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SMA患者心理健康挑战与就业路径优化策略研究
周俊章 吴峰屹 柳思宇

中国地质大学（武汉），湖北武汉，430074；

摘要：脊髓性肌萎缩症（SMA）作为一种罕见遗传性神经肌肉疾病，患者长期面临身体功能退化与社会参与受限

的双重挑战。本研究基于面向全国范围内 SMA 患者征集的 179 个有效问卷数据，结合定量与定性分析方法，系统

探究 SMA 患者心理健康现状、影响因素及干预路径，旨在为优化全病程管理与社会支持体系提供科学依据。

本次调查主要采取问卷调查法、深度访谈法和观察记录法。问卷有效回收率 96.76%。运用 SPSS 进行信效度检验

（Cronbach’s α=0.797，KMO=0.785）、基本描述性统计分析、差异性分析、多重响应分析、Logistic 回归。

综合归纳和总结了显著影响造成患者心理问题、改善心理问题和预防心理问题的多方面因素。

调查结果显示，SMA 患者的心理健康状况严峻，导致心理韧性较弱、产生负面影响的关键因素包括生理方面的疼

痛，社会方面的经济压力、依赖他人照顾及缺乏社会支持等以及医疗支持缺口。我们对模型进行验证与预测，Lo

gistic 回归显示，依赖他人照顾与缺乏社会支持是心理问题的独立风险因子。基于调查结果，我们提出了相应的

政策与实践建议，包括社会支持强化、政策落地保障、公众意识提升等方面。
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引言

脊髓性肌萎缩症是一种罕见的遗传性神经肌肉疾

病，由 SMN1 基因突变导致运动神经元退化，引发进行

性肌肉无力和萎缩
[1]
。全球约每 1万名新生儿中即有 1

例 SMA 患者。目前，我国SMA 支持体系已有显著改善但

缺乏系统性支持网络。另外，存在民间组织通过病友社

群提供情感支持，新媒体平台拓展发声渠道，但服务覆

盖碎片化，专业心理干预和社会融入方案无法满足患者

需求。

部分研究显示，SMA 患者的抑郁、焦虑和自卑情绪

检出率显著高于普通人群。当前我国罕见病管理体系中，

对患者心理社会适应性的系统评估和干预尚存空白。国

内相关研究多局限于小样本质性访谈或单一量表的横

断面调查
[3]
，缺乏多维度评估工具的应用及生物-心理-

社会模型的综合分析。同时，社会支持体系存在显著的

区域差异和系统碎片化现象，家庭照护者心理压力、特

殊教育衔接障碍、职业发展受限等问题亟待结构化解决

方案。

在此背景下，本研究通过构建涵盖心理量表、半结

构化访谈和医疗行为维度的复合型问卷，调查了不同S

MA 类型等人口学特征对患者心理问题的影响，识别导致

心理负担的关键因素,并进一步通过Logistic回归和机

器学习模型，筛选心理问题的预测因子，为患者构建系

统化的干预路径。

1 研究设计

1.1 调查方法和调查内容

本研究以涵盖不同年龄段、不同病程长短的 SMA 患

者，采用预调查、问卷调查和半结构化访谈等方法，调

查了受访者基本信息、心理状况及其影响因素等内容。

问卷中关于心理状况评估部分采取了专业心理量表，准

确评估焦虑、抑郁等心理水平，还探析了患者对 SMA 疾

病影响的归因认知、患者从各方获得的社会支持的满意

度、患者认可的心理调节方法，以此来全方位描绘患者

心理状态并制定针对性心理干预策略。

1.2 抽样设计

由于 SMA 患者分布较为分散，难以通过常规地理区

域或单位进行集中抽样。本研究通过网络 SMA 患者作为

基础抽样框。同时，借助国内知名的 SMA 患者公益组织

平台，收集患者信息，形成补充抽样框。最后考虑到患

者存在重复登记等情况，对两个抽样框进行交叉比对和

去重处理。

综合考虑研究的精度要求、SMA患者群体的特殊性，

研究根据预调查获取的患者心理水平相关指标的方差
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估计值，最终确定本次调查需发放问卷200 份。

1.3 数据处理与描述性统计分析

本研究共发放线上问卷 200 份，回收185 份，问卷

数据清洗过程包括问卷编码与数据录入校验。登记编码

时，筛选典型问卷进行答案分布分析，生成频数表后合

并低频项并设置“其他”分类，制定编码规则并实施交

叉核验。最后发现 6份问卷存在逻辑矛盾等问题，将其

判定为无效问卷，最终有效问卷份数为 179 份，有效率

为 89.5%。

对清洗后的数据进行 Cronbach 信度系数法检验分

析后，可得信度系数为 0.797>0.7，说明数据可靠性较

高。进行 KMO 检验和巴特利特球形度检验分析后，可得

KMO 值为 0.785>0.7，说明数据适合进行因子分析。

为探究受访患者的基本情况，对数据进行描述性统

计分析如表所示。可以发现 I 型和 II 型的患者占比较

小，因为 I型和 II 型通常发病较早，症状较重，对患

者的寿命有显著影响，调查符合医学预期。另外可以发

现配偶是 SMA 患者的主要照顾者，占比最高，达到 32.

4%。

表 1 整体情况描述性统计分析

名称 选项 频数 百分比(%)

性别
男 94 52.51

女 85 47.49

SMA类型

I型 29 16.20

II型 29 16.20

III型 63 35.20

IV型 58 32.40

主要照顾者

配偶 58 32.40

子女 21 11.73

其他亲属 35 19.55

护工 10 5.59

名称 选项 频数 百分比(%)

自理 55 30.73

受教育程度

初中 15 8.38

高中/中专 22 12.29

大专/本科 133 74.30

硕士及以上 9 5.03

2 实证分析

2.1 SMA 患者存在心理问题的因素分析

可以发现，导致患者心理负担排名前四的原因依次

为：疼痛、经济负担、依赖他人照顾以及就业压力。由

于疾病的特殊性，许多患者长期承受着不同程度的疼痛

困扰，对心理健康造成了重大影响。其次，治疗和护理

费用往往给家庭带来沉重的经济压力，尤其是对于需要

长期依赖药物和特殊治疗的患者，进一步加剧了他们的

心理负担。另外，随着病情的发展，很多患者不得不依

赖家人来完成日常活动，这种依赖感让患者感到自己失

去了独立性，增加了他们的心理压力。因此，为了减轻

SMA 患者的心理负担，我们需要采取一系列综合措施，

从改善医疗条件到提供经济援助，再到加强社会支持和

公众教育，全面改善患者的心理困境和社会融入感。

2.2 SMA 患者认为能够预防心理问题的项目的分析

为了制定解决患者心理问题的科学策略，本研究对

患者认为能够预防心理问题的因素进行分析。可以发现，

SMA 患者认为提供就业支持是解决心理需求最有效的方

法，其次是加强心理健康教育、组织患者互助活动。这

说明SMA 患者不仅迫切需要心理层面的支持，同时也非

常重视实质性的社会保障措施。因此社会针对SMA 患者

的关怀和支持体系也应当是多层次的，既要包括直接的

心理健康服务，也应涵盖更广泛的社会保障措施。

表 2 不同类型 SMA患者对能够预防心理问题的项目的交叉表

个人信息 朋友的支持 医护人员的帮助 社会的包容 兴趣爱好 宗教或精神寄托 社会政策支持

SMA类型

I 型 18(14.52) 15(15.31) 18(18.56) 15(13.27) 17(28.33) 12(19.05)

II型 16(12.90) 16(16.33) 15(15.46) 18(15.93) 13(21.67) 9(14.29)

III型 46(37.10) 31(31.63) 34(35.05) 45(39.82) 15(25.00) 20(31.75)

IV型 44(35.48) 36(36.73) 30(30.93) 35(30.97) 15(25.00) 22(34.92)

从 SMA 类型来看，I型的 SMA 患者认为精神寄托的

方法有效，占比分别为 28.33%。II 型的 SMA 患者则认

为精神寄托和医护人员的帮助可能相对更有效果，占比

为 21.67%和 16.33%。III 型的 SMA 患者相应的认为培养

兴趣爱好和朋友的支持能够有效预防心理问题。IV型的

SMA 患者认为医护人员的帮助和朋友的支持可以预防心

理问题，占比为 36.73%和 35.48%。

2.3 Logistic 回归分析

本研究的SMA患者存在心理问题原因的7个因素中
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有 3个单因素有意义分别为疼痛、依赖他人照顾、缺乏

社会支持，选为自变量，SMA 患者是否存在心理问题为

因变量，得到的方程中的模型回归结果如下表：

表 3 模型回归结果

B 标准误差 瓦尔德 自由度 显著性 Exp(B)

步骤 1a

疼痛 .549 .358 2.344 1 .126 1.731

依赖他人照顾 .719 .335 4.626 1 .031 2.053

缺乏社会支持 .443 .329 1.332 1 .029 1.557

常量 -1.711 .399 18.419 1 .000 .181

可见依赖他人照顾的显著性 P=0.031<0.05，缺乏社

会支持的显著性 P=0.029<0.05，说明依赖他人照顾和缺

乏社会支持这两个变量显著的解释了SMA患者存在心理

问题的原因，它们的回归系数分别为 0.719、0.443；疼

痛没有出现在回归方程中，疼痛由于 P=0.126>0.05，说

明疼痛在回归方程中不具有统计学意义，故将疼痛进行

剔除。由此可得 SMA 患者存在心理问题两个影响因素的

线性回归方程为：

是否存在心理问题=-1.711*常量+0.824*依赖他人

照顾+0.520*缺乏社会支持 (3)

应许此需要重点从这两方面着手，有效缓解 SMA 患

者因依赖他人照顾和缺乏社会支持而产生的心理问题，

从而改善他们的整体生活质量。

3 结论与建议

3.1 研究结论

（1）心理健康水平现状与核心压力源

SMA 患者的心理健康状况普遍面临严峻挑战。数据

显示，64.80%的患者将疼痛和经济负担视为主要心理压

力源，其中疼痛的响应率最高。经济负担、就业压力及

依赖他人照顾是紧随其后的重要压力源，反映出疾病对

患者生理、社会和经济层面的全面冲击。

（2）群体差异性分析

患病类型对患者心理健康水平的影响是显而易见

的，III 型和 IV型患者心理压力更为复杂。III 型患者

因病程较长且需依赖他人照顾，心理问题评分显著较高；

IV型患者虽症状较轻，但社会歧视感知和就业压力突出。

（3）社会支持与政策认知的薄弱环节

研究发现，SMA 患者的社会支持体系存在显著缺陷。

仅 43.02%的患者认为获得足够社会支持，且对国家相关

政策了解不足。社会对 SMA 的认知度较低，尤其是男性

患者更倾向于认为社会对其“完全不了解”。这种认知

偏差加剧了患者的孤立感，进一步影响其心理健康。

3.2 建议

（1）社会支持层面

针对就业困境，政府可与企业联合开发远程办公、

数据分析等灵活岗位，搭建残疾人定向招聘平台，并提

供编程、文案写作等低体力技能培训。整合社区医院、

心理咨询机构和志愿者团队，形成定期健康评估、心理

疏导和生活协助的联动支持网络。

（2）患者个人层面

建议将康复目标拆解为每日可执行的小任务，通过

记录“成功日记”积累信心。主动利用线上心理咨询和

病友社群资源，定期参与社交活动避免自我封闭。根据

身体条件选择绘画、音乐创作等兴趣活动，或参与冥想、

正念训练调节情绪。
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