
患者教育与管理公益项目-2024 血友病及罕
见病患者关爱—血友病患教实施方案

一、项目名称

2024 血友病及罕见病患者关爱—血友病患教实施方案

二、实施方案内容

血友病是一组遗传性出血性疾病，由于缺乏凝血因子Ⅷ和Ⅸ，导

致凝血障碍而终生存在出血的倾向。血友病患者大多幼年发病，身体

各个系统都有可能发生出血，严重影响了生活质量。频繁的出血可能

导致患者行动不便，影响学习和工作，同时也给家庭带来沉重的经济

负担。作为一种无法被治愈的罕见病，不论从身体上还是精神上，它

给患者及患者家庭成员都带来了重大打击。幸而，随着医学的不断进

步，血友病的诊疗水平已经得到了发展。通过规范的预防和治疗，许

多患者能够很好地控制出血，大大改善了生活质量。但是，由于血友

病认知度较低，许多患者和家属对疾病缺乏正确的理解，影响了疾病

管理的效果。因此，提升患者及家属的疾病认知水平，对于改善血友

病患者的预后具有重要意义。

为帮助患者和家属更全面和深入地了解疾病，为患者与其他患者

家庭之间提供交流机会，同时增进医患间的沟通与理解从而搭起一座

爱的桥梁，由北京康盟慈善基金会发起，拟启动 2024 血友病及罕见

病患者关爱—血友病患教项目，活动将通过线上加线下的形式开展。

三、预期目标

通过血友病患教项目组织各类型患者教育活动，致力为血友病患



者搭建一个学习和交流的平台，提高我国血友病患者治疗的依从性、

治疗结果和生活质量，让更多的中国血友病患者受益。

四、资金/物资来源及使用

来源：爱心企业定向劝募，目前预计由武田（中国）国际贸易有

限公司提供项目支持资金。

使用：用于项目所需的执行费用、管理费用，以及用于支持项目

的运营等。

五、具体运作方式

1、开展时间

2024 年 7月 22 日—2025 年 7 月 31 日

2、受益对象

血友病患者

3、执行落地方案

会议时间：2024 年 7月 22 日—2025 年 7月 31 日

会议形式：线下＋线上

覆盖领域：血友病领域

覆盖人次：5500+人次

4、实施安排

项目 内容 时间

项目前期筹备

项目立项及其他相关文件准备 2024 年 6月

第三方平台筛选及协议签署
2024 年 6月

-2024 年 6月



项目中期执行

参会人员遴选及相关手续办理 2024 年 7月

项目启动实施
2024 年 7月

-2025 年 7月

项目后期总结 项目结项及结算 2025 年 8月


