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医疗团队在共享决策中的角色 
本文档是一份指南，供医疗团队在使用 WFH 共享决策 (SDM) 工具时，与血友病患者共同参与共享决策。WFH SDM 工
具旨在通过收集信息来引导和支持血友病 A 或 B 患者及其照护者，以便与医疗团队进行更有意义和更具协作性的讨

论。借助 WFH SDM 工具，患者可获得制定共享决策的 8 步指南；医疗团队可获得配套提供的 7 步指南。WFH SDM 工
具将随着新疗法或新信息的出现定期进行更新。  

 

1. 了解或明确您的血友病治疗中心 (HTC) 的共享决策方法  

• 如何识别患者？  

• 哪些人将参与讨论？医生、其他主要临床人员、护士、社会工作者、遗传咨询师等均可参与这些讨论。 

• 讨论将在何时以及如何进行？应安排多长时间？线上还是线下就诊？  

• 讨论过程将如何记录？ 

2.  完成医疗服务提供者教育 

• 有许多可用于共享决策的教育材料。请参阅医疗团队教育资源页面以获取更多信息。  

 

 

 

 

医疗团队的角色 
 

与您的医疗团

队进行开放且

有意义的对话 
 

了解或明确您的

血友病治疗中心 
(HTC) 的共享决

策方法  

 

完成医疗服务

提供者教育  
 

邀请患者参与

共享决策过程  
 

反思您的生

活目标和当

前疗法 
 

比较您的

治疗方案 
 

了解您的治疗方

案 
 

与他人沟通 
 

为前往医疗

提供者那里

就诊做好准

备 
 

查看 WFH 
SDM 工具的

结果以确定患

者偏好 
 

呈现治疗方案  
 

促进讨论和决

策 
 

协助实施 
 

与您的医疗团

队会面，作出

或确认关于您

治疗的决定 
 

花些时间考虑

您的选择 
  
 

医疗团队 SDM 流程 
 

患者 SDM 流程 
 

https://www1.wfh.org/publications/files/pdf-2370.pdf


  

  WFH 共享决策工具：医疗团队的角色 

 

3. 邀请患者参与共享决策过程  

• 解释 SDM 用途，判断患者兴趣，核对患者已知内容，并建

议使用 WFH SDM 工具。请务必查看可能的决策结果（框 
1）。  

• 告知患者他们现在或将来可能符合接受哪些治疗的条件。 

• 提供机会——让患者信任的其他人参与决策过程。 

4. 查看 WFH SDM 工具的结果以确定患者偏好 

• 利用以往对话内容和 WFH SDM 工具生成的个性化摘要报

告，协助开展关于患者生活目标和疗法偏好的深入讨论，并

分析这些因素与治疗方案之间的关系。该报告将包括对开放

式反思问题（框 2）的回答、对反思陈述（框 3）的评分，

以及患者自行选择的治疗方案。 

5. 呈现治疗方案  

• 根据患者的兴趣、资格条件和现有证据，提供 2-4 种治疗方

案。 

• 审阅每种治疗方案的有效性、安全性、益处和风险。治疗过

程和随访期间将涉及哪些内容？治疗会对心理健康和生活质

量产生怎样的影响？治疗对患者的生活目标可能会产生怎样

的影响？ 

• 鼓励患者花足够的时间考虑他们的选择。 

6. 促进讨论和决策  

• 患者倾向于哪种选择？做出决策是否存在任何障碍？  

• 如果患者已有知情且明确的偏好，则应支持实施。  

• 如果患者遵从您的建议，请在实施前确认双方理解一致，并识别任何顾虑。 

• 如果患者尚未准备好做出决策，请识别影响决策的障碍（例如，信息不足、缺乏支持、优先事项不明确/有冲

突、需要更多时间考虑等），并制定计划加以解决。支持持续反思和讨论。  

7. 协助实施 

• 资格筛查、保险查询、日程安排等。 

 

 

 

 

 

 

 最后审核日期：2024 年 8 月 

 本文档为动态文档，将随着新证据的出现进行更新。 

• 维持当前疗法  
• 修改当前疗法  
• 更换为新疗法  
• 继续教育和后续讨论 

框 1.  可能的决策结果 

患者可针对这些问题提供书面回答。 
• 您会如何描述血友病对您实现生活目标的影

响？（与工作、教育、家庭、爱好等相关的目

标。）  
• 您为何考虑更换当前疗法？ 

框 2.  反思问题 
 

要求患者在 0（完全不赞同）到 100（非常赞同）的

分数范围内，给以下陈述打分： 
• 我感觉自己受到血友病治疗方案的束缚或限

制。 
• 管理我的血友病需要花费很多精力。 
• 我的血友病一直萦绕在我心头。 
• 我感觉自己得到了应对出血的充分保护。 
• 我担心血友病新型疗法的潜在副作用。 
• 因血友病而错过重大机会让我感到沮丧。 
• 血友病使我难以维持令人满意的社交生活。 
• 血友病使我无法履行我期望能够承担的角色。 

框 3.  反思陈述 
 


