我会怎么样？ • 如果我的病情加重，您 
可以采取哪些措施来帮助我保持舒适？ • 最好的情况和最坏的情况分别是什么？

我的问题 • 您想向您的医疗保健团队提出哪些问题？
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相关人员
是否有关键人物将参与您的护理（家人、朋友、信仰领袖、其他人）？对于
您列出的每个人，请务必注明其电话号码以及与您的关系。

他们对您的意愿和偏好了解多少？您希望他们在决策过程中扮演怎样的
角色？您何时可以与他们谈论您的意愿？

如果您无法做出医疗决定，您希望由何人代表您做出决定？此人通常称
为您的医疗保健代理人、代理或代表。

姓名、电话号码、与我的关系
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我的主要 
专科医生

姓名 电话号码

其他
姓名 电话号码

我的医疗保健团队
谁是参与您的护理的主治医师？

我的初级 
保健提供者

姓名 电话号码

我的社工
姓名 电话号码

我已经与此人讨论过我最关注的事项。

我已填写正式表格，指定此人为我的医疗保健
代理人。

我已仔细检查并确认我的医疗保健团队持有正
式授权书副本。

是 否

是 否

是 否
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后续步骤
现在，您已完成工作簿，下一步做什么？

•	与其他人展开讨论。如果您自行填写工作簿，请找时间与家人、朋友 
或其他人分享您的答案和问题。您可以给他们一份列有答案的工作簿
副本。

•	与您的医疗保健团队展开讨论。安排时间讨论工作簿、分享您的答案，
并提出任何问题。如果您的初级保健医生或主要专科医生与社工合作，
那么则可以先与此人一起深入探讨。

•	选择代理人。您所选择的代理人将在您无法自行做出医疗决定时为您
做决定。

•	保持对话。随着健康状况的变化或者时间的推移，人们的偏好往往也
会有所改变。不时重新审查工作簿，看看您的答案是否有变。请务必让
您的医疗保健团队随时了解最新情况，以便他们知道您最关注之事。
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