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如何使用 IN-HEMOACTION
In-HemoAction 卡片向你讲述关于血友病的一些你应该知道的重要事情，比如
预防治疗、免疫耐受疗法、抑制物、凝血过程、体育活动等等。

In-HemoAction 让你可以通过游玩不同的游戏学到东西，例如：

1. 	 问答游戏： （2 个或 2 个以上玩家） 

一个玩家问另一个玩家每张图片的意思。正确回答次数最多的玩家赢得游戏。



2.	 记忆游戏： （2 个或 2 个以上玩家）

在此游戏中，目标是运用记忆力找出最多成对的卡片。3 岁或 3 岁以上的孩子可
以使用几对卡片游玩或选出他最喜欢的那些卡片！找到最多对卡片的玩家赢得游
戏。

将卡片洗匀，然后正面朝下摊开。第一个玩家翻开任意 2 张卡片。如果 2 张卡 片
相同，挑出这对卡片再玩一次。如果 2 张卡片不同，将 2 张卡片正面朝下放在原 
处。然后轮到下一个玩家自己选择2张卡片并翻开，以此类推。

运用记忆力（通过练习，记忆力便会得到提高），你可以记住成对卡片的位置，并取
得它们。



3.“逃离者”游戏： （3 个或 3 个以上玩家）

这个游戏要使用 30 对卡片和一张名为“逃离者”的独特卡片。这张卡片上画有一
个正在逃离血友病治疗的男孩。这是唯一一张没有数字的卡片。

游戏目标是在游戏结束时让你的手里没有“逃离者”卡片。将 61 张卡片（30 对和
一张“逃离者”卡片）洗匀，然后轮流发给所有玩家，每人将自己收到的所有成对卡
片放在桌子上，卡片正面朝上。手中剩余卡片最多的玩家可以先开始。这个玩家要
从他或她左边的玩家手中抽选一张卡片，以此开始游戏。如果抽选的卡片与他或
她手中的卡片凑成一对，那么将这对新卡片也放在桌子上。如果他或她抽到了“逃
离者”卡片或其他不成对的卡片，那么轮到下一个玩家。得到“逃离者”卡片的玩家
应该尽快摆脱它，把它混在自己卡片的中间，这样下一个玩家会更容易抽到它！最
后持有“逃离者”卡片的人输掉这个游戏。



在 IN-HEMOACTION 游戏中学习
这些卡片可以用来教授有关血友病的各种主题：

所有卡片的顶部都有编号，以便识别。本小册子的以下几页将解释卡片上的每张
图片。可以按照逻辑顺序解释关于血友病的各种主题。例如，一些顺序可以用来教
授特定主题：

• 	损伤类型（卡片 4、5 和 6）

• 	急救（卡片 7）

• 	凝血过程（卡片 4、9、10、11 和 22）

• 	A 型血友病和 B 型血友病的凝血过程（卡片 5、9、10、11、12 和 13）



• 	输注因子的血友病患者的凝血过程（卡片 5、8、9、10、11、12、13、14、16、17 
和 18)

• 	预防治疗（卡片 12、13、14、15、16、17 和 18）

• 	预防治疗的好处（卡片 25、27、28 和 29）

• 	消除抑制物的治疗 - 免疫耐受（卡片 8、19、20、23、24 和 22）

• 	玩耍和体育运动（卡片 25、26、27、28 和 29）

• 	凝血和治疗缓慢的标志（卡片 13、17、21 和 23）

• 	快速接收因子的重要性（卡片 17、乌龟加速 + 卡片 16、男孩自行输注因子 + 卡
片 18、静脉愈合 + 卡片 5、避免膝盖后遗症）

使用卡片一段时间后，孩子最后会记住每张卡片的意思。



看！

我们的整个身体由一些内部的管子连接在
一起：他们就是血管！

这些血管将血液运输到整个身体，它们可分
为三种类型：动脉、静脉和毛细血管。



你想要看看血管是怎样的吗？仔细看你的手
背：那些是静脉！

你还可以在胳膊上找到其他的静脉……

张开手，攥上手，往复几次后，你可以更容易
看到那些静脉。



你知道是什么在静脉中流动吗？是血液！ 
血液是你身体中的一种红色液体，它具有许
多重要的功能。

其中一个功能就是“凝血”，就是在我们受伤
时阻止出血。



这是一个外伤！

意味着皮肤破损，静脉破裂，里面的血液流
出并使得我们能看见它。

不要担心！首先要做的就是告诉你的父母，
或者旁边的其他大人。

他们会为你做急救，并决定你是否需要输注
因子。



这是另一种伤口。看见这个男孩红肿的膝盖
了吗？

这是内出血。皮肤没破，你看不见血液，但是
里面的静脉破裂，正在出血！

如果你立即输注因子，你的膝盖内部会停止
出血，疼痛会消失，你会好的更快。如果没有
输注因子，血液累积会损坏膝盖中的骨骼和
软骨。



这是受了很轻的伤：擦伤。

他的膝盖只是擦伤了一点，没有出血或
肿胀。这种情况下，你不必输注因子，因
为这种小伤会自己好起来。



注意！

对于所有类型的皮肤损伤（擦伤和割伤），你
应该总是：

1.	用肥皂水清洗感染部位。

2.	用一块洁净的布或纱布按住这个部位几
分钟。

3.	冰敷。

4.	用绷带包扎。



你可以从外面看到静脉……

但是里面是怎样的呢？在皮肤下面，静
脉就像有壁的管子，血液从这里流过。
血液中有各种各样的细胞。静脉壁附近
有血小板。静脉中央有更多的红细胞，
它让血液呈现红色。



从内部静脉的角度来看，这是一个外
伤。静脉破裂，血液流出。这就是开始
出血了。



血小板是帮助止血的血细胞。它们很快地聚
集到静脉破裂的地方形成“栓子”堵住破洞，
不让血液流出。这个“栓子”的名称是血小板
栓子，一种阻止膝盖擦伤等轻微出血的身体
反应。这种反应正常发生在血友病患者身
上，因为他们有适量的血小板。



你还不明白血小板栓子如何起作用？

就像水槽塞一样！

原理相同：血小板不让更多的血液流出，而
后才能开始凝血。



如果损伤更大，仅依靠血小板栓子是不能止
血的。在栓子顶部会形成一张“网”（纤维蛋
白网），“网”将血液保持在适当位置，以便静
脉可以修复。这就是凝血过程！对于血友病
患者来说，形成这种网需要很长时间; 当它
形成时，凝血既不坚固也不强大。就像图片
那样：“网”的构造是脆弱的，需要很长时间，
因此不会停止出血！这是因为缺少了其中一
种形成纤维蛋白网所需的因子。



看这只乌龟，他非常努力！但他还是很
慢……

就像 A 型和 B 型血友病患者体内纤维蛋白
网的形成。

但是血液不能等那么久才凝固！这样对关节
和其他可能出血的身体部位有害。我们必须
做点什么！



解决方法就是因子。任何 A 型血友病患者应
输注因子 8 (FVIII)，B 型血友病患者应输注
因子 9 (FIX)。其中一个药剂瓶装有浓缩成粉
末的因子，另一个药剂瓶装有无菌水。

我们必须把他们混合在一起，以制作一种可
以注入静脉的溶液。

当人们接受预防治疗时，往静脉中输注因子
时，因子会持续几天，但不会永远持续下去。
为了真正防止出血，你需要让血液中始终保
留有一些因子。



看到了吗？这还是 F 因子。他非常高兴能够
帮助及时正确地凝血。他可以是因子 VIII (8) 
或因子 IX (9)。当注入血液中时，他帮助形成
一个强大的纤维蛋白网，然后阻止出血。



这个男孩不再需要帮助来输注因子！他已
经知道如何自行输注，因为他在血友病中
心学会了如何正确输注。

定期接受预防治疗对他而言非常重要！预
防治疗意味着以每周几次的频率向血液中
输注因子，这样他就不会再流很多血。 

他也知道一受伤就输注因子有多重要，因
为这会帮助他的血液更快地凝固，还可以
避免关节受损。



啊哈！！！快看这只乌龟！！因子让他充满活
力，动作迅速！这才是凝血！现在会很快停止
出血。

接受预防治疗的人们，血液中有充足的因子
来预防大多数的出血。充满活力的乌龟在各
种各样的活动中随时保护他们！



这就是输注因子后形成纤维蛋白网的样子。
因子帮助形成一张坚固而强大的纤维蛋白
网。很好，血液停止流出，静脉壁得到修复！



这是 I 抑制物！他看起来很生气，很容易起
反应。事实上，输注因子 8 (FVIII) 后，约 25-
30% 的儿童和成年A 型血友病患者的血液
中会出现抑制物。这种情况也可能发生在输
注了因子 9 (FIX) 的 B 型血友病患者身上，
但并不常见。

免疫系统将抑制物作为一种保护身体的方
法，阻止外来危险物侵害。抑制物对抗血液
中的因子并抵消其作用，不允许因子帮助止
血。这可不妙，因为如果没有因子，流血就止
不住！可以利用一些治疗方法来消除抑制
物，从而阻止出血。



在这里……你能看到抑制物是如何不让因
子发挥止血作用的吗？存在抑制物时，纤维
蛋白网就不能正常形成，而出血会继续。我
们该怎么办？



我们怎样才能止血？你看到充满活力的乌龟
带着什么来帮忙吗？

血液中有抑制物时，用于止血的药被称
为“旁路制剂”。这种药与你之前使用的因子 
8 (FVIII) 或因子 9 (FIX) 不同。免疫系统对旁
路制剂不起反应，因为凝血过程可以继续，
所以就能止血。你可以看到乌龟是如何通过
迅速引入药剂来止血，从而修复一切的！



完成！血已经止住了……纤维蛋白网已经形
成。旁路制剂起了作用，因为抑制物不能攻
击它。现在可以慢慢从出血中恢复了。但是
记住，这些旁路制剂不能消除抑制物。



现在，如果我们想让抑制物从血液中消失，
有一种治疗方法叫做：免疫耐受诱导疗法。
它的工作原理是这样的：你每天都会接收大
量因子，让免疫系统适应其曾经对抗的因
子，即你进行预防治疗时输注的因子！

这里的乌龟表示，你需要多次输注大量的因
子，让抑制物慢慢消失！



正如你所见，血液中含有许多因子就会让抑
制物消失！！身体慢慢适应因子，免疫系统不
再产生抑制物。



为了从出血中完全恢复，你不应该在伤口愈
合时跑动太多。你必须休息几天，让你的身
体变得更好，然后开始理疗！

在理疗师的帮助下，你将学会如何恢复运动
和力量，并帮助身体自愈。理疗过程中有一
些游戏和锻炼，帮助你恢复正常运动，让你
的身体更快地恢复强壮。



在从出血中恢复时，除了绘画和阅读，你还
可以独自或和朋友们玩电子游戏。这些疗法
会带给你快乐，让你进行最喜欢的运动，同
时提高记忆力或策略思维等技能。但要小
心，不要过度地长时间坐在屏幕前！你需要
恢复体育活动，因此你的肌肉不会因为不活
动而变得无力。



学游泳是个不错的主意！

游泳可以增强你的肌肉，并帮助保护身体关
节。在水里游泳和玩耍令每个孩子感觉快
乐！但是你也要注意一些规则。

好建议：注意湿滑的地板，并挪开可能伤害
你的任何危险物品。



活动身体和跳舞也不错，能增强肌肉和保持
柔韧性！除此之外，这些运动真的很有趣。

如果有好音乐那就更有趣了！



打球？通常情况下，不推荐进行足球比赛或
其他接触性比赛，因为很有可能摔倒、撞到
他人和受伤！

但是，如果你正在接受血友病服务部门许可
的预防治疗计划并有专业人员监督，情况可
能会不一样。

但记住：要打球，你应该一直穿着运动鞋并
在平坦的地面（如草地或沙地）打。



你知道血友病存在于世界上所有国家并且
有时甚至女孩也会患上血友病吗？

患有 A 型血友病和 B 型血友病意味着血液
不能正常凝固。止血需要较长时间，这就是
他们必须补充缺失因子的原因 。

而且，长时间出血有害健康。这就是为什么
受伤时立即告诉父母是很重要的，这样你就
可以尽快开始治疗！



哇！看到这个不想输注因子的男孩了吗？这
就是逃离者！我们得离他远点！不要害怕输
注因子！快速止血非常重要。

在血友病中心，为你输注因子的人有丰富经
验，并且总会为你提供很好的治疗。不久之
后，你将能学会如何自行输注因子。那不是
很酷吗？
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