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中青年重症肌无力患者疾病加重或复发恐惧的质性研究 

赵培培 

联勤保障部队第九六〇医院神经内科  山东济南 

【摘要】目的 探讨中青年重症肌无力（MG）患者疾病加重或复发恐惧的质性研究。方法 采用现象学研究

法进行研究，选取本院 2023 年 3 月-2024 年 6 月收治的 8 例中青年 MG 患者，按 Colaizzi 7 步分析法对 8 例患者

的访谈资料进行整理归纳。结果 本次访谈资料共提炼出 4 个主题，包括疾病认知程度不足引起恐惧、治疗预后

效果不确定性加剧恐惧、社会支持欠缺放大恐惧、日常生活能力下降强化恐惧。结论 中青年 MG 患者普遍存在

疾病加重或复发恐惧心理，主要受患者自身对疾病认知、治疗预后、社会支持、生活状态等多维度因素影响，需

要提供针对性干预措施，改善患者负面心理，提高其生活质量。 
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【Abstract】Objective To explore the qualitative study of disease progression or recurrence fear in middle-aged 
and young patients with myasthenia gravis (MG). Methods The phenomenological research method was used for the study. 
Eight middle-aged and young MG patients admitted to our hospital from March 2023 to June 2024 were selected, and the 
interview data of the eight patients were sorted and summarized according to the Colaizzi 7-step analysis method. Results 
A total of four themes were extracted from the interview data, including fear caused by insufficient disease awareness, fear 
exacerbated by uncertainty in treatment prognosis, fear amplified by lack of social support, and fear reinforced by decreased 
daily living abilities. Conclusion Middle aged and young MG patients generally have a fear of disease aggravation or 
recurrence, which is mainly influenced by multidimensional factors such as patients' own disease cognition, treatment 
prognosis, social support, and living status. Targeted intervention measures need to be provided to improve patients' 
negative psychology and enhance their quality of life. 
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重症肌无力（MG）是指患者出现神经-肌肉间兴奋

传递障碍的慢性自身免疫性疾病，多数患者会出现明

显的骨骼肌容易疲劳症状，活动后症状会有明显加重，

休息后有所缓解。MG 疾病可在全年龄段发病，多以中

青年群体为主。该阶段人群正处于学业、职业发展与承

担家庭责任的关键期，一旦 MG 发病，其疾病的反复

复发与治疗不确定性容易导致患者对疾病加重或复发

产生恐惧心理[1]。目前，研究多围绕 MG 患者的症状管

理与心理护理等临床研究，对于疾病加重或复发的恐

惧心理相关质性研究相对较少。因此，本文将通过深度

访谈形式探索中青年 MG 患者对疾病加重或复发恐惧

心理的影响因素，现报道如下。 
1 资料与方法 
1.1 一般资料 
通过目的抽样法选取本院 2023 年 3 月-2024 年 6

月收治的 8 例中青年 MG 患者，患者一般资料如表 1
所示。纳入标准：（1）参考《中国重症肌无力诊断和

治疗指南（2020 版）》[2]确诊 MG；（2）均为中青年

群体，年龄 30～39 岁；（3）患者认知功能正常，能独

立完成访谈；（4）患者自愿签署知情同意书。排除标
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准：（1）合并恶性肿瘤等严重疾病者；（2）确诊抑郁

症、强迫症等精神类疾病者；（3）妊娠或哺乳期女性；

（4）存在语言沟通困难者。 
1.2 方法 
1.2.1 资料收集 
采用半结构式访谈法进行访谈。访谈前从研究目

的出发，通过文献回顾与临床经验等为本次访谈制定

提纲，再由 2 名神经内科医师与 2 名临床护理专家对

访谈提纲进行审核修订，最终确定访谈核心话题。（1）
患病期间是否会担心疾病加重或复发？（2）您在恐惧

疾病加重或复发时具体有哪些感受？（3）有哪些情况

发生会导致您更担忧疾病加重或复发？（4）您会通过

什么方式来缓解这种恐惧？（5）您希望从医护人员、

家人、社会方面获得哪些帮助？制定访谈提纲及问题

后，研究者需要先与患者建立访谈信任关系，为其详细

讲解访谈目的、流程及相关保密条例，在安静、和谐的

环境氛围下进行访谈，每例患者共访谈 30～40min，在

患者同意前提下对访谈进行录音，同时记录患者访谈

期间的神态、肢体动作等信息。访谈结束后 24h 内将

录音及记录资料整理成文字资料，相关资料需反馈给

患者确保信息真实、准确。 
1.2.2 资料分析 
通过 Colaizzi 7 步分析法对访谈资料进行分析，具

体步骤见表 2。 

表 1  一般资料（n=8 例） 

编号 性别 年龄（岁） 学历 病程（年） 疾病类型 婚姻状态 手术史 

N1 男 33 初中 2 CD 已婚 无 

N2 女 30 高中 2 CD 未婚 无 

N3 女 34 大学 2 未定型 已婚 有 

N4 男 37 高中 3 UC 已婚 无 

N5 女 39 大专 3 CD 已婚 无 

N6 男 32 大学 2 UC 未婚 无 

N7 女 39 硕士 1 UC 已婚 无 

N8 女 31 高中 3 未定型 未婚 无 

表 2  Colaizzi 7 步分析法 

步骤 例数 

第 1 步 反复阅读所有访谈资料，熟悉内容 

第 2 步 提取访谈中患者关于“疾病加重或复发恐惧”相关的字词句信息 

第 3 步 对提取语句进行编码 

第 4 步 将编码后的内容进行分类，形成初步主题 

第 5 步 对初步主题进行描述总结，明确主题含义 

第 6 步 将主题思想与患者原始访谈资料进行复核，确保主题真实性 

第 7 步 整合分析，形成最终结论 

 
1.2.3 质量控制 
由 2 名研究者独立完成资料分析并汇总，对有分

歧之处进行课题组讨论，以此达成共识。 
2 结果 
2.1 疾病认知程度不足引起恐惧 
N1：“刚确诊的时候，医生给我解释了半天，也

还是不懂，就觉得这些描述很害怕，怕以后就站不起

来，但不知道该怎么办。”N3：“我对这病了解也不

多，只觉得自己视物模糊，浑身都没力气，不晓得以后

会怎么样，每次一想到这些就整晚睡不着。”N6：“我

也不知道平时该怎么保养，有时候不小心吹风感冒或

者累着了，这病就可能复发，每次生病我都很紧张。” 

2.2 治疗预后效果不确定性加剧恐惧 
N2：“我已经吃了 2 年药了，但病情还是时好时

坏，感觉吃药也没什么用，再说长期这么吃药，会不会

对肝肾不好啊？”N4：“医生说我吃这个药可能有副

作用，会影响免疫抑制什么的，每次都怕复查时出现不

好的结果。”N3：“得这个病后我做过一次手术，结

果术后这病又复发了，我现在对治疗真的没什么信心

了。” 
2.3 社会支持欠缺放大恐惧 
N5：“我家人不太理解这个病，再加上孩子又小，

需要人照顾，他们就觉得我是想偷懒，不想带孩子，我

真的特别怕病情加重以后躺床上也没人照顾我。”N8：
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“我还没结婚，平时一个人在外地上班，身边也没什么

人照顾，不知道以后还能不能坚持。” 
2.4 日常生活能力下降强化恐惧 
N7：“我现在浑身都没有力气，自己穿衣服上厕

所都困难，觉得自己没用，以后该怎么办啊？”N6：
“我以前爱出去旅游，到处走，现在也没法参加正常的

社交活动了，怕病情加重以后再也不能和朋友出去玩

了。” 
3 讨论 
3.1 中青年 MG 患者疾病加重或复发恐惧的影响

因素分析 
根据结果中提取的 4 个访谈主题可知，中青年 MG

患者的疾病加重或复发的恐惧心理，主要源于患者对

疾病认知不足的慌乱、对治疗预后效果的不确定、对社

会支持缺失的失落、对日常生活受限的无助。从疾病认

知来看，由于 MG 是一种相对较为少见的疾病，大部

分公众对此病的了解不深，部分患者在患病初期可能

对疾病缺乏足够了解，容易因误解而产生恐惧心理[3]。

治疗不确定性则体现在 MG 患者治疗过程复杂且治疗

周期漫长上，此病属于慢性疾病，不同患者治疗效果不

一，导致部分患者对治疗效果和预后结局都存在不确

定，另外治疗期间的药物相关副作用也可能加剧患者

的恐惧心理[4]。MG 发病后患者对家庭等社会支持需求

较高，但部分患者在患病后存在家人不理解、职场不认

可情况，导致其加剧疾病恐惧心理[5]。另外，日常生活

受限也会强化 MG 患者对疾病的恐惧心理，对未来生

活感受担忧。 
3.2 针对性干预措施 
（1）加强疾病宣教。医护人员需要根据患者及家

属的文化程度及疾病认知水平，通过通俗易懂的言语

来为其讲解 MG 疾病的病因、发病原理、治疗方法、

预后效果以及疾病预防等相关知识[6]。同时，鼓励患者

积极参与疾病自我管理，学会疾病监测，增强患者对疾

病的把控力。 
（2）个性化治疗。根据患者病情情况和治疗反应，

为患者制定个性化治疗方案，治疗前详细讲解治疗流

程，促进患者提高遵医行为，治疗期间则定期进行随访

调查，观察患者病情进展情况，及时调整治疗方案。 
（3）家庭支持引导。医护人员主动与患者家属进

行沟通，为家属普及 MG 疾病知识，让患者了解患者

病情及心理状态，并指导家属通过关心、鼓励来给予患

者安慰。同时，指导患者为患者提供日常基础护理及康

复护理技巧[7]。 
（4）针对性康复训练。医护人员需定期评估患者

的病情状态及身体情况，为其制定康复锻炼计划，包括

呼吸、肢体、平衡等基础训练，以及日常生活能力训练，

让患者改善身体活动受限情况，增强其康复信心[8]。 
4 小结 
综上所述，本研究通过对 8 例中青年 MG 患者进

行访谈调查，发现患者在疾病认知、治疗、社会支持、

生活受限等因素影响下容易出现疾病加重或复发的恐

惧心理，需要为其提供针对性干预措施。 
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