
 

 

認識血友病   

  

盧小弟出生時因產程不順利，頭上有一個很大的血腫，之後順利出院。但是打預防針時都

很容易有一大片瘀青，7 個月大長第一顆牙齒時也流了一嘴的血，直到早上餵奶時才發現，

之後幫他清洗牙齒時也很容易流血，所以家庭醫師建議做檢驗。 

檢驗結果 aPTT 部分凝血活酵素時間大於 100 秒，第八凝血因子濃度小於 1%。診斷為 A

型血友病，開始接受第八凝血因子製劑補充治療。 

依據衛生福利部中央健康保險署公告，截至 2013 年 10 月統計領有先天性凝血因子異常（血

友病）重大傷病卡的人數達到 1299 位，同時每年以新診斷約 40 位病人的速度在增加中。

因此希望藉由本篇文章讓病友的家屬與一般大眾對於血友病有基本的認識。 

為什麼會得到血友病 

「血友病」是一種疾病，就像是高血壓、糖尿病除了該疾病外，其餘身體狀況都跟一般人

是一樣的，不過因為得到的是血友病，所以血液凝固的速度較慢。  

「血友病」是一種 X 染色體隱性的基因遺傳疾病，絶大多數的病友是男性，因為男性只有

一個 X 染色體，所以只要這個 X 染色體有問題就會有血友病的症狀表現；對於女性而言，

因為有兩個 X 染色體，所以必須這兩個 X 染色體都有問題，才會有血友病的症狀表現。如

果只有一個 X 染色體有問題的女性，不會出現血友病症狀，稱為「帶因者」。 

那有問題的 X 染色體是怎麼來的呢？依據統計，有三分之一病友没有血友病家族遺傳史，

有問題的 X 染色體是來自於病友染色體本身的自我突變；其餘三分之二病友則是來自於家

族的遺傳。 

因此一位血友病的爸爸與一位 X 染色體正常的媽媽所生的兒子中，都不會得到血友病（圖

1），而女兒們則都是帶有血友病 X 染色體的帶因者女性。同理可推，如果一位 X 染色體

正常爸爸與一位帶因者的媽媽結婚，則可能會有一半的機會生下血友病的兒子（圖 2）。



 

 

血友病的症狀是什麼 

血友病的病友，我們從外表上是看不出來的。那到底什麼是血友病呢？簡單的說，血友病

是一種血液無法正常凝集的遺傳性疾病。到目前為止，科學上無法治癒血友病，所以它是

一種一輩子的疾病。  

罹患血友病的病友，因為身體無法製造血液凝集所需要的「凝血因子」，所以無法正常止

血。一般來說，依據病友所缺乏的凝血因子種類，可以將血友病初分為缺乏第八凝血因子

的「A 型血友病」及缺乏第九凝血因子的「B 型血友病」，不管哪一類型的血友病病友，

皆都會表現出不正常的凝血現象，受傷後不容易止血，嚴重的患者會表現為自發性出血。

 

一般常見的出血位置有：關節出血、肌肉出血、外傷後出血、手術後出血、血尿、口腔出

血、流鼻血、血腫。但致命性的出血常見於顱內出血與咽喉出血。 



 

 

如何面對血友病 

血友病的治療觀念  

對於血友病的治療，基本上是一種簡單的治療觀念，因為它只要補充病友所缺乏的凝血因

子到一定的濃度，即可幫助止血。血友病的治療主要分為即時性療法和預防性療法，前者

是在出血發生時給予凝血因子輸注，進而使出血停止，而後者是定期輸注凝血因子來使病

友體內的凝血因子保持在一定濃度，進而預防出血的發生。 

隨著病友的成長過程，在不同階段會面臨不同的出血問題，因此醫師們在臨床上的主要治

療重點與治療模式也會隨著不同的階段而異： 新生兒/嬰兒時期 --- 醫師主要是診斷出罹

患哪一種類型的血友病與疾病的嚴重度，因為新生兒或嬰兒的靜脈注射非常不容易，治療

模式有可能會偏重於即時性療法。 

幼童到青少年時期 --- 這時期的孩子們雖然靜脈注射依然不易，但是隨著活動的增加及進

入學校團體生活，相較之下，出血的機會也較高，另外，醫師還會提醒注重關節保護，儘

量不要讓關節因反覆出血及無法及早止血，而造成長期的關節破壞；因此在這個階段，即

時性療法與預防性療法是醫師同時都會考量的治療模式。讓這個階段的病友學會保護自

己，也是大家關注的重點之一。 

成人時期 --- 在這個階段，關節功能的維持、併發症的治療、手術的進行，分娩與老化等

都是臨床上治療的重點，因此，即時性療法與預防性療法都是治療的選項。 

血友病友的日常生活注意事項 

在病友的日常生活裡，最好能夠學會認識出血的症狀，例如：肌肉出血會有熱、腫、緊繃、

跛行、疼痛（想要走路的時候更痛）、手腳没辦法活動或者活動範圍受限等徵狀。掌握這

些知識，病友就可以儘快判斷出血的發生，可以及早進行治療，這樣就能減少因為出血治

療不及時所造成的併發症。 適當的運動可以讓骨骼與肌肉的強度增加，有助於防止出血及

關節損傷，運動也可以增加幸福感及滿足感，更可以維持健康體重，減少關節所承受的壓

力。但並不是所有的運動都適合血友病病友，所以能夠進行何種運動，什麼時候可以運動

以及運動的強度等都要諮詢專業的血友病醫護人員，以防止運動造成出血。  



 

 

血友病友的醫療照護團隊與社會資源 

其實對於血友病患而言，問題不僅僅只有出血問題，因為出血而引起的後續問題，牽引著

患者、家人、甚至是社會種種問題，所以想要讓一位血友病患正常生活，整體的治療是不

可缺乏的。通常治療血友病的病患，可能需要從小治療，所以小兒科醫師是絕不可少的，

另外，因為血友病屬於血液專科的問題，所以也需要血液專科醫師協助，而因為出血可能

會引發的種種問題，則更需要骨科醫師、物理治療師、牙科醫師、社工或是心理醫師、以

及護理人員來為家屬講解有關於血友病的種種注意事項，這樣整體的醫療合作，為的就是

讓一位血友病患者及其家屬，能充分了解血友病，積極面對疾病讓自己的人生也能活得更

好。 

當罹患血友病之後，我們國家為了減少病友的負擔，可以向衛生福利部中央健保署申請「重

大傷病卡」。另外，臺灣各地也有不同的病友會團體可以提供適當的照護資訊。多從事社

交活動可以培養自信心與應對技巧，還可能提高學習效率與工作表現。 

血友病的遺傳諮詢 

由於血友病屬於隱性的性聯遺傳，所以大多數都是男性表現出症狀，但是真正會遺傳給下

一代的主要為女性，因此想要預防血友病患的出生，可能就要從女方下手，最好的方式就

是家族病史追蹤與帶因者鑑定。可能帶因的女性，包括確定帶因者與可能帶因者，所謂確

定帶因的女性是擁有充分的病史，包括父親有血友病、兩位或兩位以上的血友病兒子、或

者她有一位血友病兒子，且她的伯叔、兄弟或其他男性親戚患有血友病。另外，可能帶因

者則是一位或多位母系親戚患有血友病，但是並沒有生下血友病兒子，或是一個兒子患有

血友病，但是在家族中並未發現其他血友病成員。如果屬於確定帶因者就要有生下血友病

患的心理準備，如果是可能的帶因者或是懷疑自己有血友病基因的女性，則要進行帶因者

鑑定。主要用來進行血友病基因帶因者的檢查，除了傳統的血液凝固因子的測定之外，目

前還有一種較為準確的方法，就是進行基因檢查。 

總結 

罹患血友病並非一種絕症，只要經早期診斷，透過醫師的指示，並接受適當的治療與配合

良好的照護，依然可以像一般人有正常身心發展和擁有多元的社交活動。所以，病友家屬



 

 

無需過度擔心，病友只要在爸媽與醫護人員的共同照顧下，也能健康快樂地成長茁壯。 

小兒部血液腫瘤科主治醫師 盧孟佑

 


