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本手册所提供信息仅供参考用途，其不旨在取代专业注册医生的建议。本手册适用
于缺乏凝血因子VIII或缺乏凝血因子IX的血友病患者。欲取得更多信息，请咨询
您的医疗保健专家。

活出

预防性治疗与有效防止相关血友病出血状况1

精彩人生



扫描QR码 
了解更多由国家血友病基金会所列出您适合参加
的活动/运动。8 

与医生商讨您所选择的运动是否合
适和安全，以及是否需要调整您的
预防措施。1

在进行运动时，请使用护架或夹板
以保护受损关节（目标关节）。1

运动及体力活动可促进身体健康，帮助关节和肌肉保持
在良好的状态。1

您应首选非接触性的运动，如游泳、骑自行车和步行。1 选
择适当的体力活动及运动，因不同的活动对血友病患者
会带来不同的风险。4

优先考虑被列为1-2级的活动，因其所带来的好处超过
所需承担的相关风险。4

1级 
安全

1.5级
安全至中度

2级
中度

徒步、游泳、太极
拳、散步

打羽毛球、自行车、
普拉提、阻力训练

保龄球、舞蹈、
跑步、网球 

3级
危险

2.5级
中度至危险

拳击、足球、
力量训练、蹦床

篮球、拉拉队、
空手道/功夫/泰拳、排球

若我患有血友病，我适合
哪些活动/运动？

不鼓励进行2.5级的活动，3级活动极其不建议，4

特别是有高度接触和碰撞的运动或属于高速度活动。1



!

预防性治疗是通过定期进行静脉注射浓缩凝血因子（静脉
输液）以预防出现预期性的出血。此将会提高凝血因子的
水平，并让其始终保持在1%或更高的水平，以防止出现出血
的状况。1,4 

与按需治疗的患者相比，预防性治疗可更有效改善血友病
患者的生活品质，允许他们可以参与更多的日常活动。6

这意味着您可以: 

即使是一次出血也会导致发生不可逆转的
关节损伤。若无采取预防措施，反复出现的
关节出血可能会导致疼痛、残疾和精神健康
问题。5

减少休学/工作请假
的时间7

保持参与社交活动6

若您患有严重血友病或您是
具有严重表现型的中度血友病，
您将需要进行预防治疗，以让您
的凝血因子可保持在1%或更高
水平。1,4

根据您的生活方式、活动能力
和出血状况，与您的医生商讨
如何制定属于您的个性化的
预防方案。1,4

  “零” 
通过预防性治疗
实现 出血



关节和肌肉出血体征包括出现疼痛、肿胀、发热和受影响
部位周围的活动能力降低。3 

脑部出血的体征可能会出现头痛、意识混乱、头晕、意识
丧失、视觉变化、癫痫发作或易怒。3 

同时，涉及其他器官内部出血所出现的体征会包括虚弱、
疼痛、呕吐物，粪便或尿液呈血或深色。3 

若您遇到严重或会危及生命
的出血状况，请立即前往急
诊科。3

请务必告知医生您的血友病
身份。医生将会为您鉴定出血
部位并使用凝血因子协助控
制出血状况。1

出血时我可以做什么?

关节 肌肉 口腔和牙龈 鼻子

头部 (脑部) 颈部/咽喉 胃部和肠道

泌尿道

会危及生命的出血部位1

严重的出血部位



70-80% 
发生于关节部位（血肿），更常见
于铰链关节部位，如脚踝、膝盖
和肘部  

10-20%
发生于肌肉

常见的出血部位1

如果您的凝血因子水平较低（表1），1 您或会经历较严重
的出血状况。
 
表1：血友病的严重程度和凝血因子水平 

若您被归类为重度血友病患者，这意味着您会出现较高
的自发性出血，特别是在关节或肌肉部位，而中度血友病
患者会偶尔发生自发性出血。1 轻度血友病患者较少发生
自发性出血，只有在面对创伤或手术时才会出现过度出血
的问题。1

摘自加拿大血友病协会，2007；世界血友病联盟，2020。

正常 50 至 150% 
轻度 5 至 40% 
中度 1 至 5% 
严重 低于 1% 

是否所有血友病患者都
会出现相同的出血风险？

PRICE （保护Protection、
休息Rest、冰敷Ice、压迫

Compression和抬高Elevation）
可有效降低关节和肌肉出血所带来的

破坏性影响，特别是在无法立即获得凝血
因子浓缩物的情况下。1

严重程度 VIII因子或IX因子水平
(与正常水平相比)
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与医生商讨制定一个属于您个人的预防性治疗方案，
以实现零出血目标。

Takeda及Takeda标志乃 Takeda Pharmaceutical Company Limited商标, 
仅允许在授权下使用。
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在此我们感谢儿科血液肿瘤学Dr. Zulaiha Muda
在制作本血友病册子所作出的贡献。

每一次出血
都是关键
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此公共服务讯息为您呈现来自:

支持单位:

请勿忽视您的预防性治疗！
实现零出血，享受精彩生活。


