
全程守护-白求恩·脊髓性肌萎缩症(SMA)患者综合教育

项目总结报告 

 
一、项目信息 

1、项目时间：2021 年 4月 23日-2021 年 6 月 30日 

2、项目地点：全国(线上+线下) 

3、项目简介： 

脊髓型肌萎缩症(SMA)是一类由脊髓前角运动神经元变性导致

肌无力、肌萎缩的疾病，是常见的致死性常染色体隐性遗传性神经突

变疾病之一，堪称 2岁以下婴幼儿“头号遗传病杀手”。由于普遍对

疾病的认知不足，导致 SMA患者的误诊率、漏诊率较高，确诊患者缺

乏持续有效的诊疗支持和健康管理，以致我国该疾病的诊疗现状并

不乐观。 

SMA疾病的临床表现差异较大、预后效果差，有效的治疗方法有

限，且需要对患者进行包括治疗和康复在内的全程管理，给患儿和家

庭带来了沉重的负担。 

鉴于此，北京白求恩公益基金会发起了“全程守护-白求恩·脊

髓性肌萎缩症(SMA)患者综合教育项目”。 

 

二、项目内容 

本项目开展了 8 场线下患教会，11 场线上患教会，以及通过微

信平台为脊髓型肌萎缩症患者提供健康科普、疾病治疗等各方面信

息，为患者提供帮助。 

项目内容具体包括： 

1、线下患教会会议 

每期邀请 2-4 位脊髓型肌萎缩症领域的专家为患者进行疾病教

育演讲,参会人数为 131人。 



脊髓性肌萎缩症为全身系统性疾病，本项目根据患者实际需求，

邀请神经内科、康复科、呼吸科、脊柱管理科等多学科诊疗模式（MDT）

相关科室开展科普讲座，提升患者对该疾病的认知度。对于 SMA康复

水平发展有限的地区，将邀请外地专家到现场进行指导，共同交流学

习，提升优质的康复医疗资源可及性。 

序号 医院 日期 主题 

1 浙江大学医学院附属儿童医院 5月 13日 SMA全程守护公益课堂 

2 福建医科大学附属协和医院 5月 22日 带您了解脊柱侧弯 

3 天津市儿童医院 5月 29日 SMA公益关爱活动 

4 北京儿童医院 5月 29日 脊髓性肌萎缩症的惑与解 

5 山东大学齐鲁儿童医院 5月 30日 SMA公益课堂 

6 北京协和医院 6月 08日 SMA患者康复指导 

7 湘雅医院 6月 10日 
湘雅医院 SMA全程守护患者关爱

公益活动 

8 浙江大学医学院附属儿童医院 6月 10日 SMA全程守护公益课堂 

2、线上患教会议 

每期邀请 1-3位脊髓型肌萎缩症领域的专家,通过脊髓性肌萎缩

症病友的交流和分享，为 SMA 患者提供情感和家庭护理等经验交流

的机会,线上观看总人数为 939人。 

序号 医院 日期 主题 

1 安徽医科大学附属第一医院 4月 28 日 守护每一个特别的人生  

2 复旦大学附属儿科医院 5月 19 日 SMA全程守护公益课堂  

3 北京儿童医院 5月 24 日 脊髓性肌萎缩症的惑与解 

4 深圳市儿童医院 5月 27 日 
“深圳市儿童医院-愈见 MDT” 

SMA全程守护线上公益课堂 

5 安徽医科大学附属第一医院 5月 29 日 守护每一个特别的人生 

6 广州市妇女儿童医疗中心 6月 01日 SMA全程守护公益课堂-大咖直播 



7 南京医科大学附属儿童医院 6月 01日 SMA患儿的呼吸道管理 

8 北京协和医院 6月 02日 脊髓性肌萎缩症的脊柱康复管理 

9 盛京医院 6月 03日 SMA公益关爱 

10 福建医科大学附属协和医院 6月 09日 
SMA呼吸管理和辅助呼吸支持 

和 SMA康复训练 

11 安徽医科大学附属第一医院 6月 10 日 守护每一个特别的人生 

 

三、项目总结 

    本项目通过开展 19场线上+线下患者教育会议，以科学的角度、

专业的医生，为 SMA 患者搭建系列疾病知识传播、康复知识指导、病

友交流平台，帮助 SMA患者提高疾病认知度，提升康复支持和自我疾

病管理，让 SMA 患者更全面更理性的看待疾病，直接覆盖患者 1070

人。 
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四、项目活动部分照片 

 



4 月 28日安徽线上会议 

 

 

6 月 10日湖南线下会议 

 

5 月 19日上海线上会议 



 

5 月 22日福建线下会议 

 

6 月 1 日南京线上会议 


