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重症肌无力是神经-肌肉接头传递障碍的获得
性自身免疫性疾病，以骨骼肌疲劳性无力为核心特征，

可累及多肌群并影响生活质量，任何年龄均可发病［1］。
全球重症肌无力的发病率为0.6～2.8/10万人［2-3］，我国
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成人全身型重症肌无力患者症状管理旅程地图的研究

孔娟1 刘雪燕2 袁晓冬1 曹英娟3*

【摘要】 目的 构建成人全身型重症肌无力（generalized myasthenia gravis，gMG）患者症状管理旅程地图，揭示其在

诊断、 住院及居家管理过程中的任务、 情绪与痛点， 为优化护理服务提供依据。 方法 采用描述性质性研究，于

2024年10月—2025年8月选取济南市某三级甲等医院15例成人gMG患者，进行半结构式访谈，运用传统内容分析法

提炼主题并绘制旅程地图。 结果 患者旅程地图包括评估诊断期、住院治疗期和居家自我管理期3个阶段，从任

务、情绪、痛点3个维度共提炼出38个主题。 患者经历识别疾病、诊断确认、方案决策、药物使用与复诊安排等关键任

务，伴随无助、焦虑、恐惧、期待等情绪。 主要痛点集中于诊断延误、初诊科室选择不当及医疗可及性受限等方面。

结论 成人gMG患者症状管理具有明显阶段性与复杂性，生理、心理及自我管理需求呈动态变化。 旅程地图可为护

理提供可视化参考，促进多学科协作与精准干预。 未来应借助数字化与智能化工具，实现全病程护理，提升患者的生

活质量与治疗依从性。

【关键词】 重症肌无力； 旅程地图； 症状管理； 护理

A study on the symptom management journey map of adult patients with generalized myasthenia gravis/
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【Abstract】 Objective To construct a symptom management journey map for adult patients with generalized
myasthenia gravis （gMG），revealing their tasks，emotions，and pain points throughout the diagnosis，hospitalization，and
home management stages，and to provide a basis for optimizing nursing care. Methods A descriptive qualitative
study was conducted from October 2024 to August 2025，involving semi-structured interviews with 15 adult gMG
patients recruited from the neurology department of a tertiary hospital in Jinan，China. Data were analyzed using
conventional content analysis to extract themes and develop the patient journey map. Results The patient journey
comprised 3 stages，including assessment and diagnosis，inpatient treatment，and home self-management. Across the 3
dimensions of tasks，emotions，and pain points，38 themes were identified. Patients experienced key tasks such as
disease recognition，diagnostic confirmation，treatment decision-making，medication use，and follow-up arrangements，
accompanied by emotions including helplessness，anxiety，fear，and anticipation. Major pain points were diagnostic
delays，inappropriate initial department selection，and limited healthcare accessibility. Conclusion Symptom
management among adult gMG patients demonstrates clear stage-specific and complex characteristics，with evolving
needs in physiological，psychological，and self-management domains. The journey map provides a visual framework to
guide nursing practice，promote multidisciplinary collaboration，and support precise interventions. Future efforts should
leverage digital and intelligent tools to achieve the whole course of disease nursing management and improve
patients' quality of life and treatment adherence.
【Key words】 Myasthenia Gravis； Journey Mapping； Symptom Management； Nursing Care
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的发病率为2.19～11.07/10万人 ［4］。 根据受累肌群不
同，重症肌无力可分为眼肌型和全身型，其中约80%
的患者会进展为全身型重症肌无力 （generalized
myasthenia gravis，gMG）［5］。 gMG患者肌无力呈晨轻
暮重的波动特点，常累及多部位肌群，不仅影响日常
与职业活动，还易引发焦虑、抑郁等心理问题，降低
健康相关生活质量［6-7］。 因此优化其症状管理与全病
程护理至关重要。旅程地图作为可视化工具，可清晰
呈现患者疾病全程体验、情绪变化及自我管理需求，
为医疗机构改进服务流程、 优化资源配置及制订个
体化干预策略提供依据［8-10］。目前国内外研究多聚焦
于重症肌无力的病理机制与治疗， 对gMG患者诊疗
全程体验的系统性探索不足， 健康管理模式仍有待
完善。本研究构建了gMG患者症状管理旅程地图，揭
示其关键任务、情绪变化与主要痛点，为制订个性化
护理方案及优化全病程健康管理提供依据。

1 对象与方法
1.1 研究对象

采用目的抽样法，根据gMG患者的性别、年龄、
文化程度、病程等进行选择。 选取2024年10月—
2025年8月济南市某三级甲等医院神经内科收治的
gMG患者为研究对象。 纳入标准：①符合“中国重症
肌无力诊断和治疗指南（2020版）”［11］中的诊断标准，
经神经内科医师确诊为gMG；②病
程≤2年；③年龄≥18岁；④意识
清楚， 无沟通障碍。 排除标准：
①合并其他严重疾病或并发症，
如恶性肿瘤、严重感染等；②有精
神心理疾病史。 样本量以信息饱
和、不再出现新主题为原则，最终
纳入15例gMG，依次编号A1～A15。
研究对象的一般资料见表1。 本研
究已通过单位伦理委员会批准
（2024-R-186），所有研究对象均知
情同意，并自愿参与本研究。
1.2 研究方法
1.2.1 确定访谈提纲

依据研究目的， 在全面检索
gMG相关文献的基础上，结合专家
咨询及课题组内部讨论， 初步拟
订访谈提纲。 并对4例gMG患者开

展预访谈，修订后形成正式访谈提纲，内容如下：
①请您回忆最初身体不适时的症状、感受、心理体
验及确诊过程。②早期治疗和管理过程中，采取了哪
些措施？对症状和日常生活有何影响？③疾病发展过
程中，哪些症状带来困扰？何时加重？ 如何应对？④在
日常生活和症状管理中遇到哪些困难挑战？ 对管理
策略和行为有何影响？ ⑤治疗康复中，从家人、医护
人员等处获得哪些支持？ 对症状管理和康复有何作
用？ ⑥治疗康复中如何参与疾病管理和决策？ 有何
体验感受？ ⑦康复阶段，如何逐步恢复日常或工作？
遇到哪些问题？ 采取哪些应对策略？ ⑧综合整个经
历，对自身健康、康复进展、未满足的需求及未来生
活和健康目标有何体会和期望？
1.2.2 资料收集与质量控制方法

访谈人员均经过系统的质性研究培训， 具备访
谈经验和临床护理背景， 长期参与重症肌无力患者
的照护与宣教工作，与患者及家属建立了良好信任。
访谈前，研究者初步了解受访者的基本资料与病情，
向其说明访谈目的、意义、流程，并获得其书面知情
同意， 承诺严格遵守保密与匿名原则。 基于文献检
索、专家咨询与课题组讨论，拟订了涵盖患者从症状
初现、确诊、治疗到居家康复全过程的半结构式访谈
提纲，聚焦症状感知、管理体验、支持系统与康复适
应等。 为全面反映患者在症状管理过程中的动态变

表1 研究对象的一般资料（n=15）
Table 1 General characteristics of patients（n=15）

文化

程度

初中

初中

初中

高中

高中

本科

本科

初中

大专

大专

小学

大专

初中

小学

小学

病程

（个月）

3
24
4

12
24
4
1

12
3

17
5

12
5

17
24

工作

状态

退休

无业

无业

在职

在职

在职

在职

退休

在职

无业

无业

退休

退休

无业

无业

年龄

（岁）

54
29
57
29
37
24
26
48
34
50
60
56
70
65
62

A1
A2
A3
A4
A5
A6
A7
A8
A9
A10
A11
A12
A13
A14
A15

编号

城市

农村

农村

农村

城市

城市

城市

城市

农村

农村

农村

城市

城市

农村

农村

居住地

女

女

女

男

男

男

女

女

女

男

女

女

女

女

男

性别
婚姻

状况

已婚

已婚

已婚

未婚

已婚

未婚

未婚

已婚

已婚

已婚

已婚

已婚

已婚

已婚

已婚

子女数量

（个）

2
1
2
0
2
0
0
2
1
3
1
2
1
2
2
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化与连续性体验，在确诊初期、住院治疗期及居家康
复期分别安排1~2次访谈。 访谈地点选择在安静、私
密的环境中，以免外界干扰。 征得受访者许可后，全
程录音并同步记录非语言信息（如表情、动作、语气
等）以辅助分析。 每次访谈时间为30~45 min。
1.2.3 资料分析方法

访谈结束后， 研究者及时将录音资料完整转写
为文字， 并结合访谈笔记补充非语言信息。 所有文
本均由2名研究人员分别核对。 使用MAXQDA 2020
软件进行数据资料管理， 用归纳性内容分析法对资
料进行分析［12］。资料分析过程由2名研究者分别独立
进行，如遇分歧则通过课题组讨论协商达成一致。
1.2.4 旅程地图的绘制

患者旅程地图的构建大致分为5步： 阶段划分、
关键事件、情感和体验、关键行为和互动、痛点和改
进建议［13］。 研究遵循质性研究统一报告标准（conso-
lidated criteria for reporting qualitative research，
COREQ）［14］。 通过专家小组研讨临床诊治方案与护
理流程，结合参与式观察和半结构式访谈等结果，逐
步构建适用于gMG患者的症状管理旅程地图。 患者
旅程地图通常由横轴（时间轴）和纵轴（任务轴）构成，
用于呈现患者在诊疗过程中不同阶段的经历与体
验 ［15］。 参考相关指南 ［16］和共识 ［17］，结合患者的诊疗
与康复历程，将横轴划分为3个阶段：评估诊断期、住
院治疗期和居家自我管理期。 纵轴依据研究目标和
访谈资料设置为任务、情绪与痛点3个维度。 结合临
床护理实践经验，检索相关文献、专家咨询及课题组
讨论，对各阶段的需求变化、阻碍因素等进行系统梳
理，通过旅程地图进行可视化呈现。 在此基础上，研
究者邀请患者代表共同回顾并核实地图内容， 对主
题进行补充与修订，以保证其准确性。

2 结果
本研究共开展22次访谈。 其中，8例受访者完

成1次访谈； 受访者A1、A3、A6、A7、A9、A11、A13在
不同治疗或康复阶段分别接受了第2次访谈，以确保
资料的全面性与可靠性。 最终，从症状管理的3个维
度中提炼出38个主题， 描述了gMG患者在不同阶段
所面临的任务挑战、情绪波动及障碍困境，并绘制了
gMG患者的症状管理旅程地图，见图1。
2.1 评估诊断期
2.1.1 任务：症状识别与明确诊断

（1）识别gMG症状。 患者多以上睑下垂、复视为
首发症状，部分伴有波动性肌无力，常呈“晨轻暮重”，
活动后加重、休息后缓解。 A1：“眼皮总是耷拉下来，
开始以为是熬夜看手机多了，就买了眼药水滴。 ”A5：
“爬几层楼就腿软得厉害， 以为是缺乏锻炼。 ”A3：
“看东西有重影，以为是眼睛的问题。 ”

（2）明确诊断。 部分患者早期症状隐匿、波动性
强，确诊需经动态随访与综合评估（如体格检查、影
像学检查等）。 A1：“刚开始没检查出来， 医生说我
“晨轻暮重”不明显，后来刷牙都费劲，做了胸腺CT，
抽了血才查出来。 ”A15：“刚开始的时候腿经常没
劲，在当地医院做了肌电图也没问题，症状严重后来
济南住院，做了很多检查才确诊。 ”

（3）诊疗方案决策。 患者对疾病认知不足，对治
疗方案理解有限，多依赖医生进行决策。 A7：“医生
说了几种治疗方案，不知道该选哪一种。 ”A10：“对
这病一点都不了解，医生说的治疗方案也听不太懂，
只能听医生的安排。 ”
2.1.2 情绪：焦虑弥漫与无助恐惧

（1）无助易怒。 患者表示常出现情绪波动、烦躁或
易怒。 A8：“感觉自己特别无助，总烦躁、发火。 ”A9：
“心里特别慌，又不知道该怎么办，脾气越来越差。 ”

（2）焦虑担忧。 普遍担心病情发展与生活影响。
A11：“每天都担心这病会越来越重，以后怎么办？ ”
A14：“一想到自己得了这个病就焦虑，吃不下饭，睡
不着觉。 ”

（3）恐惧沮丧。 A12：“听说这病治不好，还会复
发，我很害怕，感觉以后没希望了。 ”A7：“听说这个
病会越来越严重，甚至会影响呼吸，我害怕极了，不
知道以后会怎样。 ”

（4）焦虑与期待并存。 在住院等候与治疗前期，
既焦虑担忧又期待改善。 A6：“既担心病情会加重，
又期待治疗能有效果。 ”A1：“虽然还是愁得慌，但总
归知道是啥病了，有治疗希望了。 ”
2.1.3 痛点：诊疗阻滞

（1）诊断延误。症状不典型，确诊常被延迟。A2：
“刚开始症状不明显，去小医院查了好几次都没查出
来，拖了好几个月才确诊，耽误了治疗。 ”A10：“早期
症状不典型， 跑了好几家医院， 做了很多检查才确
诊，浪费了不少时间和钱。 ”

（2）首诊科室选择不当。 因症状多样，常误入非
神经科，影响早期诊疗。 A1：“刚开始以为是眼睛的
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图1 全身型重症肌无力患者症状管理旅程地图

Figure 1 Symptom management journey map of patients with gMG
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问题，去眼科看的，后来才转到神经科。 ”A7：“我的
症状不典型，看了好几个科，最后才到神经内科，走
了不少弯路。 ”

（3）医疗可及性受限。地区资源不足与经济负担
影响就诊及时性。 N14：“离大医院太远了，去一次特
别麻烦，年纪大身体吃不消，经济上也承受不了。 ”
A15：“当地医疗资源有限，有些检查做不了，只能去
外地，很不方便。 ”

（4）基层医生对疾病认识不足。基层医生对重症
肌无力的识别能力有限， 常因缺乏专业知识或经验
不足而误诊、漏诊，导致患者诊疗延迟。 A4：“第一次
去的社区医院，医生说是疲劳导致，根本没想到是这
种病。 ”A9：“当地医生对这个病不太了解，说我可能
是抑郁或神经衰弱，让休息看看。 ”
2.2 住院治疗期
2.2.1 任务：治疗与生活管理任务

（1）药物使用与观察。患者普遍关注疗效起效时
间及副作用风险。A11：“激素要吃多久？会不会有依
赖性和副作用？什么时候减量？ ”A12：“都做2次血浆
置换了， 感觉症状没有改善， 什么时候才能看到效
果？ ”A7：“什么时候能停药？ 停药后会复发吗？ ”

（2）治疗流程与复诊安排。患者普遍对治疗流程
与复诊间隔存有困惑。 A14：“这病治疗多久才能完
全好？ 要复诊几次？ 每次间隔多长时间？ ”A4：“医生
说我的胸部CT显示胸腺有问题， 需要先做手术，这
个病做完手术就能好吗？ 治疗流程是什么？ ”

（3）症状管理技巧。患者因肌群出现吞咽、呼吸、
肢体活动等症状，需配合临床护理与训练。 A3：“咽
东西很困难，喝水都呛，护士指导我做吞咽训练。 ”
A13：“嗓子有痰咳不出来， 医护人员教我如何咳嗽
咳痰。 ”A10：“晚上睡觉憋气，医生让我练腹式呼吸，
还说严重了得用呼吸机。 ”

（4）饮食与生活管理。患者表示在饮食选择与活
动安排存在挑战。 A12：“饮食上有什么要注意的？ ”
A6：“平时活动要注意什么？ 能做哪些运动？ 能骑自
行车吗？ ”
2.2.2 情绪：焦虑与康复期待

（1）恐惧与无助。 患者担心病情波动，以及由于
呼吸受累、吞咽困难等，产生恐惧无助感。 A5：“特别
担心憋气的时候身边没有人。 ”A3：“害怕睡觉的时
候会憋死，每次睡觉都不踏实。 ”

（2） 希望与信任。 患者表示依赖并信任医护人

员，对治疗寄予希望。 A1：“相信医生能治好我的病，
希望我能快点好起来。 ”A3：“很信任医护人员，他们
说怎么做我就怎么做。 ”

（3）康复的信心。患者表示随症状缓解逐渐建立
康复信心。 A9：“有时候症状稍微好一点，我就很开
心，相信会治好。 ”A7：“这几天治疗下来，感觉症状
有好转，对恢复也越来越有信心。 ”
2.2.3 痛点：机体受限与适应困惑

（1）角色转变的不适应。患者常因为由独立转向
依赖照护，造成心理落差。 A10：“以前都是自己照顾
自己，现在要靠家人和护士，心里很不舒服。 ”A12：
“怎么就得这个病了，还得需要别人照顾，难以接受。 ”

（2）饮食选择困扰。部分患者由于吞咽功能障碍
导致饮食不便，对饮食选择存在困难。 A15：“咽东西
有点困难，不想吃饭也不知道该吃什么。 ”

（3）病耻感与逃避心理。部分患者因外观变化或
功能受限产生羞耻感， 倾向回避社交活动或疾病话
题。A7：“眼皮老耷拉着，不敢出门，怕别人问。”A14：
“有时候不想让别人知道我得了这个病，觉得丢人。”

（4）治疗方案理解与选择障碍。患者普遍反映治
疗信息复杂、专业术语多，存在较大的理解和治疗决
策困难。 A6：“医生讲的那些药我听不太明白，不知
道该选哪种。 ”A9：“医生说了很多种方案，让根据自
己情况选，我也不知道怎么选。 ”
2.3 居家自我管理期
2.3.1 任务：自我管理与风险防控

（1）预防复发。患者通过规律用药与生活调整降
低复发风险。 A7：“按医嘱服药，定期复诊就能降低
复发的可能性。 ”A14：“医生说平时要规律作息，预
防感冒，避免感染，我很少出门，也不去人多的地方。 ”

（2）病情预警识别。患者普遍希望掌握病情加重
或危象的识别方法。 A5：“怎么才能知道是肌无力危
象了？ ”A10：“我怕病情加重不能及时识别，耽误治
疗。 ”

（3）运动与康复管理。 患者普遍期望获得安全、
可操作的康复训练方法。 A12：“医生说可以适当做
些有氧运动，有助于康复，怎样才算适当？ ”A7：“在
家做哪些锻炼有助于康复？ ”

（4）危象应对能力不足。患者对肌无力危象的急
救处理缺乏系统知识，居家期间往往依赖主观感受。
A4：“肌无力危象了，该如何应对？ ”A8：“有次特别严
重，开始只是嗓子不舒服，后来越来越重，才知道是
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危象前兆。 ”
（5）居家自我管理注意事项掌握不足。患者在居

家阶段普遍缺乏系统的自我管理指导， 对日常生活
中的注意事项掌握不足。 A6：“不是特别清楚饮食上
有没有忌口的？ ”A9：“回家后不知道平时该注意什
么，能不能锻炼？ ”
2.3.2 情绪：担忧与希望

（1）忧虑。 患者普遍表示担心病情复发、加重危
象发生。 A8：“总是担心病情会复发或出现危象，心
里面压力特别大。 ”A7：“每天都担心病情会复发，一
点小症状就紧张得不行。 ”

（2）谨慎与警觉。多数患者日常高度关注身体变
化。 A13：“现在都不怎么活动，就怕累了会复发。 ”
A2：“一有点不舒服，我就特别警觉，怕出问题。 ”

（3）希望与信心。部分患者表示在掌握管理技巧
后，逐步增强掌控感与希望感。 A1：“按照医生嘱咐
吃药，定时复查，现在很有信心。 ”A6：“听医生的话
按时按量吃药，我相信不会复发。 ”
2.3.3 痛点：信息迷雾与能力断层

（1）信息获取混乱与决策困境。多数患者表示常
面临信息分散，难以做出管理决策。 A4：“从网上、书
上看了好多信息，都不太一样，不知道该信哪个。 ”
A6：“从手机上查到一些治疗这个病的药，不知道能
不能相信。 ”

（2）自我价值感缺失。多数患者表示由于长期依
赖与生活受限影响自我认同。 A3：“我这病反反复复
的，啥都做不了，感觉自己没用。 ”A13：“家人一直照
顾我，觉得自己成了累赘。 ”

（3）药物管理与依从性挑战。部分患者表示长期
服药或症状好转会降低其依从性。 A8：“症状好转
后，就把药停了，结果又反复了。 ”A15：“长期吃药太
麻烦了，忙起来的时候会忘记吃。 ”

（4）康复训练指导的缺乏。患者普遍表示缺少明
确的居家康复指导。A12：“在家怎么进行康复？没有
人指导我。 ”A14：“不知道专业的康复方法。 ”

（5）社交回避。部分患者表示会因为病情不确定
与外观变化而减少社交。 A11：“得了这个病后，不愿
意出门，怕别人笑话。 ”A12：“待在家里不想出门，心
里自卑。 ”

（6）经济负担重。患者在长期治疗过程中面临较
大的经济压力。 A3：“这病要一直吃药，一个月下来
花费不少。 ”A11：“家庭条件一般，来回复诊花钱又

费事，时间长了吃不消。 ”
（7）担忧药物副作用。患者在长期药物治疗过程

中普遍存在对副作用的担忧， 部分患者因恐惧不良
反应而导致用药依从性下降， 影响疾病恢复。 A4：
“吃激素胖了十来斤，不想继续吃了。 ”A13：“副作用
很明显，有一种药吃了胃不舒服，有时会不吃。 ”

（8）社会支持系统薄弱。 部分患者提到，家人或
朋友对疾病了解不足，难以提供持续支持，加剧了孤
独与无助感。 A3：“家人也不懂这个病，有时候我说
累，他们认为是我太娇气。 ”A11：“除了医生，没人能
理解我在经历什么，感觉挺孤单的。 ”

3 讨论
3.1 成人全身型重症肌无力患者自我管理任务负
荷重，应分层实施阶段性教育与支持策略

本研究发现，gMG患者自我管理任务具有阶段
性特征。 评估诊断期因疾病罕见性导致的认知匮乏
及基层医疗机构识别能力不足等延误诊治， 反映早
期健康教育薄弱，与既往研究［18］结果一致。应在基层
医疗与专科门诊建立疾病早筛与健康宣教体系，通
过通俗化图文与典型案例讲解， 提升患者的自我识
别与就医意识。住院治疗期诊疗涵盖免疫治疗、手术
干预等，症状管理重点为吞咽、呼吸功能照护与康复
启动等。 该阶段应构建“神经科主导+多学科协同”
模式： 神经内科制订免疫治疗方案， 康复科实施吞
咽/呼吸训练， 护理团队负责气道安全与用药指导，
营养师提供分级饮食支持，形成一体化闭环。居家自
我管理期则以自我评估为核心，强化药物依从性、复
发预警及持续康复训练。 应建立居家风险预警教育
体系［19］，依托远程康复指导［20］与智能药物提醒系统，
提升患者能力。全病程健康教育与支持应遵循“分阶
段、渐进式、持续化”的原则，形成“医院-家庭-社
区”联动体系：医院通过数字化平台提供远程指导，
社区负责康复督导，家属接受照护技能培训。
3.2 成人全身型重症肌无力患者情绪反应贯穿病
程，心理支持应融入全周期护理

本研究发现，gMG患者心理需求呈阶段特异性。
评估诊断期因症状误判与确诊延迟产生焦虑恐惧，
需开展疾病认知教育与心理评估； 住院治疗期对发
病原因、治疗方案、预后的不确定性及角色转变产生
的压力， 神经内科医护人员应积极帮助患者了解疾
病发病过程、明确治疗方案及预后，同时联合心理咨
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询师开展团体辅导，缓解病耻感与社交回避；居家自
我管理期则面临自我管理能力断层与社会支持弱
化，需通过线上医患沟通平台、家属照护培训及病友
互助社群，构建“专业支持-家庭参与-同伴赋能”的
心理干预网络。护理路径需将情绪疏导嵌入各阶段：
评估诊断期重点强化疾病可控性认知； 住院治疗期
侧重治疗、康复激励；居家自我管理期注重心理韧性
培育，实现生理-心理支持的无缝衔接。
3.3 成人全身型重症肌无力患者痛点多维交织，全
周期整合干预策略亟需建立

本研究发现，gMG患者痛点贯穿全周期，且在生
理、心理、社会层面相互影响。评估诊断期，因对症状
的误判和疾病认知不足， 常误认为是疲劳或视力问
题，导致就医延迟。 部分患者多次就诊于非神经科，
因基层医生识别能力有限而被误诊或漏诊。这种“诊
疗阻滞”现象与既往研究［21］相符。 该阶段应强化“早
识别-早转诊”机制，提升基层医生筛查能力，建立
快速转诊通道，缩短确诊周期。 住院治疗期，患者面
临药物副作用、吞咽困难、饮食选择等多重困境，需
多学科协作，实施吞咽训练与分级饮食，开展治疗教
育，动态监测症状与药物反应，提升治疗依从性。 居
家自我管理期， 患者需逐步承担自我监测与康复训
练任务，针对信息混乱、社会支持缺乏等问题，医护
人员应建立常态化随访机制，缓解患者信息困惑。与
以往聚焦单一阶段的研究相比， 本研究通过旅程地
图实现了患者体验的全过程展示， 未来可借助数字
化平台实现患者症状、心理与康复数据的动态追踪，
促进跨专业协作与全周期健康管理。

4 小结
本研究通过绘制旅程地图， 系统呈现了gMG患

者全病程的任务、情绪与痛点体验，揭示了其在症状
识别、治疗依从性、情绪调适及自我管理等方面的需
求，为医护人员优化服务流程、提供针对性支持及制
订全程管理策略提供参考。然而，本研究主要基于单
中心患者的访谈资料， 数据可能受限于患者的主观
回忆与表达，结果存在一定偏倚，且未能涵盖不同地
域与多样化人群的经验。 考虑到患者在确诊后的
前2年内已完成从症状识别到居家管理模式的建
立，样本选择未能充分涵盖病程较长患者在长期疾
病管理阶段的体验。 未来可结合量化方法或采用多
中心、多样本的混合研究设计，以提升结果的广泛性

和可靠性；同时可探索智能化健康管理工具在gMG
患者长期管理中的应用，为提高患者生活质量和促
进康复提供更为精准的支持。
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■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■■编读往来

设置表格的注意事项
表的设置应有助于简洁、 明了、 直观地表达结

果。 若表的内容过于简单、 用简洁文字可表达清楚
的，可删去表格，选用文字；若文字叙述冗长繁琐、用
表格表达便于理解，则可选用表格。表的内容不要与
正文文字及插图内容重复，每张表都应在文中注明。
表序一律使用阿拉伯数字依序编排， 只有一张表时
应标注“表1”。 表题说明表的内容，必要时可说明资
料的时间、地点，所有表题需用双语呈现。 表中不设
“备注”栏，需要说明的事项（例如P值等），在表内有
关内容的右上角顺序标出1）2）3）等注释符号，同时
在表格底线的下方以相同的注释符号引出简练的文

字注释。 表的横、 纵标目间应有逻辑上的主谓语关
系， 主语一般置于表的左侧， 谓语一般置于表的右
侧。一般采用三线表，如有合计行或表达统计学处理
结果的行，则在该行上再加一条分界横线。根据表格
内容的繁简，在三线表的基础上，可以适当变通表格
的版式。 凡横标目项目较少，全表横短竖长时，可转
成双栏甚至三栏。两栏之间用双线隔开，转栏后重复
表头。 凡纵标目项目较少，全表横长竖短时，可将表
分成两段，上下重排，上下两段之间用双线隔开，下
方的一段需要重复排横标目。 表内同一指标应保留
相同的小数位数。
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