
问题 1：血友病患者或家属如何自我识别关节出血？

答：关节出血时，触摸关节部位有温热感，而且关节内还可能有

刺痛感。此时，建议尽快接受治疗，以减小关节损伤和促进关节及时

愈合。患者及家属可通过触摸来评估关节出血：①将手背放在离受累

部位皮肤约 1 厘米的地方；②沿肢体方向来回移动手；③通常情况下，

肌肉区温度应比关节区温度稍高，如果有关节出血，关节区较平时会

更温热，就像将手靠近蜡烛火焰或灯光一样。

问题 2：什么是血友病家庭治疗？

答：血友病家庭治疗是指接受过正规培训的血友病患者或家属在

家中等非医疗场所对可能或已经出现的出血进行预防、评估和治疗的

方法。一般使用凝血因子浓缩剂或其他可存放在家庭冰箱且易溶的安

全冻干产品。如果患者家里有冷藏室的话，也可使用冷沉淀。自我/

家属注射须在专业医疗场所的密切监督下进行。输注方法应常规接受

专业医务人员的培训，培训内容应包括但不限于：出血识别方法及其

常见并发症；剂量计算；凝血因子的制备，存放和使用；无菌技术；

静脉穿刺；记录；针头的适当贮存和处理以及血液溢出的处理等。定

期评估患者及家属的技术、依从性和教育需求等，建立认证程序，定

期进行再认证。每次家庭治疗，患者或家长应做好出血记录，包括出

血日期和部位，使用产品剂量和批号及不良反应。
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问题 3：血友病患者可以进行运动或体育活动吗？有哪些推荐的

运动？

答：部分血友病患者因担心运动会引起出血而回避运动。事实上，

适度运动或体育活动对血友病患者具有诸多好处。如运动对建立健康

骨骼，强健支持和保护关节的肌肉非常重要；有助于减少紧张、焦虑

和抑郁，培养自尊心和应对技巧；提高学习效率或工作表现；可抵消

关节出血和肌肉出血的长期影响；抵抗身体姿势发生异常；促进患者

幸福感与满足感，有助于抵消寂寞，孤独或伴随血友病患者的其他情

感问题。因此，所有人群，不论年龄，均应鼓励参加运动并主动了解

如何规避运动风险，可通过佩戴适当保护装备（如头盔和防护性填充

垫）或提前输注预防性凝血因子，预防运动后出血。

血友病患者推荐运动包括游泳、乒乓球、散步、钓鱼、台球和骑

自行车等。严重血友病患者不建议进行以下运动：橄榄球、美式足球、

空手道、摔跤、摩托车运动、柔道、曲棍球和滑板。患者应与医生或

物理治疗师讨论确定适合自己的最佳运动。

问题 4：血友病患者日常应如何保持口腔健康？

答：血友病患者由于存在凝血功能障碍，口腔健康尤为重要，良

好的口腔卫生可以减少牙龈出血和其他口腔疾病的风险。日常口腔保

健包括刷牙、牙线清洁和定期检查，以控制或减少牙菌斑：①每天应

至少刷牙两次（避免使用过硬的牙刷），可使用含氟牙膏，有效去除



牙菌斑，预防龋齿和牙周病；②推荐使用含有抗菌成分的漱口水，如

三氯生或洗必泰漱口水；③使用牙线或牙刷，可以有效去除牙刷难以

触及的牙菌斑。如果出现牙龈出血不止，可采取局部压迫止血并及时

就医。

问题 5：血友病患者如何管理日常饮食？

答：合理的饮食可以帮助血友病患者保持健康，增强体质，减少

出血风险。具体如下：

（1）均衡饮食：保持饮食均衡，摄入足够的蛋白质、碳水化合

物、脂肪、维生素和矿物质。建议多吃蔬菜、水果、全谷物、瘦肉和

低脂奶制品。

（2）避免肥胖：保持健康的体重，避免肥胖。肥胖会增加关节

的负担，导致关节出血的风险增加。

（3）避免辛辣刺激性食物：辛辣、油腻、刺激性食物可能会加

重胃肠道出血的风险，应尽量避免。

（4）多饮水：保持充足的水分摄入，促进代谢，减少血液黏稠

度。

（5）补充维生素和矿物质：维生素 C：有助于增强血管壁的弹

性，减少出血风险，可以通过食用柑橘类水果、草莓、西红柿等食物

补充；维生素 K：有助于凝血功能，可以通过食用绿叶蔬菜、菠菜、

西兰花等食物补充；钙和镁：有助于骨骼健康，减少骨折风险，可以

通过食用奶制品、豆类、坚果等食物补充。



（6）避免酒精：酒精影响凝血功能，增加出血风险，应尽量避

免饮酒。


