
 
 

重點介紹 
 

美國血友病基金會（NHF）投入於尋找針對出血及凝血異常疾病更好的治療和根治方法,並藉由教育，關注

性支持與研究來預防這些疾病造成的併發症. 成立於 1948 年, 美國血友病基金會在全國各地均擁有分會. 

它的各項計畫與首創宗旨的施行之所以變成可能完全是籍著個人，企業與各機構的慷慨付出, 還包括與疾

病管制與預防局(CDC)達成的合作協議. 

 

關於出血異常疾病 

血友病是一種遺傳性的出血紊亂，導致出血時血液無法正常凝聚. 其主要症狀難以控制,而且經常自發性

的出血. 關節內出血會造成疼痛與腫脹,如果不予以治療將造成永久的損傷. 

 

血友病是由缺乏某已知的凝血因數蛋白質造成的.人體內有 13 種凝血因數蛋白，其主要作用是促成血液凝

結。目前有兩種形式的血友病:血友病 A(第八因數缺乏)與血友病Ｂ(第九因數缺乏). 血友病Ａ在每 5000

個新生男孩中出現一個，而且有 80%的可能性患者得的是血友病 A，反之得血友病 B的可能性只有 20%.全

世界範圍內的血友病患者總計超過 40 萬人. 而且全世界約 70%的血友病者沒有機會接受治療.  

 

 目前對血友病並沒有根治方法. 現有的治療方法是非常昂貴的, 而且可能需要患者一輩子注射

替代型凝血因數,這類因數或是從人類血漿中製造出來或出自于基因工程重組蛋白科技. 血友病

絕大部分發生於男性,而女性主要為破損基因帶原者,只是會經歷輕微的症狀.另外大約有三分之

一的案例沒有血友病的家族病史.所以這類出血紊亂來自于自發性的基因變異. 

 

 將近 90%的美國血友病患者在 80 年代因國家血液供給遭到帶有愛滋病毒的血液污染而感染愛滋

病.超過 50%感染愛滋病的病友目前已經死亡.從 1986 年開始，由於血液傳輸而感染愛滋病的病

例已經不再發生，主要是受益於美國將當前捐血過程的嚴格監控措施和先進的血液製劑病毒去

活化(殺病毒)處理融入到製造凝血因數的過程裏面，因此這極大地提升了所獲取的血漿產品的

安全性。 

 

溫韋伯氏血友病（von Willebrand disease）是一種無法正常凝血的遺傳性出血異常疾病.由於某已

知的 von Willebrand 凝血因數蛋白質缺乏或受損而造成的.這類疾病在男女中爆發的概率是相同的。估計

在美國這類疾病總計影響了超過兩百萬人.在三種主要爆發類型中,第一型（此疾病的最輕微類型）約占

70%的比率. 症狀包括經常流鼻血,容易有瘀青現象 ,手術時超乎預期的大量出血. 這類疾病在女性可能造

成嚴重的,長時間的經期流血或是分娩時過量的出血. 溫韋伯氏血友病經常被漏診或誤診為婦產科的疾病. 

 

關於凝血異常疾病 

凝血異常疾病是有血液過度凝結情況的疾病.超過 60 萬的美國人受到不正常的血液凝結影響. 



有這種情況的人也有可能發展出危險的血塊,被稱為深部靜脈栓塞或 DVT. 如果不被診斷或治療,將可能導

致終身併發症.每年約有 14 萬 6 千人受到 DVTs的影響. 

 

保守估計,超過 1千 1 百萬個美國人有多種遺傳性凝血疾病中的其中一種疾病,被通稱為血栓形成傾向症. 

Factor V Leiden （萊頓第五因素） 是最常見的遺傳型血栓形成傾向症. 

 

並非每個有血栓形成傾向症的人都會經歷血液凝塊. 血液凝塊的發生被稱為血栓塞,是一種非常常見的醫

療問題. 有些人只有在剛手術後的恢復期,或是懷孕期間或在長時間的坐車或乘坐飛機時需要治療. 其他

人則需要一生地服用抗凝血劑藥物.  

 

關於美國血友病基金會 

進階的醫學知識與科學研究 

NHF 獎助經費資助為出血或凝血功能異常疾病尋找更好的治療和根治方法的創新研究. 這類研究必須引導

出重要的發現,帶來因數替代治療法的進步,有助於更準確的血友病診斷法,以及對血友病基遺傳基礎有更

好的認知. 

 

美國血友病基金會的醫學與科學諮詢委員會（MASAC）,是一個具有國際聲望的團隊,擁有科學家,醫生和其

他的治療專家,針對出血異常以及其他相關疾病提供高品質的護理與治療的建議. 

 

公共政策提倡 

美國血友病基金會支持增加聯邦研究經費. 除此之外,我們的公共政策議程包括致力於促進得到高品質醫

療照護, 安全的血液供應,得到全方位安全而且有效率的治療,足夠的公共與私人保險醫藥費補貼,並且擴

增聯邦對血友病治療中心（HTCs）的經費. 

 

“華盛頓日”-- 是指 NHF年度的諮詢會議,集合全國的相關人員讓他們的聲音能被政府聽見並且影響國會山

的立法進程. 

 

教育活動計畫與提倡 

我們廣泛的計畫與服務包括, 

 

 國家預防計畫(NPP)--目標在於預防與減輕出血異常疾病的併發症,教育計畫的各關鍵部分為 

 

o 做這 5 項 – 活的更久與更健康的五個關鍵策略. 

 

o 求生步驟 –這項計畫是對於有出血異常疾病狀況的家庭或患者提供資訊，資源與支援.

它包含三個特別的步驟—- 第一步，針對那些有 0-8 歲大小的嬰兒或小孩的家庭提供資

訊與支援；下一步，針對有 9-15 歲孩童的家庭；進一步，針對有 16-25歲年輕人的家

庭. 

 



o 國家青年領導機構 (NYLI) – 訓練與幫助年輕人加強他們的領導才能，從而可以成為將

來出血異常疾病社群的領導. 

 

o 春季高峰培訓 – 年度的區域訓練會議集合個人與家庭,健康照護的專業人士,NHF分會的

工作人員,各相關單位，以及血友病治療中心去建立網路與彼此學習.  

 

 紅色信號發佈活動 – 提高全國大眾認知的活動,主要是教育女性和健康照護提供者有關女性的

出血異常疾病. 

 

NHF 各分會服務标准 

凡是加入 NHF 的分會都須同意遵守以下領域的分會标准，這包含研發，諮詢，專案服務，發展和組織,還

有各級下屬結構.各分會能夠從 NHF 的分會服務部得到支援來幫組它們滿足所有的标准，目的是可以更好

的服務它們所在的社區.該标准也包括調配安頓各種要求協助的申請；在各分會與 HTCs 之間充當一個聯絡

的聲音來建立它們彼此之間的關係；而且也幫助各分會能夠得到相關的器材與資源來滿足它們的要求. 

HANDI—是指 NHF免費服務,著重隱私的資源資訊中心,它可以回答問題,做出建議,提供檔資料並管理一個

範圍非常廣泛的圖書館,其中收集了出血及凝血異常疾病的資訊.更多資訊請撥打電話:800.424.2634， 電

子郵件：handi@hemophilia.org. 


