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血友之家，就国家人力资源和社会保障部

《城镇基本医保药品目录》建议进行了信

息采集

近悉，国家人力资源和社会保障部将启动新版《城镇基本医保药品目录》审定工作，《城镇基本医保药品目

录》，作为城镇居民（含职工、退休人员、城镇儿童）医保报销的依据，将直接影响到血友病患者的日常治疗。

多年来国家对于血友病非常重视，2004年将甲型血友病治疗用血源性凝血因子Ⅷ，2009年将甲型血友病治疗用

基因重组凝血因子Ⅷ纳入《城镇基本医保药品目录》，使广大甲型血友病患者的治疗和支付得到了根本的改善。

上述两次目录调整还有很多不尽如人意的地方，我们希望在此次目录调整过程中，国家人力资源和社会保障部能

充分考虑患者治疗的实际困难，对如乙型血友病患者用药、血友病抗体患者用药给予考虑。对甲型血友病患者用药

的医保环节也能给予更多改善。

为此血友之家联合各地病友组织，将致函国家人力资源和社会保障部提出建议。为更准确地表达病友的诉

求，血友之家先向广大病友征集对即将出台的《城镇基本医保药品目录》建议与诉求。望广大病友积极配合，提

出你的建议。

此次调研只涉及国家人力资源和社会保障部《城镇基本医保药品目录》相关政策的建议，药品目录中有的药品，

医保才可以报销，反之则不能报销。填表时只涉及与目录有 关的建议与诉求。

经过网络问卷的调研，血友之家汇总如下：

患者家属比例图
血友患者人数 1080
血友家属人数 1306
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省份分布比例图
省份 人数

安徽省 71
北京市 52
福建省 153
甘肃省 28
广东省 228
广西省 107
贵州省 10
海南省 2
河北省 215
河南省 116

黑龙江省 27
湖北省 139
湖南省 80
吉林省 64
江苏省 168
江西省 137

省份分布比例图
省份 人数

辽宁省 119
内蒙古 22

宁夏回族 8
青海省 11
山东省 158
山西省 72
陕西省 84
上海市 36
四川省 103
天津市 20

西藏自治区 1
新疆维吾尔 32

云南省 32
浙江省 51
重庆市 40

2386 
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血友病类型比例图
甲型血友病人数 乙型血友病人数 血友病抗体患者人数

1808 383 195

建议选项占比图
建议选项 选择人数

取消基因重组凝血因子Ⅷ使用限制 1300
将基因重组凝血因子Ⅷ列为甲类药品 1668

将凝血酶原复合物纳入血友病治疗用药报销范围 1352
将抗体患者用药重组人活化凝血因子FVII纳入医保报销范围 1212

将乙型血友病患者用药基因重组凝血因子Ⅸ纳入医保报销范围 639
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血友病患者就国家人力资源和社会保障部

《国家基本医疗保险、工伤保险和生育保

险药品目录》建议

国家人力资源和社会保障部：

血友病是一种典型伴性遗传出血性疾病，患者体内

缺少凝血所必须的凝血因子，当发生出血时靠自身机能

不能正常止血。血友病患者提到的出血，也不同于一般

意义上外伤性出血，这种出血多发生在组织内部，如内

脏、关节、肌肉，当这些部位发生出血时，由于患者体

内缺少凝血因子，血液将不能正常凝固，致使出血持

续。反复的出血，轻则造成患者终生残疾，重则短时间

即可危及患者生命。血友病主要分为两种类型，甲型血

友病（血友病A）约占患者总数的75%，乙型血友病（血

友病B）约占25%，甲型血友病患者体内缺少凝血因子

Ⅷ，乙型血友病患者体内缺少凝血因子Ⅸ，根据其临床

症状不同又分为，重度（因子含量＜1%），中度（因子

含量1-5%），轻度患者（因子含量＞5%），健康人因

子含量在50~150%，（治疗中还有一类合并抗体患者，

约占血友病患者总人数的8-10%）。作为一种罕见性，

终生性疾病，血友病的致死、致残率非常高，加之组织

内部出血，出血如得不到及时有效的治疗，剧痛将伴随

患者每次出血。很多患者因此致残，甚至致死，长期

的病痛和较高的治疗费用，使绝大部分血友病患者面临

“因病致贫，因病返贫”的困境，这一情况在血友病群

体中很普遍。

血友病治疗，自70年代国际采用替代方法治疗，通

过医学发展，今天的血友病治疗已经取得了非常好的疗

效，很多发达国家血友病已不再是什么“疑难病”，血

友病治疗方法简单，治疗效果明显的疾病。简单的替代

治疗，其疗效可以用“完美”来形容，发达国家血友病

患者甚至可以成为职业运动员，（据新华网2016年5月3

日体育专电报道，血友病患者、英国职业自行车运动员

阿·道塞特日前在英国本土创造了场地自行车1小时骑行

新世界纪录。）这充分可以体现替代治疗的有效性。只

需给血友病患者补充凝血因子，就可以达到非常好的治

疗效果，甲型血友病用药凝血因子Ⅷ，乙型血友病用药

凝血因子Ⅸ，合并抗体血友病患者使用凝血因子Ⅶ。国

内目前已上市药品，基本和发达国家同步，这很大程度

上改善了血友病患者治疗用药的困境，但总体药品供应

不足。

血友病的发生不分地域、种族，据世界血友病联盟

统计血友病患病率大约1/万，目前以我国人口计，我国

约有血友病患者13万，但实际治疗率却远低于此。以国

家卫生部门登记在册的血友病患者目前也仅有约1.3万

人，按照临床症状分型，应以重、中度患者为主，相对

于轻度患者中、重度的治疗需求也更为迫切。

多年来国家各政府部门，对于血友病也给予了高

度重视。2004年国家人社部门将甲型血友病患者治疗

用药，血源性凝血因子Ⅷ纳入《国家基本医疗保险、

工伤保险和生育保险药品目录》（以下简称《药品目

录》），2009年将基因重组凝血因子Ⅷ纳入乙类目录。

2009年卫生部建立省级血友病登记诊疗中心，2012年将

血友病治疗用药纳入《国家基本药品目录》。这些实质

举措都极大缓解了甲型血友病患者治疗难，治疗贵的问

题,但甲型血友病患者需自付10-40%，占家庭可支配收

入的60-80%，依然面临很重的疾病负担。但作为疾病

“群体”而言，乙型血友病患者（凝血因子Ⅸ治疗），
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和血友病合并抗体患者（凝血因子Ⅶ治疗），在治疗用

药方面还存在巨大困难，其唯一用药并不在人社部《药

品目录》中，就意味着上述两类血友病的治疗，目前无

法享受职工医保和城乡居民医保的相关报销政策。

近悉，国家人力资源和社会保障部将完善《药品目

录》，该目录作为职工医保及城乡居民医保的唯一参

照，对于血友病相关药物是否可以报销，起到了决定性

作用。就此作为血友病患者组织，我们就血友病相关治

疗用药方面需求，针对血友病患者群体（均为患者或家

属）发放了一份在线问卷，就其在治疗中医保所遇到的

最大困难，并急需改善的向广大病友征求建议。问卷上

线共48小时，共收集来自全国31个省、市的3124份问

卷，有效问卷2386份。

问卷就血友病患者基于自身实际情况并与《药品目

录》相关的五个问题，征求血友病患者建议，问题包括

（根据血友病患者对问题关注度排序）：

1.取消基因重组凝血因子Ⅷ使用限制；

2.将基因重组凝血因子Ⅷ列为甲类药品；

3.将凝血酶原复合物纳入血友病治疗用药报销范围；

4.将抗体患者用药重组人活化凝血因子FVII纳入医保

报销范围；

5.将乙型血友病患者用药基因重组凝血因子Ⅸ纳入

医保报销范围。

上述与药品目录相关药品问题，是关系血友病患者

（甲型、乙型、合并抗体患者）能否享有医保治疗最密

切的，就此作为患者组织，我们希望能对新版《药品目

录》血友病适应症药品进入，提出以下建议，望国家人

力资源和社会保障部考虑。

(一)将基因重组凝血因子Ⅷ列为甲类药品
目前《药品目录》中列为甲类的血源性凝血因子Ⅷ

一直处于供不应求的状态。根据约血友病患者数量以及

按需治疗人均年需求量测算，中国2015年的八因子需

求量约为4.55亿单位，国内5家生产血源性因子的厂家

2015年的批签发量为1.3亿单位。血源性因子严重供应不

足，八因子供应存在巨大缺口。

再有国内目前治疗药物供应严重不均衡，血源性凝

血因子50% 集中供应到北京、上海、天津、浙江与广东

等地。

《药品目录》将作为甲型血友病治疗药物的基因重组

凝血因子Ⅷ列为乙类药物，患者通常在先行自负5-10%

基础上，只能报销60-80%，加之治疗的终身性，患者家

庭经济负担沉重，很多患者不得不自行减少用药量，无法

做到充分治疗或预防治疗，导致终身残疾。

很多欠发达地区血源性凝血因子供应本就十分短

缺，患者只能选择重组产品，但其自付比例过高，又成

为患者治疗中的另一大困难。

 

(二)建议取消基因重组凝血因子Ⅷ使用限制
目前的医保目录对于重组凝血因子Ⅷ的报销限制为

“限无人血源Ⅷ因子情况下血友病人严重出血时使用”。

1. 限血源性因子短缺使用，国内目前血源性凝血因

子供应严重“供不应求”，根据我们2015年的血源性凝

血因子供应情况问卷调查，血源性因子供应目前看仅能

供应到省会及一线城市，整体供应也不能保证，造成了

如下问题：

（1）将造成患者频繁在血源与重组之间更换药物，

这对于患者治疗药物增加了抑制物发生的风险；

（2）由于有医保限制，很多医院只有血源性凝血因

子，一旦发生血源性凝血因子短缺，患者急救时将无药

可用；

（3）在一起医疗资源相对匮乏的省份，血友病治疗

用凝血因子极度短缺，由于没有血友病药物供应，患者

由于治疗需要只能选择基因重组凝血因子治疗，这更进

一步加重了患者的经济负担。

2. 血友病人严重出血时使用，就血友病病情而言，

轻微出血如得不到及时有效治疗，就可能造成患者不可

逆残疾甚至死亡，而血友病出血其造成的损伤本身就是

一个“渐进”的过程，及时治疗是所有治疗的关键。所

以《药品目录》中严重出血才可以使用的限制，缺少临

床依据，很可能造成患者延误治疗。

总之，目前的医保目录对于重组凝血因子Ⅷ的“限

无人血源Ⅷ因子情况下血友病人严重出血时使用”，容

易造成患者延误治疗同时可能增加患者的治疗负担，建

议去除或部分去除。

(三)将凝血酶原复合物纳入血友病治疗用
药报销范围

现行《药品目录》中凝血酶原复合物为乙类药物，

限手术大出血及肝硬变、肝坏死导致的出血使用，适应
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症中不包括血友病患者，这一“限制”使各地参保乙型

血友病患者无法享受医保所带来的帮助，全国很多地方

血友病患者使用凝血酶原复合物还是自费。

凝血酶原复合物已在2012年版《国家基本药品目

录》中明确血友病患者使用，其为乙型血友病患者用

药。临床实践中，凝血酶原复合物也是乙型血友病患

者，合并抗体患者使用最多的一个药品。

(四)将血友病抗体患者（及获得性血友
病）用药注射用重组人凝血因子rFVI Ia
（诺其）纳入医保报销范围

就目前血友病治疗而言，其最大治疗风险应该是治

疗中合并抗体患者，随着国内用药情况的改善，血友病

合并抗体患者也呈一个逐年上升的趋势。调研数据显

示，目前大约有8%的患者存在抗体情况，其中高抗体

（抗体大于5个滴度BU）患者占血友病患者总人数的大

约2-3%。

对于血友病合并抗体患者，最有效“旁路”治疗药

物为活化的Ⅶ因子，国内已上市血友病抗体患者用药只

有rFVIIa（诺其），该药对于国内血友病抗体患者而言，

也是唯一有效治疗药物（特别是血友病高抗体患者及获

得性血友病患者临床大出血时）。

获得性血友病患者，(acquired hemophilia，AH)是

指由于体内产生抑制因子Ⅷ(FⅧ)的特异性自身抗体而引

起的出血病。这个患者群体非常小，但其出血症状非常

危险，rFVIIa（诺其）也是获得性血友病唯一有效药物。

多年来，rFVIIa（诺其）作为血友病高抗体患者、获

得性血友病患者的唯一治疗用药，特别是作为血友病抗

体患者危重症抢救唯一用药，得到了医生、患者的高度

认同。但由于其价格高昂，且不在医保报销范围，很多

患者由于经济原因，被迫放弃治疗。考虑到经济原因，

医生多采用凝血酶原复合物治疗，由于凝血酶原复合物

未经活化处理，虽含有Ⅶ因子，但其有效成分非常少。

抗体及获得性血友病患者使用凝血酶原复合物治疗，也

缺少必要的临床依据。上面所提到的两类患者发生大出

血时，其临床效果不佳。

(五)将乙型血友病患者用药基因重组凝血
因子Ⅸ纳入医保报销范围

国内目前乙型血友病患者治疗药物仅能使用凝血酶

原复合物，其中含有乙型血友病患者所需Ⅸ（凝血酶原

复合物中包含Ⅱ、Ⅶ、Ⅸ、Ⅹ因子），但由于其中还含

有其他因子，当患者严重出血大剂量使用时，临床存在

血栓风险，所以临床医生使用十分谨慎。

目前国内已上市乙型血友病患者另一用药，基因重

组凝血因子Ⅸ，其适应症为乙型血友病治疗，该药由于

是纯Ⅸ因子，其临床疗效更佳，可能副作用更低。加之

基因重组凝血因子的特性，其安全性也更好。其疗效得

到了中华医学会血液学分会血栓与止血学组认可，中国

血友病协作组出版的，《血友病诊断与治疗中国专家共

识（2013年版）》中作为乙型血友病治疗首选药物。

多年来，党和国家不断深化医疗体制改革，给全国

人民，特别是血友病患者带来了巨大的福祉。今天，我

们欣喜地看到，国家医保在实现全覆盖的基础上，正在

进一步关注大病患者群体，这使血友病患者感到了更多

的希冀。

上述建议中，包含了已报销药品适应症的调整，凝

血因子FVII和凝血因子IX两个临床必须治疗用药的新增报

销申请。出于对不同类型血友病患者治疗公平性和治疗

效果的考虑，我们还请国家人力资源和社会保障部考虑

以上建议。另外，从基金负担的角度是否可以考虑与企

业进行产品报销价格的谈判，既降低患者负担也保证医

保基金可控。医保作为进一步体现互助共济，促进社会

公平的举措，对于一些患者治疗所必须的药品，希望能

够更多纳入医保目录考虑的范畴。

以上建议，恳请国家人力资源和社会保障部考虑！

不妥之处还请见谅！

此致

敬礼！

联名建议单位：

北京血友之家罕见病关爱中心                                             

云南博爱血友病关爱中心

 陕西省四叶草公益中心

青海血友之家罕见病关爱中心

山西博爱血友病关爱中心

江西省血友病关怀促进中心

广西天使血友病关爱中心

天津市友爱罕见病关爱服务中心

郑州至善血友病关爱互助中心

成都市艾科罕见病关爱中心

南通市阳光血友之家关爱中心

时间：2016年8月24日
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血友病患者组织情况简介

血友病患者多年来得到了党和政府的高度重视，血友病今天也是唯一具有全国性登记诊疗中

心和全国性医保政策支持的罕见性疾病。血友病患者也积极努力开展“互助”工作，各地相继成

立血友病患者组织，目前全国范围内已登记注册的患者组织超过十余家。我们的工作均已开展血

友病患者及其家庭在教育、医疗、心理关怀、就业方面的救助活动；开展血友病知识宣传教育等

活动；组织医学专家、学者、病人等开展血友病咨询服务。

作为罕见性疾病患者组织的特殊性，血友病患者群体基本是我们唯一的服务群体，沟通治疗

及医保情况也是我们经常和病友沟通的一个重要工作，作为患者组织我们希望能有更多、更好的

医疗保障政策，使更多血友病患者受益，并且在感受国家医疗改善的前提下，尽我们所能为病友

提供更多帮助。

国家医保政策的每一次改善，都是作为患者组织的我们最为关心的，所以此次我们受全国

5000余名血友病患者（我们可以联络到的病友）重托，向国家人力资源和社会保障部提出此建

议，望贵部能给予考虑。感谢！

此致

敬礼！

                                                     

北京血友之家罕见病关爱中心

云南博爱血友病关爱中心

陕西省四叶草公益中心

青海血友之家罕见病关爱中心

山西博爱血友病关爱中心

江西省血友病关怀促进中心

广西天使血友病关爱中心

天津市友爱罕见病关爱服务中心

郑州至善血友病关爱互助中心

成都市艾科罕见病关爱中心

南通市阳光血友之家关爱中心



热点聚焦

8

关爱乙型血友病或甲型抗体血友病患者

公益项目（第三期)

◎ 血友之家办公室 | 文

血友病作为一种典型伴性遗传出血性疾病，加之疾病的终生性，患者及家庭面临“因病致贫，因病返

贫”的灾难性医疗支出风险。为减轻乙型血友病或甲型抗体血友病患者的医疗支出。北京血友之家罕见病

关爱中心和泰邦集团公司共同发起“关爱乙型血友病或甲型抗体血友病患者公益项目（第三期）”。自

2016年9月1日始，北京血友之家罕见病关爱中心将对全国的乙型血友病或甲型抗体血友病患者，符合泰

邦人凝血酶原复合物的适应症，且符合血友之家该项目援助条件的乙型血友病或甲型抗体血友病患者，给

予一定比例的药品援助。

北京血友之家罕见病关爱中心“关爱乙型血友病或甲型抗体血友病患者公益项目办公室”（以下简称

“项目办公室”）负责泰邦人凝血酶原复合物援助公益活动的申请审核，组织指定药房进行援助药品发放，

全程监督和管理项目的实施。

援助对象：
经医生确认符合项目医学条件，乙型血友病或甲型抗体血友病患者自愿申请并经项目办公室审核批准入

组后，即可得到泰邦人凝血酶原复合物援助。

援助方式：
自2016年9月1日起至本批药品捐赠结束为止，凡在全国范围内单次或累计购买3支泰邦人凝血酶原复合

物（山东泰邦/贵州泰邦，规格为：300IU/支）后，患者可向项目办公室申请援助泰邦人凝血酶原复合物1支

（300IU/支计）。项目有效期内可重复申请，每人援助数量不限。患者每次申请获批的援助药品将累计5支起

发放，累计获批药品数量不足5支者将在活动截止后一次性全部发放。

注：2016年已入组“关爱乙型血友病或甲型抗体血友病患者公益项目”的患者只需填写“后续申请表”

及提供购药发票即可。

申请援助程序：
患者必须接受医学评估和经济评估。即患者在医院接受医学评估，指定医生确定患者适合泰邦人凝血酶

原复合物的治疗并填写相关申请文件，然后由项目办公室对患者的经济状况进行评估，确定合乎援助条件的

患者并签发《药品调拨单》。由项目指定药房为入组患者根据项目要求进行发放，患者本人凭有效身份证领

取、签收即可。

项目启动时间：2016年9月1日始

项目截止时间：直到援助药品发放完毕为止
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项目办公室联系方式：

援助热线：010-57034286 （周一至周五：9:30-17:00）

电子邮箱：huanzheyuanzhu@xueyou.org

资料邮寄地址：（只接收EMS邮政特快专递）

 北京市100043信箱57分箱

法律声明：
所有治疗都可能有风险。由于本项目是药品援助项目，并非新药临床试验，不影响医生的诊治及处方行

为，医生根据患者疾病情况和治疗常规对患者进行治疗。

对于患者的个人信息及医学资料（"患者信息和资料"），我们将严格保密，不会用于任何商业用途，仅限

于项目的管理、执行和审计。患者信息和资料将由项目办公室保留，除卫生监管部门审查监督外，不会披露

给其他第三方。涉及用药不良事件，在符合适用的法律法规的前提下，或将相关患者信息和资料披露给药品

捐赠方的药品不良反应监管部门，进而对此进行跟踪和随访，并将相关信息录入药品捐赠方的药品不良事件

数据库中，且按照相关法律规定上报给相关法规部门。

该项目为慈善援助项目，唯一目的是减轻贫困及低收入乙型血友病或甲型抗体血友病患者使用泰邦人凝

血酶原复合物的负担，项目不收取患者的任何费用，援助不附加任何其他条件，援助药品不可以在市场上

销售。

该项目采用患者自愿申请形式，自愿参加。

患者援助项目的一切解释权归北京血友之家罕见病关爱中心所有。

   

项目监查：
项目办公室对患者援助用药定期进行抽查，核对个人信息、经济状况和病历资料、药品使用情况，如发

现与事实不符将立即停止援助药品。

项目终止条件（如有以下情况之一，援助药品自动停止）：

1.进入援助项目的乙型血友病或甲型抗体血友病患者，需要由医院的医生定期进行临床评价：如有明显

出血不能控制的情况发生，需立即进行抑制物检测，一旦发现抑制物需立刻终止泰邦人凝血酶原复合物的治

疗。

2.援助项目的医师确认出现了与泰邦人凝血酶原复合物相关的较难耐受的不良反应。

3.患者或法律监护人/父母要求停止使用泰邦人凝血酶原复合物治疗，或自愿退出。

4.患者进入新药临床试验或其他援助项目。

5.经医院确认援助治疗的患者死亡。

6.患者提供任何虚假医学或经济证明。

7.患者将援助药品出售或转赠他人。

8.患者家庭经济条件改善而不再满足财务标准。

9.患者拒绝接受援助项目监查。

注：在某些医疗状况下的援助终止，援助项目办公室有权追回已发放援助药品。 
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“血友HERO”，We Are Family！
——2016 Hero夏令营

◎ 血友之家办公室 | 文

“或许经历过许多不美好，走过艰难坎坷的路，

可是我相信会有，会有更好的明天，所以要微笑去面

对……”。

8月13日，我们迎来了“HERO” 血友病儿童夏令

营。血友之家身为血友儿童和家属们的大家长，我们的工

作人员早早就到了现场，期待着见到每个孩子和家长迎接

夏令营喜悦的笑容。

一早8点多钟，一些血友宝宝和家长就到达了会场，

边签到就边和我们工作人员聊上了。

签到结束后，家长们带着孩子陆续就座，期待着本届

夏令营开幕！

北京儿童医院的唐凌医生、诺和诺德公司吴优经理进

行开幕致辞，为第九届夏令营活动送上祝福，为到场的所

有小病友和家长们加油！

活动正式开始，儿童医院的甄英姿护士长为大家讲解

了血友病家庭治疗的相关知识，并现场为大家培训和演示

“自我注射”，小编看得出每位家长都在认真地聆听。接

下来自我注射环节，家长们带着孩子排队到台前，领取针

头、针管、注射用水，以及学习配药用的药粉。小编发现

今年绝大部分父母还是有一定的常识的，领完注射器具，

上手就来。其中一位妈妈，因为心疼孩子不愿给孩子扎

针，所以一直没有学习过。我们血友之家的香姐，看到她
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左右为难，瘦弱的她决定献出自己的小玉手，给这位妈妈练习。一次没

成功，香姐鼓励并告诉她已经很不错了，说：“另一只手给你试，这次

一定能成功。”爱心总是有收获，第二次成功！小编看到通过儿童医院

几位医生的规范指导，家长们之间的互帮互助，不会注射的家长也纷纷

动起手来了！

主持人刘大政同学，看到现场有儿童医院的医生在场，决定给家长

们谋取福利，现场提问答疑。这一下可收拾不住了，一波接着一波，真

是辛苦关老师和唐凌医生了。一些专业术语小编听不懂，但是看得出这

些普通的父母，为了孩子，我们小病友的爸爸妈妈真是卯足了劲学习！

“自我注射”、“家庭治疗”一直是非常重要的一个环节，原因很

简单，血友病作为一种终生性疾病，患者发生出血的时间也存在很多的

“不确定”，出血也许发生在“深夜”，也许发生在“路途”，这些

“不确定”，使随时就医成为了患者治疗中的另一个困难。所以“自我

注射”、“家庭治疗”对于血友病患者或家庭来说就变得尤为重要，我

们希望通过这种学习，能让更多家长甚至是孩子学会这项“技能”，让

孩子能在第一时间接受到治疗。

下午，由来自党共青团中国青年高级人才培训中心的那老师，给大

家带来“心理工作坊”，针对血友病孩子的情况，那老师有专业的心理

辅导方法，现场气氛异常活跃，那老师对我们“血友病”的孩子格外关

爱，十分用心地让现场的孩子和家长们放松心态，为血友孩子营造了一

个良好的教育环境。

儿童医院唐医生上台致辞

诺和诺德公司吴优经理上台致辞

甄护士长为大家普及教学家庭护理方法

家长们领取注射器具关老师亲自上前指导

唐医生解答患者问题

勇敢的香姐，你真棒！

关老师解答患者提出的问题 注射动作娴熟的妈妈，勇敢的儿子
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今年那老师带来的是“抒情+教育”模式，爱你我就

揉揉你，爱你我就抱抱你，现场弥漫着“爱”的气息。

孩子们对妈妈并没有羞涩，看得出孩子们对爸爸妈妈的

日常付出的爱是了解和感恩的。

一连串的游戏、亲子互动让父母和孩子们明白信

任、守规则、关爱等的含义。这些平凡又注定不凡的血

友病孩子们，他们提早懂事，父母的教育必须也要跟上

去。那老师让现场的一位爸爸讲述了平时对孩子的教

育，因为孩子的身体，我们血友家长们对孩子的爱会异

常谨慎、浓烈，不小心就会演变成溺爱。而这又会对孩

子以后的成长造成影响。这也就是血友之家会经常举办

一些活动，让家长们带着孩子参加，放松心情、相互交

流，并请老师们来讲课的原因。宝宝们通过不断的学习

和相互沟通，走出对血友病恐惧的怪圈，和健康的孩子

一样，能打开心扉，拥有一个快乐的童年，并拥有那老

师所讲的这些高贵的品质和自身的不平凡，血友宝贝们

才会有一个“最好的未来”！

在《感到幸福你就拍拍手》一曲又蹦又跳的旋律

中，我们结束了此次心理工作坊，那老师再次让大家感

受到了温暖和幸福！因为治疗血友病的药物极其昂贵，

一些家庭会走向“因病返贫、因病致贫”的境况，但是

为了让孩子及时用药，父母的精神压力、经济压力随之

而来，这也是一般家庭不能承受的。但是这些父母并没

有放弃，而是每时每刻都在绷紧自己，为孩子付出！相

信通过这次那老师的“心理工作坊”，这些不平凡的父

母，会懂得如何给家庭减轻“压力”，如何给孩子营造

一个更好的家庭环境！

最后一个环节，也就是今天的重头戏——《杯子

歌》现场演唱及教学。为了这次表演，“红苹果合唱

团”的孩子们，每周六都在练习打杯子，据说团长刘政

同学买的杯子，已经全杯覆没，哈哈~！因为要教给现

场的孩子和家长，北方工业大学的3名志愿者在《杯子

歌》环节开始前赶到了现场，现场指导帮助练习。桌子
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围成了四方形，孩子们坐在里面，远远看去看到了我们

心中最亮的星。

凝聚在一起的力量真的很大，不一会儿，大家就可

以熟练流畅地整套做下来。眼看时机成熟，我们的主持

人刘政，把合唱团队伍规整，桌子周围的家长将杯子摆

好，等待着第一句歌声的号召。预备！起！“或许经历

过许多不美好，走过艰难坎坷的路，可是我相信会有，

会有更好的明天，所以要微笑去面对……”在合唱团孩

子们优美的歌声中，歌声和杯子的敲击声音巧妙地接合

在一起，这种契合，胜似行云流水。这就是团队的力

量，这就是爱的体现！是爱让我们凝聚在一起！

在中国大概有10万个血友病人，今天一些在北京治

疗的家庭因为夏令营聚集在这里，齐心协力完成《杯子

歌》，让我们更加团结振奋，以后我们会因为血友病人

更好的明天凝聚，也告诉所有的大病友、小病友们你们

一直不孤单！

关老师上台致辞，并告诉大家，类似这种互动活动

每年都会举办，也必将会越来越精彩，通过政府相关部

门、医生、企业及社会爱心人士各方面的爱心和支持，

都可以帮助我们成为“英雄”。一路走来每位血友病的

孩子和爸爸妈妈都在与病魔抗争，他们坚强乐观，他们

永不言弃！此刻，英雄，崛起！

2016年“Hero”血友儿童夏令营在大家的欢声笑语

中圆满结束！血友之家代表血友病病友们感谢北京儿童

医院团队，感谢诺和诺德公司，感谢2016年度北京市级

社会建设专项资金支持的京津冀血友病患者健康教育项

目，对血友病群体的大力支持，正因为有了大家共同的

帮助，我们的血友病孩子们才会在和病魔的搏斗中更加

坚强，加油！ 
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“红苹果合唱团”受邀

录制中央电视台CCTV4《中华情》

◎ 血友之家办公室 | 文

2016年10月13日，血友之家“红苹果合唱团”受邀

参加中央电视台“中华情”节目组录制，表演歌曲《天

之大》。

按照约定时间，下午2点钟家长带着孩子，怀着无比

激动的心情，来到了中央电视台新台址。血友之家的刘

政哥哥、久香姐姐已经在门口等待大家。集合、排队、

清点人数，短暂等待后，央视的工作人员出来迎接大

家，长长的队伍浩浩荡荡踏入中央电视台，红苹果们热

情洋溢的小脸忍不住露出喜悦。

进入电视台，工作人员把大家安顿好后，为了让孩

子们尽快彩排练习，团长刘政哥哥忙前忙后接洽工作人

员。因为前面有其他节目的彩排，工作人员安排孩子们

先去化妆间进行化妆，化妆间的大哥哥大姐姐们对我们

的孩子可是喜欢的不得了，原本静悄悄的化妆间一下子

热闹了起来，对于涂在脸上的“胭脂水粉”团员们嫌弃

又好奇，但是小脸上又都露出享受的神情，再也忍耐不

住孩子们的无比可爱，化妆师主动要求做“小苹果们”

的志愿者。完美O(∩_∩)O哈哈~
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终于，在猴孩子们要撒欢的时候，轮到我们彩排走

场了。真是一秒变明星，登上台的小苹果们把脸上嬉闹

的神情收了起来，舞台上的他们立刻起范儿。此刻，这

些从出生就注定不平凡的孩子们，在舞台上如此耀眼。

因为今天孩子们要来央视录制节目，合唱团杨老师

下班后没吃饭就赶了过来，给孩子们加油打气，又指导

小苹果们把歌曲过一遍！

经过现场导演和舞台指导老师的调整，当台上响起

孩子们天籁般的歌声：“妈妈 月光之下  静静地我想你

了……”我们的眼睛都湿润了！仿佛我们看到了一个个

受瞩目的新星在冉冉升起！

因为正式录制不能拍照，小编就不能拍摄照片分享

给大家了，不过节目播出时我们会提前通知大家的，大

家随时关注，不要错过CCTV4“中华情”。最后，再次

感谢中央电视台给血友之家“红苹果合唱团”这次登台

的机会，也祝“中华情”节目越来越火！

团长刘政哥哥几年来坚持不懈的努力和家长们的支

持也终于把孩子们带到了属于他们的舞台。孩子们的变

化，相信只有他们的爸爸妈妈感受最为深刻，加入红苹

果艺术团的孩子们，勇敢地实现自己的艺术梦。不断超

越自我，变得更加开朗、阳光、积极、优秀，这种心里

的满足感，虽然他们年龄很小，但也已经感受到了！今

后，更大的舞台在等着他们~加油！“小苹果”~ 
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血友之家——“拯救折翼天使”血友

病儿童救助项目阶段性进展报告

一、项目进展情况：
自2016年1月1日项目启动后，血友之家陆续通过我们的网站、杂志、微信公众号、QQ群等传播

渠道，对项目信息进行推送，开始面向全国血友病儿童患者家庭接受项目申请，并对符合项目救助标

准的家庭开展相关救助。截止至2016年8月22日：

生活救助方面：从项目启动到2016年8月22日，血友之家项目小组共收到来自全国各地贫困血友

儿童家庭提交的申请290份，其中已有270个贫困血友病儿童家庭通过了项目审批，完成了上半年善款

的发放。截止至8月22日，已有233个家庭在得到救助后发来了救助情况反馈信息，告诉了我们孩子在

得到救助后的改善情况。

康复救助方面：项目启动以来在北京协和医院、北京儿童医院等全国范围内9家具备血友病理疗康

复能力的相关医院开展，截止至8月22日，已有15名关节病变的血友病儿童通过项目得到救助。15名

患儿在一段时间康复后关节健康状况均得到不同程度改善。

紧急救助方面：项目启动至8月22日，共有4名危重的血友病儿童接受救助，其中有一例烧伤患

儿救助，两例颅内出血患儿救助，一例腹腔出血患儿救助，他们均在项目的帮助下完成治疗，重获新

生。

二、项目财务简报：
血友之家——“拯救折翼天使”血友病儿童救助项目，通过妇基会在腾讯乐捐筹款平台目前已筹

集救助善款2201045.35元（统计截止至2016年8月23日），用于开展2016年度血友之家——“拯救

折翼天使”生活、紧急、康复三大救助项目。 

截止到2016年8月22日，血友之家共完成270名贫困血友儿童家庭6个月的生活救助善款发放，15

名残疾血友儿童康复救助善款发放，4名危重血友儿童紧急救助善款发放，合计发放善款565005.81元

（伍拾陆万伍仟零伍元捌角壹分）。

三、患者反馈：
项目执行至今，我们陆续收到来自全国各地我们救助的血友病儿童和家长的相关反馈及患儿的故

事、照片，共233个家庭提交了反馈信息。对比之前的反馈，我们看到仍然有近90%的家庭认为项目

对血友病患儿的生活改善和身体健康状况起到了帮助和改善。拯救折翼天使血友病儿童救助项目同时

还缓解了贫困血友儿童家庭的经济压力和家属的心理压力，绝大部分家庭把救助金用在了孩子的治疗

用药、生活改善和学业支持三个方面：
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项目合作方：中国妇女发展基金会

 

项目执行机构：血友之家罕见病关爱中心
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我们的孩子小臣，今年8岁，已经是小学三

年级的学生了，自从2008年被确诊为重度血友

病甲型，一家人的生活都被这个病魔笼罩着。孩

子的右手臂由于小时候出血后没有及时用药物

治疗，最终导致四级残疾，到现在都无法正常自

理。雪上加霜的是2012年孩子又被查出抑制物

抗体高达109，这个消息又给我们一次沉重的打

击，从那以后孩子每一次出血就得输注人凝血复

合物进行替代治疗，然而替代治疗的效果不是特

别明显。2012年9月孩子口腔出血连续输液好几

天都不见起色，最后住院治疗，这才止住了血。

 尽管病痛折磨着孩子，致使右手无法写

字，但他并没有被打倒。他练习左手写字，每天

努力学习，认真听讲，学习成绩在班里名列前

茅，我们真的为小臣骄傲感动。一年级两学期的

期末考都取得了双百的好成绩；硬笔书法大赛中

获得了一等奖；2014年5月25日获津南区第十一

届希望之星“自强不息奖”；二年级第一学期期

末被评为班级“超级智慧星”；2015年4月17日

参加了津南区中小学生“自强之星”的演讲评

选；2015年末荣获班级“年度状元奖”

 三年的小学生活中，每次脚踝出血，最少

都要休息一个礼拜才能勉强去上学，鼻子出血都

不肯回家，一定要坚持上完最后一节课，让我们

欣慰的是孩子的性格没有收到影响，依然活泼开

朗。他喜欢画画，还喜欢下中国象棋，有空就和

老师切磋一下。

对于我们一家来说，虽然前方的路很辛苦，

但我们会竭尽全力，付出所有帮助孩子度过以后

的每一次难关！

记得很清楚，2014年4月3日凌晨4点，在威远镇的妇幼

保健院的楼道里，听到了婴儿哇哇落地的哭声，一家人奔向

了妇产科门前，医生说：“母子平安，男孩！”我们激动得

热泪盈眶，感谢上天，感谢医生，让我们的家的孙子平安降

生，当天取名：范 ☆ 洁。 

瞬间，我们原本三代的家庭就变成了四世同堂，顿时我

觉得我们是世界最幸福的家庭。然而幸福和快乐就像傍晚

的彩霞一晃而过，高兴了一年，就在孩子一岁生日前两天，

小屁股整片发青，我们都没太在意，以为是在硬的东西上碰

的，生日当晚，来了我们最好的朋友，村卫生室的王医生，

他说娃娃屁股上发青是病，要去医院检查，我们县医院医疗

设备不全面，最好到青海省儿童医院去检查，于是第二天我

就和媳妇，儿媳妇抱上小孙子到青海省妇女儿童医院挂了专

家号，经过血液科主任三天的细心检查，得出结论是“重度

血友病甲”，当时就住了院，主任说：“这是一种罕见病，

需要终生治疗，如果不及时补充凝血因子，孩子就会残疾，

严重的话会失去生命。”顿时，我的脑子一片空白，可怜的

孩子啊，你怎么得了这种病！

从此，使我们这个原本并不富裕的家庭在精神上和经济

上，一下子跌进了痛苦的深渊。虽然隔壁邻居、亲朋好友在

精神上和经济上在不断地鼓励和帮助我们，但昂贵的医药费

和精神压力使我们喘不过气来，从2015年4月27日到2015

年12月30日一直在频繁住院，农村合作医疗报完后自费7万

多元，加上母亲患有脑萎缩和萎缩性胃炎，常年吃药打针，

一年费用也得1万元以上。

无奈，年迈的父亲出门看守工地挣钱，看着满脸皱纹、

满头白发的父亲，我内心一阵阵心痛，我跑到无人的野地大

哭一场，我敬爱的父母，今生遇到我这样的儿子是你们的不

幸，让你们受苦了，儿子此时此刻不但无能为力报答父母的

养育之恩，还要让你们为了我的小孙子，为了这个家出门赚

钱，儿子跪求你们下辈子再做我的父母，但愿下辈子你们能

得到一个健康快乐的小曾孙，让我这个做儿子的近一点点己

所能及的孝心。

直到孩子第四次住院，我和媳妇抱着孙子到镇政府，找

到镇书记，跪在了书记面前讲述了孩子的病情、家庭的状

况，书记答应2016年给我

们家庭评低保，还在经济上

给了3000元的现金补助。

漫 长 的 2 0 1 5 年 总 算

一 天 天 熬 过 去 了 ， 盼 来 了

2016年，可是新的一年，

一切美好的希望又破灭了，

因为政策改变，政府没有给我家低保。幸亏遇到了血友之

家，现在只能恳求尽快通过生活救助的申请，给我们家生活

和经济上一些帮助，在此，我们全家衷心感谢你们！

“折翼天使”救助的真实故事

救助案例分享一

救助案例分享二
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我是一个地道的农村妇女，如果有什么不同，就是我

有一个血友病儿子，儿子生下来白白胖胖很可爱，十个月

时发现爬行之后出现青紫还有血块，我怕极了，去县医院

检查说正常，回家后过几天有的地方好了，有的地方肿的

越来越大，，我们带着儿子去了廊坊中医院，医生让我们

去天津血研所，我当时以为是白血病，因为我听说过这种

血液病，等检查结果出来医生告诉我是血友病，是由母亲

遗传，男生会发病的一种罕见病，我当时就晕了，我们一

家都身体健康，医生说完，老公一家沉默了，我不知道怎

么办，农村人的观念里儿子是根，儿子这病就是无底洞，

光检查治疗就好几千，我婆婆说了一句：“有病咱就治，

孩子投奔咱来了，不能不治，”从此我和儿子就开始和天

津血研所打上了交道，有时候没有因子我就输我的血给儿

子，可儿子一岁多的时候，一次感冒差点要了他的命，昏

迷吐血。

当时在县医院，我说我儿子是血友病，医生一检查是

脑出血，大夫说没治了，救活也是拖累。我坚持输八因

子，在医院买不到，就去医药公司买，和药贩子买，一次

次借钱之后，老公沉默了，我知道我借的钱可能一辈子也

还不上，可我不后悔，儿子一岁的时候喊了妈妈，我乐坏

了，我觉得我的好日子来了，可是儿子在两岁的时候，站

着站着突然躺下了，躺的时候磕在了暖气片上，血喷了出

来，我和老公还有公公又一次去血研所，大夫让输上八

因子去儿童医院缝针，当大夫让签病危通知书时我都麻木

了，身上的钱花光了，公公什么也没说又去借钱了，我婆

婆打电话说：“死不了咱就治！”这一次我儿子又挺过来

了，可却留下来后遗症癫痫病，之后就借不到钱了，只能

陪着儿子，有点钱就输次冷沉淀，没钱就陪儿子挺一夜。

夜真长啊！一次次从晚上盼着白天又从白天到晚上，总对

自己说挺挺就过去了，可怎么就过不去呢？

2013年的时候，我老公买了一台二手电脑说可以上

网，我挺恨他的，儿子买药都没钱，你买这破玩意能当因

子用吗！可电脑给我打开了一扇窗，我加入了血友之家官

方网站，知道有很多都是血友病患者，也可以去找报销，

我大着胆子去找新农合办公室，当那个大姐告诉我可以报

销的时候， 我坐在人家办公室里哭了半天，在资料不全

的情况下，大姐帮我报销了45%，1万多块钱，我赶紧拿

着这钱去天津血研所买了八因子，血研所的薛大夫让我给

孩子做骨关节，那时候儿子走不了路，滑膜炎出血经常血

肿，那之后我就开始预防治疗，我以为只要八因子跟上我

儿子就可以走路，过正常人的生活，可开始预防治疗就花

了9000多，报销完5000多，我咬牙坚持，可儿子癫痫总

发作，我给石家庄的一个大姐打了电话，大姐知道我的情

况后让我带儿子去看看脑科，我没钱她出，我感谢她在我

无助时扶了我一把，我听了她的话，背着儿子上了学，儿

子上课我拿着小板凳在后面坐着，怕他癫痫发作，我觉得

我都这么努力活着，老天总会开开眼吧！可去年冬天我又

遇到坎儿了，我婆婆因为心脏病住院了，我们没钱看病，

老人说不想住院的时候，我觉得特别得累，同样患有心脏

病的公公又去借钱了，我真的特别的累，我总想咬咬牙挺

过去，可为什么就这么难过呢？我只想让我缓一缓，哪怕

有个地方让我休息一会儿，可是不行，我有一个需要八因

子救命的儿子，有个学习非常优秀想上大学的闺女，有个

心梗之后还要四处帮我借钱的公公，有个看见一个塑料瓶

子都要捡回家还钱给孙子买吃的好婆婆……

前方不知道还有什么，但我相信，我只要坚信生活不

会更苦，就会变好！

救助案例分享三
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选择坚强

2004年12月一天的早上，随着阵阵哭声儿子出生

了，全家人洋溢在幸福快乐中。在8个月左右的时候，

一次高烧，腰间发现一块块大大的淤青，到医院检查化

验，医生建议去太原做进一步检查。当时在医院上班的

大姑子打电话让我们去一趟，在医院的走廊里，她很郑

重地对我说，建议带孩子做进一步检查，情况不是很乐

观。心里很慌，立即带着孩子去了太原。

那真的是一场噩梦。到了太原已经凌晨2点多了，孩

子因为颠簸呕吐发烧，山大二院抽不了小孩的血，我们

又到了儿童医院，儿童医院需要住院。抽血后安排去二

院化验，最后，到了二院还要抽血，几个医生护士把孩

子按在床上，让我出去，在孩子大腿上抽血。当时我不

知所措，看到孩子被按在床上，眼神绝望地看着我喊妈

妈……妈妈……我被赶了出来，他们说我在里面孩子不

听话。之后结果出来了，医生悄悄地告诉我说，你家孩

子确诊了，血友病重度甲型。这种病是遗传，考虑给不

给婆家人知道，当时一块儿去的还有婆婆和大姑子，这

病瞒是瞒不住的。之后一切都变了，医生说后半生就靠

坐轮椅，你们提前考虑好，大姑子说县城里有两个兄弟

都是这病，都没活过12岁。

一岁多那年，孩子嘴唇碰破一点皮，流血流了一个

多月止不住，没办法过完春节，我们不顾家人的反对，

带着孩子来太原买了四盒因子，那时候买不到国产的，

只有买昂贵的拜科奇，输了两盒就好了。之后一年的夏

天，孩子在玩耍时，脚扭伤了。那年，全国因子紧张，

到处买不到药，最后打听到了攀会长，才借了两支药，

但是并没有起到什么作用。孩子躺在床上，整夜整夜地

喊疼，那种滋味比刀子捅在心口上还疼，每晚抱着儿

子，哭着祈祷上苍，把疼痛转到我身上，很不知道，为

什么会降临到一个幼小的孩子身上……

2009年，孩子上幼儿园，脚踝反复肿疼，无奈退

学，我们带着孩子去北京儿童医院见了吴润晖大夫，大

夫说孩子右脚踝肿胀，肌肉萎缩，活动受限，建议有条

件预防治疗，孩子就能和正常孩子一样走路、上学、玩

耍。在协和赵永强和华宝来教授给孩子做了因子含量等

进一步检查，用了半个多月时间，钱花完了，回家了。

因为资金不够，预防治疗停了，因子还是很难买，脚还

是肿疼，滑膜炎，自发出血了走路颠簸。他才6岁啊，本

来可以有个天真、快乐的童年，但每天却要受病痛的折

磨，看到儿子不能走路，根本不敢想象以后会是什么样

子，我是孩子的母亲不能看着他残疾、没文化。都说我

孩子是个无底洞，没人肯借钱给我，都躲得远远的。我

找了人，借了私人贷款，独自一人带着儿子踏上了去北

京的火车，心中只有一个信念，不能让孩子坐轮椅。

到了北京，在一个好心人的帮助下，租下了他家的

厨房，隔壁大妈大爷人特别好，做了饭菜经常叫我和儿

子去吃。他们是过来做生意的，看到我和儿子每天就吃

一点小菜和面汤，都流泪了，说孩子在长身体，吃的不

行，所以总是接济我们。医院里见到了全国各地的血友

病患者，互相帮助像一家人一样，有段时间快扛不住

了，心态差，每每看到他们坚强的身影，我就告诉自

己，坚持住，坚持住，孩子们都是那么坚强……

 最让我感动的是，在北京的一个小朋友，14岁，一

个人到医院来打针。看到我和孩子走过来告诉我，阿姨

当弟弟长我这么大，您就不用背着他来医院了，就可以

像我一样一个人来打针了。看着孩子我眼里满是泪，我

忘不了他只是一个不到14岁的孩子，那么勇敢、坚持。

因为我们住的地方实在是太热了，孩子身体受不了。有

几个病友住地下室，他们就帮我们一块搬了过去，一块

照顾孩子，互相帮忙。

一段时间后我们回 老家了，预防一段时间，孩子能

走路了，却面临着上学的问题，已过了上小学的年龄，

选了一个农村孩子少的学校，给校长说了一下孩子的情

况，被拒绝了，又耽误了一年，孩子想上学，问我：

“妈妈。为什么学校不要。”我无言以对。第二年终于

学校接受了，上了一年级，孩子很努力，在班里是班干

部，学习总在前十名，虽然身体原因总是请假，但是丝

毫不影响他成为一个品学兼优的好学生。

 

 

救助案例分享四
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双手撑起血友宝宝美好的明天

小城于2011年2月8日出生，孩子的出生给我们全家

带来了欢声笑语。就在孩子11个月大的时候，刚刚学着

走路时有磕碰摔倒，身上总是会青一块紫一块，受伤的

地方还硬硬的。当时认为孩子小，学习走路时磕碰有些

青紫是正常的，就没有当回事。 

在2012年11月份意外发生了，孩子牙床被尖锐的

东西扎破流血不止，前后有大半月，我们跑遍了市里的

各个医院检查都不找不到原因，也没有办法完全止住伤

口的流血，医生建议我们去苏州大学附属第一医院检查

一下血液。检查的结果如晴天霹雳一样，不敢相信，重

度血友病A型，因子的含量只有1%。回家后整夜整夜睡

不着觉，看着可爱活泼聪明的儿子，眼泪止不住地往下

流，心里难过、自责、痛苦、崩溃，很长一段时间都难

以走出这个痛苦的阴霾。家人朋友都来开导我要想开，

要勇敢地去面对这个现实，自己要调整好自己的心情，

为了孩子也要坚强地挺过去，相信未来的医学一定会攻

破这个罕见病。

由于孩子左脚踝和膝盖出血次数较多，左膝盖已有

变形，造成走路不协调，每当看到孩子走路时的样子我

总是揪心地疼痛，很是担心孩子的成长。在这几年中大

大小小的出血不计其数，每当看到孩子出血时痛苦的哭

声，心里真的是心如刀割，面对自己孩子的疼痛恨不得

代替，然而却只能手足无措地照看。随着孩子一天天地

长大，用药量也在增加，因为药费昂贵，本来就不富裕

的家庭更是雪上加霜，日子过得很清苦。但看到孩子活

泼聪明，天真的笑容时，我们做父母的辛苦付出都是值

得的。 

在经历过一次次的痛苦中，我有幸在网络上加入

到了血友病群，在群里认识了其他病友家长。在之后

的生活中，我时时刻刻关注着血友病的相关信息，了

解周边医院凝血八因子的相关动向，学习照顾血友宝

宝 需 要 注 意 的 事 项 ， 关 注 血 友 宝 宝 的 饮 食 和 活 动 ，

也懂得了在宝宝受伤后的第一时间如何处理。随着时

间的流逝，我逐渐地由脆弱物质成长为了一个坚强勇

敢细心周到的血友妈妈。我开始教育宝宝学习自我保

护，带她出去游玩结识玩伴，教他学习各种知识。我

开始告诉他，在幼儿园的时候要注意不跟小朋友们激

烈打闹，要记得如果摔倒的话第一时间请老师打电话

给我。我们需要细心呵护孩子，但也不能让他脱离社

会生活，过度保护有时候也是一种伤害，我们既要用

我们的母爱让他远离危险，也要学会让他稳步向前。

他们不是脆弱的“玻璃娃娃”，他们和普通的孩子一

样成长，甚至会比普通孩子走得更远。

现在的我面对突发状况已经能沉着应对，和所有的

血友妈妈一样，我一直不断地自我鼓励和进步。我们是

孩子最稳固的支柱，只有自己坚强才能教会孩子坚强和

进步。希望我们所有的血友妈妈能够团结互助、相互学

习，用双手为我们的血友宝宝撑起更好的明天。

感谢“血友之家罕见病关爱中心”大爱的精神，让

我们全家对未来更有信心，心存感激，勇敢坚强地生活

下去，在此向“血友之家罕见病关爱中心”的援助致以

真诚感谢，感恩血友之家的帮助。

救助案例分享五
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姓名：徐*辉

年龄：7岁

籍贯：河北

姓名：赵*

年龄：10岁

籍贯：安徽

姓名：潘*豪

年龄：10岁

籍贯：江苏

姓名：董*宣

年龄：17岁

籍贯：安徽

姓名：李*轩

年龄：9岁

籍贯：江苏

姓名：余*煜

年龄：9岁

籍贯：山西

姓名：王*昊

年龄：8岁

籍贯：河南

姓名：喻*杰

年龄：10岁

籍贯：河南

姓名：赵*盛

年龄：9岁

籍贯：青海

·

·

·

·

·

更多救助案例
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血友病运动指导（六）

◎ Kathy Mulder | 文

本体感觉训练

1级

注意：肘、腕或膝关节有疼痛或肿胀时不做。

预备：手膝位于地板或垫上。 

动作：向后抬起一条腿并保持平衡几秒钟，然后放

下。换对侧。重复直至感觉疲劳。 

目标：可保持上述动作30秒钟。

2级

预备：手膝位于地板或垫上。 

动作：抬起健侧上肢和对侧下肢保持平衡数秒，然

后放下，换对侧。重复直至感觉疲劳。 

目标：可保持上述动作30秒。

3级

预备：手膝位，双手在不稳定表面（如枕头等） 上。 

动作：向后抬起一条腿并保持平衡几秒钟，然后 放

下，换对侧。重复直至感觉疲劳。 

目标：可保持上述动作30秒。

4级

预备：手膝位，双手在不稳定表面（如枕头等） 上。

动作：抬起健侧上肢和对侧下肢保持平衡数秒，然

后放下，换对侧。重复直至感觉疲劳。 

目标：可保持上述动作30秒。

5级

注意：达到4级后再开始5级。

预备：手膝位，双手在不稳定表面（如枕头等） 上。 

动作：抬起健侧上肢和对侧下肢，闭眼，保持平衡

数秒，然后放下，换对侧。重复直至感 觉疲劳。

目标：可保持上述动作30秒。
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第四节：肌肉的锻炼

对于血友病患者、医师和物理治疗师而言，肌肉出

问题才是真正的挑战。肌肉出血在一开始不易被识别而

容易误认为是肌肉扭伤。因为深部的肌肉出血往往没有

明显的体征。

有些肌肉涉及2个关节。有时1个关节运动得很好，

但是另一个关节的运动可能就受到了影响，此时，只有 

同时检查两个关节的运动才能发现问题。对这种双关节

肌肉的评价和康复需要具备良好的解剖学知识。

对比双侧肌肉的长度也是必要的。只有肌肉长度

完全恢复使得所有的部位可以同时运动才算完全的康

复——常见的错误是只恢复了某个节段的肌肉长度。比

如，一侧腓肠肌出血后，在屈膝位可使踝关节完全背

伸，但在 伸膝位则无法完全背伸。 

说肌肉出血是个真正挑战的另外一个原因是，肌肉

出血往往会引起严重的并发症。深部肌肉间隙出血可引

起短暂或永久的神经损害，如果血肿巨大，还会导致血

管受压和肌肉坏死。

有些肌肉，由于其位置和功能的原因，不易充分休

息。许多肌肉会因出血而变得薄弱无力。大多数肌肉会

在出血恢复后丧失部分柔韧性。刚恢复几天又反复出

血，这种情况并不罕见。

最好由超声波检查跟踪随访血肿吸收的情况。如果

不可能，那么仔细的临床评估是必要的。患者常常能够 

分辨随着运动训练的进行，肌肉是否变得不那么紧，不

那么痛了，还是更痛了。物理治疗师必须细心地倾听 患

者的描述。

在训练期间，用夹板固定肢体于舒适体位，也许对

肌肉长度的恢复有益。夹板可以随着肌肉长度的改变而 

调整。

肌肉功能的康复也必须包括肌力训练以恢复肌肉的

力量和耐力。

后面介绍的训练将有助于牵伸和拉长因本身出血或

关节出血而变得发紧的肌肉。这些牵伸训练必须主动进 

行，不可由治疗师或家属被动进行。要在严密监护下进

行，以避免新的出血和损伤的发生。

牵伸应循序渐进地进行。肢体的牵伸以肌肉感觉发

紧为止。每个动作应保持数秒钟，然后放松。牵伸动作

可以逐渐加大，但切记不可操之过急。

训练涉及的肌肉包括：髂腰肌，腓肠肌， 腘绳肌，

前臂屈肌和股四头肌。所选方法包括肌力训练和柔韧性 

训练。

髂腰肌（髋屈肌）

髂腰肌位于骨盆，是青少年血友病人常见的出血部

位。其腰大肌部分附着于脊柱和股骨，损伤或变紧可引

起屈髋，弓腰。

股动脉和股神经的位置临近髂腰肌，因此，该部位

出血会造成严重后果。神经受压早期出现大腿前皮肤麻

木和感觉丧失，这是髂腰肌出血的早期征象。如果股神

经受的压力持续增加，则股四头肌会出现麻痹，伸膝无 

力。这可能成为髂腰肌出血后严重而永久的后果。

关键点

·髂腰肌出血恢复起来可能需要数周或数月的时间。

因此，康复进程必须循序渐进且在治疗师监护下进行。

·髂腰肌出血时必须严格休息直至出血停止，这意

味着绝对不允许走路即使使用拐杖。

·大腿前皮肤感觉下降或麻木是神经损害的早期征象。

如果出现这种情况，应立即请有关专业人员进行评估。

·旨在完全恢复柔韧性和肌力的康复训练必须在治

疗师监护下进行。 

·即使看起来已经完全恢复，但仍然很容易再出

血。如果出现新的出血迹象，如疼痛加重或活动困难，

应立即让患者卧床。
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柔韧性训练

也许数天或数周都要在坐位或仰卧位时膝下垫厚枕，在此

期间，保证髋关节始终处于舒适的屈曲位，不要尝试下地走

路。一旦确定出血完全停止，就可开始进行下列的柔韧性训

练。但要准备好万一再次出血就要马上继续卧床休息。

1级

出血完全停止后开始，万一再次出血应立即停止。

预备：仰卧位，屈髋屈膝，双足平放。 

动作：轻柔地伸展患侧下肢直至髋部/腹股沟区有牵拉的感

觉——不要再进一步伸展了。必要时可以用手协助动作。用枕

头垫在腿的下方使得患肢可以放松。每小时重复动作 1次。 

目标：随着伸髋能力的增强，逐渐减小枕头的高度。 

·继续练习直至在健肢屈曲的情况下，患肢可以伸直。

·在患侧下肢能够完全伸直之前，不要尝试下地走路 。

·一旦大腿、背部或腹股沟区出现不适，立即停止练习，

继续卧床休息，同时患肢处于舒适的体位。

2级

能够完成1级的动作后才能开始2级

预备：俯卧位动作：保持髋部伸展，放松腰背和髋部。大

腿、腰背或腹股沟区出现不适立即停止。 

目标：能够舒适地完成上述动作，就可以在室内尝试小步

行走。

3级

能够完成2级动作后才能开始3级

预备：仰卧位，双膝双髋屈曲，双足平放，收腹。 

动作：双足踩地使双髋抬起直至腹股沟区有轻微的牵拉

感，坚持数秒，放松。 

目标：在不引起任何不适的情况下可使髋关节抬起，直至

使其可以充分伸展。

4级

4级动作是为下地行走做准备的。只有在能够顺利完成2级

动作并已经开始3级动作数日后才能进行。

预备：站在踏板的侧方 

动作：患侧足踩在踏板上，患侧膝关节用力伸展站上踏板。 

目标：不借助帮助可以轻松站上踏板并保持腰部伸展。
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5级

能够轻松完成3级和4级动作后才可开始5级动作。

预备：仰卧位，健肢屈曲，患肢伸展。 

动作：缓慢地屈曲健侧膝关节使健侧大腿向胸部靠

近直至腰部或患侧腹股沟有牵拉感，或患侧下肢开始屈

曲。必要时可借助上肢帮助。动作过程中要始终保持患

侧下肢伸展。 

目标：健侧大腿可以轻松靠近胸部而同时患侧下肢

保持伸展状态。如果可以轻松完成5级动作，则可增加行

走距离，但是仍然不要尝试跑步。

6级

该动作必须在有经验的物理治疗师指导下进行 （最

好是血友病治疗中心的）。治疗师将为患者设计个体化

的主动的（不是被动的）髋伸肌牵伸 方案。

轻柔缓慢地练习直至肌肉长度完全恢复是非常重要

的。如果肌肉长度未能完全恢复，则步态和姿势就会受

到影响，再出血的可能性也会增加。

没有物理治疗师的建议不要尝试跑步。

肌力训练

1级

预备：仰卧屈膝位。将手放在患侧膝关节上。 

动作：屈曲患侧膝关节使得大腿向胸部靠近，同时

手向大腿施加压力并逐渐加大压力——保证要无痛！坚

持数秒然后放松。重复直至患肢感觉疲劳。 

目标：大腿能够完全抵抗手施加的压力。

2级

预备：面墙而站。在患侧大腿和墙壁之间放置1个枕

头。 

动作：用大腿挤压墙壁并逐渐增大压力。坚持数秒

然后放松。出现疼痛时应立即停止。 

目标：逐渐增加压力和动作持续的时间。增加动作

的次数。
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小学初中高中求学的心路历程
◎ 李守聪 | 文

小学时我撞到了腿，由于当时家里穷，耽误了治疗，

落下了左腿残疾。

我第一天上学就感觉到了同学们异样的眼光，他们去

上体育课了，我一个人只能孤零零地呆坐在教室里，心中

是无限的孤独。我的家里人安慰我说：“孩子不要哭，当

他们以异样的眼光看你时，你要对他们微笑。你要自信自

强，好好学习，以后会成为有用的人的。”我便拿起了课

本，心中暗暗发誓，我一定要学好知识。姐姐对我说：知

识改变命运。我从此便开始了学习生涯。上课时听得特别

认真，因为行动不便我尽量少喝水，来减少上厕所的次

数。由于专心学习，我的成绩名列前茅。

伟大的妈妈为了让我少走几步路，从小学一年级一直

到高二整整背了我11年，感谢我的母亲。由于自己身体不

好，没法和同学们一起去玩，我也渐渐变得孤独。为了不

让母亲看到难过，有时想到自己的处境，我在晚上躺在床

上时偷偷地哭，问自己为什么老天要这么对我，我没有健

全的身体，我没有知心的朋友，我更无法融入同学们中去

和同学们一起玩耍。

因为成绩优异，中考时以高于重点高中40多分的成绩

进了一所普通高中的免学费班。可是由于极度的自卑，我

不敢和同学们交流，甚至也不知如何和他们交往。于是，

我迎来了生命中最黑暗的一段刻骨铭心的日子。

在教室里，我几乎不说话，由于极度敏感，有时和同

学们发生口角。老师找到我，问我最近的情况，我哭着

说：“老师，我想退学，没有同学愿意和我说话，我完全

融入不进班级中去。”老师说：其实同学们没有恶意，你

也不要自卑，要学会感恩，学会尊重别人，而且还是要好

好学习。原来在初中，我基本上是年级前三名，可是后来

成了班里倒数第一。妈妈说：“孩子，只要你尽力，妈妈

就不后悔让你上学。”一直到高二，妈妈还是一直背我上

学，有一天，坐在母亲电动车后面，突然发现妈妈竟然有

了白发。那都是为我付出的结果啊。我学会了感恩。暗

下决心，把落下的课补回来，可是我已经落下了好多。

我开始自己学以前的课本，做以前的题，有问题独立思

考，实在不会后问同学问老师。老师也帮我讲落下的

课。期间，有好心人了解到我家的情况，其中有位邹阿

姨来到我家资助我上学。阿姨每年都会抽出时间问我学

习情况，每年都给我钱，供我上学。我知道了什么叫爱

心。有这么多人关心我，我有什么理由不站起来，焕发

正能量，好好学习，自强不息！就这样，带着所有好心

人的爱，坚强的我参加了高考。

收获的季节到了，回报好心人的季节到了，感恩的

季节到了。我拼尽全力，书写了属于自己的高考试卷，

不容易啊！12年，父母妹妹还有所有好心人的爱要有结

果了。在高考后的暑假里，我不敢放松，我参加了计算

机培训班，考取了计算机维修工中级证。我坚持每天早

上5点30起床，去读书去练字、去图书馆看书、去上培训

班。因为我知道，我上大学不容易。我深深地感觉到了

社会的温暖。回想漫漫求学路，我从最初的极度自卑，

慢慢变得乐观开朗；我由原来的不爱说话，变得和同学

们友好相处；我由原来想放弃学业，变得心怀梦想自强

不息。我有个梦想，能在科研路上做出点不平凡的事，

将来进科研所，为国家科技发展做贡献，然后再功成名

就后，拿出很多钱来做慈善，使世界上穷人减少，减少

两极分化。我不想让和我一样的残疾人、穷人，再生活

在自卑中了。大学刚刚开始，梦想，起航吧！不被嘲笑

的梦想是没有完成的必要的。

我坚信！逆袭人生，日臻优秀，实现理想，才会有人

倾慕；足够优秀，才会令人刮目相待。I believe forever！

如今很少再去回想曾经受过的委屈，也谈不上过去的

伤害是要感谢还是记恨，我已经慢慢理解，“没有时间浪

费在没价值的人身上”，这只是人生的常态。这些激励我
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最终进步的伤害，何不是人生的另一种转机？我在这些

“瞧不起”的眼神中，学会用一种沉默的姿态闷声努力

着，我没办法拒绝这种负面能量的发生，但我终有一天可

以让更美好的自己站在你面前，静静地告诉你，“我不是

你想象中的，那么不堪一击的人”。

你弱的时候，坏人最多。不行就用二倍的努力。不努

力就没有优秀的机会，不优秀也就失去了被尊重的机会。

优秀就是我的发言权，优秀就能获得尊重！坚信， 一个

人，唯有强大，才有选择的权利，才有被重视的资格，才

会做出最有力最有尊严的反击，否则无论你逃离到世界的

哪个角落，都会发现那里的坏人特别多。

电视上正播放着第87届奥斯卡颁奖典礼，最佳改编

剧本奖得主《模仿游戏》编剧Graham Moore站在台上领

奖，说了一番感动所有曾经或者正在为梦想执着付出的

人。 他手持小金人，感慨道：“艾伦·图灵没有机会站

上台，看着这些迷人的脸，而我却能，这很不公平。在台

上的短暂时间里，我想说几句。我16岁时曾试图自杀，因

为我觉得自己很怪，很另类，与其他人格格不入，而现在

我站在这儿，此刻的我告诉那些有同样感觉的孩子。‘我

好古怪’‘我好怪异’‘我真是不合群’，没错，你是这

样，我肯定你就是这样，但请继续‘怪异’，继续‘与众

不同’，当你成为下一个站在这里的人，请把这番话传递

下去。” 台下响起雷鸣般的掌声，甚至有人的面颊上挂

着擦不干的眼泪。我听着他那句干净的Stay weird，stay 

different，鼻涕淌到嘴角边。

我就是我，stay werid，stay different!“好古怪”“我

好怪异”“我真是不合群”，没错，我是这样，我肯定我

就是这样，但我会继续“怪异”，继续“与众不同”！

分享一下最近的感悟：

逼着自己埋进去，埋进书本，埋进试卷里，埋进密不

透风的黑茧——为的只是有朝一日破茧成蝶。

在梦想这条路上，最怕你有走不下去的预见和随时回

头的准备。

“怕什么，这人生还长久，不行，就用二倍的努

力！”

我只是活得单纯，肯相信，只要付出足够多的努力，

就一定能够实现梦想，它也许会比别人的来得晚一点，但

想着它总有一天会靠自己的双手得到，那晚一点到来又有

什么关系？

为以后生活去努力拼搏吧！

哪怕狼狈不堪，总有一天会成为人上人。

什么是信仰？信仰就是把生命交给自己认定的事业，

无论艰难险阻，不管成败与否！什么是信念？信念是对信

仰的坚守与执着，明知前途坎坷，荆棘密布，但却只顾风

雨兼程！

专一地，单纯地，坚决地，几近固执而又饱含信仰和

希冀地，心无旁骛乃至与世隔绝地，为了一个认定的目标

而奋斗。

有一次同学聚会上，大家各自说起对每一个同学的印

象。说到我时，大家给出最多的答案就是：“学习好，

聪明。”甚至当年的同桌都拍着大腿表示极力的赞成：

“对呀，我们那年都一样学习呀，不聪明怎么会拿高分

数？！”我惊讶地发不出声，“聪明”从来都不是属于我

的描述。我攥紧手中这啤酒，酒精带我回到十五六岁的那

些日子。

我那时成绩总是在班级中的前几名，老师器重，同学

羡慕，爸妈欣慰。可是否有人发现过——我中午从不舍得

午睡，全班黑压压倒下去一片，只有我一个黑脑袋还拿着

笔摇摇晃晃；我甚至不会在课间走出教室，我坐在喧闹的

教室里，硬是给自己划拉出一点安静用来做数学题；我熬

到很晚才睡，十几岁就开始和咖啡作伴，电视从不是我生

活里该有的内容，我点一盏灯，伏在书桌上，实在扛不住

就睡五分钟再懊恼地重新坐起来；我五点钟起床，不等眼

睛睁大就抓起枕边的英文课本背单词，偶尔瞌睡几分钟

嘴中也念念有词；我每天早晨坐公交车上学，去车站的

十分钟步行，都要把历史重点知识写在手心里，边走边背

诵……我经常看到“天才少女”“天才少男”的新闻，只

能叹一口气，接着背上我那十几公斤重的书包，去熬那熬

不完的夜和永远起得不够早的清晨。

这样的“聪明”是有代价的，而有代价的，我的生活

中又不止这一样。

“你弱的时候，坏人最多。”这几个字缺乏温情，看

起来冰冷，却是生存的至大道理。

生活中还有更多的残酷，需要一个人亲自去理解，而

我相信，总有一天，我坚持不懈的努力，会让那些曾经的
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坏人，越来越友善。

一个人，唯有强大，才有选择的权利，才有被重视的

资格，才会做出最有力最有尊严的反击，否则无论你逃离

到世界的哪个角落，都会发现那里的坏人特别多。

既然家境不好，那就要努力要家境好起来啊！”

我恍然大悟，这份来自社会的残酷，从来都不是别人

的错，一个没有钱没有地位没有学识的男孩子，还能指望

一个陌生人对你温柔以待再给你不离不弃的帮助？相信

我，这世界从不会有强者对弱者无条件的资助，连爱情都

未必能慷慨如此。

不努力就没有优秀的机会，不优秀也就失去了被尊重

的机会。

我很难对这件事下一个确切的定义，但是看看身边令

你心生佩服的女孩子，不难得出结论，她们的优秀，源自

多金、美丽、健康、有气质、有文化、有一技之长……她

们保持着两位数的体重，赚五位数的月薪，气质出众，谈

吐睿智，生活向上，穿着高跟鞋，在这残酷的世界里用理

性的声音砸下一个个掷地有声的符号……这些优秀，或许

有点先天的关联，但什么都敌不过后天的努力，没有人可

以天生完美，但努力，能够让我们越来越优秀。

若你正在经历这份坎坷，那只有一个原因，说起来

残酷也真实，“你只是不够优秀而已”。别去相信美丽

可以拯救自己的全部缺点，也别去指责这世界残忍的一

面，很抱歉，现实里不会存在永久的吸引或同情，人总

是头朝向更好的地方而忽视在低处挣扎的那些人，这是

人类共有的特点。

如果观察身边突然间奋起的朋友，我们大概会发现，

有很多努力并不是自发的，而是来源于一种伤害。

优秀就能赢来尊重，优秀就能给自己一个发言权。

比你差的人还没放弃，比你好的人仍在努力，你就更

没资格说，你无能为力！

那么上大学到底能学到什么？

学会接受不公平 ，从最初的忿忿不平到最后的坦然

接受， 慢慢不再问凭什么， 也不去追究那些略显龌龊

的现实。 不是因为妥协， 而是因为明白想得到公平必须

先有竞争的资格， 所以只有不断地把自己变得强大， 由

内而外地让别人不能轻视， 站到别人无法企及的位置才

能看到别人看不到的风景， 有时候劈荆斩棘不是一件坏

事。

大学为什么要把课安排的这么松散然后耗上四年，而

不是像中学一样朝七晚五学上三年就毕业，它就是要这

样，用四年的时间，打磨你锐气，消耗你的梦想，拆散坚

定过的爱情，接受各种看不惯的人和事，然后才能放心地

把一个足够圆滑和现实的你，送到社会、婚姻、现实里。

不要一昧地认为人际关系最重要，没有什么比让自己

更加强大重要。

如果大学四年只为了混个学生干部，只为了几张荣誉

证书，只为了获得入党名额！最后你不过是花着父母的钱

在大学里舒服地荒废了四年青春。从踏入大学的第一天

起，就多去图书馆，多听几场演讲，多交几个知心朋友，

多写点自己的故事，多思考你要的未来，多拥有自己的时

间做自己喜欢的事！

大学可以让人学会独立，低质量的社交不如高质量的
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独处，我可以一个人吃饭上课走路。待人友善是修养，独

来独往是性格。

人际关系：学会套路与反套路

一天一本书，一周一学期

大学里感觉差不多的同学，工作后的差距大多不是机

遇不同，而是本身的差距，你不了解而已。一样的看书，

有人看的是情节，有人看的是规律。一样的打工，有人挣

的是钱，有人寻找的是突破口。所以大学里要交的朋友不

仅仅是每天待在一起打发时间的，最好是能一起花费时间

玩出一些名堂的。

天呐，你都在说什么，大学不就是学微积分线性代数

概率统计商务英语西方经济学思修马原毛概财务管理财政

学税收房地产开发金融工程国学基础民法刑法临床医学病

理学酒店管理，以及，食堂抢饭吗？

驾照，专业证，四六级，坚持锻炼，交点好朋友，学

一门乐器，有点兴趣爱好，看时政新闻，学会独立思考，

尝试多点事情不会后悔。还有多看书看好书多去图书馆。

多去上课，尊重别人。最后要学会与自己相处，当孤独的

时候你知道有多重要。（说这么多真的希望即将步入大学

的学弟学妹能少走点弯路）正能量！

大学最重要的，其实并不是人情世故和圆滑处事。去

读书，去健身，你有四年的时间去提升自己的气质，再没

有这么好的机会，相信我。真的很重要，尤其是女生。

大学是用来脱贫的， 不是用来脱单的， 共勉。

别人睡觉的时候保持安静，叫别人帮打饭别嫌难吃，

别乱翻别人东西，叫别人买东西记得给钱，注意卫生，别

否定别人喜欢的东西，借了东西主动去还，别评价别人家

境，别总是欺负一个人

怎么忍受奇葩室友并与他们和平相处？

别以挂科为荣，那只是蠢货才干的事。

一个人可以在图书馆泡一天，一个人可以在操场跑十

圈，独自从纷繁的活动中找到自己想要的，我们不是孤

独，只是学会一个人可以活得漂亮。

大学直观是学专业课和一些必备知识，但实际，通过

你参加的社团学生会，来学人际交往，怎么应付上级拉拢

下级。有很多人觉得大学挺黑暗的，其实不然。只要自己

阳光，到哪里都会有阳光的生活。

“孩子，我要求你读书用功，不是因为我要你跟别人

比成绩，而是因为，我希望你将来会拥有选择的权利，选

择有意义、有时间的工作，而不是被迫谋生。当你的工作

在你心中有意义，你就有成就感。当你的工作给你时间，

不剥夺你的生活，你就有尊严。成就感和尊严，给你快

乐。”——龙应台

大学不仅是教授你知识的地方。它更是让你看清差

距，并为之努力的地方。是父母省吃俭用把希望寄托于你

身上的地方。是你可以依靠自身的勤奋改变命运的地方。

大学可以使你奋发向上，也可以使你萎靡不前。但是，希

望四年后，当你回首初入大学校门时，当你回想父母殷切

期盼时，你能自豪地说：我没有遗憾！

1.自己的时间要掌握好，学会去拒绝别人。 2.别大学

弄的碌碌无为，还去安慰自己平凡可贵 。3.学会思考，什

么才是自己想要的，而不是盲目从众。 4.深夜的酒不如清

晨的粥可口。 5.攒钱永远比不过有头脑的挣钱。

在大学里，平均每个学期有19周，其中你的成绩，是

由考试前的最后2周决定的，而你与别人的差距，则是由

另外的17周决定的。

两年， 挂过科、 混过社团、 搞过学生工作、 导员

没多喜欢、 知己也没找到、 但我清楚了自己应该拒绝什

么， 应该坚持什么， 纵然独来独往， 纵然失败摔跤 ，但

不失去重头再来的勇气， 永远相信天道酬勤 ，永远相信

自救者天自救， 我还没有健好身 ，还没有考完会计， 还

没有学PS、 Word、 PPT、 还不会游泳、 吉他、 还不会

跳舞、 所以能做的有很多。

把圈子变小， 把成绩往上提一提， 把故事收一收， 

把心打扫干净， 现在想要的以后你都会有。

我不喜欢平平淡淡的人生，如果让这辈子这么平凡过

去，我会后悔。我喜欢挑战。微笑着，一步一步向前走，

坚持我的路。不拋弃，不放弃，阳光依然照射着你的前

路。化茧为蝶，飞向梦的天空，坚持到最后，不管成功与

否，努力过，我依然是最闪亮的星！

真的很累吗？累就对了！

舒服——留给死人！

苦——才是人生，

忍——才是历练，

做——才能拥有！
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如果，你感到此时自己很辛苦，告诉自己，容易走的

是下坡路，

辛苦——因为你正在走上坡路！

许多时候，我们因为一点小小的挫折便心灰意冷，甚

至更多的时候，我们因为生活上一点小小的不如意就指天

骂地，彷彿自己是全世界最不幸、最可怜的人。其实，生

命中的每个挫折与羞辱都有它的意义，振作起来勇往直

前，你会惊奇的发现：“果然没错，一切都是最好的安

排！”

1. 行为懒惰穷—代，思维懒惰穷三代！

2. 贫穷和富贵就是一念之间，观念决定贫与富，心态

决定苦与乐！

3. 赚钱靠福报，花钱靠智慧。

4. 富人永远知道穷人缺什么，而穷人永远不知道富人

在想什么、干什么丶学什么！

5. 学习就是学状态、学心境、学成功人与人相处的

艺术、学不甘心、学习别人是如何突破的、如何实现目标

的。

6. 今天谁把学习当第一，未来就一定可以争第一！

7. 关于学习：失败不用学，懒惰不用学，疾病不用

学，所有不好的习惯都不用学习；

8. 成功要学，健康要学，创业要学，所有让人积极向

上的习惯都要学习。

9. 活鱼会逆流而上，死鱼才会随波逐流！

10. 穷人什么苦都能吃，就是不想吃学习的苦；而富

人什么苦都不能吃，就是能吃学习的苦！

11. 穷人不学穷根不断，富人不学富不长久！

12. 学习吧，钱没了，不学习，前途没了。

13. 放下吧，成就感没了，放不下，成就没了。

14. 成长吧，过去没了，不成长，未来没了。

15. 学习是增加视野的唯一途径。

16. 人和人在肉体上没什么差别，差别是在灵魂上，

你的精神世界有多大，你的视野就有多大，你的事业就有

多大。

17. 一个人事业的边界在内心，要想保证你事业的边

界不断增长，就必须扩大你心灵的边界，因此，学习是唯

一的途径！

18. 今天不为学习买单，未来就为贫穷买单。

19. 身体的不便绝对不是放弃努力的理由，我不想因

为这些束缚自己。

这个世界根本不存在“不会做”这回事，当你失去所

有依靠的时候，你自然就什么都会了。 ——力克·胡哲

“这些年，已经形成了一些残疾高知的小群体，正在

逐步让社会认识到残疾人的价值，残疾不等于残废。”郭

晖如是说，“自卑和自尊同时存在，自卑有多深，自尊就

有多强！”这背后的艰辛谁人能够体会呢？“某个时刻

郁闷得要死了，但回头是岸。自卑利用好，也是一种动

力。”

要么才华横溢，众人敬仰；

要么特立独行，没人待见。

这世界在看着

是你的坚持终将打动人们

还是被这世界打败

落寞收场。

既然无人左右你的想法

既然你还有远方的田野

时间珍贵

惜此少年锦时

为何不启程出发？



33

中国血友之家 WWW.XUEYOU.ORG

《中国血友之家》期刊是由中国血友之家发起并主办的一份面向全国血友病患者及其家属的季刊。期刊以“服务

血友病患者”为宗旨，内容包括国内外血友病新闻、知识介绍、医疗保险和救助政策信息、全国各地血友病诊疗中

心、厂家和血友病组织的活动信息、人物专访、病友故事以及病友个人创作的艺术作品等。

《中国血友之家》将免费发放给全国各地的血友病患者、血友病诊疗中心、地方血友病组织以及相关医生、专家。

现面向全国各地的血友组织、病友、厂家和医护专家公开征集稿件，欢迎大家踊跃投稿、推荐稿源。

征稿内容：

新闻信息：关于血友病的医疗、医保制度、救助制度和政策法规方面的报道。

活动信息：各地血友病治疗中心、血友病组织和厂家组织的各种活动。

医疗信息：血友病的最新研究成果、治疗信息、知识介绍等。

患者信息：血友病患者的生活故事、治疗经验、作品展示等。

来搞要求：

稿件请注明作者姓名和联系方式，推荐稿请注明出处，以 WORD 格式或图片按附件形式发至投稿邮箱；

每稿必复，如需修改，会与作者及时商议；

来稿要求：内容健康新颖，论点明确，资料可靠，力求文字通顺、优美、简明扼要，通俗易懂；字数不限。

 

稿酬：

1. 文字作品：50元/千字；

2. 照片与绘画作品：20元/每幅；

一经采用将支付以上标准稿酬。

 

特别声明：

如作品为投稿者盗用或没有经得原作者同意，所引起的任何法律与经济责任由投稿者自行承担，与血友之家无关；

投稿时请注明明确的个人信息与家庭住址等联系信息，以便稿费的发放；

本征稿启示长期有效；

本次征稿的最终解释权归血友之家所有。

投稿方式：

地   址：北京市石景山区古城中街33号院6号楼1单元1402房间 

电   话：010-5942 5987               

收件人：《血友之家》杂志编辑部

邮   编：100043

投稿邮箱：zazhi@xueyou.org

中国血友之家杂志
征稿

启事
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噩耗—让幸福瞬间破灭
汪辉，来自安徽省安庆市老峰镇的农村。父亲视力

二级残疾，平时靠做搬运工赚钱养家糊口；母亲肢体四

级残疾，平时在家守着几亩田地。就是这么的一对夫

妻，他们用坚强撑起了一个温馨的家。和所有的孩子一

样，汪辉从小就是父母的心头肉，掌中宝。一家子的生

活，平凡、简单但不失温馨和幸福。

汪辉，也曾拥有过快乐、幸福、美丽的童年。2006

年，汪辉14岁，幸福于是永远定格在那一年。突然的不

适，大腿由于出血肿胀而导致的疼痛难忍，着急的汪辉

父母驮着这个可怜的孩子辗转很多的医院检查、治疗，

但是一切均是徒劳。

汪辉的病越来越严重，在静静的夜撕心裂肺地哭泣。

父母陪着他、抱着他，无助地面对着这个可怜的孩子，泪

水渐渐在双亲的眼中干涸。渐渐懂事的汪辉，为了不让父

母担心，强忍痛苦，强颜欢笑。实在忍不住，就躲在被窝

里偷偷地抽泣。爸爸、妈妈，孩子对不住你们。

从此，最简单的幸福从家庭中消失了！

抗争—与病魔开展竞赛
不能失去孩子，就是累死，也要保住孩子。就是带

着这么一份执着，残弱的父母，让汪辉看到了希望，也

增强了他活下去的勇气。强忍身体的疼痛，汪辉坚持在

学校里上课，只是，更多了老师和同学们的关心和帮

助。懂事的汪辉，用努力所取得的好成绩回报着爱他的

父母和关心他的老师与同学。

为了治病，父母花光了不多的积蓄，求爷爷告奶奶，

东拼西凑，但是从没有间断过为他求医问药。一次偶然，

父母驮着汪辉，从小山村辗转来到苏州，在苏州第一附属

医院汪辉最终被确诊为罕见血液疾病———血友病A。瞬

间的失落占据了这个普通家庭所有人的心。这个病，无法

治愈！唯一可以实现的就是靠药物来维持生命。

明确了病因，治疗终于有了转机，不再是盲目地东

奔西走了。为了缓解因身体关节和肌肉的出血带来的肿

胀、透澈心底的疼痛，汪辉每个月都要注射“人凝血因

子Ⅷ”。八因子，只能短短地维持一段时间，同时这种

药又是一种非常昂贵的药品，需要冷藏。500单位一支

却需要1000多元。每月注射一次，仅仅是保守的治疗。

可是已经让这个家庭受到沉重的打击。如果按照正常的

治疗，每个星期都应该注射。于是，只有非常疼痛的时

候，迫不得已他才会去注射。为了节约开支，每次都是

父亲请来一名村医帮助注射。

长时间的治疗，让本来健康的孩子最终关节变形无

法行走，甚至站立都成了问题。轮椅、床榻成为了汪辉

的依赖！

自强—用行动挑战命运
由于缺乏凝血因子，汪辉的大关节部位特别容易内

血“缘”

编者语：每一位血友病患者的成长史都是一部写不完的血泪史，小小年纪就懂得坚

强，就明白只有知识才能改变我们的“命运”，加油吧，汪辉，明天会在你的不懈努力

下变得美好~
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出血，一旦出血，关节处就会肿胀，疼痛。然而命运的

坎坷并没有让汪辉退缩，他选择了继续坚持上学。每天

拖着双腿，扶着墙上课、放学，课间休息时，上厕所都

是同学搀扶着。即便如此，汪辉仍坚持着。因品学兼

优，他高一、二年级都评为“三好学生”。高二下学

期，血友病已造成汪辉腿关节严重变形，从此他不得不

和心爱的校园告别，离开校园后，汪辉仍然坚持自学。

汪辉说：“当时不知道自己患的是什么病，以为打

针吃药就会好，也从来没有想过有一天自己会站不起

来。”随着年龄的增长，汪辉的病情越来越严重，从而

导致他的右腿已经严重变形，胳膊关节处也已经出现了

疼痛感。高中的时候就休学在家，在家里除了上厕所，

汪辉每天都卧在床上，下床用拐杖拄着最多也只能坚持

几分钟。虽然病魔击垮了他，但他一直很坚强，身体的

疼痛会给汪辉带来很大的压力，他虽外表坚强、乐观，

但也曾偷偷哭泣。

他不想就这样向命运妥协，即使是在轮椅上，他也

要做主他的人生，他说：“路在我的脚下，我不想庸庸

碌碌过完我的一生。即使再困难，我都要坚持完成我的

学业。我相信知识可以改变命运，我希望做一个有价值

的人。”所以汪辉在高二被迫休学在家的时候，他依然

拿起自己的课本，去开启属于他的遥远的大学梦。清晰

记得，在高考的那段时间里，在当地媒体报道下，社会

上的各界爱心人士都纷纷伸出援助之手。

2012年6月7日、8日，他终于顺利地完成了高考。

圆梦—靠顽强拼搏人生
373分，以命拼得的好成绩，安庆职业技术学院电子

信息系计算机应用专业向汪辉伸出了橄榄枝。2012年9

月20日，汪辉第一次走进了他梦寐以求的大学校园，开

始他人生新的起点。

第一次走进学院的大门时，他就被浓浓的爱意所包

围。社会上的爱心人士和安庆相关部门帮他缴纳了学

费，学院领导也给他安排了单独的宿舍，没有高高的阶

梯式上铺床，取而代之的是为他精心准备的席梦思单人

床。同时为了减轻家庭的经济负担，也为了有人可以方

便照顾他，汪辉的父亲也被安排到学院后勤部工作。由

于身体的原因，他只能坐着轮椅去上学，每天都是同学

推着他去课堂，有时候在高楼上，同学们只能背上他才

能登上那高高的楼层，然后和同学们一起专心地听着老

师讲课。

汪辉虽然腿脚不便，但是在大学里的每一节课上，

不论刮风下雨，不论酷暑严寒，他都能做到不迟到，不

早退，不旷课。他都会专心听讲，认真做好笔记，跟着

老师的步伐学好每一门课程。顺利地通过了国家计算机

三级考试，在期末考试中也取得了优异的成绩，在班级

中名列前茅！在学校的《自立自强  励志成才》演讲比赛

荣获一等奖！

所以在以后的学业中，他一定会更加奋发图强，努

力学习，为将来找一份好工作打下坚实的基础；在以后

的人生道路上，他说要做一名对社会有价值的人，去报

答曾经那些帮助过自己的人，去帮助那些和他一样在忍

受病痛折磨的人，让他们知道疾病并不可怕，虽然我们

的血不能凝聚，但是我们的爱可以凝聚在一起，只要我

们有颗感恩向上的心，就会有美好明天！



病友登记

36

血友之家及各地血友联谊会主要联系人

省、
市属

地方名称 负责人 联系电话 邮箱 QQ 通讯地址

北京 北京血友之家罕见病
关爱中心 关  涛 18600672160 guantao@xueyou.org 15814593 北京市石景山区古城村中街33号院6号楼1单元1402室

成都 艾科罕见病关爱中心 余  中 13881929797 yz@xueyou.org 962591552 四川成都市新光路8号3-9-6-2邮编：610041

吉林 长春血友儿童之家 张洪珠 13944111587 zhz@xueyou.org 83160500 长春市绿园区皓月大路1135号 长春市慈善会

云南 云南博爱血友病关爱中心 常显敬 13888567444 cxj@xueyou.org 278125395 云南省 昆明市 盘龙区 东华街道新园路68号伟龙花园B栋
201

河北 河北血友之家 冯凤莲 15833110993 15833110993@163.com 1307513043 石家庄市中山东路361号河北医科大学199信箱 邮编
050017

沧州 沧州血友之家 杨学民 13323077918 czxueyou@163.com 957511212 河北省沧州市永济东路79号邮编：061000

保定 保定血友之家 陈立民 13833497286 1912930627@qq.com 1912930627 河北保定高开区贤台乡大石桥村 邮编072150 陈立民

邯郸 邯郸血友之家 何军花 15530015474 1647166891@qq.com 1647166891 邯郸市邯山区火磨街饮食公司家属院邮编 056002收件人
何军花

张家口 张家口血友之家 吕春江 13231310557 731199588@qq.com 731199588 张家口市张北县建安东路泉连心酒坊。
邮编：076450，收件人：吕春江

衡水 衡水血友之家 刘永吉 15610961393 liuyongji@126.com 414983028 河北省衡水市桃城区北方工业基地花园村

天津 天津市有爱罕见病
关爱中心 王立新 18622027181 wanglixin66@163.com 407629492 天津市河东区大直沽福泽温泉公寓4号楼5门305 邮编：

300170

河南 郑州至善血友病关爱互助
中心 张鹤喻 13839986309 408561276@qq.com 408561276 郑州市二七区大学路80号9号楼18层1815号（华城国际）

辽宁 辽宁血友之家 梅殿喜 15140102416 853895108@qq.com 853895108 沈阳市皇姑区梅江街65号3-1-1邮编110034 

大连 大连血友之家 周连斌 15141101169 1076083248@qq.com 1076083248 大连石化公司气体车间

安徽 安徽血友之家 毛  岭 14755136510 maoling@sohu.com 459370095 安徽省合肥市金江苑9栋203室

山东 山东血友之家 韩吉亮
13406462751 
13081650622 
13181698297

43012389@qq.com 43012389 山东省青州市鲁星路 339 号邮编：262517

菏泽 荷泽血友之家 孙鲁庆 13184081358 slq1358@126.com 523311277 山东菏泽市开发长江路中育巷5号。邮  编：274000

青岛 青岛血友之家 刘  夏 15192753962 2978358401@qq.com 2978358401 青岛市北区曹县路113号

济南 济南血友之家 彭克意 13287787515 1046212163@QQ.com 1046212163 山东省天桥区历山北路北先徐花园11号楼2单元102室

临沂 临沂血友之家 崔秀英 13854905239 857527159@qq.com 857527159 山东省临沂市莒南县石莲子镇大河疃村

东营 东营血友之家 生  涛 13954677493 
13954677527 1287325480@qq.com 1287325480 山东省 东营市 东营区 西城西五路辛鸿家园北门三单元101 

山西 山西博爱血友病关爱中心 田  燕 18003408584 939277456@qq.com 939277456 山西省太原市万柏林区千峰北路15号警苑小区南楼五单元
11号

新疆 新疆血友之家 王喜微 15160877929 413487279@qq.com 413487279 乌鲁木齐市五星南路328号兵团疾控中心（830002）

江苏 江苏血友之家 尹仲春 13372220725   
13952182997

zhongchunxueyou
@126.com 315526983 江苏省徐州市湖滨新村158-1-103

南通 南通市血友病病友联合会 陆国平 13962703878 13962703878@163.com 307961018 江苏省海安县宁海南路22号（教育局）  陆国平

淮安 淮安血友之家 陈兴旺 15950373361 cxw825@163.com 30266271 江苏省淮安市淮海北路31号书城1702室 邮编223001

仙桃 仙桃血友之家 徐  景 13554425738 81162454@qq.com 81162454 湖北省武汉市武昌区东大门铁路小区20栋1单元802

镇江 镇江血友联谊会 许  胜 13921555291 xs291@126.com 351818984 江苏省镇江市句容葛村镇东巷67号 许胜 邮编212400

苏州 苏州血友之家 吴宏斌 18151107810 86780007@qq.com 86780007 江苏省苏州市姑苏区彩香新村一区24幢64号（西单元）
103室（南面门）

常州 常州血友之家 莫文宁 13861199559 51818948@qq.com 51818948 江苏省常州市天宁区郑陆镇焦溪舜溪西路71号

浙江 浙江血友之家 冯利青 13967136991 hygggg@qq.com 492392688 浙江省杭州市萧山区市心北路718号天林广场2幢4单元
1102室，邮编311215，冯利青
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中国血友之家 WWW.XUEYOU.ORG

中国血友之家(原名中国血友病病友联谊会) 是在中国医学科学院血液病研究所的关怀和支持下，于2000年9月成立的非赢利性血友病病人

组织。组织的所有负责人均为患者或家属，目前登记在册的患者人数已超过5000名，也是国际血友病组织世界血友病联盟唯一承认的中国患者

组织。在全国范围内开展工作，主要以收集患者资料、宣传血友病知识、救助特困患者、协助医院开展相关治疗等工作为主。     

               

中国血友之家网站：http://www.xueyou.org/

血友之家罕见病关爱中心办公室

地址：北京市石景山区古城中街33号院6号楼1单元1402房间    邮编：100043  电话：010-5942 5987   邮件：hhc@xueyou.org

江西 江西省血友病关怀促进中
心 芦  松 15070928606 ls1971abc@163.com 113096025 江西省南昌市干家前街36号（八一电线厂宿舍）邮编：

330003

南昌 南昌血之友公益协会 左国良 13732986319 2681781072@qq.com 2681781072 南昌市西湖区桃花北路杨家庵38号，邮编330025

湖北 湖北血友之家 黄屹洲 13871059048 hyz812@126.com 395856866 湖北省武汉市青山区钢都花园124街45门5号 黄屹洲

襄阳 襄阳血友之家 张春华 13487149518 1057703631@qq.com 1057703631 湖北省老河口市孟楼镇幸福路 邮政编码：441809 张春华

宜昌 宜昌血友之家 龙陈晔 18671766674 85012187@qq.com 85012187 湖北省宜昌市西陵区港窑路19号锦润花园19-1-112

广西 广西天使血友病关爱中心 黄艳丽 18978980231 919700855@qq.com 919700855 广西省南宁市明秀东路232号广西民族医院皮肤科
（530001）

甘肃 甘肃血友之家 祝爱花 18793632798 534815767@qq.com 534815767 甘肃省张掖市甘州区新乐小区27号楼一单元一号

上海 上海血友之家 冯刚 13816659797 shxueyou@163.com 53409898 上海市崇明县港西镇盘西村708号

内蒙古 赤峰血友之家 韩立娟 15924468066 370144010@qq.com 370144010 内蒙古赤峰市新城区松山区蒙古族小学 邮编：024000

陕西 陕西四叶草公益中心 庞月琴 18991396959 228650426@qq.com 228650426 陕西省西安市莲湖区大兴东路15号铝厂小区2-2-202 邮
编：710016 收件人：朱瀛政

安康 安康血友之家 张红 18091520625 275998108@qq.com 275998108 安康市汉滨区金州路天马大厦9楼

宝鸡 宝鸡血友之家 麻玉乾 13196362225 myq8866@126.com 983163033 陕西省宝鸡市石油钢管厂福利二区

吉林 吉林血友之家 班  颖 13944075609 623230734@qq.com 623230734 吉林省长春市朝阳区开运街65号平安小区3栋4门608室 邮
编：130051

厦门 厦门血友之家 张  峰 18050047432 lsv592@sina.com 1684448462 厦门湖里区尚忠社260号208室

广东 广东血友之家 黄子楷 13500010815 zikai@xueyou.org 7525890 广州南方医院158栋B2701 邮编510515

珠海 珠海血友之家 吴惠娟 13600368817 751094089@qq.com 1903351768 珠海市前山港口三巷95号（丽香苑楼下）邮政编码519020

深圳 深圳血友之家 郑一宇 13602671074 178356420@qq.com 178356420 深圳市罗湖区罗沙路4018号 新乐公司三楼

惠州 惠州血友之家 吴茂良 13794527600 1964887280@qq.com 1964887280 广东省，惠州市惠城区，水口街道办岭尾村。邮编516255

青海 青海血友之家罕见病关爱
中心 张海平 13327643139 874155448@qq.com 874155448 青海省西宁市城北区朝阳东路45号（朝阳街道办事处）邮

编：810028

莱芜 莱芜血友之家 陈茂生 13863469636 876510660@qq.com 876510660 莱芜市莱城区新华堂中医门诊，汶阳大街22号，陈芝利
收，第二实小斜对

宁夏 银川血友之家 阮磊 18695108696 617153233@qq.com 617153233 银川市贺兰县居安苑西区22号楼3单元102室

黑龙江 黑龙江血友之家 温泉 13766896905 13766896905@163.com 1348643203 哈尔滨市南岗区颐园街37号-哈尔滨医科大学附属第四医
院血液肿瘤科

经统计，共有25个省、自治区、直辖市和25个地市州的血友组织申请加入中国血友之家。会员单位总数为50家。现仅有贵州、湖南、海南、台
湾、香港、澳门等未加入。（各地方组织排名不分先后）
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血友之家微博二维码血友之家微信二维码

血友之家罕见病关爱中心


