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“玻璃人”受一点小伤就流血不止
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有这样一群人，一磕碰就流血不止

关爱“玻璃人”，让人生不再“易碎”

血友病患者可以正常结婚、
生宝宝吗？这些问题困扰着不少
血友病患者。华海应介绍，血友
病遗传规律是女传男，男发病；男
传女，女携带。几乎所有血友病
患者都为男性，女性罕见发病，多
为携带者。血友病患者除了凝血
因子有缺陷外，其他的脏器和组
织都正常，可以正常恋爱和结
婚。由于大部分血友病为隔代遗
传，所以优生优育非常关键。依
托婚前孕前保健机构、产前筛查

诊断机构、血友病定点诊疗机构
及各级妇幼保健机构，针对新婚、
备孕、孕妇等目标人群，广泛开展
宣传教育，优化防治服务，有效预
防出生缺陷。如婚前、孕前可以
做基因检查，利用辅助生殖技术，
最大限度地避免子代患病。

在婴幼儿时期，家长如果发
现孩子经常有出血倾向、拔针后
出现渗血不止、关节经常性疼痛、
受到轻微磕碰后身上有瘀斑或血
肿、换牙时出血不止等情况，就要

提高警惕，尽早带孩子去医院检
查。此外，血友病患者应避免剧
烈运动，避免肌肉注射，尽量选
择口服或静脉注射药物；需要外
科手术时，应做好充分准备，经
血友病专病医生评估出血风险，
制定完整的围手术期凝血因子
替代治疗方案，密切监测围手术
期凝血因子浓度，以保证手术安
全；避免口服阿司匹林等抗血小
板聚集药物等。

（卫文）

4月15日，第二届中国中医药
50人峰会在无锡成功举办。本届
峰会主题为“助力中医药传承创
新，共建共享健康中国”，众多中医
药界院士、国医大师、企业代表等
齐聚一堂，围绕中医药现代化标准
化国际化、中医药产业创新等热点
问题，开展深层次、全方位交流，共
绘大健康产业高质量发展蓝图，推
动中医药成为健康中国建设的中
坚力量。

本届峰会主题鲜明，特点突
出。本次中国中医药50人峰会是
疫情后线下举办的首场中医药领
域的高端盛会，与会学者和国医大
师们纷纷表示：中医药在抗击新冠
疫情、保护人民健康方面发挥了重
要作用，中医药在疾病预防、慢性
病治疗及重大传染病防治中的功
效，逐步得到国际社会的广泛认
可，成为服务人类健康的“中国良
方”。

峰会大咖云集，形式丰富。中
医药界院士、国医大师、中医药大
学院校长、业界专家等出席本届峰
会，通过主旨报告、院校长沙龙、中
医药国际化圆桌会议、参观安利
（中国）植物研发中心等活动，展开
深度交流，碰撞思维火花。

卫生部原副部长、国家中医药
管理局原局长朱庆生表示，继承不
泥古，创新不离宗，中医药产业高
质量发展，一方面要继承中医药文
化的根本和精髓，另一方面要吸纳
外来文明、外来文化、外来科学的
新技术，不断促进中西配合、中西
互补、中西交流，充分利用现代科
学成果和技术方法，推进中医药现
代化、产业化，推动中医药走向世
界。

安利中国总裁余放表示，安利
倡导全面均衡的膳食摄入、科学适
当的营养补充、充足睡眠、适量运
动、乐观平和的心态，与中医药主
张的天人合一、阴阳平衡、整体辩
证的理念有着异曲同工之处。在
2035年实现“健康中国”的国家战
略目标背景下，安利将不断创新个
性化营养健康解决方案，通过健康
社群提升公众健康素养、提供专业
健康服务、推动健康生活方式的养
成，帮助公众享有全面健康和美好
生活。

峰会智慧共享，成果丰硕。当
天，安利中国植物研发中心被中医
药50人峰会授牌“中草药创新发
展示范基地”。峰会还发布了“提
升基层中医药服务能力，助力乡村
振兴”倡议书，通过系列公益活动，
履行社会组织的使命和责任，发挥
中医药传承创新在提升基层中医
药服务能力中的优势，助力乡村振
兴、建设健康乡村，为健康中国贡
献力量。 （王菁）

近日，鹅湖镇卫
生院组织65周岁以上
老年人免费体检，为
了让辖区体检的老人
尽 快 拿 到 体 检 报 告
单，及时了解自己的
身体状况，近日，鹅湖
镇卫生院医护人员把
体检报告单一一送到
了居民小区。医护们
耐心地为他们解读体
检结果，告知饮食、运
动方面等注意事项。

（赵洁）

绘制中医药
高质量发展新蓝图

第二届中医药50人峰会
在无锡成功举办

3岁的晓明（化名）跟小朋友玩耍时，在没有外力作用下，一摔倒膝盖处就流血不止。由于家长重
视，及时带晓明上医院确诊了血友病并予以干预，如今，晓明的病情得以控制。

第35个“世界血友病日”刚刚过去，今年的主题是“人人可及：预防出血”。作为无锡市血友病诊疗
中心的江南大学附属医院血液科主任医师华海应介绍，他们举办了一场“血友病患教会”，旨在提高全社
会对血友病的关注，指导血友病患者能养成定期输注凝血因子进行预防治疗，并与血液科医生积极反馈
沟通，制定符合患者实际需求的个体化预防和治疗方案，合理合规合法的用药，有效控制血友病的发展。

血友病是一种以凝血功能异
常为特征的X染色体连锁隐性遗
传病，患者血液中缺乏重要的凝
血因子，根据缺乏的凝血因子的
种类不同，血友病主要分为血友
病A和血友病B两类。临床上血
友病 A 最常见，占比 80％至
85%。“这些人从小就经不起磕磕
碰碰，受一点小伤就血流不止，被
称为‘玻璃人’”。华海应介绍，重

型血友病患者体内八因子浓度比
较低，一般小于1%的浓度，这样
的病人更容易出血。

血友病一般不是一种致命的
疾病，主要表现为自发性出血或
轻度外伤后出血不止、血肿形成
及关节出血。关节出血在血友病
患者中是很常见的，最常出血的
是膝关节和踝关节。血液淤积到
患者的关节腔后，会使关节活动

受限，使其功能暂时丧失，例如膝
关节出血后患者常常不能正常站
立行走。淤积到关节腔中的血液
常常需要数周时间才能逐渐被吸
收，从而逐渐恢复功能，但如果关
节反复出血则可导致滑膜炎和关
节炎，造成关节畸形，使关节的功
能很难恢复正常，因此很多未及
时干预的血友病患者有不同程度
的残疾。

因为晓明从小就确诊为血友
病，长期输注凝血因子进行预防
治疗，所以没有造成关节功能障
碍和畸形等严重后果，学业也没
耽误。华海应介绍，除了基因疗
法取得初步疗效外，目前血友病
还没有根治的方法，儿童期是血
友病治疗的黄金时期，患儿应尽
早、充足、长期地进行预防治疗。
预防治疗目前普及于血友病患
儿，特别是中度、重度患病群体中
的针对性治疗。预防治疗又称规

律性替代治疗，是出血前有规律
地替代治疗，即定期输注凝血因
子制剂来达到维持凝血因子含量
在一个相对安全的水平，以预防
出血和关节损伤、降低致残率。
孩子如果常对父母说关节痛，可
能不是大家以为的生长痛，要注
意及时排查孩子体内的凝血因子
是否维持在安全水平。之前，治
疗血友病输注的凝血因子因为价
格昂贵，患者自付比例较高，致使
一些人错失了早期治疗的机会，

近年来，随着国家医保政策的调
整，血友病患者治疗费自付比例
越来越低，因此得到及时治疗的
患儿越来越多。

一些患者突然出现的关节肿
痛，然后活动障碍，对这样的患者
在急性发作期要制动，减少关节
损伤和出血，等病情稳定后再慢
慢活动，改善关节功能。当然，有
一部分患者已经留下残疾，可以
接受康复训练，使关节功能得到
部分改善。

有家族史的婚前孕前做基因检测


