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特别致谢:
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策划顾问:贾鑫、朱思琪

问卷收集与复核:

爱力社群关怀员团队,成员均为重症肌无力患者(按姓

氏拼音排序):

安国爱、白萌、陈海英、陈月英、戴晓芬、房新瑞、付秀国、

卢昌琴、李生秀 、李双新、李瑞、马亚丹、马林、覃东桥、任承

松、尚秋丽、杨素娜、周琪、周艳霞、赵宝平、张秀英

信息贡献:

９６１名患者

９２名家属

７名医生
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序　　一

总结过去,展望将来

“重症肌无力”是一种累及神经与肌肉的接头处突触后膜上乙

酰胆碱受体的自身免疫性疾病，其临床特征是活动后加重、休息后

减轻的随意肌无力。 在我国，发病率约为７．４例/百万人/年，属

罕见病。１８~３５岁的女性和３５~５５岁的男性为高发人群。 目前

我国约有重症肌无力患者约６５万人。 当病情严重时，患者可能因

累及咀嚼、吞咽、呼吸，需要用呼吸机辅助呼吸，甚至引发“重症

肌无力危象”而危及生命。

由于社会公众、部分医务人员及患者对该疾病缺乏足够认识，

５４．１５％的患者曾因被误诊，３６．６８％的患者曾因发现及治疗延误而

出现过重症肌无力危象，更有患者甚至因缺乏治疗信心而自杀。

《中国重症肌无力患者健康报告》调研了１２００多位中国重症肌

无力患者的生存现状，发现了重症肌无力患者在生活工作及治疗中

的诸多问题。 希望能得到社会各界的关注，提升医疗水平，减少

误诊、漏诊。 加强科普宣传工作，让社会大众认识重症肌无力，

为患者的积极康复创造良好的社会环境，大幅提升患者的生活

质量。
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(以下据许老于２０２２年４月２２日本次调研工作启动会上的发

言整理:)

中国重症肌无力患者健康报告是一个系统的总结，从报告成果

未来应用的角度也帮我们展望了未来，指了应该走的方向，今后我

们应该按照这个方向去努力，共同把我们工作做得更好。

另外，我们也应该比较系统回顾一下以前，国内在研究方面，

实验室啊，临床治疗啊做了一些什么？ 我觉得对于指导今后进一

步的工作也很重要。

譬如说，上个世纪９０年代初，我们跟一个部队医院合作，做

激素应用的治疗效果，包括它的效果怎么样啊？ 副作用怎么样

的？ 启动的时候会有什么样的反应？ 我们那个时候得到的一个印

象是，如果用激素大量冲击是一个礼拜之内会加重的。 如果说超

过了一个礼拜，一般是不会加重的。 这些结果对指导我们激素临

床应用是有帮助的。

还有呢，我们以前也有过教训。 有一个患者是内蒙的医生他

来了，他来了以后我们跟他说，激素也可以慢慢加，但小剂量往上

加的话呢，也是有可能加重的。 他说我是医生嘛，我就回去慢慢

加吧，有什么事我再跟你联系。 结果他小剂量５毫克加到５０毫克

的时候病情加重了,来了一个电话，说许大夫我不行了，我来不

了，病情加重了，走路也走不了了。 这就告诉我们什么呢，加激

素的问题，你给好多病人加激素都觉得没有什么加重的，实际上小

剂量往上加了一个礼拜两个礼拜出院了，（病人）加重（没回来），

跑别的医生那去（看）了，不在你这了，所以原来的医生（做）总
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结的时候（这个病人）绝对是没有加重。

所以我就觉得好多东西，今后我们一定系统的把过去的经验和

教训总结总结，来指导我们今后更好的工作，这点是很重要的。

今天不是说这些具体的方法、问题的时候，主要是指出一个努力方

向。 总结过去，总结经验教训是为了更好地指导今后的工作和努

力方向。 我想这是非常重要的。

另外，关于确诊的延迟的问题。 我想主要是这方面的认识不

够，有两个层面。 一个是病人的层面，普通人群一般老百姓。 第

二个是医护人员方面也不是很认识，病人去了医生也不知道。 每

年的国际国内的会都提到这个方面的重要性，所以呢，在普通人群

跟医护人员两个层面上做了比较多的宣传的工作，这是非常重

要的。

还有一个复发的问题。 以前上个世纪９０年代初的时候，我们

跟一个部队医院共同做了一个协作者研究，用激素治疗以后到底会

不会加重？ 做了这个（研究后）有一篇文章发表，也到北美的会

议上做了一些报告。 总的结论就是说，你要用激素要随访两年，

就是用激素的开始的时候，如果用大剂量是１０００毫克，甚至是

２０００毫克一天，那么用一个礼拜，几天就加重了，要么就是不加

重，一个礼拜之内不加重后头就不加重了，这就是随访两年的结

果，不是说看一个礼拜两个礼拜。 还有呢，有的说小剂量就不加

重。 结果呢？ 我们看了有些人，五个毫克十毫克一点点的加不加

重，加到了５０毫克６０毫克的时候加重了。 所以，用小剂量不加

重，这个依据是不够的。 要得出这样的结论的话，要有更多的事
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实证据，可能更好一些。

那么，最后一个生育的问题。 我想这是对于女病人，大家注

意的比较多，但是男病人有没有问题呢。 病本身对于男病人的影

响，还有用药对男病人的影响，会对生理带来什么不利影响没有？

这方面缺乏事实根据。

我举个例子，疾病指南是有法律效应的。 按指南办错了，没

问题。 如果你不按这个指南办，错了，要负法律责任了。 比如，

多发性硬化的指南说，（醋酸格拉替雷）对于多发硬化病人的怀孕

没有什么不利的影响。 如果说病人在治疗期间怀孕了，要改药就

改成它，如果治疗期间还在用着还可以继续再用，他的结论就是

（这个药）是安全的。 但是去年美国的眼科杂志送了一篇文章

来，叫我们审，我就审了一下。 这个病人是多发性硬化病人，是

用了（药）结果发生了畸形。 我们建议他发表，为什么呢？ 尽管

说这个孩子有畸形，不能说明他两者之间的因果关系，但这两个在

时间上是有关系的。 那么以前指南所说的，改成这个药是安全

的。 现在建议他发表这篇文章，就是引起大家对这个问题的今后

的重视，而不是说他就是因果关系了。 那这篇文章也是发表了。

对重症肌无力来说，这方面研究恐怕更缺乏。 比如疫苗的问

题，打了疫苗有没有好处？ 对病来说打疫苗的好处是能不能预防

（新冠），坏处是（肌无力）能不能加重或复发。 这个问题应该谁

来回答，应该是打疫苗的人来回答。 如果这个病人打了复发的副

作用不大，预防他今后感染的作用很大，这样得失两方面的比较，

才能得出一个结论。
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我觉得呢，要有更多的事实，实际的材料，像这次的报告研究

的内容，随访收集的材料，要有一个实事求是的态度。 我经常对

我的学生说，医生看得不是病，是病人，观察研究得越细致，就对

病人越来越好。

那么总结过去，展望将来。 回顾过去，我们取得了很多成

绩，展望将来，一定会取得更好的成绩，但需要做更多的工作。

我就说这些，更宝贵的时间留给后面的医生。

原卫生部北京医院主任医师

原北京爱力重症肌无力罕见病关爱中心名誉理事长

许贤豪

编者按:

本报告序言撰写期间,许教授因病与世长辞,我们悲恸无比.

许老一生致力于神经免疫学科的建设,在重症肌无力领域留下了重

要的研究与临床成果,并深受广大患者爱戴.晚年长期致力推动重

症肌无力行业发展和公益事业进步.为表达我们最深切地怀念和

感激之情,本报告保留了许老未完的序言以及于报告启动会中三段

发言的内容,谨此表达追思,代表中国重症无力患者为许教授一生

在重症肌无力临床诊疗和疾病研究所做付出的心血和取得贡献,致

以深深谢意与崇高敬意!
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序　　二

携手推动　罕见病保障

２０２２年重症肌无力患者健康报告里面提供了大量的信息，应

该说是全景式的描绘了重症肌无力患者的生活状态，健康状态，以

及他们在救治过程中所经历的重要经历。

特别是这次的报告，重点还做了３３名患者的个案的深度访

谈，首次发布了中国重症肌无力患者的疾病旅程，非常真实的全景

式的给我们展现了重症肌无力患者在治病救治，包括他们现在的一

些健康状况，以及他们对社会的基本需求。

对于重症肌无力患者的治疗，特别是对他们的医疗保障工作，

政府是高度重视的。 这几年我们生产和研发的治疗重症肌无力患

者的药品，基本上全部都纳入了医保。 这样就不仅能够保证重症

肌无力患者有药可治，而且还能够通过医疗保障制度之后发生的医

疗费用，可以在他们的承受范围之内。 同时，在这个报告里我们

可以看出，对于重症肌无力患者的治疗，这是一个决定性的原因，

是解决重症肌无力患者健康问题的一个重要的手段。

但是我同时认为关注包括重症肌无力患者在内的罕见病，其他

方面的生活需求也是非常重要的。 比如说：
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第一、要给他们提供一个安全和方便的生活环境，从我们的公

交车，从我们的马路建设等等这方面，都需要提供一个便于他们出

行的生活环境。

第二、在就业上面要采取一些好的政策，使得这些患者能够公

平的就业。 因为就业是民生资本，如果没有就业的话，患者就没

有收入，家庭就会陷入贫困，使他们的生活处于一种贫困状态。

我们要公平的解决他们的就业问题。

第三、我们要逐步建立长期照护保险制度，因为我看有很多重

症肌无力患者，他们是需要半护理和全护理的状况，那么这也会给

家庭给个人带来很强的一些经济负担。

所以在这里也呼吁我们全社会要关注，包括重症肌无力在内的

所有的罕见病患者，他们的一个生活状态和疾病治疗的状态。

这份报告我还有几点建议，第一个就是在有一些现状描述里

边，有一些数据给了我们很好的能够展示重症肌无力患者比如说他

们的就业状态，他们的教育状态等等，但是缺乏有一个和其他人群

的比较研究的一些数据，所以就使得我们只能静态的看这些病人的

一些相应的数据，但是没有比较就不能说明差距。

第二个对于发现的很多问题，我们需要做一些原因上的分析。

在读这个报告的时候，我非常关注重症肌无力患者的药品纳入医保

的情况，我看见的是所有的药品都纳入了医保，但是却有很多患者

报告显示没有得到报销，这就要分析它的一些原因，到底是因为他

们发生的费用不够医保的支付标准，还是因为他们都是看门诊，有

些地方只是住院报销等等，所以建议做这些原因的分析，只有这些
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原因的分析，我们才能够发现问题所在，才能够给政府相关部门提

供一些政策上的建议。

还有一个问题，就是比如说还有不少的患者，他没有参加疾病

医疗保险，到底是因为什么没有参加？ 是我们的政策的宣传力度

不够？ 还是他们就没有钱缴纳这个疾病医疗保险费？ 还是有什么

其他的原因呢？ 所以我觉得相应的结果的发现，最好能够做原因

的分析。

总体来说，这是一份难得的报告，我也希望这个报告能够引起

全社会的关注，能够提供给相关部门，让他们在制定政策中参考，

也能在学术界为相关学术方面能够引用这些报告的数据。

让我们携手起来，能够共同推动，包括重症肌无力在内的罕见

病的保障工作。 我们也要积极推动罕见病的立法，使罕见病病

人，包括重症肌无力患者能够生活在公正公平的社会环境之下！

国家医疗保障局医药服务管理司原司长（正司级）

熊先军
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前　　言

２０２３年２月，注定是将要留下记忆的时间。 三年的疫情防控

放开，生活逐渐回到它本来的样子，而这也是北京爱力重症肌无力

罕见病关爱中心创办刚好十周年。

十年间，爱力完成了４次对中国重症肌无力患者的大规模调研

工作，发布的各类报告在公益领域和重症肌无力科研领域都产生了

重要的推动力。 报告内容通过媒体、自媒体、印刷品、电子刊物

等形式，在各种渠道传播、传递，一对一发放纸质报告４０００册，

上百次外部分享活动中都有报告相关的内容分享。 报告有效问卷

数分别是２０１４年６１４份,２０１８年１８９６份，２０１９年２３９７份,本次调

研有效问卷１０２０份并增加了３３例患者与家属个案访谈和７例医生

访谈，访谈时长２－５小时，这５９６７份样本量折射着调研工作的变

化、社会环境的变化，不变的是患者们对生活美好的希望，对疾病

治愈的渴望。

千里之行，积于跬步。

成立之初，爱力在各类场所宣传重症肌无力患者的情况时，每

说到患者艰辛的疾病旅程、未满足的药物需求、保障的匮乏、生存

状况质量之低下等现状，希望能引起媒体、政府、药企等各方关注

时，除了病友自强不息的生命故事令人唏嘘，常被反问的是:有数
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据吗？ 人群是多大？ 危象发生的概率是多少？ 某种困境的覆盖

面是多大？ 人年平均治疗费用是多少？ 诸如此类。 我和另一位

创始人海连大哥总是很难回应，这也让我们下决心要进行患者的生

存情况调研。

２０１４年《中国重症肌无力患者生存报告》首次发布，年龄跨

度从最小的４岁幼儿患者至８０岁的老年患者，过去仅靠印象判断

的问题被数据清晰呈现。 令人兴奋的是，许多结果与服务中的主

观观察相稳合，得到了印证。 以报告为契机，爱力在当年联合社

会各届发起了６·１５重症肌无力关爱日，首次向公众呈现了社会视

角下的中国重症肌无力患者生存状况，有病友拿着报告找到当地医

保部门，成功呼吁将重症肌无力纳入门诊报销。

此后，２０１８年发布了《２０１８重症肌无力患者生存报告——中

美比对视角》，其内容令人震撼，中美患者生存质量的较大差距反

映出中国患者更加艰难的现状，药物使用的差别反映出患者认知、

医生治疗水平的明显区别，报告背后，是患者依旧艰难的生活处境

与巨大的未满足需求。 ２０１８年的调研，还首次关注了并发症对重

症肌无力患者的影响以及情绪心理、生活质量评价、性别差异等。

也在２０１８年，国家多部委联合发布《中国罕见病名录》，重症

肌无力位列其中，以此契机，患者的生存状况、未满足需求和爱力

的工作都得到了空前关注，而国际领域新药研发的声音也陆续

传来。

这是爱力成立最初五年的经历，无论科普倡导、患者援助、疾

病教育，还情绪疏缓、社群赋能、社会融合等各种围绕改变患者生
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存状况的服务工作和倡导发声，都因最初未被看见的微小努力而有

了新的曙光，让我们感受到了不一样的意义——它其实可以被看

见，其实改变正在发生。

此后的五年，各种政策出台和媒体声音对罕见病形成了推力，

重症肌无力是其中受益的一份子，也是推动力的一部分。

从单次调研看，这是一件脚踏实地、深耕细作的数据信息工

作；从时间跨度看，爱力的系列调研背后却是一个宏大叙事。

十年后的今天，我们从报告呈现看见，患者的确诊时间在显著

缩短，危象发生率、呼吸机使用率有所下降，患者可选择的药物在

增加，认知在提升，症状在改善，困境点从纯粹的生存问题转向需

要更好更安全的药物和疾病管理问题，保障问题从最初的地方门诊

覆盖逐渐转向新药报销多方支付。

所以这次调研过程，关注点从患者的生存状况聚焦到健康层

面，通过３３例深访个案，首次形成了“中国重症肌无力病患旅

程”，辅以问卷数据，对患者旅程各阶段遇到的问题，如就诊和疾

病管理、依从性、患者和家属视角、复发和病情变化过程进行了真

实呈现。

重症肌无力对患者是一条曲折且起伏的长路。

我们希望以时间的维度看宏观，从个体的不同看人生，深层次

地探询患者在疾病困扰下的健康影响，群体和个体都同样重要。

我们希望为各方提供在后疫情时代下的思考，帮助政府部门、医

院、医学专家、药企、服务提供者在新的社会环境中，更准确把握

重症肌无力患者面临的健康痛点和解决困难点，这或许是成为疾病
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被彻底治愈、问题被彻底解决的蝴蝶翅膀。

报告的发布，承载着许多人的心血，在此，代表爱力和病友们

深深感恩各届的努力和支持。

遗憾的是，报告撰写期间，十年来一直在支持爱力各类工作

的，本届调研工作的医学顾问、爱力关爱中心名誉理事长、神经免

疫学泰斗许贤豪教授与世长辞，愿报告的发布告慰他毕生推动重症

肌无力临床与科研工作的拳拳之心、殷殷之情。

本次调研由中国红十字基金会大力支持，作为《红皮书》报告

系列中目前唯一的罕见病病种报告，期待被更多相关方看见和

重视。

爱力关爱中心理事、香港中文大学深圳研究院副研究员、罕见

病真实世界数据研究实验室负责人董咚教授带领团队进行了非常

辛苦的调研分析，发现了许多新的关注点，她自２０１５年就关注重

症肌无力社会研究，主持策划了各类重症肌无力调研工作，发布了

许多相关研究成果。

同时，感谢医学顾问湘雅医院神经内科主任医师杨欢教授，调

研工作阶段正值疫情影响，医生为整个社会担负起了责任，繁忙中

她花许多精力支持本调研的开展。 还要感谢参加本次调研访问的

七位中西医重症肌无力专家在休息时间接受访谈，贡献了医生视角

下的宝贵信息，出于访谈的信息保护，这里不再公开致谢。

还要感谢１０５３名患者和家属贡献信息，感谢捐助方杨森中国

的重要支持，感谢研究团队每位成员、爱力团队专兼职伙伴、志愿

者和患者关怀员的投入与奉献！
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也特别感谢长期为爱力的调研工作给予帮助的华山医院赵重

波教授、宣武医院李海峰教授、北京医院殷剑教授。

重症肌无力就像一片雪花，千人千面没有一片相同，也如同雪

花可以被温暖融化。 数据后是每一个独特的生命，都值得被看

见、尊重，人人拥有平等的生存权、医疗权，共享健康和生命的幸

福感。

愿不再听到悲伤的故事，让无力者有力，让有力者前行，让世

界被爱与温暖沐浴！

北京爱力重肌无力罕见病关爱中心

创始人/主任：清昭

于二零二三年二月
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清昭:爱力关爱中心发起人、主任,２００２年确诊重症肌无力,２００６年开始

为病友群体服务,２０１３和病友创办爱力关爱中心.秉承着助人自助,自助助

人的理念带领越来越多的病友一直走在公益道路上.
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第一部分
研究缘起与调研简介

１．调研概况

１)疾病背景与调研目的

重症肌无力(myastheniagravis，MG)是由自身抗体介导的获得性神经Ｇ

肌肉接头(neuromuscularjunction，NMJ)传递障碍的自身免疫性疾病。

其症状包括不同程度的肌肉无力，最常影响眼部、脸部及吞咽相关的肌

肉，可能会造成复视、眼睑下垂、说话困难及行走困难等症状。 乙酰胆碱

受体(acetylcholinereceptor，AChR)抗体是最常见的致病性抗体：此外，针

对突触后膜其他组分，包括肌肉特异性受体酪氨酸激酶(muscleＧspecific

receptortyrosinekinase，MuSK)、低密度脂蛋白受体相关蛋白４(lowＧdensity

lipoproteinreceptorＧrelatedprotein４，LRP４)及兰尼碱受体(RyR)等抗体陆续

被发现参与MG发病，这些抗体可干扰AChR聚集、影响AChR功能及NMJ

信号传递。

MG全球患病率为(１５０～２５０)/百万，预估年发病率为(４～１０)/百万。

我国MG发病率约为０．６８/１０万，女性发病率略高：住院死亡率为１４．６９‰，

主要死亡原因包括呼吸衰竭、肺部感染等。 各个年龄阶段均可发病，３０岁

和５０岁左右呈现发病双峰，中国儿童及青少年 MG (juvenilemyasthenia

１００

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



gravis，JMG)患病高达５０％，构成第３个发病高峰。 最新流行病学调查显

示，我国７０～７４岁年龄组为高发人群。①

目前，重症肌无力的治疗以胆碱酯酶抑制剂、糖皮质激素、免疫抑制

剂、静脉注射免疫球蛋白(intravenousimmunoglobulins，IVIG)、血浆置换

(plasmaexchange，PE)以及胸腺切除为主，另外医学界在单抗类药物和生

物靶向药方面也取得重要进展。 本研究面向重症肌无力患者的日常生活，

旨在从患者的病患旅程、医疗负担、社会支持与未满足需求等方面了解其生

存现状，以期能推进公众和政府对重症肌无力的了解，改善重症肌无力患者

的生活质量。

２)研究设计

本研究采用序列混合研究方法(sequentialmixedmethods)，结合以深度

访谈为主的定性研究与以横断面调查为主的定量研究，探索中国重症肌无

力患者的生存现状。

本次调研的定性研究于２０２２年１月正式启动，于２０２２年５月截止。

２０２２年１月，开始招募患者访谈对象，经７０余位患者及家属报名，从中挑

选符合入组标准的患者及家属。 访谈方法为半结构式深度访谈。 每一例患

者或家属访谈时长为３Ｇ５个小时。 患者访谈提纲主要包括：基本情况、病

患旅程(病发、确诊、就医、治疗、疾病日常管理等)、心理及生活支持、其

他(例如经济负担、就业等)。４月，开始医生访谈，研究团队总共访谈了７

位医生，他们分别来自神经内科、胸外科、中医科，其中部分医生是患者访

谈过程中发现与患者关系比较紧密的，由较多患者提起的医生。 针对患者

访谈中的病患旅程和就医体验，我们根据访谈医生的科室，制定了医生访谈

提纲。 每一位医生访谈时长约１Ｇ２个小时，访谈主要内容为：医生基本资

料、与重症肌无力相关的诊疗经验、不同科室对诊断治疗与康复的理解、其

２００

① 中国免疫学会神经免疫分会．中国重症肌无力诊断和治疗指南 (２０２０版)[J]．中国神

经免疫学和神经病学杂志,２０２１,２８(１):１Ｇ１２．
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他(生育、难治性、医患沟通、中医、心理、国外经验等)。 截止２０２２年５

月１４日，总共完成患者或家属访谈３３例，其中患者２６人，家属７人，其中

家属访谈里有３位是受访病友的家属，另外４位是单独访谈的家属，所以病

患旅程信息为３０位。 此外该研究还完成医生访谈７例，其中神经内科医生

３人，胸外科２人，中医２人。

本次调研的定量研究于２０２２年６月６日正式启动，于２０２２年７月１３

日正式截止。 通过基于网络的全国性问卷调查，共收集有效问卷１０２０份。

在有效问卷中，由患者自行填写的共计９３５份，由患者家属或其他主要照顾

者代填的共计８５份。 问卷收集了患者的社会人口学信息、生活方式、病情

特征、就诊经历、治疗情况、医疗支出、生活质量等资料，同时也收集了主

要照顾者在社会支持与工作效率及活动能力方面的信息。

３)研究伦理

本研究已通过香港中文大学调查和行为研究伦理委员会的伦理审查(审

查编号：SBREＧ２１Ｇ０２６０)。 所有参与深度访谈和问卷调查的患者/家属和医

生均经过详细的知情同意过程，对于访谈和问卷调查的意义、风险和收益等

都给予完全的告知，并在获得同意之后才正式开始访谈与问卷填写。 所有

访谈资料全部经过转录，报告中所有患者已全部匿名。

４)数据分析

定性研究的数据分析分两阶段迭代进行。 在第一阶段，两位研究员共

同对十个访谈转录文本进行手动编码，通过对比文本与文本之间相似或相

对的部分以确定重复出现的主题。 第一阶段手动编码完成后，两位访谈员

得以确认重症肌无力患者病患旅程的七个主要阶段：发病——确诊——治

疗——复发与危象——病友组织支持——康复——当前病情及其他需求。 同

时，两位访谈员也发现每个主要阶段下可能浮现的子主题。 在数据分析第

二阶段，两位访谈员分别用质性分析软件Dedoose对所有访谈文本进行编

３００
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码分析，不断更新完善子主题的分类，并在编码完成后与研究团队交流讨论

分析成果。

定量研究中，对不同变量进行统计描述，分类变量(如性别、年龄、户

口等)采用频数(构成比)进行描述，连续变量(如收入、医疗支出、生活质量

量表评分等)根据情况使用平均数、中位数、最小值及最大值进行描述。 所

有统计分析使用统计软件Stata１６．０完成。４００
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第二部分
重症肌无力患者生存现状调查

２．人口学信息

１)性别

在１０２０名受访者中，男性患者共有２８３人，占比２７．７％；女性患者有

７３７人，占比７２．３％。

２)年龄

受访者中３１Ｇ４０岁年龄段的人数最多，共３６７人，占比３５．９％；其次是

４１Ｇ５０岁的年龄段，共有２１５名患者，占比２１．１％；１Ｇ１０岁年龄段的患者数量

５００
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最少，共１人，占比０．１％。 患者平均年龄为４１．７岁，中位数年龄为３９岁。

从男女比例来看，１Ｇ１０岁、６１Ｇ７０岁、７０岁以上的年龄组男女比例相

当，其他年龄组女性比例高于男性比例。

３)户口

受访者中农业户口共５０９人，占比４９．９％；城镇/非农户口共５０８人，

占比４９．８％；有２人为海外国籍，占比０．２％；１人没有户口，占比０．１％。
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４)婚姻状况

成年受访者中已婚的人数最多，共７１４人，占比７０．７％；未婚共１７５

人，占比１７．３％；同居的人数最少，共１０人，占比１．０％。

５)教育水平

受访者中，初中学历人数最多，共２８７人，占比２８．１％；其次是大专学

历，共１９３人，占比１８．９％；没上过学/学龄前教育水平的人数最少，共１２

人，占比１．２％。 整体上，接受过高等教育的人数比例为３９．１％。

７００
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６)就业状况

在１０１１名成年受访者中，全职在业的人数最多，共２６６人，占比２６．

３％；其次是丧失劳动/学习能力，共１８７人，占比１８．５％。

１０１１名成年受访者中，未全职在业/在读/务农的人数共６１２人，占比６０．

５％。 该人群中，造成目前就业/学业状况最常见的原因为重症肌无力，共

４６５人，占比７６．０％；其次为个人原因/个人选择，共７６人，占比１２．４％。
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７)保险/保障状况

受访者中，享有城镇职工基本医疗保险的人数最多，共３７１人，占比

３６．４％；其次新型农村合作医疗，共１４９人，占比１４．６％；共有１１８人没有

任何健康医疗保险，占比１１．６％。

现有健康医疗保险 人数 ％

城镇职工基本医疗保险 ３７１ ３６．４％

新型农村合作医疗 ２９３ ２８．７％

城镇居民基本医疗保险 １４９ １４．６％

公费医疗 ８０ ７．８％

补充医疗保险 ６６ ６．５％

城乡居民合作医疗 ６４ ６．３％

商业健康保险 ５４ ５．３％

其他 １３ １．３％

以上都没有 １１８ １１．６％

共有１１．２％受访者目前接受医疗慈善救助项目，其中４２人获得民间罕

见病救助资金，占比４．１％；４２人为政府的医疗救助对象，占比４．１％。
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现有医疗慈善救助项目 人数 ％

民间罕见病救助资金 ４２ ４．１％

政府的医疗救助对象 ４２ ４．１％

通过互联网平台进行众筹、募捐等 ２２ ２．２％

其他 １６ １．６％

以上都没有 ９０６ ８８．８％

共有６４．８％受访者目前享受社会保障/保险，其中享有养老保险的人最

多，共３５０人，占比３４．３％；其次为最低生活保障，共１６９人，占比１６．

６％；１０８人享有残疾人相关保障，占比１０．６％。

现有保障/保险 人数 ％

养老保险 ３５０ ３４．３％

最低生活保障 １６９ １６．６％

残疾人相关保障 １０８ １０．６％

其他社会保障 ３４ ３．３％

没有以上任何保障/保险 ３９４ ３８．６％
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３．身体功能与共患病

１)自理能力

受访者中，基本能自理的患者人数最多，共４５６人，占比４４．７％；其次

是完全能自理的患者，有４２５人，占比４１．７％；需要较多协助的患者共１２８

人，占比１２．５％。 完全不能自理的患者最少，仅有１１人，占比１．１％。

需要在日常生活中使用辅助器具的患者共４８８人，占比４７．８％；偶尔需

要辅助器具的患者人数最多，共２８１人，占比２７．５％；完全离不开辅助器具

的患者人数最少，共１７人，占比１．７％。

１１０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



２)残疾证办理情况

在受访患者中，有２６４人办理了残疾人证，占比２５．９％；７５６人目前尚

未办理残疾人证，占比７４．１％。

在已办理残疾人证的２６４名患者中，办理肢体残疾类别残疾证的人数最

多，共２３５人，占比８９．０％；其次为视力残疾，共１４人，占比５．３％；残疾

严重程度比较高的一、二级残疾占大多数，共１６４人，其中一级有４１人，

占比１５．５％，二级有１２３人，占比４６．６％；其次为三级残疾，共５０人，占比

１８．９％。
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在７５６名目前尚未办理残疾人证的患者中，因为不了解政策，不知道怎

么办儿没有办理的人数最多，共４１７人，占比５５．２％；其次为因为没有残疾

不需办理的患者，共２５９人，占比３４．３％；因为住的太远而没办理的患者人

数最少，１１人，占比１．５％。
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３)共患病

受访患者中，重症肌无力同时患有骨质疏松症的患者最多，共１７２人，

占比１６．９％；其次为同时患有焦虑症的患者，共１５８人，占比１５．５％。

４．生活方式

１)BMI

身体质量指数(BMI)是国际上常用的衡量人体胖瘦程度以及是否健康的
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一个标准，计算公式为：BMI＝体重÷身高２。

根据 WHO对亚太地区BMI的分类，１０１１名成年患者中，BMI在正常范

围内(BMI１８．５Ｇ２２．９)之间的患者最多，共３８５人，占比３８．１％；肥胖(BMI＞

２５)的患者有２９９人，占比２９．３％；超重(BMI２３Ｇ２４．９)的患者有２１４人，占

比２１．０％；体重正常(BMI１８．５Ｇ２２．９)的患者有３８８人，占比３８．０％；体重过

轻(BMI＜１８．５)的患者人数最少，有１１９人，占比１１．７％。
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２)饮食

对于绿叶菜摄入，频率在每天１次的患者数最多，共２８３人，占比２７．

７％；其次为一周２Ｇ３次的患者，共２３４人，占比２２．９％；３１名患者的频率

少于每周一次，占比３．０％。

对于水果摄入，频率在每周２Ｇ３次的患者数最多，共３２７人，占比３２．

１％；其次为每天１次的患者，共２０５人，占比２０．１％；１２５名患者的频率少

于每周一次，占比１２．３％。

对于高纤谷物摄入，频率少于每周１次的患者数最多，共３６０人，占比

３５．３％；其次为一周２Ｇ３次的患者，共２３７人，占比２３．２％。

３)运动

日常生活的中的锻炼有很多种不同的形式。 一般来说，轻度锻炼包括

轻度的家务(如清扫、除尘)，散步，逛商场等；中度的日常锻炼包括快走，

骑单车，做园艺，跳舞打太极等；高强度锻炼包括跑步，有氧运动，耕种，

足球篮球等剧烈球类运动等。
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此次调研中发现，绝大部分MG患者不会进行高强度锻炼，而每周进行

１Ｇ３次高强度锻炼的患者仅１０．８％， 共１１０人。 每周进行轻度锻炼的人最

多，占比９０．２％， 其中轻度锻炼频率在每周１Ｇ３次的患者人数最多，共５４５

人，占比５３．４％。 大约有４２．４％的患者每周进行中等强度锻炼，其中每周

进行１Ｇ３次中等强度锻炼的患者占３１．１％，共３１７人。

４)饮酒

所有受访患者中，饮用啤酒、葡萄酒、烈酒的患者比例分别为５．４％、

１．６％、２．６％。４．４％的患者饮用１Ｇ５单位啤酒/周，１．５％的患者饮用１Ｇ５单

位葡萄酒/周，２．１％的患者饮用１Ｇ５单位烈酒/周。①

７１０

① 注:单位啤酒:约２８４~３４０毫升,３３０毫升小易拉罐装啤酒一罐

位葡萄酒:约８５~１４２毫升,１２５毫升/１高脚杯的红酒一杯

单位烈酒:约２８~４３毫升,白酒半两/至一两,例如二两装小二锅头半瓶
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５)吸烟

所有受访患者中，９２人目前吸烟，占比９．０％。 在９２８目前不吸烟的

患者中，８２５人从未吸烟，占比８８．９％；１０３人已戒烟，占比１１．１％。

５．诊断与检查

１)MGFA分型

《中国重症肌无力诊断和治疗指南(２０２０版)》中提出，关于MG患者的

８１０
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分型，建议使用由美国神经病学学会与美国重症肌无力基金会(MGFA，

MyastheniaGravisFoundationofAmerica)共同提出的MGFA分型来进行标识

和区分。 MGFA分型旨在对 MG患者的疾病严重程度进行量化评估，但是

并不会用于疗效和预后评价。

MGFA分型具体如下：

分型 临床表现

Ⅰ型 眼肌无力，可伴闭眼无力，其他肌群肌力正常

Ⅱ型 除眼肌外的其他肌群轻度无力，可伴眼肌无力

　Ⅱa型
主要累及四肢肌或(和)躯干肌，可有较轻的咽喉

肌受累

　Ⅱb型
主要累及咽喉肌或(和)呼吸肌，可有轻度或相同

的四肢肌或(和)躯干肌受累

Ⅲ型
除眼肌外的其他肌群中度无力，可伴有任何程度

的眼肌无力

　Ⅲa型
主要累及四肢肌或(和)躯干肌，可有较轻的咽喉

肌受累

　Ⅲb型
主要累及咽喉肌或(和)呼吸肌，可有轻度或相同

的四肢肌或(和)躯干肌受累

Ⅳ型
除眼肌外的其他肌群重度无力，可伴有任何程度

的眼肌无力
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分型 临床表现

　Ⅳａ型
主要累及四肢肌或(和)躯干肌受累，可有较轻的

咽喉肌受累

　Ⅳｂ型
主要累及咽喉肌或(和)呼吸肌，可有轻度或相同

的四肢肌或(和)躯干肌受累

Ⅴ型
气管插管，伴或不伴机械通气(除外术后常规使

用)；仅鼻饲而不进行气管插管的病例为Ⅳｂ型

在受访患者中，１６４人知道自己的 MGFA临床分型，占比１６．１％；８５６

人不知道自己的MG临床分型，占比８３．９％。

知道自己MGFA分型的１６４名患者中，有部分患者不清楚自己具体属

于哪一种亚型，因此只能回答所属的大类，例如II型、III型或者IV型。 在

知道亚型的患者中，以IIb型的患者人数最多，共５７人，占３４．８％；其次为

IIa型，共２８人，占比１７．１％。 所有知道分型的患者中，以V型的患者人数

最少，共４人，占２．４％。
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２)发病年龄与诊断年龄

受访者中２１Ｇ３０岁年龄段发病的人数最多，共３２０人，占比３１．４％；其

次是３１Ｇ４０岁的年龄段，共有２０２名患者，占比１９．８％；７０岁以上年龄段发

病的患者数量最少，共３人，占比０．３％。 患者平均发病年龄为２９．４岁，中

位数发病年龄为２８岁。

受访者中２１Ｇ３０岁年龄段被诊断为重症肌无力的人数最多，共３３６人，

占比３２．９％；其次是３１Ｇ４０岁的年龄段，共有２１６名患者，占比２１．２％；７０

岁以上年龄段被诊断的患者数量最少，共４人，占比０．４％。 患者平均被诊

断为重症肌无力时的年龄为３１．０岁，中位数诊断年龄为２９岁。
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　　５７７名患者在发病的同一年被诊断为重症肌无力，占比５６．６％；３７６名

患者在发病１Ｇ５年内确诊，占比３６．９％；６７名患者在发病５年以上才被确

诊，占比６．６％。

３)初始症状与目前症状

受访患者中最常见的初始症状为眼睑下垂，共８２５名患者，占比８０．

９％；其次是手臂无力，共７９５名患者，占比７７．９％。 最不常见的初始症状

为听力障碍，共１２５名患者，占比１２．３％；其次为呼吸困难，共４５３名患

者，占比４４．４％。
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目前，受访患者中最常见的症状为手臂无力、腿脚无力，分别有５９５名

患者，占比５８．３％；最不常见的目前症状为听力障碍，共１６０名患者，占比

１５．７％；其次为呼吸困难，共２８６名患者，占比２８．０％。

４)误诊情况

受访患者中，共有５９５名患者曾经被误诊，占比５８．３％；４２５名患者未

曾被误诊，占比４１．７％。

在５９５名曾被误诊的患者中，被误诊为眼部疾病的患者最多，共２８７

人，占比４８．２％；其次为感冒/鼻炎/咽喉炎，共１３６人，占比２２．９％；被误

诊为系统性红斑狼疮的患者最少，共１３人，占比２．２％；其次为先天性肌无

力，共１５人，占比２．５％。
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５)抗体检查

在受访患者中，５８６人做过AchR抗体检查，占比５７．５％，其中２９７人

为阳性，占比５０．７％；４９人为阴性，占比８．４％。 ２７９人做过 Musk抗体检

查，其中５７为阳性，占比２０．４％；８６人为阴性，占比３０．８％。 １４３人做过

LRP４抗体检查，其中１６人为阳性，占比１１．２％；５３人为阴性，占比３７．

１％。１３８人做过抗横纹肌抗体检查，其中２２人为阳性，占比１５．９％；３８

人为阴性，占比２７．５％。

类型 人数 ％

结果

阳性 ％ 阴性 ％
不清楚/

不记得
％

AChR抗体 ５８６ ５７．５ ２９７ ５０．７ ４９ ８．４ ２４０ ４１．０

Musk抗体 ２７９ ２７．４ ５７ ２０．４ ８６ ３０．８ １３６ ４８．８

LRP４抗体 １４３ １４．０ １６ １１．２ ５３ ３７．１ ７４ ５１．８

抗横纹肌抗体 １３８ １３．５ ２２ １５．９ ３８ ２７．５ ７８ ５６．５

都没做过 ８９ ８．７ —

不清楚 ３３１ ３２．５ —

做过AChR抗体测试患者中，男性阳性比例为４８．７％，低于女性阳性比

例(５１．４％)；Musk抗体测试男性阳性比例为１４．９％，低于女性阳性比例

(２２．４％)；LRP４抗体测试男性阳性比例为１８．９％，高于女性阳性比例

(８．０％)；横纹肌抗体测试男性阳性比例为２６．７％，高于女性阳性比例

(１０．８％)。
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６)诊断检测

在受访患者中，８３９人做过肌电图测试，占比８２．３％，其中４５７人为阳

性，占比５４．５％；６５人为阴性，占比７．７％。 ７５４人做过新斯的明试验，其

中５２４为阳性，占比６９．５％；１５人为阴性，占比２．０％。 ３２３人做过疲劳测

试，其中２１５人为阳性，占比６６．６％；１５人为阴性，占比４．６％。

类型 人数 ％

结果

阳性 ％ 阴性 ％
不清楚/

不记得
％

肌电图 ８３９ ８２．３ ４５７ ５４．５ ６５ ７．７ ３１７ ３７．８

新斯的明试验 ７５４ ７３．９ ５２４ ６９．５ １５ ２．０ ２１５ ２８．５

疲劳测试 ３２３ ３１．７ ２１５ ６６．６ １５ ４．６ ９３ ２８．８
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类型 人数 ％

结果

阳性 ％ 阴性 ％
不清楚/

不记得
％

睡眠/休息测试 ５１ ５．０ １９ ３７．３ ２ ３．９ ３０ ５８．８

腾喜龙试验 ２６ ２．６ １８ ６９．２ １ ３．８ ７ ２６．９

冰敷测试 １８ １．８ １２ ６６．７ ５ ２７．８ １ ５．６

都没做过 １４ １．４ ——

不清楚 ５９ ５．８ ——

７)CT检查

在受访患者中，９５２人做过CT检查，占比９３．４％；３１人未做过CT检

查，占比３．０％。 在做过CT检查的９５２名患者中，检查结果为胸腺增生的

患者最多，有３４４人，占比３６．１％；其次为无异常的患者，有３３９人，占比

３５．６％；２２９名患者检查结果为胸腺瘤，占比２４．１％。
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CT结果为胸腺增生的男性患者比例为２６．７％，低于女性比例(３９．６％)；

结果为胸腺瘤的男性患者比例为３４．１％，高于女性比例(２０．３％)。

６．住院与就诊经历

１)住院治疗

在过去六个月内，１７３名患者曾经住院，占比１７．０％；８４７名患者未曾

住院，占比８３．０％。 在曾经住院的１７３名患者中，８１人曾因为重症肌无力

复发而住院，占比４６．８％；７人曾因为康复训练住院，占比４．１％。

在曾因为其他原因住院的８８名患者中，６名患者因为复查住院(６．

８％)，６名患者因为常规治疗住院(６．８％)。 ４名患者因为感冒住院(４．５％)，

３名患者因为并发症住院(３．４％)。
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２)ICU治疗与危象

在受访患者中，３８９人曾因为重症肌无力接受ICU治疗，占比３８．１％；

６１４人未曾因为重症肌无力接受ICU治疗，占比６０．２％。

在３８９名曾因为重症肌无力接受ICU治疗的患者中，过去五年内，１５２

人未进行ICU治疗，占比３９．１％；１４７人曾有一次ICU治疗，占比３７．８％；

６８人曾有２Ｇ３次ICU治疗，占比１７．５％；１１人曾有３次以上ICU治疗，占比

２．８％。

下图为五年内接受过ICU治疗的３８９名患者的病程时间分布。 病程在

４Ｇ１０年间的患者比例最高，占４８．８％。 病程在１５年以上的患者比例较低。
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在曾在ICU接受治疗的３８９名受访患者中，３１７人曾发生过危象，占比

８１．５％；７２人未曾发生过危象，占比１８．５％，其中发生过１次危象的人最

多，共１０６人，占比３３．４％，其次为２次危象，共８１人，占比２５．６％，有６１

人发生五次及以上危象，共６１人，占比１９．２％。

在３１７名曾发生危象的患者中，最常见的抢救措施为进入ICU治疗，共

有２３４名患者，占比７３．８％；其次大剂量激素冲击，共有１５３名患者，占比

６１．５％；最不常见的抢救措施为血浆置换，共有５５名患者，占比１７．４％。
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发生危象后，１０．７％的患者接受了一种处理措施，３７．５％的患者接受了

２Ｇ３种处理措施，４０．１％的患者接受了４Ｇ５种措施，１１．７％的的患者接受了６

种及以上措施。
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３)急诊治疗

在过去六个月内，８６２名患者未曾看过急诊，占比８４．５％；６０名患者看

过１次急诊，占比５．９％；１３名患者看过至少５次急诊，占比１．３％。

４)复查

受访患者中，４４１人在确诊后会定期到医院随诊或复查，占比４３．２％。

其中，频率为每季度复查１次的患者最多，共８８人，占２０．０％；其次为不

定期复查的患者，共８７人，占比１９．７％。
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７．药物治疗

１)药物治疗与使用

在受访患者中，正在使用溴吡斯的明的患者最多，共６７９人，占比６６．

６％；其次为激素类药物，共４８８人，占比４７．８％。 正在使用甲氨蝶呤的患

者数最少，共３人，占比０．３％。
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２)服药依从性ＧMMASＧ８

本次调研运用了MMASＧ８依从性测量量表评估了用药患者的服药依从

性(量表参见附录)，量表共８个条目，包括了用于测量患者有意不依从和

无意不依从等方面的题目；量表总分为０Ｇ８分，分值越高，代表服药依从

性越高。 结果显示，在９４６名患者中，MMASＧ８分值范围为０．２５Ｇ８．００

分，平均值为４．７０分，中位数为４．７５分。 仅有１．５％的患者服药依从性

为高(８分)；２８．４％的患者服药依从性中等(６Ｇ＜８分)；７０．１％的患者服药

依从性低(＜６分)。

平均值 中位数 最小值 最大值

４．７０ ４．７５ ０．２５ ８．００

３)服药依从性ＧSEAMS

本次调研运用了合理用药自我效能量表(SEAMS)评估了患者的服药依

从性(量表参见附录)，量表基于自我效能研制，具有良好的信效度且适合各

种类型的慢性病患者。 量表包含两个维度(不确定情况下和困难情况下的

服药情况)，共１３个条目，总分范围为１３Ｇ３９分，分值越高，代表服药依从
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性越高。

结果显示，在１０２０名患者中，SEAMS分值范围为１３Ｇ３９分，平均值为

２７．５分，中位数为２６分。 该分值越高，患者对于自我用药管理的信心

越高。

平均值 中位数 最小值 最大值

２７．５ ２６ １３ ３９

４)各类用药患者服药依从性

所有正在使用药物的患者中，正在使用吗替麦考酚酯的患者的 MMAS

均分最高，其次是使用环孢素和环磷酰胺的患者；硫唑嘌呤和甲氨蝶呤的患

者MMAS均分最低。 从SEAMS均分来看，使用甲氨蝶呤和麦考酚酸片的

患者平均分最高，使用环孢素和硫唑嘌呤的患者平均分最低。
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５)参与药物临床试验情况

在受访患者中，３４人曾经参与过重症肌无力药物的临床试验，占比３．

３％；８５８人从未参与过重症肌无力药物的临床试验，占比８４．１％。
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在曾经参加过药物临床试验的３４患者中，７６．５％的患者认为参与临床

试验的好处是试验药物疗效；７３．５％的患者认为参与临床试验的好处是为重

症肌无力群体做贡献。

在从未参加过药物临床试验的８５８患者中，最常见的未曾参与的原因是

缺乏了解临床试验的渠道，共４８２名患者，占比５６．２％；其次原因为担心临

床试验对身体的影响，共２５２人，占比２９．４％。
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８．手术及其他治疗

１)胸腺增生切除术

在受访患者中，４１１人做过胸腺切除，占比４０．３％；６０９人未做过胸腺

切除，占比５９．７％。 在做过胸腺切除的４１１名患者中，２１２人在术后六个

月内经历病情复发或加重，占比５１．６％；１６５人在六个月内未经历病情复发

或加重，占比４０．２％。

２)胸腺瘤切除术

在受访患者中，２５６人曾被诊断为胸腺瘤，占比２５．１％；６９１人未曾被

诊断为胸腺瘤，占比６７．７％。
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在诊断为胸腺瘤的２５６名受访患者中，２３９人做过胸腺瘤切除，占比

９３．４％；１７人未做过胸腺切除，占比６．６％。 在做过胸腺切除的２３９名患者

中，１４６人在术后六个月内经历病情复发或加重，占比６１．１％；７０人在六个

月内未经历病情复发或加重，占比２９．３％。

３)吸氧/胃肠鼻饲

在受访患者中，９１人目前需要接受吸氧治疗，占比８．９％；７１人目前需

要使用胃肠管进食，占比７．０％。
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４)康复治疗

在受访患者中，２０５人接受过康复治疗，占比２０．１％；８１５人未接受康

复治疗，占比７９．９％。

在接受康复治疗的２０５人中，最常见的康复治疗是有氧运动，共有１３１

名患者，占比６３．９％；其次为呼吸训练，共有８４名患者，占比４１．０％；最

不常见的康复治疗是渐进式抗阻训练，共有１２名患者，占比５．９％。
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５)中医理疗

在受访患者中，３２３人接受过中医理疗，占比３１．７％；６９７人未接受中

医理疗，占比６８．３％。

在３２３名接受中医理疗患者中，最常见的中医理疗是艾灸，共有２１１名

患者，占比６５．３％；其次为按摩，共有１１４名患者，占比３５．３％；最不常见

的中医理疗是穴位注射，共有７名患者，占比２．２％。
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６)运动治疗

在受访患者中，６３９人接受过运动治疗，占比６２．６％；３８１人未接受运

动治疗，占比３７．４％。

在６３９名接受运动治疗的患者中，最常见的运动治疗是走路，共有５４７

名患者，占比８５．６％；其次为八段锦，共有１４２名患者，占比２２．２％；最不

常见的运动治疗是内家拳，共有１名患者，占比０．２％。
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９．复发与病情变化

１)复发情况与复发原因

在过去六个月内，３００名患者病情复发，占比２９．４％；６１３名患者病情

无复发，占比６０．１％。

在３００名过去六个月内有病情复发的患者中，１次复发的患者最多，共

１７９人，占比５９．７％；４次复发的患者最少，共５人，占比１．７％。

在３００名过去六个月内有病情复发的患者中，女性患者为２１９人，男

性患者为８１人。 女性患者中，最常见的复发原因为感冒，共７４人，占

比３３．８％；其次为月经，共４６人，占比２１．０％；最不常见的原因为接触

化学物质，共１人，占比０．５％；由外伤引起复发的女性患者为０人。 男

性患者中，最常见的复发原因为感冒，共２６人，占比３２．１％；其次为腹

泻，共１３人，占比１６．１％；最不常见的原因为接触化学物质，占比０％。

因为情绪原因引起病情复发的女性患者占１６．４％；男性患者中比例较低，

占８．６％。
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２)复发与用药依从性

当比较复发患者与无复发患者的用药依从性时，结果显示，过去六个

月内有复发的患者 MMAS均分为４．５分，SEAMS均分为２６．０分；六个月

内无复发的患者MMAS均分为４．８分，SEAMS均分为２８．５分。 有复发患

者的两类得均分较无复发患者低，且两者差值具有统计学意义。 此结果

提示用药依从性与病情复发存在初步相关性，但其实际关联需在进一步分

析中验证。
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３)病情变化

在过去六个月内，４１９名患者病情发生加重，但未达到复发程度，占比

４１．１％；４６５名患者病情未发生加重，占比４５．６％。 １９１名患者认为，和六

个月之前相比，目前的症状变糟了，占比１８．７％；５２２名患者认为症状无变

化，占比５１．２％；３０７名患者认为症状变好了，占比３０．１％。
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４)女性孕产与病情

受访患者中，有５３７名女性患者曾经怀孕，其中，１３１名患者怀孕期间

重症肌无力病情未发生变化，占比２４．４％；１０４名患者在怀孕期间病情加

重，占比１９．４％；４４名患者在怀孕期间病情减轻，占比８．２％。
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受访患者中，共有４９７名经历女性患者经历过生育。 其中，６２名患者

在第一次生育后病情加重但未发生危象，占比１２．５％；１９名患者病情加重

且发生危象，占比３．８％；４８名患者在病情无变化，占比９．７％；１７名患者

病情减轻，占比３．４％。

在１８２名经历第二次生育的女性患者中，３０名患者在 第二次生育后病

情加重但未发生危象，占比１６．５％；５名患者病情加重且发生危象，占比

２．７％；２０名患者在病情无变化，占比１１．０％；５名患者病情减轻，占比

２．７％。

在４１名经历第三次生育的女性患者中，７名患者在第三次生育后病

情加重但未发生危象，占比１７．１％；１名患者病情加重且发生危象，占比

２．４％；１名患者在病情无变化，占比２．４％；２名患者病情减轻，占比

４．９％。
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１０．患者经济状况

１)患者个人月收入

所有受访患者中，４１７人目前没有收入，占比４０．９％；２８７人月收入在

３０００元以下，占比２８．１％；１８６人月收入为３０００Ｇ５０００元，占比１８．２％；９８

人月收入为５０００Ｇ１万元，占比９．６％；２３人月收入为１万Ｇ２万，占比

２．３％；９人月收入在２万以上，占比０．９％。

在６０３名有收入的患者中，个人月收入范围在１１９元Ｇ１０万元之间，平

均月收入为４４２６元，中位数为３０００元。

平均值 中位数 最小值 最大值

４,４２６ ３,０００ １１９ １００,０００
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２)患者家庭总月收入

所有受访患者中，２２人目前没有家庭总月收入，占比２．２％；２３３人家

庭月收入在３０００元以下，占比２２．８％；２８１人月收入为３０００Ｇ５０００元，占比

２７．５％；２７０人月收入为５０００Ｇ１万元，占比２６．５％；１３６人月收入为１万Ｇ２

万，占比１３．３％；７８人月收入在２万以上，占比７．６％。

在９９８名有家庭月收入的患者中，家庭总月收入范围在１１０元Ｇ３０万元

之间，平均家庭月收入为１０６４６元，中位数为５０００元。①

平均值 中位数 最小值 最大值

１０,６４６ ５,０００ １１０ ３００,０００

在扣除家庭日常生活月支出后，患者家庭可支配月收入范围在０元Ｇ２９

万元之间，平均家庭月收入为６５０３．８元，中位数为２０００元。

８４０

① 注:如去除处于家庭总月收入最低与最高的５％的患者,其余６８２名患者的家庭总月收

入范围在３００８元Ｇ２．７万元之间,平均家庭月收入为８５３２．９元,中位数为７０００元.
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平均值 中位数 最小值 最大值

６５０３．８ ２,０００ ０ ２９０,０００

１１．医疗支出

１)口服药物经济负担Ｇ月支出

• 在使用溴吡斯的明的７６４名患者中，该药物的月支出范围在０元Ｇ

５２００元之间，平均月支出为２０７．４元，中位数为１５０元。

• 在使用激素的５４７名患者中，该药物的月支出范围在０元Ｇ６００元之

间，平均月支出为５１．６元，中位数为１５元。

• 在使用中药/中成药的３２８名患者中，该药物的月支出范围在５０元Ｇ

３万元之间，平均月支出为１９１１元，中位数为１５００元。

• 在使用他克莫司的２７８名患者中，该药物的月支出范围在２００元Ｇ

６０００元之间，平均月支出为１３６６．３元，中位数为１２００元。

• 在使用硫唑嘌呤的１１７名患者中，该药物的月支出范围在０元Ｇ１万

元之间，平均月支出为２５９．３元，中位数为１０８元。

• 在使用吗替麦考酚酯的２６名患者中，该药物的月支出范围在３５０

元Ｇ２５００元之间，平均月支出为１０２４．９元，中位数为１０００元。

• 在使用环磷酰胺的１１名患者中，该药物的月支出范围在０元Ｇ３０００

元之间，平均月支出为５１２．３元，中位数为２４７．５元。

• 在使用环孢素的８名患者中，该药物的月支出范围在１００元Ｇ１６００元

之间，平均月支出为８７３．１元，中位数为７５０元。

• 在使用麦考酚酸片的８名患者中，该药物的月支出范围在３３０元Ｇ
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１６００元之间，平均月支出为９４８元，中位数为８９０元。

• 在使用甲安蝶呤的４名患者中，该药物的月支出范围在３０元Ｇ９０元

之间，平均月支出为５２．５元，中位数为４５元。

药物名称
使用

人数

支出/月

平均值 中位数 最小值 最大值

溴吡斯的明 ７６３ ２０７．４ １５０ ０ ５,２００

激素 ５４７ ５１．６ １５ ０ ６００

中药/中成药 ３２８ １９１１．０ １,５００ ５０ ３０,０００

他克莫司 ２７８ １３６６．３ １,２００ ２００ ６,０００

硫唑嘌呤 １１７ ２５９．３ １０８ ０ １０,０００

吗替麦考酚酯 ２６ １０２４．９ １,０００ ３５０ ２,５００

环磷酰胺 １１ ５１２．３ ２４７．５ ０ ３,０００

环孢素 ８ ８７３．１ ７５０ １００ １,６００

麦考酚酸片 ８ ９４８．０ ８９０ ３３０ １,６００

甲氨蝶呤 ４ ５２．５ ４５ ３０ ９０
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２)用药药物经济负担Ｇ单次使用支出

在使用过静脉注射免疫球蛋白的２２名患者中，该药物单次使用的支出

范围在８元Ｇ５．３万元之间，平均月支出为２５６０９．１元，中位数为３万元。

在使用过血浆置换的６名患者中，该药物单次使用的支出范围在８０００

元Ｇ５万元之间，平均月支出为２６８１７．７元，中位数为２．２万元。

在使用过利妥昔单抗的１９名患者中，该药物单次使用的支出范围在

３０００元Ｇ４万元之间，平均月支出为１２４９７．９元，中位数为１．２万元。

药物名称
使用

人数

支出/次

平均值 中位数 最小值 最大值

免疫球蛋白 ２２ ２５６０９．１ ３０,０００ ８ ５３,０００

血浆置换 ６ ２６８１７．７ ２２,０００ ８,０００ ５０,０００

利妥昔单抗 １９ １２４９７．９ １２,０００ ３,０００ ４０,０００

依库珠单抗 ０ — — — —

３)药物费用占家庭月收入的比例

口服用药支出占患者个人或家庭月收入比例最高的药物为中药/中成

药，月支出占患者个人月收入的中位数比例为４３．９％，占家庭月收入的比例

中位数为２６．７％，占家庭月可支配收入的比例中位数为５０．０％；其次为他克

莫司，月支出占患者个人月收入的中位数比例为４２．９％，占家庭月收入的比

例中位数为２１．７％，占家庭月可支配收入的比例中位数为５０．０％。
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用药支出占患者个人或家庭月收入比例最低的药物是激素，该药物的

月支出占患者个人月收入的中位数比例为０．５％，占家庭月收入的比例中位

数为０．３％，占家庭月可支配收入的比例中位数为０．８％；其次为在使用甲氨

蝶呤患者中，该药物的月支出占患者个人月收入的中位数比例为２．３％，占家

庭月收入的比例中位数为０．８％，占家庭月可支配收入的比例中位数为１．７％。

药物名称
月支出

(中位数)

占个人

月收入的比例

(中位数)

占家庭

月收入的比例

(中位数)

占家庭月可支配

收入的比例

(中位数)

溴吡斯的明 １５０ ４．０％ ２．７％ ６．０％

激素 １５ ０．５％ ０．３％ ０．８％

中药/中成药 １５００ ４３．９％ ２６．７％ ５０．０％

他克莫司 １２００ ４２．９％ ２１．７％ ５０．０％

硫唑嘌呤 １０８ ３．４％ ２．４％ ５．２％

吗替麦考酚酯 １０００ ２６．７％ ２１．８％ ５０．０％

环磷酰胺 ２４７．５ ６．７％ ３．３％ ７．８％

环孢素 ７５０ １９．９％ １０．８％ ２５．８％

麦考酚酸片 ８９０ ３４．３％ ２３．０％ ６６．５％

甲氨蝶呤 ４５ ２．３％ ０．８％ １．７％
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４)过去一年总体医疗支出情况

在所有患者中，过去１２个月的直接医疗费用中位数为１２７４２．５元，间

接医疗费用中位数为１７００元，可报销费用中位数为０元，个人自付金额中

位数为１４４００元。

医疗支出 中位数(元) 下四分位数(元) 上四分位数(元)

支出费用

直接医疗费用 １２７４２．５ ３０００ ３００００

间接医疗费用 １７００ ０ ５０００

误工费 ０ ０ １０００

总计支出 １６０００ ４９５０ ３９２００

可报销的费用

医保报销 ０ ０ ３０００

商业保险/众筹

或者慈善捐赠
０ ０ ０

总计报销 ０ ０ ３０００

自付费用

个人自付金额 １４４００ ３６５０ ３２６１５
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１２．新药支付意愿Ｇ患者vs照顾者

本调查对自填问卷的９３５名的患者与代填问卷的８５名患者照顾者对重

症与无力新药的支付意愿进行调查。

１)对新药的迫切程度

本调查采取１Ｇ１０分的量表测量患者和照顾者对重症肌无力新药的迫切

程度，１分代表迫切程度最低，１０分代表迫切程度最高。

在９３５名患者中，５０．７％的患者目前对新药的迫切程度为非常高(１０

分)，３．７％的患者目前对新药的迫切程度非常低(１分)。 在８５名患者照顾者

中，６９．４％的照顾者目前对新药的迫切程度为非常高(１０分)，１．２％的照顾

者目前对新药的迫切程度非常低(１分)。
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２)新药支付意愿

对于重症肌无力新药，８７９名患者表示能接受的每年最高支付费用在１０

万元以下，占比９４．０％；２３名患者最高愿意支付在１０Ｇ２０万元，占比２．

５％；１７名患者最高愿意支付２０Ｇ３０万元，占比１．８％；１６名患者最高愿意

支付３０万元及以上，占比１．７％。

在患者照顾者中，７０名照顾者表示能接受的每年最高支付费用在１０万

元以下，占比８２．４％；６名照顾者最高愿意支付在１０Ｇ２０万元，占比７．１％；

５名照顾者最高愿意支付２０Ｇ３０万元，占比５．９％；４名照顾者最高愿意支付

３０万元及以上，占比４．７％。

每年新药最高支付意愿在１０万元以下的患者中，具体支付意愿的范围

在０Ｇ８万元之间，平均值为１２２０４．５，中位数为１万元。

每年新药最高支付意愿在１０万元以下的患者照顾者中，具体支付意愿

的范围在２００Ｇ６万元之间，平均值为１５０４５．７，中位数为１万元。
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分类 平均值 中位数 最小值 最大值

患者(N＝８７９) １２２０４．５ １０,０００ ０ ８０,０００

患者照顾者(N＝７０) １５０４５．７ １０,０００ ２００ ６０,０００

１３．生活质量，疾病影响和社会支持

１)重症肌无力生活质量量表(MGQoLＧ１５r)

本次调研运用了特异性量表１５条目重症肌无力生存质量量表(MGQoLＧ

１５r)评估了成年患者的生存质量。 量表测量了患者在移动能力(９个条目)、

症状(３个条目)、心理健康(２个条目)和总体满意度(１个条目)的生活质量，

量表得分范围为０Ｇ３０分，得分越高，表明患者生存质量越差。
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结果显示，在１０１１名成年受访者中，MGQoLＧ１５r得分范围为０Ｇ３０分，

平均值为１５．２分，中位数为１５分。 男性患者的平均得分(１５．６分)略高于

女性患者(１５．１分)，提示男性患者生活质量略低于女性患者。

性别 平均值 中位数 最小值 最大值

男性 １５．６ １５ ０ ３０

女性 １５．１ １５ ０ ３０

总体 １５．２ １５ ０ ３０

作为在某种程度上的参考，此次MG患者整体反映的生活质量得分低于

参与《２０１８年中国重症肌无力患者生存状况调研》的患者得分，也更是低

于《２０２０年中国罕见病综合社会调研》中MG患者的得分。 这意味着参与

此次调研的患者整体生活质量有所提高。

调研年份 平均值 中位数 最小值 最大值

２０１８年 １５．９ １６ ０ ３０

２０１９年 １８．４ １９ ０ ３０

２０２２年 １５．２ １５ ０ ３０

在此次调研的MGQOLＧ１５r各条目中，平均得分最高的为“我不得不围

绕所患的重症肌无力来制定计划” (０．４５分)以及 “因为重症肌无力，我的

工作或学习表现受到了限制，为此我感到困扰”(０．４４分)，代表患者在这两

个方面所受到的影响最大。
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平均得分最低的条目为“因为重症肌无力，我说话有困难”(０．２４分)以

及“整理个人仪态觉得力不从心”(０．２４分)，代表患者在这两个方面所受到

的影响最小。

２)自我日常生活能力评价 (MGＧADL)

本次调研运用了日常生活能力评分表(MGＧADL)评估了患者的生活能

力。 量表评估了患者在说话、咀嚼、吞咽、呼吸、眼睑下垂等８项日常生
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活的能力情况，量表得分范围为０Ｇ２４分，得分越高，表明患者生活能力

越差。

结果显示，在１０２０名受访者中，MGＧADL分值范围为０Ｇ１９分(量表最高

分为２４分)，平均值为４．９分，中位数为４分。 男性患者平均得分(５．３分)

高于女性患者(４．８分)，提示男性患者的生活能力情况相较于女性患者

较差。

性别 平均值 中位数 最小值 最大值

男性 ５．３ ５ ０ １９

女性 ４．８ ４ ０ １９

总体 ４．９ ４ ０ １９
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虽然只能在某种程度上作为一种参考，此次MG患者整体反映的日常生

活能力评价得分低于参与《２０１８年中国重症肌无力患者生存状况调研》的

MG患者得分，也更是低于《２０２０年中国罕见病综合社会调研》中MG患者

的得分。 这意味着参与此次调研的患者整体日常生活能力相对较好。

调研年份 平均值 中位数 最小值 最大值

２０１８年 ６．４ ６ ０ ２４

２０１９年 ６．２ ６ ０ ２２

２０２２年 ４．９ ４ ０ １９

在此次调研的MGＧADL各条目中，平均得分最高的为“眼睑下垂” (０．２２

分)及 “复视/重影”(０．２１分)，代表患者在这两个方面所受到的影响最大。

平均得分最低的条目为“吞咽”(０．１１分)以及“咀嚼”(０．１２分)，代表

患者在这两个方面所受到的影响最小。
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３)整体生活质量ＧEQ５D

本次调研运用了EQＧ５DＧ５L量表评估了１３岁及以上患者的整体生活质

量，涵盖了行动能力、自我照顾、日常活动、疼痛/不舒服和焦虑/沮丧五个

维度的生活质量得分。

结果显示，在１０１１名患者中，约５０％的患者在行动能力、自我照顾和

日常活动方面没有困难；而在疼痛/不舒服和焦虑/沮丧方面，大约５０％患

者有一点困难。
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本次调研还运用了EQＧ５DＧY评估了５Ｇ１２岁患者的整体生活质量，主要

涵盖了行动能力(走动)、照顾他/她自己、做经常做的事(比如：上学、兴趣

与活动、运动、玩耍、和家人或朋友一起做事)、疼痛或不舒服(比如头疼或

者身上痒)和感到担心、伤心或不高兴五个维度。

在８名儿童患者中，１２．５％的患者在行动能力有很大困难，２５％的患者

在做经常做的事方面有很大困难，２５％的患者感到非常担心、伤心或不高

兴；而在照顾自己和疼痛或不舒服方面遇到的困难较小，没有患者在照顾自

己方便有很大困难，７５％的患者没有疼痛或不舒服，
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４)超简焦虑抑郁筛查量表(PHQＧ４)

本次调研运用了超简焦虑抑郁筛查量表(又称４条目患者健康问卷，

PHQＧ４)评估了成年患者的抑郁、焦虑水平。 量表包含了焦虑(２条目)、抑

郁(２条目)两个部分。 量表得分范围为０Ｇ１２分，得分越高，表明焦虑抑郁

水平越高。

结果显示，在１０１１名成年受访者中，PHQＧ４得分范围为０Ｇ１２分，平均

值为４．７分，中位数为４分。 男性患者的平均得分(５．２分)高于女性患者(４．

５分)分，提示男性患者的焦虑抑郁水平高于女性患者。 总体上，重度焦虑

抑郁(９Ｇ１２分)的患者有１４０人，占比１３．９％；中度焦虑抑郁(６Ｇ８分)的患者

有１８３人，占比１８．１％；轻度焦虑抑郁(３Ｇ５分)的患者有４３２人，占比４２．

７％；２５６名患者不存在焦虑或抑郁(０Ｇ２分)，占２５．３％。

性别 平均值 中位数 最小值 最大值

男性 ５．２ ４ ０ １２

女性 ４．５ ４ ０ ０

总体 ４．７ ４ ０ １２
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５)慢性病治疗功能评估Ｇ疲劳量表(FACIT)

本次调研运用了慢性病治疗功能评估Ｇ疲劳量表(FACIT)评估了患者的

疲劳程度。 量表包含了１３个条目，评估过去七天内疲劳对患者生理、功

能、心理及社交等方面的影响。 量表得分范围为０Ｇ５２分，得分越高，表明

患者的疲劳程度越轻。

结果显示，在１０２０名成年受访者中，FACIT得分范围为０Ｇ５２分，平均

值为２１．６分，中位数为２０分。 男性患者的平均得分(２２．８)高于女性患者

(２１．１)，提示女性患者过去七天疲劳程度相对男性更严重。

性别 平均值 中位数 最小值 最大值

男性 ２２．８ ２２ ０ ５２

女性 ２１．１ ２０ ０ ５２

总体 ２１．６ ２０ ０ ５２
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６)工作效率和活动能力(WPAI):患者vs照顾者

本次调研运用WPAI量表调查了目前工作的成人患者和患者照顾者受健

康问题或照顾患者的影响程度百分比，即有多大百分比的工作和日常活动

受到了影响。

在２９８名目前工作的患者中，在过去七天由于健康问题平均缺勤３．６小

时；在４５名目前工作的患者照顾者中，在过去七天由于健康问题平均缺勤

６．２小时。 在工作效率、整体工作和日常活动方面，成年人患者在日常活动

方面受影响程度高于患者照顾者；在工作时间方面，患者照顾者的受影响程

度百分比高于成人患者。

７)社会支持(mMOSＧSS):患者vs照顾者

本次调研运用了８项mMOSＧSS量表评估了成人患者整日和患者照顾者

整体接受社会支持的情况，主要调查了实质性支持和情感性支持两个方面，

总分在０Ｇ１００之间，分数越高，代表社会支持水平越高。
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总体而言，患者整体的社会支持平均得分(５２．８分)高于照顾者整体平

均得分(５０．２)。 患者在实质性支持和情感性支持两个方面的得分均高于患

者照顾者，分别为５４．９和５０．５；而患者照顾者在两方面受到的社会支持平

均得分分别为５２．６和４７．８。
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第三部分
重症肌无力患者病患旅程

１４．病患旅程调研简介

１)病患旅程各阶段简介

该重症肌无力患者病患旅程描述了患者从发病到病情稳定过程中所经

历的求医、治疗和康复的历程。 通过３３例患者和家属访谈，以及７例医生

访谈，该报告将重症肌无力患者病患旅程分为以下七个阶段。

病患旅程阶段简介

病患旅程阶段 说明

发病
发病起始症状，病患对该症状的理解及采取的求

医行动

确诊

病患的确诊历程，包括病患首次就医的科室，在

确诊前辗转过的科室，最终确诊所用方式，及确

诊关键因素
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病患旅程阶段 说明

治疗

病患所使用的治疗手段，包括服用一二三线药物

的情况及其副作用，实施胸腺切除手术及术后效

果，以及采取的其他治疗方式如丙球冲击、血浆

置换、中医治疗等

复发与危象
病患在治疗过程中所经历的复发与危象情况，以

及其原因和处理手段

病友组织支持
病患在治疗过程中受到的病友组织的药物、资金

及其他社会支持

康复 病患当前所用的康复措施及康复需求

当前病情及其他需求
病患当前的疾病状况，及其在心理、社会保障、

就业等方面的其他需求

２)患者基本人口学特征

在本研究所收集到的３０位病患信息中，有２２位患者为女性，８位患者

为男性。 患者年龄在１８至６５岁之间。 有８位患者居住于北京、上海、广

州、长沙、成都、杭州等一线城市，有２１位患者居住于中国其他省市，另

有１位患者居住于国外。 所有患者全部为全身型患者，约７０％的患者进行

了胸腺切除。 此外，本研究中有８６．７％的访谈病患能够被包括城镇职工、

城镇居民、新农合、商业保险或其他保险等至少一种医保类型所覆盖，但仍

有１３．３％的访谈病患没有医保覆盖，需要自己承担全部医疗费用。
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病患性别分布

病患年龄分布
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病患居住地分布

病患抗体类型分布
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病患医保覆盖情况分布(共３０人)

３)病患、家属及医生访谈分布

患者及家属访谈分布①

患者访谈 家属访谈

一线

治疗

一二线

徘徊

二线

治疗
难治

一线

治疗

二线

治疗
难治

北京/上海/

广州/长沙/

成都/杭州

２ Ｇ ３ ３ １∗ １∗ １∗

其他省市

地方及

国外

７ ２ ４ ５ １ ２ １

３７０

① 注:家属访谈里,标∗号的家属为本研究访谈过的病患的家属,不标∗号的只访谈过家

属,没有访谈过病友本人
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医生访谈访谈分布

神经内科 胸外科 中医

北京/上海/

广州/长沙/

成都/杭州

２ １ １

其他省市及地方 １ １ １

１５．病患旅程

１)发病

根据《中国重症肌无力诊断和治疗指南(２０２０版)》，重症肌无力在各个

年龄阶段均有可能发病。 在本研究受访的重症肌无力患者中，患者首次发

病的年龄最早为６岁，最晚为５５岁。 本章节将介绍患者在首次发病时的主

要症状及相关理解和行为。

１．１　症状

重症肌无力患者的首次发病症状不一，其中眼睑下垂或双眼复视为访

谈患者中最常见的首发症状，其他症状包括咀嚼无力、吞咽困难、发声困

难、行走或抬臂无力、上楼梯困难等，患者具体首发症状分布如下图

所示。
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患者首发症状分布(共３０人)

值得注意的是，有约三分之一的患者在首次发病后症状迅速进展，可由

单一症状发展成全身型，或甚至累及呼吸肌。

“最开始时咀嚼无力，戴牙套很累，然后经常觉得疲劳，还有是那个头

发梳头，两个手都抬不起来。 然后就没办法就把头发剪短了。 再后来是眼

睛老是抬不起来，一会儿它就耷拉下来。 还有就是发音，就是说是就是老

师功课也特别多，一下留下好多功课要背那个书。 然后背了好多书。 时间

长的话。 就是就说不出声音来了。”

——PＧXJＧ０３

“我其实发病没多长时间，横竖到不了十天半个月，我发病很快，等我

到医院的时候，四肢都已经没什么力气了。”

——PＧBJＧ０９

１．２　认知

大部分重症肌无力患者及其家属在患者首次发病时都未引起足够重

视，这部分是因为关于罕见病的知识尚未在公众层面得到很好普及，很多人
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从未听说过重症肌无力这种疾病；部分是因为患者及其家属尚未建立起成

熟的现代求医意识，反将重症肌无力的症状归因于“邪气”、癔症等迷信元

素，或归咎于精神问题。 例如，有很多病患在正式前往医院检查之前，会

先求助于当地“大神”，或求助于无正规行医资格的小诊所，导致病情

延误。

“(那些大神)就会给你整一些什么偏方，类似于取药什么的，再烧点

纸，写个符给你，烧完了之后喝水。 我也喝过的。 完了还要破关，也弄完

了，好像在你们那儿没有听过，在我们这儿有，要闯什么关。 还有好多这

类的，有跳大神的，还有供佛的，哎呀，反正，那时候在不断地折腾，到最

后越来越严重。”

——PＧLNＧ０１

另有一些病人虽能感到明显的肌肉无力症状，但却被自己或家属反复

轻视，认为仅仅是因为疲劳或抑郁所致，甚至有些家属认为是病人自己疑病

过甚。

“因为当时时好时坏的，今天不好了，等我休息了一天以后，后面就又

好了。 我也没想到往(重症肌无力)这方面去考虑，所以也没想到去看。 但

后面就不行了，后面完全是每天这样了，所以我去看，当时看了以后，他

(患者丈夫)认为我是胡思乱想，当我抑郁症，给我差不多吃了一年的抑郁症

的药，还是没效果。”

——PＧZJＧ２４

有少部分病人能在发病后很快意识到自己得了重症肌无力，这多半得

归功于病人自己的健康素养或网络素养。 例如，有的病人表示因为在初中

生物课上学习到过自身免疫疾病的相关知识，或在电视节目中看到过重症
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肌无力病人，所以能在发病后推测出自己肌肉无力的原因；另外，有多位病

人表示他们在发病后通过互联网搜索相应症状，猜测出自己可能的病症，从

而能及时求医。

“我记得很清楚，是１２月份出现的，就是手开始有点麻木，然后一直到

了二月份，越来越严重，就是突然有一天左眼的眼皮就掉下来了。 然后说

话我就觉得很费劲。 就两个月多月的时间。 然后我就自己百度，然后就发

现说是重症肌无力，然后我就直接到湖南某省级三甲医院的神经内科去

确诊。”

——PＧHNＧ１８

１．３　行为

由于对最初重症肌无力发病症状的理解不同，患者在发病后的求医行

为上也有很大差异。 有些病患能在自己或家人认识到疾病的严重性后及时

前往当地医院求医，有些因为病情不断波动起伏，所以在发病后会花较长的

时间等待或观望病情的发展。 另有一些病人虽然有求医的意识，但因为现

代医疗知识的缺乏，而优先选择向无正规资格的门诊或民间偏方求助，这大

概率导致延误治疗，从而引起症状加重。

２)确诊

２．１　首次就医科室

由于重症肌无力患者的首发症状不一，所以病患的首次就医科室也有

很大差别。 因为眼肌无力是重症肌无力患者的最常见症状，所以有三分之

一的患者首次去眼科求医。 其他病患首次就医科室包括耳鼻喉科、神经内

科、内科、骨科等。
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患者首次就医科室分布

尽管有约五分之一的患者能在首次就医时就准确选择神经内科，但这

并不代表他们能一次确诊。 因为中国各省市地区医疗资源水平的不均衡，

仍有许多神经内科的医生也不了解重症肌无力这种疾病，反而将病人误诊

为其他病症。

“最开始是去的郑州的∗∗∗医院，挂了个神经内科，因为我学的生物

课本上有一个介绍说，那个胸腺的神经传导问题，可能会导致这种无力现

象。 然后我自己给大人提醒，让他们带我去的神经内科。 (到了那边之后)

医生就是尝试了以下，让我做了几个动作之类的，也没有怎么检查，就拿了

一些葡萄糖酸 之类的营养补充剂给我。”

——PＧXJＧ０３

２．２　辗转科室

在本研究访谈的重症肌无力患者中，仅有１６．７％的患者能在一次就医

后得到确诊，另外８３．３％的患者都在多次辗转其他科室后，才能来到神经内
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科得到确诊。 确诊对出于农村和欠发达地区的患者尤其困难，大部分患者

在首次发病后，都要经历至少一个月的时间才能得到确诊，甚至有三分之一

的患者从发病到确诊时间长达一年。

患者从发病到确诊所用时长分布

值得注意的是，有些关键因素有利于患者及时快速得到确诊，这些关键

因素包括：能够被经验丰富的眼科或耳鼻喉科医生转到神经内科；病人能通

过网络搜索症状(或通过电视剧、书本等途径)了解重症肌无力，因此去神经

内科看诊；病患有熟人为神经内科或相关科室医生，推荐去神内看诊；或能

在医院导诊台准确被导诊去神经内科等。 而对于未能得到及时确诊的病

患，常见的确诊障碍包括：当地医疗资源水平有限，在眼科、耳鼻喉科、内

科等其他科室没有被及时转诊；病患或家属未能引起足够重视，或先前往非

正规推拿诊所等导致耽误确诊。

２．３　确诊方式

重症肌无力患者得到确诊的方式不一，三分之二患者的确诊方式均包
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括新斯的明试验，即通过肌肉注射甲硫酸新斯的明试剂后观察肌力改善的

方式判定试验结果为阴性或阳性。 其余确诊方式包括肌电图、血清抗体检

查、胸片检查、疲劳试验等。

患者确诊方式分布

３)治疗

３．１　药物

重症肌无力的药物治疗分为一线治疗、二线治疗和三线治疗三类。 常

见一线治疗的药物包括胆碱酯酶抑制剂(溴吡斯的明)、激素、硫唑嘌呤

(AZA)，其中溴吡斯的明和激素为本研究受访病患中最常用的药物。 常见

二线治疗药物包括霉酚酸(MMF)，环孢菌素(环孢素)和他克莫司。 常见三

线治疗药物包括环磷酰胺、甲氨蝶呤、利妥昔单抗、依库珠单抗、生物靶向

药等。 本研究中采用过单抗或生物靶向药治疗的患者，全部通过参与新药

开发临床试验接触到此类药物。 有些临床试验为患者的主治医生所推荐，
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有些是患者从病友组织或相关公众号了解到相关实验信息。 本研究受访病

友中主要采用一线、二线及三线治疗的病患比例分布如下图所示。

患者一二三线治疗分布

患者的用药效果与多种因素相关，包括患者本身的抗体类型、患者是

否为“难治型”患者，患者本人用药的依从性以及与医生的沟通程度。

其中，一些受访患者并未能遵医嘱用药，或在未与医生妥善沟通的情况下

随意加药、减药、换药，这也是导致患者药效不佳、病情反复的一大主要

原因。

“因为家里那个弟弟妹妹说，这个激素吃多了不行，因为这些药有副作

用。 我就把它停了，也没问医生，还问啥医生？ 我内心已经放弃希望了。

然后症状就越来越重。”

——PＧLNＧ０６

值得注意的是，患者的依从性除与个人健康素养和医疗知识水平相关

外，也与其他结构性因素相关，如许多患者因为家庭经济状况不佳而长期需
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要在外打工，所以无法定期看同一个主治医生，从而导致病情复发。 如患

者PＧNMGＧ０７上完初中后就去外地打工，打工时首次出现症状。 在经过确

诊后，又跟随亲人从内蒙古前往河南打工，此后又回内蒙古包头，辗转包

头、呼和浩特多地。 每到一处，该患者都在当地寻找医生重新制定治疗方

案，这也导致其病情反复多次。

受访患者也提到药物的副作用是他们较为担心的一点。 如有些患者畏

惧服用激素，因为激素可能导致体重增加、向心性肥胖、血糖血压升高、骨

质疏松、股骨头坏死等副作用。

“访谈员：您不想吃激素主要是考虑的什么原因呢？“

“患者：吃的时间太长了，整个脸都肿得特别大。”

——PＧBJＧ１２

因为不同地区医疗水平之间有所差异，并不是所有患者都能在服用激

素的同时服用钙剂和双磷酸盐类药物减轻相关副作用，所以有患者出现了

股骨头坏死的症状，在紧急停用激素后又导致病情复发。 此外，患者还提

到溴吡斯的明的副作用包括腹泻、胃痉挛等，硫唑嘌呤可能导致骨髓抑制、

肝功损坏等，以及他克莫司的副作用包括白细胞减少等。

３．２　手术

胸腺切除为重症肌无力患者常见的非药物治疗方法之一。 根据《中国

重症肌无力诊断和治疗指南(２０２０版)》，合并胸腺瘤的重症肌无力患者应尽

早进行胸腺瘤切除手术，大部分非胸腺瘤的重症肌无力患者也可通过胸腺

切除手术缓解症状。 在本研究采访的重症肌无力患者中，有７０％的患者进

行了胸腺切除手术。 患者胸腺切除的方式包括开胸手术、微创手术及达芬

奇系统机器人手术。
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患者实施胸腺切除手术比例分布(共３０人)

胸腺切除手术起效时间不等。 大部分患者在胸腺切除手术后表示有明

显改善。 如一位患者所言：

“我做的是微创手术，感觉就是做胸腺切除手术以后，能比以前强８０％

左右，好了很多很多。 我做手术之前就是说说话、走走路都费劲，跟人家

唠嗑超过五分钟就吐字不清了。 说话口水比较多，最严重的时候两个眼睛

完全闭上了，转都转不了。 做完之后感觉就很好，像吃仙丹一样，效果特

别得快，眼睛当时就睁开了，口水也少了。”

——PＧLNＧ０６

但也有患者表示胸腺切除手术对其用处不大，进行手术后，重症肌无力

病情并没有明显好转，甚至可能会带来一些副作用，如一位患者所言：

“我胸腺手术完之后还得检查指标，就发现我血小板开始减少。 有的病

友说这是胸腺手术常见的反应。 因为我属于是免疫性血小板减少，也属于

免疫性疾病。 我就认为这是这个手术导致的。 因为人体的这个胸腺不是人

体最大的免疫器官吗？ 把它切除了，导致我这个现象，感觉上我以前是没
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有的，因为手术之前我也做了检查。 我手术完之后在那儿观察了大概有半

个多月。 他也没有说过这个血小板减少症是怎么引起的。 那大夫就说，我

最开始手完术之后血小板很低，隔了三四天之后，血小板又升回来了，但是

也没有达到那个正常值。 大夫就觉得好像是手术的应激反应，它会回弹回

来，但是它一直没有弹回来。”

——PＧLNＧ０１

３．３　中医

重症肌无力患者常采用中西医结合治疗的方式管理自己的病情。 常用

中医治疗手段包括服用中药、针灸、梅花针等，也有患者会贴中医膏药等方

式治疗疾病。 本研究受访患者中采用中医治疗手段的人数分布如下图所

示。 患者对中医的疗效评价不一，有人认为丝毫没有作用，有人认为与西

药相辅相成，可以相对减轻西药对自己身体造成的副作用，也有少量患者目

前仅靠中药维持病情稳定。

患者采用中医手段治疗人数分布(共３０人)
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４)复发与危象

４．１　复发比例与次数

由于疾病本身的波动性及长期性，重症肌无力患者需要长期严格地通

过吃药来控制病情，同时也要遵守相应的生活习惯来控制情绪。 我们访谈

的全身型重症肌无力患者中，３０例患者中有２８人在首次确诊后，重症肌无

力都反复发作，甚至经历危象。

我们根据访谈编码的影响复发的社会因素，粗略统计了一下导致患者

病情反复的主要因素，分别为：依从性(药物断货、患者自行加减药等)、情

绪(病情影响、家庭关系、亲密关系等)、医患关系(无固定的主治医生、不

相信西医等)、生计(经济原因、身体劳累、学业负担等)、生育、感冒与生理

期、性格、基础性疾病等。

４．２　复发与危象原因

造成复发的原因有很多，总的来说，患者在疾病管理过程中如果没有与

医生建立起稳定的信任关系和沟通机制是影响病情的首要因素，药品断货
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及副作用等也会导致患者出现复发。 在此基础上，身体劳累、情绪影响、

甚至是性格因素通常会成为导致患者病情复发的触发原因。 此外，还有一

些患者个人的生理因素，例如感冒受凉等，就女性患者而言，生理期、怀

孕、生产、坐月子等也有可能会成为病情复发的触发时间。 以下是一位比

较典型的病人的复发原因分析：

PＧLNＧ０１,女，２０岁确诊，此后多次复发。

第一次复发因为溴吡斯的明断货；

第二次复发因为吃激素导致股骨头坏死，医生让完全停药，症状立即

加重；

第三次复发因为父亲去世，母亲随后又确诊为糖尿病综合征，自己情绪

受到冲击；

第四次复发因为在姨妈家的早餐店帮忙，烟熏火燎，呼吸不好，又感到

过于劳累，以至于出现危象，被医院下发病危通知书。

患者依从性

最常见的情况是患者没有遵医嘱用药导致病情复发，此外还有在病友

互相之间的交流过程中获知其他病友尝试的其他治疗方式及情况，自行决

定换药、加药与减药等，也有病友因为医患关系不和从而抗拒见医生复诊导

致病情复发的情况。 看起来是患者的依从性问题，然而依从性背后的引发

因素也值得我们关注。

PＧXJＧ０３，女，１４岁发病，从新疆来到上海某医院治疗，冲激素导致症

状加重，住院三个月未有好转，医护人员态度恶劣，花费三万多元，后出院

回家。 后看到河北某医院和河北某莆田系医院的广告，尝试前去询问和治

疗后认为是欺骗患者。 此后对医药，尤其是西医，基本失去信心。 目前仅

以小明维持，与父母同住，不能完全自理，无法独自出门。

“觉得在上海的那次治疗对自己是一个很大的打击，哪怕以后去北京治
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也差不多。”

——PＧXJＧ０３

PＧBJＧ１２，AchR＋MuSK抗体阳性患者，３１岁发病并确诊。 因为遵医嘱

减激素仍然过快，导致多次复发。 并不十分信任医生，因此频繁更换主治

医生，并自己根据自己的状况加药减药。 症状较为严重时自己决定回山东

老家的医院打丙球蛋白，并自己决定丙球用量。

“老家神内科的医生对这个病不了解，他们说你说要让我们怎么治疗那

就不用来，你要来输丙球，那就告诉我们输多少，怎么输，我们给你输。”

——PＧBJＧ１２

没有固定的主治医生

部分患者通常因为需要跨省流动打工，没有固定的医生或用药方案，通

常只是自己通过感受评估是否需要去医院看医生，又处于家庭或经济原因，

而更换或减少去看医生的次数。 从另一角度而言，也有患者表明因为想看

的医生存在挂号难、就医路程远等不得不被动的更换主治医生或减少复诊

的次数。

“从县医院到镇医院，那时候是在武汉∗∗医院，看完吃药，它也没什

么缓解。 后面我就跟我老公到福建这边来打工了，到福州这边我也跑了很

多医院，它还是没有，症状还是没有改善。 就是老是推来推去的，就觉得

我这么严重了，然后好像你们也没有什么解决方案，也不告诉我怎么办，就

是把我推到这边，推到那边。”

——PＧFJＧ１９

７８０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



过于劳累

患者发病后，身体与社会功能都面临调适，通常在平稳期患者会选择回

归家庭或职场的角色。 但是也通常会由于继续工作，或因家务照料、照顾

孩子等过于劳累导致病情复发，从而影响身体健康状况。

“当时我在超市做收银员，需要跟客人交流比较多。 比如说，多少钱这

些的交流哈，然后我就讲不出话来，然后很着急，那时候脾气很暴躁。 因

为他们听不懂我要说什么，然后我也不知道我是怎么了，然后就很烦躁。

后来吃饭的时候我们吃食堂，我就怎么也吃不下去，怎么也吃不下去。 然

后就喝点汤，每天都喝点汤，喝汤也会呛到。 然后那个洗衣服，洗着洗着

就没力气了。 然后爬楼梯也是，爬着爬着就上不去了，就这样。”

——PＧFJＧ１１

情绪影响

除了劳动强度之外，情绪是影响病情的重要因素。 生活中，患者常常

因为家里亲人去世、家人关系不和、经济和心理压力等因素影响情绪导致复

发，这在男性和女性患者都比较常见的。

“我那个亲娘舅离世了。 亲舅舅，家里的母亲咋说呢，舅舅得癌症走

的，家里的不甘心，就总觉得这么地那么地，就一天到晚就是闹心，闹心，

我也跟着闹心，这么复发的，也是胸腺增生严重了。”

——PＧLBＧ０６

感冒或女性生理期

对于重症肌无力病人而言，会格外小心避免感冒，因为感冒或者着凉会
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让病情变得严重。 但同时，如果女性遇到生理期，身体的新陈代谢机制变

化可能也会对病情有影响。 尤其是是两个因素叠加时，导致病情复发或者

引发危象的情况也不少见。

“去年１１月份左右又来了一次(月经，笔者注)，但是量很小很小的，我

觉得是要绝经了。 反而我觉得我状态是越来越好。 因为这个他们说的重症

肌无力患者，只要绝经了状态会越来越好。 因为每一次来月经的话，重症

肌无力都会加重。 只要来月经重症肌无力患者都会有加重。”

——PＧLNＧ０１

怀孕生产

由于怀孕带来的女性生理变化，使得怀孕、生产、坐月子成为女性重症

肌无力患者病情面临的重要挑战之一。 虽然相关文献表明，怀孕与生产对

病情的影响有可能是平稳、改善或者恶化，但在我们访谈的２０位女性患者

中，７位是发病前生育的，６位是发病后生育的。 在发病前生育的患者的表

述中，其中有６位我们认为其发病的触发因素可能与怀孕生产和坐月子带

来的身体情况改变有关。 对于有生育需求的女性患者而言，孕期管理应格

外注意，整个过程需要神经内科医生共同参与。

PＧBJＧ０９，家庭主妇，生产两次，第二次生产方式为顺产转剖腹产。 产

前确诊，确诊后要二胎。 北京的区医院生产，产后三天危象。

“(激素)减到两片半的时候，我就准备要二胎了，当时前几个月还行，

等到后几个月的时候就不好了，就特别地不好了。 就吃东西的时候特别不

好咽，基本上一天就吃鸡蛋羹。 等到后两三个月的时候已经加激素了就开

始，我把激素都吃到６片了。 没有好转。 累，不想动，也没看医生。 因

为那阵还没有真正危象过，虽然说那阵做手术的时候，有给我插呼吸机什么
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的，但是没有真正。 我自己感觉到经历危象没有那个感觉的，没经历过那

个，所以还不害怕。 生完孩子第三天我就危象了。 其实当时应该剖腹产就

好了，我觉得就不至于危象，因为真是生比剖耗费的力气要多。”

——PＧBJＧ０９

患者与家庭的互动因素

性格通常指的是对待周围世界的态度，通常由行为反映出来。 在疾病

管理过程中，性格比较要强的患者较少让家人参与疾病管理也是其中的典

型表现，主要原因是认为自己能解决，不愿累及家人。 这类患者往往对周

围的家人、朋友、同事交代病情的时候避重就轻，并且很少表达自己需要家

人参与到疾病管理或者家庭角色的承担，认为自己能够应付，一旦强度过大

就容易导致病情复发的情况发生。 这类情况是患者由于性格原因主观上避

免家人参与自己的病情控制与管理。

此外，在避免家人参与疾病管理的背后，也有家庭关系、家庭系统支持

不足等原因。 患病给个人与家庭带来一系列的经济负担和心理负担。 对于

患者而言，如果感知到无法从原生家庭或组成的家庭里获得足够的支持，也

往往被迫选择自己承担，避免给其他家庭成员带来影响。

因此，家庭如何在与病友的互动中给予足够的支持，如何有效地支持患

者与家庭之间的互动，是值得我们进一步探讨的议题。

“在这个艰难的环境当中成长的吧，我还是足够坚强，没有把我软弱的

一面，即使我吞咽不好了，我就把门关起来，我一个人在阳台上我一个人承

受，我真是把我最好的状态呈现给家人们，从来没有把我不好的一面呈现给

他们。 当时什么都没讲，因为当时就是所有的东西就是自己消化了，所以

等到我２０１５年危象之前，整个过程我吃什么药他们都不知道的。”

——PＧGDＧ０８
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“我都是属于能靠自己就靠自己，绝对不会让家人帮忙，就是这种状

态，除非是完全就是走路完全必须得扶着，那我没办法，那我就只能扶着。

就是能自己动手，或者自己能行动的时候，我只靠自己，就是包括那个时候

最难的时候，就是我连头发都搭不起的话，我就会想着靠在沙发上，把手举

起来去扎也是可以完成的，只是这个动作会非常难。”

——PＧHNＧ１８

５)康复

５．１　康复措施

访谈过程中，绝大多数患者并没有去过医院的康复科门诊或者进行过

相应的康复训练。 在我国的语境下，患者们对于西医康复中的物理治疗、

作业治疗、言语治疗这些概念很陌生，

对康复的理解主要是传统中医角度下的康复保健措施，例如八段锦、五

禽戏、梅花针等。 这得益于病友组织对这些康复保健措施的推广，例如提

供线上训练课程、社群打卡、邮寄康复器材等。 康复器材方面，少数有需

要的患者家里会配备轮椅、助行器等，但大部分病友则没有配备，如果在复

发或者危象期间，则主要通过家人帮忙这种形式来克服。

５．２　康复需求

在探索患者的康复需求时，很多患者提到如果能开发出来针对重症肌

无力患者的康复课程或者训练是必要的。 至于具体是什么方面的需要，他

们则很难表达。 由于经济原因，大多数病友及家庭的收入主要花费在看病

治疗吃药等方面，因此愿意花费在康复方面等支出相对比较少，主要在希望

免费或者支出在几十块到一百元不等，而愿意花费的患者主要关注中医传

统下的康复保健措施、康复课程针对重症肌无力的有效性、是否会与康复师

１９０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



有互动、患者之间的互动、康复课程是否能帮助患者养成长期习惯、康复课

程的频率和程度等。

“课程一周一次，希望指导一些八段锦的动作，因为自己一个人不能坚

持下来，有老师带容易自律。 最好免费。”

——PＧHLJＧ２６

“希望有人一对一指导，给挑挑毛病，比如针灸怎么做更好一点，或者

作息上要注意避免什么。 花费几千块钱以内都可以。 日常康复训练或者运

动治疗有必要，但不是对每个人都有必要，要量力而行。 每个月不超过

１００块，一个月一次，不能太频繁，因为一周一次不一定有时间。”

——PＧHLJＧ２４

“希望康复课程有一起上课的病友，边康复边交流。 一个月１００元以

内，因为长远来看消费不了。”

——PＧBJＧ１７

“康复课程需要长期，有耐心，把康复训练融入到生活当中点点滴滴，

让病友能坚持。 付费可以，但好多途径可以得到信息，有的也不一定非要

付费。”

——PＧHNＧ２７

“想学梅花针。 希望老师在线沟通，能够监督。 一个月不超过

１００元。”

——PＧFJＧ１１

“对线上课程不太感兴趣，线上没有教练给我调整动作，做错了反而可
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能有坏处。”

——PＧBJＧ１２

“希望提供瑜伽、调节呼吸这种舒缓的课程。 设置成短视频的模式比

较好，因为大家生活节奏都很快。 一个月一两百块钱的订阅可以接受。”

——PＧJSＧ１３

“希望能帮助我找到适合自己身体情况的运动方式，因为我现在除了走

路也不知道能做什么。 希望学生和老师之间有互动交流。 ５００以内可以

接受。”

——PＧZJＧ２８

“时间不能太长，身体吃不消。 按穴位、调整呼吸可以接受。 最好

免费。”

——PＧSDＧ０４

“希望康复训练能促进患者良好生活习惯的养成，放在衣食住行里面，

重点是要能长期落实。”

——PＧBJＧ２２

６)当前病情与社会支持

６．１　当前病情与心理

多数患者在访谈的时候病情已经趋向于稳定。 然而，正如疾病本身的

波动性，患者对于复发与危象也有心理预期。 生活自理方面，除少数病友

需要家人的照料与支持，无法完全自理之外，大多数病友可以正常生活与出

行，只是不能从事劳动强度太大的任务。

在心理方面，患者存在比较普遍的心理负担，由于面对病情带来的身体
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变化、家庭角色与社会角色的变化，从而导致患者普遍存在焦虑、愧疚、抑

郁等情绪，这会贯穿整个病患旅程。 主要表现确诊前找不到病因带来的焦

虑、治疗过程中病情起伏带来的希望与绝望，这其中医生的沟通、自身角色

的调整、疾病的负担都会成为触发因素来影响情绪起伏、确诊后家庭照护带

来的愧疚。

“特别绝望，那个时候就是回去把家里头，才２５岁！ 什么都没有，您

知道吧，就是家里头安排安排，等着吧，您告诉还有半年，就是哎呀，就是

您要说一点儿不难受，这假的。”

——PＧLNＧ０６

“也许有很多病友也会像我这样，自我怎么说呢，自我否定，每天都在

自己，怎么说呢，就觉得愧疚，有的会憎恨自己，我以前就是，特别恨

自己。”

——PＧSDＧ０４

６．２　自我应对

身份调适

患病后身体的变化会带来对病友原本的社会角色的冲击。 患病前，他

们原本是父亲、母亲、丈夫、妻子、孩子，但重症肌无力会影响其原本的角

色和身份的职能履行，由此带来的身份调适是多数患者都需要面临的状况。

这种调适不仅是由于身体体力的变化带来的角色受限，还有由“病人”身份

带来的无力感冲击了原本作为“母亲/父亲/丈夫/妻子/孩子”可能的幸福感

和满足感，会给病友带来尴尬和遗憾。 而这种协调和转变不仅是病友本身

作为个体需要面对的情况，还需要家庭其他成员的角色与功能随之改变。
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“在我病最重的时候，影响非常大，我就是走路都很困难。 曾经有一次

帮女儿去开家长座谈会的时候，那还不是病最严重的时候，属于波动期。

我连进会堂大礼堂的那个台阶，我都上不去，就是只有那么一格，但是我看

似非常遥远，我都上不去，只能让老师扶我上去。 平常我从外表来看可能

是根本就看不出这些症状的，除非是说在某些行动上面会体现出来，他们才

会知道。“您是怎么了”，他们就会问。 我就会这么直接跟她说，我说腿没

有力，上不了。 但他们也不会聊，就是不知道是什么原因引起的，是什么

病，病状或者不会了解这些东西。 很尴尬的那时候，一般那种运动会或者

怎么样，就是爸爸出席，爸爸陪，因为我完全做不了运动。”

“如果情况稳定，还是经常性的抱孩子，但是就是我们家里人就会说，

你不要抱他，你没有力气就不要抱，就是他们会出于这种关心，就是说尽量

不要抱，就这样子，就会提醒。”

——PＧHNＧ１８

除了家庭身份调试之外，患者还面临着职业身份的调试问题。 家庭成

员往往能对患者家庭身份对调试提供更多对理解与包容，然而患者的职场

环境相较而言则存在更多的不确定性。 通常患病之后，患者也会通过对职

场环境的评估采取应对策略，例如跟领导沟通调整工作岗位、争取领导或同

事的理解、调整工作性质等等。

“访谈员：明白，所以就是说大家可能知道您的身体情况，但是没有给

您调整过岗位，但是有可能说您可能干不了特别重体力的活。”

“受访者：对，虽然是没调岗，但是在那个工作当中，大伙儿都会照顾

你，知道吧，没有人会说就是我抬１００斤，你也得抬１００斤，没有，没有这

种情况。 他说你那个适当，你能干啥干啥，大伙儿在一块儿干就完事了，
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就是这样。”

——PＧLNＧ０６

然而，我们也遗憾的看到这样的调试不尽成功，很多患者尤其是女性与

受教育程度较低、病情影响严重的患者面临着失去工作的境遇，也有不少患

者从此失去了对继续求职或者再就业的信心，只能在家做家务或者从事零

散的工作帮补生计。

“得病对我找工作有一点影响，因为我之前是做珠宝顾问嘛。 就是卖金

器的，然后现在吃这个药变成这么胖了，去再找工作就有一点困难，然后长

得胖，体力也不是很好，我们就只能做电脑客服之类的吗，收入就会减少

很多。”

——PＧHNＧ１６

生活调整

为了适应病情对身体与生活带来的挑战，患者往往会从衣食住行等各

方面调整自己的生活。 避免独自出门、调整工作强度、注意不要感冒着

凉、选择适合自己的运动及康复方式等，而随之而来的生活圈与交际圈发生

的变化。 部分积极的患者会主动调整家庭、朋友与同事的交际圈，从而让

周围的人理解身体的变化、活动范围与承受强度以便更好的适应。

“打一个比方，大伙儿都能理解的比喻，完事把你的病说出来。 完事儿

别让人感到压抑，你也别让人感到厌烦知道不，如果你让他感到烦的话，这

你就被孤立出来了，你进不到那个群体里去，你就怎么生存呢。 得想办法

让别人能理解你的方式介绍你自己，你不能把你自己摆一个很高的位置，也

不能摆一个很低的位置，你知道不，就是农民市民也好，你就是再怎么样，
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你得跟他们摆在一个差不多的位置。 完事儿你告诉他，我那个有的时候可

能是不如你们，我需要帮助，但是别的时候，我也能帮助你。”

——PＧLNＧ０６

未来选择

疾病也会影响病友对未来的预期与选择，病情使得患者的人生轨迹从

此改变。 对未来选择的影响，一方面是影响患者个人的生活，例如学业、

求职、择偶等，另一方面影响患者的家庭选择，包括家庭经济规划、角色期

待、养育等。 疾病无形中与患者未来选择的连接，往往对于患者而言是被

动和无奈的，身体健康状况成为选择的优先项，他们及家庭都面临着如何去

适应和调适的挑战。

“访谈员：就是以前的排序，可能您以前自己认为就是比如说要去拼事

业什么的，去挣钱，或者说去有一个好的职业，但是可能现在来说就是身体

会排在最前面对不对？

患者：是的，因为我觉得身体健康才是最重要，其他都是浮云了，特别

是我们经历过。 工作的目的也是为了有一个好一点的社会保障，也不图赚

钱，更重要是扮演好做母亲的角色。”

——PＧHNＧ１８

６．３　家庭应对

患病后，除了患者个人的要应对病情对生活带来的挑战之外。 由于重

症肌无力本身的疾病慢性特点及对疾病管理的要求，对于患者的家庭而言，

无论是从照护、经济与情感方面都需要对病情予以应对。 此时，家庭对疾

病的应对方式对患者而言十分重要，积极的应对会对病情十分有帮助，然而
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消极对应对则会影响病情的控制与恢复。 因此，这里讨论的并不全都是积

极的应对。

照护支持

由于重症肌无力发病时症状发展的渐进性，往往身体功能受限，症状才

从视力、吞咽等功能开始，进而影响到四肢。 在未确诊之前，患者往往经

历漫长而复杂等求医之路，这个过程中需要家庭成员的照顾。 确诊之后的

用药、手术、康复等过程，也需要家庭成员，特别是主要照顾者付出巨大的

心力。

“这七年整，是我一个人照顾的，我也担心媳妇儿子都有意见，但是她

是我闺女。 现在我有病了，我得糖尿病几年，我没法照顾她。 她闺女长大

了之后，现在就是她闺女其实有承担一部分照顾她的，就帮她洗澡什

么的。”

——PＧHNＧ３０

“当时要从单位请假来照顾(我老婆，笔者注)，前前后后，就她生病到

现在，前后请了差不多半年。 就直接跟领导说，我老婆有病，然后请假回

去照顾。 她严重的时候就是要，就是行动什么的都需要照顾，上洗手间，

洗澡什么的，她最厉害的时候脚没劲吗，行动不方便。”

——PＧHNＧ１８丈夫

经济支持

重症肌无力对家庭影响最直接的方面，就是家庭在医疗方面经济支出

的增加，特别是对本身没有太多收入的未成年病友或没有稳定的经济来源

的成年病友。 此外，由于重症肌无力患者中女性居多，在患病前，部分女
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性患者主要是家庭主妇，承担着照顾家庭的角色，没有稳定的收入。 患病

后，则需要配偶甚至娘家从经济方面的支持。 对于成年男性患者而言，可

能此前是家庭经济方面的主要收入来源，患病后也需要家庭其他成员贴补。

家庭如何调整经济方面对患者的支持，以及如何因此达成彼此的认知，使得

患者不会因为经济支持产生进一步的心理负担。

“我父亲有病是２０００年，我去借钱，谁都不害怕，我借了十万八万的，

有人给我拿，当我有病的时候，我跟人家借钱，人家不会借给你，因为你没

有偿还能力，你靠两个老人怎么还，很正常的那个时候。 现在我主要靠父

亲的退休金，一个月三千多贴补。”

——PＧLNＧ０６

“因为我姐的身体也需要，也需要需要金钱，需要金钱跟跟一些人去照

顾。 我两个姐姐就留在家里照顾，然后我哥。 我哥就要出去赚钱。 然后

给我姐治疗。”

——PＧBJＧ０９家人

情感支持

如前所述，病情会对病友对心理产生很大影响，由于疾病的慢性与波动

性的特点导致这种影响往往是持久的。 由患病带来的焦虑、愧疚、抑郁等

情绪会贯穿整个病患旅程，家庭成员也会因为患者的心情而受到影响。 但

作为患者的家庭，如何为患者提供适当的情感支持至关重要，因为这不仅有

利于患者勇敢面对病情，也有利于支持患者面对未来生活的挑战。

“她那一开始跟我姐家，我不是接到我家了吗，接到我家后来我就啥都

不寻思了，因为她那个没有啥(亲人，笔者注)了。 来到我家了，我就没有
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啥想法，俺家我儿子小，那时候一准跟她干仗，我说儿子我说你别跟你二姐

干仗，你看你二姐多可怜，妈妈爸爸都不在了，妈妈这几年还行，给你二姐

接到咱家，我说你二姐过年过节她心里也难受。 俺家你姨夫那人好，现在

也说俺家４口人，有个姑娘，就说我外甥女。”

PＧLNＧ０１阿姨

７)病友组织与地方病友社群

病友组织

确诊重症肌无力之后，多数病友会先后通过医生介绍、病友推荐、网上

搜索、亲朋推荐等方式加入病友群，通过线上链接QQ、微信群等方式，接

触爱力重症肌无力罕见病关爱中心，与其他的病友建立联系，从而从不同程

度获得相关的服务。 从“爱力”机构的网站上可以看到，他们开展了咨询

陪伴、康复教育、医患交流、救助帮扶、融合就业、社群赋能、领域推动等

版块的服务和项目工作。

在我们访谈的病友中，很多病友都给予病友组织积极正向的评价，在疾

病诊断后，越早能接触到病友组织的病友更有可能接受正确的诊断与治疗，

从而少走弯路。 同时，当治疗过程中遇到断药危机、医疗救助等需求时，

病友组织能通过发声，动员药企、医院等利益相关方，解决病友亟需的医疗

需求。 此外，病友组织也关注病友在康复、心理、就业等方面的需要，并

通过赋能培育等方式帮助有需要的病友。

“我觉得，要是说咱大白话，就心理老师，就是给我们讲讲那些心理的

那些东西，让我们就是能走出来。 能从自己那个就得病之后，不都会挺悲

观的吗？ 从那里走出来。”

——PＧBJＧ０９
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地方病友支持

病友们通过病友组织线上的方式链接，之前患病带来的孤单感和外人

无法体会的痛苦很快在线上找到共鸣。 除了线上交流之外，病友组织也会

将同一地区的病友聚集到同一个病友群，方便相互之间的联系沟通和彼此

支持，通过支持当地的病友骨干来支持病友们形成线下社群，例如支持当地

病友群线下交流聚会等。 由于地域因素，病友们往往很快建立联系，彼此

更加熟悉。 因为处在同一地域下的医疗需要，往往能够在诊断、治疗、康

复、心理与情绪上彼此支撑。 病友的地方社群由此产生的支持网络也会给

病友提供实实在在的支持，这种支持让他们看到彼此，从而能在日常生活中

找到社会支持网络。

“因为当初手术是一个那个病友去抬的我，我记得特别清楚，他在我的

右手边抬我，我还拽着他嘛，姓韩，叫韩∗∗，他是长春市内的，这得记一

辈子(笑)。 当初就在东北群里头唠嗑，还有那个病友的爸去抬的我，因为

我这比较胖。 大伙去抬的，抬出来。”

——PＧLNＧ０６

１６．其他问题

１)医患沟通

患者角度

本研究在与重症肌无力患者及医生的访谈中发现，医患沟通为阻碍患

者治疗和康复的一大难题。 本章节首先从患者的角度梳理医患沟通难的
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原因。

首先，多位患者表示其医生在与自己的沟通中，并未能向自己解释清楚

重症肌无力的致病机理，即为何自身免疫系统会导致肌肉无力的现象。 同

样，医生也未能解释患者为何要服用、增减或更换某种药物，或为何要采取

胸腺切除手术、丙球冲击或血浆置换等治疗方式。 这一方面是医院繁忙的

看诊系统所致——患者普遍认为自己每次看诊与医生的见面时间过短，无法

深入向医生询问和了解自己的疾病管理进程。 另一方面，患者自己也承认

自己不具备足够的医学常识，“不知道该向医生问什么问题”。 这种沟通的

困境阻碍了患者对自身疾病的理解，也部分导致有些患者未对疾病管理引

起足够的重视，因而未能遵医嘱进行治疗。

“医生和患者之间好像是隔离的，他们怎么研究这个病好像和患者之间

没有沟通一样。”

——PＧXJＧ０３

其次，部分患者对医生没有足够的信任，这也导致医患沟通的困难。

信任欠缺的背后有复杂的原因：因为大多数患者没有长期了解其病情的主

治医生，而是因为外出务工、挂号困难等原因随机寻找医生看诊，所以医

生对其病史和过往用药仅有有限的掌握，这导致有些医生所开药物并不适

用于患者当前的病情，从而引发病症波动甚至复发，继而引发医患关系的

不和。 在这种情况下，患者或是尽量避免与医生的沟通，或是认为单个

医生的意见不具备足够的权威，而根据自己的认识选择性采纳医生的

药方。

“感觉在某市治疗那次也是一次很大的打击。 后来就好像是放弃了，觉

得不可能再找到好医生了。 就在家里这样就可以了，然后我自己再在网上

自己学中医，然后自己买点儿中药自己。 在外面的话治也治不好，花钱
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也多。”

——PＧXJＧ０３

研究员：“那您为什么没有听∗∗医生的意见，换硫唑嘌呤或者他克？”

受访者：“因为那个咋的之后，我不相信医生权威，我一般要有重大药

物调整的话，我会多问几个大夫，完事儿，把这几个大夫意见放一块儿。

我就这样的习惯，就个人习惯造成的就是。”

——PＧLNＧ０６

最后，病人的依从性不够会加重医患关系的紧张，病患常描述总感觉医

生在“责备”自己未能按时用药，这种责备的语气会进一步使病患畏惧与医

生的沟通，减少复诊次数，引起恶性循环。

“比如那个∗∗医生就脾气不太好，他就是那种强制性的，就说我要你

怎么怎么样，闹得不是很愉快，他老觉得我不听话。 后来他也就没怎么管

我了。”

——PＧFJＧ１１

医生角度

在我们对神经内科、胸外科、中医的访谈过程中发现，医生也认为医患

沟通是影响病人依从性及疾病管理过程中的重要因素。 研究过程中，我们

发现，从医生的角度而言，影响医患沟通的原因主要包括以下因素：

首先，中西医关于重症肌无力的解释是完全不同的。 西医可能就疾病

发病机制、致病因素、诊断治疗、用药解释等方面来解释，而中医则偏向于

从阴阳角度来解释。 或许这两方面的解释构建了病人对于疾病的理解。

其次，早期病人的来源主要是眼科、胸外科、其他科室转诊，这导致病

人获得正确的诊断与治疗之前，已经经历的误诊漏诊等曲折的诊疗之路，对

医生作为整体的信任感就有所影响。 随着近年来直接挂号的病人增多，这
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有利于医生与病人之间的信任关系的建立。

最后，医生与病人的沟通态度和技巧很重要。 不少医生受访者提到，

依从性比较好的患者，在于医患之间平等的沟通，能否以平实的语言让病人

了解自己的身体状况，医生是否为病人详细解释了检测治疗方案等，都是影

响病人依从性的关键因此。

我们发现，由于疾病的慢性特点，加上我国医疗体制下的挂号难等问

题，不少病人通常在后期就认为自己可以“久病成医”，不再定期挂号复

诊。 然而医生们则认为，目前存在病人很难就病情定期向医生反馈对情

况，挂号难、路程远、诊疗分割等难题，使得医生无法完全掌握病人的病情

及用药反应。

２)购药渠道

重症肌无力患者购药渠道不一。 大多数患者都有在医院或药房配药的

经历，但有时因为药物缺货或价格太贵的原因，患者需要采取更多更主动的

措施来购买到自己需要且价格合适的药物。 在本次访谈中，患者所提到的

购药方式如下。

患者购药渠道分布(共３０人)
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值得注意的是，多位患者提到溴比斯的明曾经有几度在国内大片区域

缺货，病患不得不通过患者组织集体向药厂或药品监督管理局反映此缺货

问题，并积极寻找新的购药渠道。 另外，他克莫司等三线药物对大多数患

者来说都经济负担过重。 多位患者提到他们会多方比较各个渠道的药物价

格，并选择便宜且“看起来正规”的药物。 患者并无渠道验证网络购买或

通过药代购买的药物是否为正品，这也可能会为医药市场带来一些隐患。

３)互联网医疗

因为挂号、异地就医、寻找合适的主治医生等方面的困难，许多病患正

在逐渐尝试并接纳互联网医疗的方式帮助自己定期复查。 在本研究访谈的

患者中，有３６．７％的患者曾经采用或正在使用好大夫等平台进行互联网医

疗，不过这些患者都认为互联网医疗可以作为辅助医院看诊的手段，而不能

成为自己所依赖的唯一看诊方式。

患者互联网医疗使用分布(共３０人)

使用互联网医疗的患者大多都认可其带来的好处，例如能够解决挂号

难的问题、能够更方便地向名医问诊、免去异地就医舟车劳顿之苦、方便向

医生主动提出问题等。 但也有患者提到，远程问诊相比医院问诊挂号费更

贵。 同时，相比西医来说，中医更需要“望闻问切”，所以互联网医疗仍旧
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无法替代实地诊疗。

“互联网医疗就是你可以问挺多次的。 其实你去医院的时候，挂个专

家号也得五六十或者一百块，然后有的时候可能医生也就几句话就把你敷

衍掉了。 相比而言，互联网我可以问得仔细一点，就是他能看一下你的片

子，然后跟你说一下。”

——PＧJSＧ１３

“好大夫的话，我用过一次。 当时是遇到什么情况了，我记不太清楚

了，可能就是病情反复了。 那个好大夫挺贵的，我挂上号之后他就直接打

电话过来了。 说实话，当时也没有解决什么问题。 就是你电话说几句话，

他不能给你下结论，也不能给你开药，他不能全面地了解你。”

——PＧHNＧ２７妈妈

４)患病对生育的影响

重症肌无力的女性患者可以正常怀孕和生产，但是这个过程当中不可

预测的因素对病情的疾病管理、产程的孕期管理来说都有重要影响。 如前

所述，我们访谈的２０位女性患者中，７位是发病前生育的，６位是发病后生

育的。 在发病前生育的患者的表述中，其中有６位我们认为其发病的触发

因素可能与怀孕生产和坐月子带来的身体情况改变有关，其中还有女性患

者因此引发危象。

产科医生对重症肌无力对重症肌无力疾病管理的知识与神经内科、胸

外科医生对产科相关知识的认知是有代沟的。 尽管，在医生的访谈过程中

我们发现，国内不少在重症肌无力方面有着深层积累的医院都注意到女性

重症肌无力患者的生育需求以及由此引发的疾病管理挑战，也有医生在倡

导相关的多学科管理，例如湖南某医院等。 但是对于基层患者经常就医的
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基层医院而言，还是存在认知不足的问题。

５)难治型

虽尚无研究结论，但本报告希望对重症肌无力“难治型”这个概念提出

一些探讨。 本研究认为“难治型”是一个本质上有争议的概念。 对于医生

来说，“难治型”重症肌无力病人有较为详细的医学操作定义：(１)对常规疗

法没有充分反应；(２)在没有临床复发或需要持续的挽救性治疗(例如静脉

注射免疫球蛋白或血浆置换)的情况下，无法减少免疫抑制治疗；(３)免疫抑

制治疗的严重或无法忍受的不良反应；(４)限制使用常规疗法的合并症；(５)

即使在治疗期间也经常出现肌无力危象。 然而，对于患者来说，“难治型”

更多是一个社会建构的概念。 在访谈过程中，多位患者提及自己病情反复

治不好的原因是“我是难治型”，然而这些患者大多仅为AchR抗体阳性，

并非医学定义上的难治型。 导致其病情反复的原因，更多在于其弱势社会

经济条件带来的稳定治疗困境。 因此，该报告提倡医学及公共卫生领域除

关注临床操作定义上的“难治型”病人以外，也要关注这类社会建构的“难

治型”病人，给予其适当的政策和社会保障支持，帮助他们更有效地治疗和

康复。
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第四部分
医生视角下的重症肌无力诊疗现状

１７．医生访谈

我们访谈的７位资深医生专家在行业内有着丰富的重症肌无力诊断、

治疗与研究经验。 我们了解到，虽然我国的基层医生关于重症肌无力的诊

断与治疗的认知与技术水平在不断提高，关于重症肌无力的症状、诊断方

法、检测手段、用药基础等方面都已经有所掌握，能够让患者在治疗过程中

少走弯路。 然而，在达到这个门槛之后，如果区分更进一步的用药、手

术、症状细分等知识是面临的进一步挑战，例如如何分辨单纯的眼肌型与全

身型患者，反而对经验丰富的医生而言，眼肌型的区分要难于全身型。

我们知道在临床医生的培养过程中，关于重症肌无力的论述在相关的

教科书里仅占一小部分。 因此在临床训练过程中，对医生进行重症肌无力

的训练与培养就十分重要，如何通过在职训练与多学科合作来规范与提升

相关对诊疗水平是我们面临对又一挑战。

此外，医生与患者认为中医的作用是不同的。 多数医生认为西医是诊

断、治疗、抢救的手段，中医在于控制西药的量并且平衡其副作用带来的影

响。 相反，患者会把中医的角色扩大化，甚至“病急乱投医”。 这是我国

背景下非常特殊且有意思的现象，值得进一步研究与探讨。
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第五部分
总　　结

１８．调研总结

本研究采用序列混合方法(sequentialmixedmethods)，通过横断面调查

为主的定量研究，收集了有效问卷１０２０份。 通过以深度访谈为主的定性研

究，对２６位重症肌无力患者，７位重症肌无力患者家属的访谈和７例医生

的访谈，描述了我国重症肌无力患者的生活质量，总结出中国重症肌无力患

者从发病到确诊再到治疗与康复这个过程中的典型病患旅程，以期达到公

众和政府能了解重症肌无力疾病，了解重症肌无力对患者、家庭和社会造成

影响。 同时，我们呼吁更多临床医生能够识别和诊断重症肌无力，希望能

有更加有效的治疗药物上市；帮助患者解决治病难、用药难和用药贵的问

题。 具体而言，我们总结出如下几点，供有关方及公众思考：

首先，许多病人仍面临确诊的困难，而确诊的关键节点在于是否可以准

确定位到神经内科。 为了促进更多重症肌无力患者快速确诊并开始治疗，

三方面的知识普及应当得到加强。 首先是对眼耳鼻喉科及其他相关科室医

生的知识普及，以帮助更多首先到这些科室就诊的重症肌无力病人能得到

准确及时的转诊；其次，对中医的知识普及也应当得到加强，从而中西医结

合治疗能更有效地展开；最后，相关公共卫生健康部门也应加强对公众的知

识普及，提高公众对现代医学知识的认知，从而使各类患者都能更容易更及
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时地找到就诊科室。

其次，防止复发的关键点在于患者的用药、合并症及生活与情绪管理。

在用药方面，患者的用药依从性仍有待较大提升。 为改善这方面的问题，

一方面，患者的对疾病管理的认知有待提高，患者组织也应加强对患者的医

学常识教育；医患之间的信任关系尤为重要，医生应该尽可能在听取病人反

馈的基础上长期帮助病人调试最合适的治疗方案。 对于一些难治性病人或

居住地偏远的病人，应探索由专人进行长期随访的可能性。 而对于处在特

殊时期(例如孕期和产褥期)的病人，医院也应当加强产科与神经内科的合

作，以帮助产科对这类患者要给予特别支持方案，并积极推进多学科医生间

的合作。 除此之外，患者日常生活与工作的安排，以及心理和情绪的调

适，也应当得到足够的重视。

第三，许多重症肌无力患者并非医学定义上的“难治型”患者，他们的

病情之所以“难治”，更多是由于社会结构上的弱势地位导致。 为帮助这

类社会建构的“难治型”病人获取更持续更稳定的治疗，相关政策制定部门

应当在社保医保上对其加以支持，推动更多二三线药物纳入医保范围，在全

国各地完善及推广“重大疾病特殊门诊”的报销政策。 各地医院也应当持

续推进互联网医疗方案，帮助偏远地区及经济欠发达地区的病人更方便地

接触优质医疗资源。 此外，患者组织也应当在就业培训与辅助、心理咨询

与调适、病友社群建设等方面给予重症肌无力患者更多的关注和支持，从而

减轻患者的经济负担，为患者提供全方位的关怀。

第四，提高医生对重症肌无力的关注，促进诊疗过程的完善，推动诊疗

指标标准化。 近年来，随着医生群体对罕见病诊疗过程的提高，重症肌无

力患者如果能准确找到相关医院的神经内科，进行确诊的难度有所下降。

然而，我们也看到，由于重症肌无力发病的初始症状不一，部分患者会去到

眼科、耳鼻喉科、五官科、妇产科等其他科室，其他科室的医生能否对这些

症状进行识别以及转诊，是患者少走弯路，及时治疗病情的关键，因此我们

呼吁其他科室的医生也应该对重症肌无力疾病有基础的认知。 此外，就神
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经内科而言，我们发现不同类型的医院治疗手段略有不同，我们呼吁神经内

科医生根据诊疗指南，丰富和改善治疗方案，与患者进行治疗过程中，详细

解释病情，加强患者自身对疾病的了解，推动病人早就诊，早确诊，并得到

适合的治疗，从而进一步减轻患者的疾病负担。

第五，创新治疗方案，引进相关新药。 患者目前可负担的治疗药物相

对单一，主要集中为抗胆碱酯酶抑制剂，激素，免疫抑制剂等，由于药物每

日服用的不方便性及考虑到药物对身体带来的各种副作用，患者的药物依

从性较差(MMASＧ８仅为４．７)，这也是导致病人复发的主要原因之一。 病人

和家属都迫切地希望有创新的治疗方案，评估新药及新的治疗方案与传统

治疗方案的对比而言的效用，采用对病友身体及社会功能恢复更好的方案，

以帮助病友更好地控制疾病，更好地融入社会。

第六，通过社会保障制度减轻患者及家庭经济负担。 疾病对患者的生

活质量带来巨大的影响，受到疾病影响，多数病人无法正常工作学习，约

４１％的病人无经济收入，５０％的家庭的月收入在５０００以下，经济负担较

重。 近年来，国家及地区层面针对罕见病的诊断与治疗出台了多项适切的

支持政策，重症肌无力患者需要终身服药，药品的费用、药品获得的可便利

性会很大程度影响患者的依从性。 因此，调整患者在不同地区药物使用及

报销政策，通过药物及报销政策提升药物报销的可获得性，通过社会保障制

度减轻患者及家庭的负担至关重要。

第七，通过社会支持帮助患者及家庭提高生活质量。 疾病对患者的生

活质量带来巨大的影响，生活，工作及学习的计划皆要以疾病为考虑的中

心，部分患者丧失独立做事和能力，还有少量患者出现说话困难及行走困

难。 只有４１．７％的患者完全有自理的能力。 对患者自身及家属都带来负担

及困扰。８０％ 以上的病人会累及四肢肌和躯干肌，对生活带来很大的影

响；部分病人会累及咽喉肌和呼吸肌，会增加危象的发生。 ＭＧ 患者应该

积极干预，坚持治疗，防止疾病的复发及进展。 此外，患者的精神健康状

况也不容忽视，由于疾病给个人和家庭带来的负担，患者普遍心理负担很
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重，抑郁焦虑的情况普遍发生。 因此，我们倡议政府应该出台更多的社会

支持措施，包括心理健康、社区照顾、康复等，帮助患者提升生活质量。

第八，关注女性病友的生育健康。 重症肌无力患者中，女性患者比重

较高 (＞７０％),且发病年龄较早。 在访谈中，不少女性患者提及生病对生

育的影响，由于生育管理及控制不足，导致疾病复发的情况时有发生。 因

此，医院相关科室是否能开展多学科合作，提供更为安全有效的生育支持方

案支持她们的生育需求，关注新生儿重症肌无力现象，更重要是如何控制好

病情的情况下度过怀孕生产的阶段。

第九，培育民间力量，支持患者组织发展。 罕见病群体人数少，面临

着诊断与治疗的可及性难题与社会支持匮乏等困境，患者组织与患者社群

有着天然的连结，在支持重症肌无力等罕见病社群的诊断与治疗的过程中

发挥着独特的作用。 患者组织不仅能帮助重症肌无力患者快速准确地找到

对应的医院科室与医生进行适切的诊疗，也能在协调医患关系、领域推动等

方面团结患者社群进行相应的价值倡导，推动以患者为中心的医疗体系的

构建。 此外，患者组织对重症肌无力社群进行的咨询陪伴、康复教育、救

助帮扶、融合就业、社群赋能等板块的服务，有效地帮助患者个人及家庭应

对因疾病导致的社会困境，从而帮助社群更好地与疾病相处，转介相应的资

源来帮助患者应对疾病对个人与家庭带来的挑战，更好地融入社会。 因

此，政府及民间力量应积极培育患者社群，支持患者组织发展，引入相关资

源及培训来提升患者组织服务社群的专业性，从而进一步提升罕见病社群

的整体生活质量，更有效地推动一个健康公平的社会。
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附　　录

量表１： 中文版８条目Morisky服药依从性量表①

是 否

１．您是否有时忘记服药？ ○ ○

２．在过去两周内，是否有一天或几天您忘记服药？ ○ ○

３．治疗期间，当您觉得症状加重或出现其他症状

时，您是否会不告知医生而自行减少药量或停止

服药？

○ ○

４．当您外出或长时间离家时，您是否有时会忘记

带药？
○ ○

５．昨天您服药了吗？ ○ ○

６．当您觉得疾病已经受到控制，您是否停止过

服药？
○ ○
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是 否

７．您是否觉得坚持计划有困难？ ○ ○

８．您觉得要按时按量服药很难吗？

　 ○从不

　 ○偶尔

　 ○有时

　 ○经常

　 ○所有时间

量表２：合理用药自我效能量表(selfＧefficacyforAppropriateMedication

UseScale,SEAMS)①

发生以下情况时，您按时服用或者使用药物的信心是多少？ (SEAMS)

没有信心 有点信心 非常有信心

１．当医生更换你的药物时 ○ ○ ○

２．当你发现重新买的药物与以前的药

物在服药方法上有差异时
○ ○ ○

３．当你每天需要服用几种不同种类的

药物时
○ ○ ○

４．当每天服药次数大于 １次时 ○ ○ ○

４１１

① 引自:董小方,刘延锦,王爱霞．合理用药自我效能量表的汉化及信效度检验[J]．护理学

杂志:综合版,２０１５(６):４７Ｇ４９．
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没有信心 有点信心 非常有信心

５．当你出门在外时 ○ ○ ○

６．当你某天很忙时 ○ ○ ○

７．当药物产生不良反应时 ○ ○ ○

８．当没有人提醒你时 ○ ○ ○

９．当服药程序比较麻烦时 ○ ○ ○

１０．当你日常活动计划被打乱时 ○ ○ ○

１１．当你不太确信服药方法时 ○ ○ ○

１２．当你不太确信在哪个时辰服药时 ○ ○ ○

１３．当你患其他疾病时(如受凉或感冒) ○ ○ ○
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患者故事

鞠秀芹,黑龙江人,病龄３１年,患病后父母与弟弟相继离世,曾一度认为

自己愧对家人,是社会的负担.因为小姨的关爱及爱力与社会好心人的帮

助,逐渐找回信心,立志成为一个对社会有用的人,如今成为一名帮助病友的

全职公益人.
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患者感言

朱霞，来自山东聊城，４９岁，病龄６年：

病后的痛苦和绝望随着时间可以慢慢消退，而被社会忽视和冷落的痛

时时折磨着我，令我窒息。 陌生的你愿意给我一个微笑和拥抱吗？

丛树文，来自辽宁铁岭，５４岁，病龄１２年：

自有病到现在，经历了十二个春秋。 在这十二年当中，有悲伤，有失

望，有泪滴，也有欢笑。 从生活不能完全自理到现在，经历了太多太多。

有时候自己摸自己的头，知道自己还活着，眼泪不禁夺眶而出。 活着真的

太难了。 从长途跋涉到四处求医，想想曾经被误诊和曾走过的弯路，再想

想与死神擦肩而过，这一切历历在目，真是叫人胆战心惊。 忘记过去，展

忘未来，希望就在眼前。 我真心希望能研究出更好的新药、让更多的病友

看到光明与希望吧！

汪恩宇，来自江苏省宿迁市，３０岁，病龄１年:

一年半，我从眼肌型到全身型再到延髓型。 几个月前还以为能跟个正

常人一样，现在每天早晨很明显的感觉到漏气，吃一口饭咽下去然后像小鱼

吐泡泡一样漏一点气出来，又不像打嗝那样，很不好受！ 我挺苦恼的，租

房费、医药费，工作又经常请病假没工资，捉襟见肘，生活质量越来越差，

不敢想以后，现在可能是我最好的状态了吧。 希望能报销中药费，尽量减

少生病的痛苦。
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　　赵宝平，来自北京，４５岁，病龄３３年:

有时候，困境是生活给予我的一种馈赠。 我被禁锢在这方寸之地，没

有生活的奔波劳累之苦，也没有能胡吃海塞的身体和能力。 我觉得国家可

以立法，尊重那些实在无法治疗，深陷病痛中的人实施安乐死。 我这无儿

无女的人，等到生命的尽头，希望自己可以选择体面的离开。 能活的时

候，我会好好的享受当下。

任元春,来自上海，４５岁，病龄８年:

我在２０１４年底患上重症肌无力，此后才知道有关人体免疫系统的一些

知识，得知患病前的长期亚健康其实就是身体的警告，如果及早通过改善饮

食、改良生活方式、关注心理健康，是有可能预防疾病的发生。 即便患病

后，这几个方面也应该是病友康复长期着力的方向。 希望舆论引导市民关

注健康生活方式、关注心理健康。

王淑芳，来自黑龙江绥化，６６岁，病龄１５年:

我多么希望能不再用激素和免疫抑制剂，年龄大的人身体已经退化，还

要常年服用激素和免疫抑制剂，我现在是高血糖、高血脂、高血压、骨头退

行性病变、肾损伤。 但这些维持的药不吃还不行，真的希望能有对症的特

效药，救救孩子们和年轻的患者。

白萌，来自湖北襄阳，３５岁，病龄６年:

生活的磨难并不仅仅只来自于疾病，患病时年纪尚轻，主要的困扰是那

段没有确诊的日子里，整天没有力气，做事情心有余而力不足，总是躲躲藏

藏怕被人发现被笑话，而这样的日子随着疾病的确诊和接受治疗，也慢慢远

去。 再后来才发现，那段艰辛的日子，并没有代表生活所有的苦难，也并

没有所谓的苦尽甘来，而这一生注定只能是负重前行。
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李双新，来自湖北襄阳，３２岁，病龄３年:

疫情３年，我也得病３年了，从刚开始的无助，无奈，到现在的坦然接

受勇敢面对，也是经历了许多难熬的夜晚，家人的鼓励，朋友的支持，病友

的安慰，医护的细心照料换来的。 虽然得病是不幸的，但这一路遇到了许

多帮助我的人，是幸运的。 疾病带来身体上的痛苦，我们无法改变，内心

世界的快乐我们还是要始终保持。 希望我们的病友都越来越好，期待我们

这个罕见病群体能被更多的人关注，也期待更多的人为爱勇敢发声！

彭燮，来自北京，４３岁，病龄３．５年:

每一个罕见病友可能都反复问过一个问题“为什么是我生这个病？”我也

一样。 可后来我意识到“为什么不能是我？”芸芸众生中，除了少数大奸大

恶之徒，其他纯良百姓，又有谁是应该要得这个病呢？！ 生病，是我们人生

中无数意外和困难之一，从天而降，猝不及防。 没有生这个病的人，他们也

会面临各种痛苦和无奈。 人生就是如此，再苦也得忍着，因为这就是属于你

的一辈子。 我们能选择的就是，过好这一生，让自己和家人多点好的念想。

胡茜，来自广东韶关，２８岁，病龄１４年:

生活，我想义无反顾地奔向你，想要张开双臂拥抱你，想要抬眸凝望

你，想要轻声呼唤你，想对你微笑……想要做的这些别人眼中轻而易举的事

情却无法做到。 备受煎熬，身心皆无力。 可因为爱，每一次呼吸都是充满

勇气且拼尽全力。 我相信，终有一日，我们会和许许多多的人一样，健康

有力量，轻松表达自己内心的欢喜，不再受到其他人异样眼光。

翟秀珍，来自内蒙古呼和浩特，６８岁，病龄１７年:

我是一个要强的人，重症肌无力让我从过去的“全能冠军”变成了“无

能为力”，心情不好到了冰点，极度郁闷。 后来，找到了爱力，和病友在一

起我看到了希望，感受到了活着真好。
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我现在的病情越来越轻，身体越来越好，我不打扰家人，生活完全自

理，还能照顾老伴，形成了良性循环。 感谢家人，感谢爱力，感谢重症肌

无力，给了我再次站起来的力量，使我内心更有能量！

周琪，来自黑龙江黑河，５３岁，病龄６年:

希望国家完善重症肌无力疾病的医疗保障体系，将我们的用药列入医

保名单；希望偏远地区重症肌无力患者群体能得到及时诊治，减轻外地就医

的经济压力；希望有一个重症肌无力群体的就业平台，提供合适的工作岗位

为患者群体减轻家庭经济压力，也为自己的人生画上重彩的一笔，为社会做

出贡献。

王鹏，来自辽宁，４４岁，病龄１６年:

患病１６年，曾经几次危象几次住院，家里经济已经艰难，而我和病友

每天必须吃的药“溴比斯的明”却一直在涨价，还不是很好买，还有免疫球

蛋白，虽然已经纳入医保报销目录，但去医院却怎么不给报销呢？ 有一年

我住院在ICU里１０多天，对一个常年有病人的家庭来说，真是雪上加霜，

住院的钱都是妈妈带着我三岁的女儿去一点一点的借来的，虽然我是成年

人，可哪一个母亲也不希望孩子被疾病带走，孩子是她的天，天不能塌下

来。 希望我将来能照顾好母亲和孩子。

黄霞，来自江苏泰州，４４岁，病龄１０年:

总觉得老天喜欢捉弄我，喜欢和我开玩笑，所以认为没有过不去的艰

辛。 虽然为了活下去需要付出多少努力承担多少压力，选择坚持也要经历

无数次思想斗争，却不敢让任何人知道，怕无情，怕失意，怕鄙视，怕冷

落，怕落寞……不敢淋漓尽致表达自己的哀与乐，懦弱再痛也只能掩埋心

底。 我不敢公布病情怕没有了生活来源，怕单位不再要我。 希望哪天可以

光明正大地吃药，再也不用伪装，偷偷摸摸吃药维持，生活可以轻松一点！
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周艳霞，来自湖北武汉，５１岁，病龄２３年:

我是１９９９年确诊为重症肌无力的，这２３年，经历过无数次的治疗—复

发—治疗，从刚开始的消沉、焦虑、茫然，到现在的坦然面对，我走了很长

的一段路。 我正在努力成为一名可以帮助病友的关怀员，用陪伴，自助助

人，与疾病和平相处。

刘红兵，来自河南林州，４８岁，病龄１３年:

我是一位确诊患有１３年病龄的重症肌无力病友，从２００７年开始出现重

症肌无力症状，到２００９年确诊，一路走到现在，从当初儿子上小学一年

级，到今年儿子大学毕业，整整１６年！ 是家人们的长期坚守和陪伴，和自

己的不放弃，是爱力和爱心人士的捐赠和帮助，是热心病友们的生命影响生

命，给了我力量！ 苔花虽然小，也学牡丹开。 期待更多社会各界人士关注

重症肌无力，给患者提供帮助，包容理解，让更多病友重返社会！

李迎进，来自天津，６７岁，病龄８年:

期待爱力能帮到更多病友，让我们共享炽热情感的关怀，在这个大家庭

里友爱互助，更有利于患者的疗伤，因为我们不但需要医疗，也需要精神上

的疗愈。 我也常听爱力开展的健康知识讲座和理疗方法，现在的病情相对

稳定一些，也得益于治疗和这些方方面面的功效。 这是我的期待、需求，

也是感悟和道白。

苏小珠，来自广东茂名，６６岁，病龄２０年:

苏小珠是我的母亲，我是她儿子，我妈是个不识字不懂普通话的农村妇

女，病了很多年，又因为这次新冠肺炎住院上了呼吸机插管，本来已经好转，

但因为插管时间过长，管被痰塞住抢救了十几分钟才抢救回来，转进ICU后是

昏迷状态，期待我妈能早日醒过来，平安出院。 新冠肺炎对重症肌无力患者

来说很不友好，不但是易感人群，大多抗生素不能用，呼吸肌无力，更容易出

１２１

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



现呼吸困难，期待国家能在新冠治疗上对重症肌无力患者出台一些政策。

陈文花，来自广西崇左，４３岁，病龄６年:

我是重症肌无力患者，同时也患有干燥综合征、抗心磷脂综合征，中药

加西药治疗，一个月中药费一千八左右，加上西药和复查，每个月花两千

多。 我没有父母，没有成家，也没有好的工作和收入，日常帮亲属做些工

作撑着，通常是慢病卡额度用完了只能把中药停了。 我的一年日常用药约

３万，而慢病门诊卡只有３５００的额度，我希望国家能把重症肌无力的报销

额度提高一些，能保障我们长期地吃上药。

张涵溪，来自广西桂林，３５岁，病龄７年:

重症肌无力患者表面看着像正常人，没有肢体的残缺，但十分容易疲

劳，体力差，症状时常反复，无法长期坚守岗位，成年人难以在企业全职就

业，再加上药物的经济负担，生活质量很差。 如果有残疾症，或许可以进

入一些福利企业，企业根据残疾情况酌情安排轻便可持续性工作岗位。 也

可免费享受地铁，公交等交通工具，上车有人能给让座，还可享医院，车站

优先排队购票的福利。

虽然重症肌无力患者在国家政策上是可以申请残疾证，但患者在调理

稳定时，或休息后病情平稳了去办理，大多都无法通过审核。 重症肌无力

病情是波动的，发病时生活不能自理，甚至穿不了衣服走不了路，尤其延髓

型患者看上去很好，吃饭都会卡噎，呼吸困难，是无法工作的，没有劳动能

力，却拿不到残疾证，办不了病退，建议国家考虑重症肌无力的病情特点，

在评定时的政策按病种分型审核，给延髓型、全身型的肌无力患者评定为残

疾证二级以上。

谢舒萍，来自广东深圳，３４岁，病龄１４年:

重症肌无力这个疾病最好的情况是可以临床治愈，但不能彻底治愈，我
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从２００９年患病就长期服药，就拿基本每位患者都会长期服用到的溴吡斯的

明片为例，这款罕见药物目前只有上海一家药厂进行生产。 当时溴吡斯的

明单瓶售价２６元，２０２３年已经卖到１０４元，一瓶６０粒，我最多时一天８

粒，一瓶只能用７Ｇ８天，一个月需要４瓶，一年仅这一种药就高达４千多，

还不包括其它免疫制剂的药费，重症肌无力在全国范围内仅有少数城市纳

入了慢病或特病门诊，额度还很低，大多病友都很难承受，希望有关部门可

以保障患者的日常用药！

薛亚柱，来自四川乐山，５２岁，病龄５年:

每天都在期待医学界发明一种根治重症肌无力的特效药，现在状态不

是很稳定，心理负担沉重，患上这种病最大的感悟就是没有血缘关系的爱力

工作人员、志愿者胜过了自家的亲人，虽未谋面，但爱力传递的正能量激励

着我前行去战胜病魔！

丝路花雨，来自新疆昌吉回族自治州，６４岁，病龄１８年:

期待在不远的将来不用吃药就能和正常人一样的生活，能出去逛街，去

参加任何活动，时时刻刻都可以与人交流……有人会问这难吗？ 对我来说

就是这么难，这药一吃就是十年八年，停了就复发，复发后比之前更严重，

真的是病来如山倒，病去如抽丝，其他病以天以月为单位的好转，而我们则

以一年二年为单位的好转一点，就为这一点好转也很开心，感到很不易了，

希望再等一年……哪怕几年，不用吃药该多好！

付秀国，来自河南郑州，５２岁，病龄１０年:

我来自河南郑州港区，从得了病变得很少出门了，更不喜欢说话，不喜

欢和朋友相聚了，只想活在自我的世界里。 疾病不能过于劳累容易复发，

在我们这里中药不能报销，西药溴吡斯的明片也从二三十涨到现在一百多，

经济和精神的双重压力。 也希望大家不要因为眼皮下垂或表情僵硬就用奇
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异的眼光看待患者，帮助病友回归正常生活。

姜显萍，来自黑龙江鹤岗，４５岁，病龄１０年:

我是在偏远地区，身边没有人了解重症肌无力，也没人能理解我的一切

症状。 除了病痛带来的身体痛苦，家人亲戚朋友的不理解更让我难过，那

一段时间里真的有点想走极端，还好经过治疗现在平稳了，很知足。 虽然

病后经济压力很大，但是有爱力和家人的支持，我已不再孤独，身边的人大

多数也懂得了我的病情，不再用异样的眼光看我。 我也真正懂得了珍惜所

有，爱惜生命，爱惜身边的人和事，珍惜拥有的每一天。

尚秋丽，来自河北衡水，４８岁，病龄９．５年:

重症肌无力，一群被折断翅膀的天使，希望国家将重症肌无力患者服用

的常用药物纳入医保，提供更多的医疗福利，让他们以暴风雨般顽强的毅

力，遨游天空，绽放苍穹！

马亚丹，来自河南洛阳，４４岁，病龄７年:

有一个群体叫“北京爱力重肌无力罕见病关爱中心”，有着同一种疾

病，在不同的地方，病友们一直互相陪伴，让我总有一种信念，相信自己可

以恢复，回到正常生活中。 我用了将近４年才走出来，也害怕过、无助

过、痛苦过，所以也真真切切感受到现在很幸运，家人不离不弃的爱是我最

坚实的后盾，自己的信念让我不断迈向前方。 我参加了病友关怀员培训，

在陪伴病友中，感受病友之间的天然连接，信任，支持。 也学习到正确对

待自己的疾病和破除心理上的阴影。

桑逢涛，来自山东枣庄，６１岁，病龄１１年:

自从得了重症肌无力这个罕见病，仿佛人生跌入黑洞中，天天吃不完的

药，月月往医院跑。 目前已经在黑暗中爬行了１１年，期待爬行中看到前方
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有光明，不再吃药，不再月月往医院跑，像正常人一样参加社会活动，还能

为社会做贡献。

周爱玲，来自山东烟台，５９岁，病龄５年多:

我是全身型的患者，２０１８年的时候气管切开，之后很长的一段时间由

于脱离不了呼吸机，ICU费用太高了，家人自费购买了家用呼吸机，由家人

照料，一点点慢慢恢复，再慢慢到脱机，这几年一直在家人的陪伴下慢慢恢

复，虽然无劳动能力但到现在能自己穿衣吃饭，家人们都很开心，希望更多

好心人关注爱力，关注重症肌无力病人的困境！

付成伟，来自辽宁抚顺，４２岁，病龄１９年:

人生就是一场修行，疾病就像是这修行中磨砺，通过努力征服疾病，这

过程积累的经验将是永远的财富。 坎坷路走多了，以后能难住自己的事就

会越来越少，生活越来越顺。 不去埋怨委屈，抬起头勇敢面对，总会有相

同的伙伴一起前行。

金银贞，来自广东汕头，３９岁，病龄２２年:

人的一生有太多太多的执念，与过去和解，与自己和解，与疾病和解，

才能真正开始崭新的生活！
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患者故事

刘红兵,４８岁,河南林州人,少年患病,曾一度恢复,２００８年复发后一直

努力和家人一起对抗疾病所带来的痛苦.妻子每天给他订１份牛奶煮２个

鸡蛋,自己和孩子却舍不得喝一口.重症肌无力不仅折磨着他一个人,而是

一个家庭.
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什么是重症肌无力

重症肌无力(英文名 MvastheniaGravis，简称MG)是由神经－肌肉接头

处传导障碍所引起的自身免疫性疾病，有晨轻暮重、经休息可缓解的特点。

它没有医学遗传性，不传染，任何人可能在任何年龄后天发病。

重症肌无力能引起全身任意骨骼肌的无力和易疲劳性，所以会引发复

视、眼睑下垂、无力举臂、无法抬腿、面肌僵硬无力、颈部无力、吞咽困

难、构音不清、呼吸困难等各种大小肌肉群的无力感，影响患者全天任意场

景下生活，像全身背着沙袋。

重症肌无力是“神经－免疫”类疾病，普通人往往将它有相类表现症状

的疾病混淆，如“渐冻症”。 其实，严重的肌肉无力症状可以由很多疾病引

起，严重的肌肉无力症状不一定就是“重症肌无力”这种疾病。 重症肌无

力病情可逆，可治疗，相比类似症状的进行性疾病，它更像一片雪花。

据中国重症肌无力诊断和治疗指南 (２０２０版)的发病率推断，每年我国约

有９５００余患者新发病。 通常认为，重症肌无力的男女性别比约为１∶１．８。

１８－４５岁中青年女性、１４岁以下儿童、７０－７４岁老人构成了三个发病高峰。

重症肌无力的中青年患者面临的社会问题最为严峻，除健康问题，还有

更高的经济负担、照护、就业、婚姻情感、社会融合、家庭责任等一系列生

存和伦理问题。

作为慢性疾病，重症肌无力波动性强，极易反复 ，病程终身相随，且有

高致残风险和死亡威胁，需要长期进行疾病管理，同时，药物副作用引发各种

合并症，许多“慎用药”会引起病情波动或加重，导致常见病也难以处理。

因此，见效快、副作用小、用药便利的新药将有效改善患者群体改善生

存状况，同时用药的可及性、可负担程度是影响规范治疗的重要因素。
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目前，我国仍有许多地区尚未将重症肌无力纳入门诊医保，药物不能被

报销，或门诊报销比例过低，许多家庭、尤其成年患者失去经济来源后，无

法坚持长期治疗，往往家庭高额负债，无法规范治疗甚至放弃治疗，也有患

者不堪承受经济压力与疾病的双重折磨走上绝望之路。
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北京爱力重症肌无力罕见病关爱中心简介

北京爱力重症肌无力罕见病关爱中心(简称“爱力关爱中心”)是２０１３年

由重症肌无力患者创办、深度服务重症肌无力患者的非营利性社会组织，

２０２１年获北京民政局５A评级，成立以来以累计服务帮助患者与家属１３０００

余名。

以“命运共同，感同身受”的初心，致力帮助患者提升治疗依从性和自

我康复管理能力，降低危象和致残发生风险，实现与疾病和平相处，回归正

常的社会生活。 开展了咨询陪伴、康复教育、救助帮扶、社会融合、社群

赋能、领域推动六个模块工作，开展的项目如 ：６１５重症肌无力关爱日、中

国重症肌无力大会、爱力康复营、爱力康复包、爱力暖心、云鹿学院、社群

关怀员体系、帮无力女性有力生活等，至２０２２年底，累计开展患者康复与

赋能活动４００＋场，行业大型会议６次，大型患者调研４次，医护人员协作

３００＋名，媒体发声４００＋次，自媒体发声２０００＋篇，资金物资捐赠患者

９０００＋人次，帮助患者找到或买到药物６５００＋人次，发放康复手册７００００＋

册，平均年咨询回复１０万＋次。

愿景：每位病友与疾病和平相处

使命：推动社会对重症肌无力的认知，促进患者群体与社会的进步，改

善患者就医和生存条件，促进医患交流与医学研究，帮助患者回归正常的社

会生活。

工作目标：疾病治疗普通化、病友康复常态化、生活工作正常化、普及

防治大众化。

口号：爱的力量，改变你我！
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中国红十字基金会简介

中国红十字基金会成立于１９９４年，是中国红十字会总会发起并主管、

经民政部登记注册的 具有独立法人地位的全国性公募基金会。 中国红十字

基金会以“守护生命与健康，红十字救在身边” 为使命，致力于成为“中国

最具行动力、最具创新力、最具影响力的基金会”，宗旨是弘扬人道、博

爱、奉献的红十字精神，致力于改善人的生存与发展境况，保护人的生命与

健康，促进世界和平与社会进步。

２００８年、２０１３年、２０１８年连续三次在全国性社会组织评估中获评＂５A

级基金会＂。２０１０年、２０１５年、２０２１年连续三次荣获民政部授予的“全国

先进社会组织”称号。 截至２０２２年，中国红十字基金会累计公益支出超过

１００亿元人民币，人道救助和人道服务覆盖群体超过１０００万人次，先后荣

获７次中华慈善奖，共有８个公益项目获奖，包括：红十字天使计划、中国

红行动、嫣然天使基金、春雨行动、小天使基金、“心拯救，一包药”、“新

站·新健康”博爱卫生站、字节跳动医务工作者人道救助基金等项目。 中

国红十字基金会先后荣获中共中央、国务院、中央军委授予的“全国抗震救

灾英雄集体”称号，获得中央和国家机关“四强党支部”“创建模范机关先

进单位”“先进基层党组织”“五四红旗团支部”等称号。 中国红十字基金

会是首家通过ISO９００１质量管理体系和SGS全球社会组织对标审核双重认

证的基金会，获评“中国红十字会抗击新冠肺炎疫情先进集体”“年度透明

基金会”“自律透明奖”“年度榜样基金会”“公募基金会公众影响力榜”第

一名等多项荣誉。
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Healthreportofpatientswith
myastheniagravisinChina

Initiatedby ChineseRedCrossFoundation

Initiatedandimplementedby BeijngAiliMyasthenia

GravisRareDiseaseCareCenter

Conductedby TheRareDiseaseRealＧWorldDataLab,

ShenzhenResearchInstitute,The Chinese Universityof

HongKong
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EditorＧinＧChief QingZhao,DONGDong

Researchteam DONGDong,ZHULiling,FANGZhilan,YUJiazhou

Editorincharge WANGLiping,LIHuan

Workingteam JUXiuqin(patient),ZHANGYan(patient),ZHANGYong

Specialthanksto 

Medicalconsultants XUXianhao、YANGHuan

Planningconsultant JIAXin,ZhuSiqi

Surveydatacollectionandverification 

Ailicommunitycareteam,allmembersofwhicharemyastheniagravis

patients(inalphabeticalorderofsurname) 

ANGuoai,BAIMeng,CHENHaiying,CHENYueying,DAIXiaofen,FANG

Xinrui,FUXiuguo,LUChangqin,LIShengxiu,LIShuangxin,LIRui,MA

Yadan,MALin,QINDongqiao,RENChengsong,SHANGQiuli,YANGSuna,

ZHOUQi,ZHOUYanxia,ZHAOBaoping,ZHANGXiuying

Datacontributedby 

９６１patients

９２familymembers

７doctors
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QingZhao FounderanddirectorofBeijingAiliMyastheniaGravisCare

Center(AiliCareCenter)．Shewasdiagnosedwithmyastheniagravisin２００２

andbegantohelpotherpatientsin２００６．In２０１３,shecoＧfoundedAiliCare

Centerwithotherpatients．Followingtheideaof“helpingotherstohelpself

andhelpingselftohelpothers,”shehasinspiredmoreandmorepatientstobe

involvedintheworkofpublicwelfare．
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Preface

Duringthewritingofthereportpreface,ProfessorXupassedawaydueto

illness．Weareextremelysaddenedaboutthis．ProfessorXuhaddevotedhis

wholelifetotheconstructionofneuroimmunologyinChinaandhasleft

importantresearchandclinicalachievementsinthefieldofmyastheniagravis．

Heisdeeplylovedbypatients．Inhislateryears,hehadlongbeencommitted

topromotingthedevelopmentofmyastheniagravisandtheprogressofpublic

welfareundertakings．Toexpressourdeepestmemoryandgratitude,this

reportretainstheunfinishedprefacebyProfessorXuandthecontentofthe

threespeechesatthereportkick－offmeeting．Wewouldliketorepresentthe

Chinesepatientswithmyastheniagravisbyexpressingourdeepgratitudeand

highrespectforthepainstakingeffortsandcontributionsmadebyProfessorXu

onclinicaldiagnosis,treatmentanddiseaseresearch!

Prefaceone

Summarizethepastandlookforwardtothefuture

“Myastheniagravis” (MG)isanautoimmunediseasethataffects

acetylcholinereceptorsonthepostsynaptic membranesatthejunctionof
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nervesandmusclesandischaracterizedclinicallybymuscleweaknessthatis

exacerbatedbyactivityandrelievedbyrest．InChina,theincidencerateis

about７．４casespermillionpeopleperyear,whichclassifiesitasarare

disease．Womenaged１８Ｇ３５andmenaged３５Ｇ５５arehighＧriskgroups．At

present,thereareabout６５０,０００patientswith MGinChina．Whenthe

conditionissevere,thepatientmayneedtouseaventilatortoassistbreathing

duetotheeffectonchewing,swallowingandthebreathingfunctionsofthe

body,andtheillnessmayevencausea＂myastheniagraviscrisis＂thatislifeＧ

threatening．

Duetothelackofsufficientunderstandingofthediseasebythepublic,

some medicalstaffand patients,５４．１５％ ofthe patients had been

misdiagnosed,３６．６８％ofthepatientsexperiencedamyastheniagraviscrisis

duetodelaysinthediscoveryandtreatment,andsomepatientshaveeven

committedsuicideduetolackofconfidenceinacureforthedisease．

A“２０２２healthreportofpatientswithmyastheniagravisinChina”

investigatedthelivingconditionsofmorethan１,２００patientswithMGin

China,andfoundmanyproblemsintheirlife,workandinthetreatmentof

patients．Wehopetobringattentiontoallaspectsofsocietyto make

improvementsatthemedicallevel,reducemisdiagnosisandmisseddiagnosis,

strengthenthepublicityofsciencepopularization,informthepublicaboutMG,

createagoodsocialenvironmentfortheactiverehabilitationofpatientsand

greatlyimprovethequalityoflifeofpatients．

ThefollowingiscompiledaccordingtoProfessorXusspeechatthestartＧ

upmeetingoftheinvestigationonApril２２,２０２２ 

ThehealthreportofpatientswithMGinChinaisasystematicsummary．
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Fromtheperspectiveofthefutureapplicationofthereportresults,italsohelps

uslookforwardtothefutureandpointsoutthedirectionweshouldgo．Inthe

future,weshouldworkhardinthisdirectionandworktogethertomake

improvements．

Inaddition,weshouldalsosystematicallyreviewthepast,andlookat

whathasbeendoneinChinaintermsofresearch,laboratoriesandclinical

treatment．Ithinkitisalsoveryimportanttoguidefurtherworkinthefuture．

Forexample,intheearly１９９０s,wecooperatedwithamilitaryhospitalto

studythetherapeuticeffectsofsteroidapplication,includingitseffectiveness

andsideeffects．Howeffectivewasit? Whatwerethesideeffects? Whatkind

ofreactioncanbeexpectedwhenstarttouseit? Theimpressionwasthatifa

largeamountofsteroidswereused,itwouldbeexacerbatedwithinaweek．If

itismorethanaweek,itgenerallywouldnotincreasetheexacerbation．These

resultsarehelpfultoguideourclinicalapplicationofsteroids．

Inaddition,wehavelearnedpriorlessons．Therewasapatientwhowasa

doctorfromInnerMongolia．Afterhecame,wetoldhimthatthesteroidscould

beincreasedslowly,butifitwasincreasedinsmalldoses,itmayalso

exacerbatethecondition．HesaidthatIamadoctor,Iwillgobackandaddit

slowly,andIwillcontactyouifthereisanyeffect．Hisconditionworsened

whenthesmalldosewasincreasedfrom５mgto５０mg．Aphonecallcame,

sayingthatDr．Xuwasdying,hecouldntcome,hisconditiongotworse,and

hecouldntwalkanymore．Whatthiscasetellsusabouttheproblemofadding

steroidsisthatifyougiveittomanypatients,youmayfeelthatthereisno

exacerbation．Infact,thepatientwasdischargedfromthehospitalafterasmall

doseofaweekortwo．However,thepatientwenttootherdoctorsafterthe
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exacerbation．Butwhenthepreviousdoctorreviewedthecase,heconcluded

thatitdidntexacerbatethepatients．

SoIthinktherearemanythings．Inthefuture,wemustsystematically

summarizetheexperienceandlessonstoguidebetterworkinthefuture．Thisis

veryimportant．Todayisnotthetimetotalkaboutthesespecificmethodsand

problems,butmainlytopointoutadirectionforfutureefforts．Reviewingthe

pastandsummarizinglessonslearnedprovidesabetterguideforfuturework

andefforts．Ithinkthisisveryimportant．

Inaddition,regardingthedelayindiagnosis．Ithinkitismainlydueto

insufficientunderstanding．Therearetwolevels．Oneisthelevelofpatients,

ordinarypeople．Thesecondisthatthemedicalstaffarenotveryfamiliarwith

thedisease,andwhenpatientsgoseeadoctor,thedoctorsdonotknowMG．

Theimportanceoftheseaspectsismentionedininternationalandnational

conferenceseveryyear,soitisveryusefultodoalotofpublicityworkatthe

twolevelsofthegeneralpopulationandmedicalstaff．

Thereisalsotheissueofrecurrence．Intheearly１９９０s,weworkedwitha

militaryhospitaltocollaborateonresearch．Willsteroids makethe MG

conditionworse?Afterdoingthis(research),anarticlewaspublished,and

somereportswerepresentedatconferencesinNorthAmerica．Thegeneral

conclusionisthatifyouwanttousesteroids,youneedtofollowupfortwo

years．Thatis,atthebeginningofusingsteroids,ifyouusealargedoseof１,

０００mgoreven２,０００mgperday,thenuseitforaweek,andtheconditions

willgetworseinafewdays．Otherwise,theremaybenoexacerbationofthe

conditionswithinaweekorlater．ThisistheresultoftwoyearsoffollowＧup

study,notoneweekortwoweeks．Additionally,somepeoplesaythatsmall
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doseswillnotincreasetheseverity．However,wehaveseensomepeople,

whoadded５mgto１０mglittlebylittlewithoutgettingworse,butwhenthe

dosereached５０mgor６０mg,itdidgetworse．Therefore,thebasisfornot

exacerbatingwithsmalldosesisnotenough．Todrawsuchaconclusion,it

wouldbebettertohavemorefactualevidence．

Lastlyisthefertilityissue．Typically,thisissueattractsmoreattentionfor

thefemalepatients．However,isthereanissuewithmalepatients?Theimpact

ofthediseaseitselfonthemalepatient,andtheimpactofthemedicationon

themalepatient．Willithaveanyadverseeffectsonthephysiology?Thereis

nofactualbasisforthis．

Forexample,inthe multiplesclerosisguidelines,whicharelegally

binding,ifyoumakeamistakeaccordingtotheguide,thereisnoproblem．If

youdonotfollowthisguideline,youarewrong,andyouwillbeheldlegally

responsible．Well,theguidelinesformultiplesclerosissaythat(Glatiramer

Acetate)hasnoadverseeffectsonthepregnancyofmultiplesclerosispatients．

Ifthepatientispregnantduringthetreatmentperiod,ifshewantstochangethe

drug,shecanchangeit．Ifsheisstillusingitduringthetreatmentperiod,she

cancontinuetouseitagain．Theconclusionisthat(thisdrug)issafe．Butlast

yearanAmericanjournalofophthalmologysentanarticleandaskedusto

reviewit,soIreviewedit．Thepatientwasamultiplesclerosispatient,anda

deformityoccurredwiththepatientsbabyasaresultoftaking(drugs)．We

suggestedthathepublishit．Why? Althoughthechildisdeformed,itcannot

explainthecausalrelationshipbetweenthetwo,butthetwoarerelatedintime

factors．Then,asthepreviousguidelinesaid,itissafetousethisdrug．

Therefore,itwasrecommendedtopublishthisarticletodrawthepublics

５００

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



attentiontothisissueinthefuture,nottosaythatitisacausalrelationship．As

aresult,thisarticlewaspublished．

ForMG,theresearchinthisarea maybeevenmorelacking．For

example,ontheissueofvaccines,isthereanybenefittogettingthevaccine?

ForCOVIDＧ１９,theadvantageofvaccinationiswhetheritcanbeprevented,

andthedisadvantageiswhetherMGcanbeexacerbatedorrelapsed．Who

shouldanswerthisquestion?Itshouldbethepersonwhotakesvaccine．Ifthe

sideeffectsofthispatientsrelapsearenotserious,itwillplayagreatrolein

preventingfutureinfection．Onlybycomparingthetwoaspectsofgainandloss

canwedrawaconclusion．

Ithinkweneedmorefactsandactualmaterials,suchasthecontentsof

thisreportandthematerialscollectedduringfollowＧup．Itsbettertohavea

pragmaticattitudetowardsseekingtruthfromfacts．Ioftentellmystudentsthat

whatadoctorseesisnotadisease,butapatient．Themoremeticulousthe

observationandresearch,thebetterthepatientwillbe．

So,summingupthepastandlookingforwardtothefuture．Lookingback,

wehaveachievedalot,andlookingahead,wewilldefinitelyachieveeven

betterresults,butmoreworkneedstobedone．ThatsallIhavetosay,andI

willleavemoreprecioustimeforthedoctorswhofollow．

FormerChiefPhysicianofBeijingHospitaloftheMinistryofHealth

FormerHonoraryChairmanofBeijingAiliMyasthenia

GravisRareDiseaseCareCenter

XuXianhao
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Prefacetwo

WorkingTogethertoPromoteRareDiseaseInsuranceCoverage

The２０２２HealthReportofPatientswithMyastheniaGravis(MG)provides

awealthofinformationandoffersapanoramicviewofthepatientslivingand

healthstatus,aswellastheirimportantexperiencesinthetreatmentprocess．

Thisreport,inparticular,focusesoninＧdepthinterviewswith３３patients

andcaregivers,providingatrueＧtoＧlifeextensiveviewofthepatientjourneyof

Chinese MG patients,includingtheircurrenthealthconditionsandbasic

societalneeds．

Thegovernmentplacesgreatemphasisonthetreatmentofpatientswith

myastheniagravis,especiallyhowtoprotectthemwithmedicalservicesand

insurancecoverage．Inrecentyears,mostofthedrugswehavedevelopedfor

treatingMGhavebeencoveredbynationalmedicalinsurances．Thisnotonly

ensuresthatMGpatientshaveaccesstomedication,butalsoensuresthat

medicalexpensesincurredarewithintheirscopeofaffordability．Itisevident

fromthisreportthatmedicalinsuranceofMGpatientsisvitaltotheirtreatment

andthatitisanessentialmeansofaddressingtheirhealthissues．

However,Ialsobelievethatitiscrucialtopayattentiontotheother

aspectsofthelivesofpatientswithrarediseases,includingthosewithMG．For

example 
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First,we must provide them with a safe and convenientliving

environment．Weneedtoprovideanenvironmentthatisconvenientforthemto

travelaround,suchasthroughourpublictransportationsystemsandwellＧ

constructedroad．

Secondly,we needto customize employmentpoliciesthatensure

equitableaccesstojobopportunitiesforthesepatients．Employmentiscrucial

forpeopleslivelihoods．Withoutit,patientswillhavenosourceofincome,

whichcanleadtopovertyfortheirfamiliesandadiminishedqualityoflife．

Therefore,we must address their employmentissues in a fair and

equitablemanner

Thirdly,weshouldworktowardsgraduallyimplementingalongＧtermcare

insurancesystem,asmanyMGpatientsrequirepartialorfullＧtimecare,which

placesasignificantfinancialstrainonboththemselvesandtheirfamilies．

Therefore,Icallontheentiresocietytopayattentiontotheliving

conditionsanddiseasetreatmentofallrarediseasepatients,includingthose

withMG．

Regardingthisreport,Ihaveseveralsuggestions．Firstly,inthecurrent

report,somedataprovideuswithgoodknowledgeoftheemploymentand

educationstatusofMGpatients．However,thereisalackofcomparativedata

betweenthem and other groups ofpeople．Thisresultsin alimited

understandingoftheircurrentstaticcircumstances,astheirsituationisnot

comparedtothatofthegeneralpublictodeterminetheextentofthedisparity．

Secondly,forthemanyproblemsdiscovered,weneedtoconductsome

analysisfortheirsocialcauses．Whenreadingthisreport,Ipaidcloseattention

tothemedicalinsuranceforMGdrugs．Inoticedthatalldrugswereincludedin
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medicalinsurance,butmanypatientsreportednotreceivingreimbursement．

Weneedtoexaminetheunderlyingreasonsforthis,includingwhethertheir

medicalexpensesfellbelowthecoveragelimitoftheirinsurance,orifthey

onlyreceivedoutpatientcare,assomeregionsonlyreimbursehospitalization

costsandotherrelatedfactors．Therefore,Isuggestthatweconductan

extensiveanalysisoftheircauses．Onlythroughthisanalysiscanwediscover

problems and provide policy recommendationsto relevant government

departments．

Anotherissueisthatmanypatientshavenotparticipatedinanyschemes

ofmedicalinsurance．Whatarethereasonsforthis?Isitbecauseourpolicy

promotionisnotstrongenough,orbecausetheycannotaffordtopayforthe

insurance? Weneedtoexplorethereasonsbehindthis．

Overall,thisreportisarareandvaluabledocument．Ihopethatitwill

attracttheattentionoftheentiresocietyandproviderelevantdepartmentswith

informationforreferenceswhenformulatingpolicies．Furthermore,Ihopethat

thedatafromthisreportcanbeutilizedinacademicresearch．

Letusworktogethertopromotethesupportworkforrarediseases

patients,includingthosewithMG．Weshouldalsoactivelypromotelegislation

forthem,sothatrarediseasepatients,includingthosewithMG,canliveina

fairandjustsocialenvironment．

XiongXianjun
FormerdirectoroftheMedicalServicesManagementDivision

oftheNationalHealthcareSecurityAdministration(Chiefsat

thedepartmentandbureaulevel)
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Foreword

February２０２３willbeamemorablemonth．Afterthreeyearsofpandemic

preventionandcontrol,lifehasgraduallyreturnedtonormal,and Aili

MyastheniaGravisCareCenterisalsocelebratingitstenthanniversary．

Overthepasttenyears,AiliCareCenterhascompletedfourlargeＧscale

researchstudiesonmyastheniagravis(MG)patientsinChina,whichhave

contributedsignificantlytopublicwelfarepromotionandscientificresearch

development．Avarietyofchannelshavebeenusedtodisseminatethecontent

ofthereports,includingtraditionalmedia,selfＧmedia,printandelectronic

publications,amongothers．Atotalof４,０００copiesofthereportswere

distributedoneＧtoＧone,andthereportswerealsosharedinhundredsofsharing

activities．Thenumberofvalidquestionnairesin２０１４was６１４;in２０１８,itwas

１,８９６;in２０１９,itwas２,３９７andinthisstudy,therewere１,０２０．Inaddition,

３３inＧdepthinterviewslastingbetweentwotofivehourswereconductedwith

patientsandtheirfamilies,andseveninterviews were conducted with

physiciansand medicalpractitioners．Whilethe５,９６７questionnairesand

interviewsreflectedthe changesin ourresearch work andthe social

environment,whatremainsunchangedisthehopeofthepatientsforabetter

lifeandtheirdesireforacure．

Ajourneyofathousandmilesbeginswithasinglestep．

Duringthe early days ofAilis establishment,when we published

informationontheconditionsofMGpatientsinvariousvenues,wehopedto
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attractmediaattentionbymentioningthedifficultpatientjourney,unmetneeds

formedication,lackofsocialinsuranceandpoorlivingconditions．However,

whenpeople,thegovernment,pharmaceuticalcompaniesandotherparties

paidattention,apartfromthesadstoriesofpatientsstrugglingtoliveabetter

life,thequestionsoftenaskedwere Dowehaveanydatasupportingour

argument? Whatisoursamplingsize? Howoftendocrisestakeplace? How

commonaretheseplights? Whatistheaverageannualcostoftreatmentfora

patient?BrotherHailian,anotherfounder,andIhavealwayshaddifficulty

respondingtothesequestions,whichledtoourdeterminationtoconduct

researchaboutpatientslivingconditions．

In２０１４,theHealthReportofPatientswithMyastheniaGravisinChina

wasreleasedforthefirsttime．Patientsrangedinagefromtheyoungest,a４Ｇ

yearＧoldchild,totheoldest,an８０ＧyearＧoldelderlyperson．Theresultsofthe

studyvalidatedoursubjectiveobservationsinthefield．ThereportprovidedAili

theopportunitytocoＧlaunchthe６Ｇ１５MyastheniaGravisCareDaywithseveral

otherpartiesthatyear,whichpresentedforthefirsttimethelivingconditions

ofMGpatientsinChina．Anumberofpatientsprovidedthereporttotheirlocal

medical insurance department and successfully secured outpatient

reimbursementforMG．

Followingthis,in２０１８,ourreportentitledMyastheniaGravisPatient

SurvivalReportＧAComparativePerspectivefromChinaandtheUnitedStates

wasreleased．ThelargegapinthequalityoflifebetweenChineseand

AmericanpatientsreflectedthemorechallengingsituationfacedbyChinese

patients,andthedifferenceindrugusereflectedagapinpatientawarenessas

wellasmedicalcare．Itwasclearfromthereportthatpatientlivingconditions

werestilldifficultandthattherewerevastunmetneeds．Moreover,the２０１８
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studyexamined,forthefirsttime,theimpactofcomorbiditiesonMGpatients,

aswellastheiremotionalpsychology,qualityoflifeassessmentandgender

differences．

Alsoin２０１８,multiplenationalministriesandcommissionsjointlyreleased

theListofRareDiseasesinChina,andMGwaslistedamongthem．Intaking

advantageofthisopportunity,MGpatientslivingconditions,unmetneedsand

Ailisworkreceivedunprecedentedattention．Inaddition,oneafteranother,

newsofnewdrugresearchanddevelopmentfromacrosstheglobehavebeen

announced．

ThiswastheexperienceofAiliinthefirstfiveyearsofitsestablishment．A

widerange ofadvocacy andservice workhasbeenconducted around

improvingthelivingconditionsofpatients,includingtheadvocacyofscientific

knowledge,patientassistanceandeducation,emotionalsupport,community

empowermentandsocialintegration．Anewlighthasbeenshedonthesmall

effortthatwasinitiallyunseen,andithasmadeusfeeldifferentlyＧitcan

actuallybeseen,andarealchangeistakingplace．

Inthefiveyearssincethen,variouspolicyinitiativesandmediacoverage

havecreated a pushforthe developmentofrare diseasetreatments．

Myastheniagravishasbeenapartofthatbenefitandapartofthedrivingforce．

Intermsofeachindividualstudy,datacollectionandanalysishavebeen

meticulouslyconducted．Fromachronologicalperspective,Ailisseriesof

surveyscanbeseenaspartofalargernarrative．

Today,tenyearslater,thereportshowsasignificantreductioninthetime

todiagnosis,adecreaseintheincidenceofcriticalillnessandventilatoruse,

anincreaseinthechoiceofdrugsavailabletopatients,ariseinawarenessand

animprovementintheirconditions．Additionally,therehasalsobeenashift
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frompurelysurvivalissuestotheneedforbetterandsaferdrugneedsand

diseasemanagement,andagradualchangeoffocusfromlocaloutpatient

coveragetomultiＧpayerreimbursementfornewdrugs．

Thisiswhyourstudythisyearshiftedthefocusfromthepatientssurvival

tothemoregeneralhealthconditions．Through３３inＧdepthinterviews,thefirst

everMyasthenia Gravis PatientJourneyin Chinahasbeendeveloped,

supplementedbyquestionnairedata,toprovidearealisticpictureofthe

problemsencounteredateachstageofthepatientsjourney．Theseproblems

includethepatientsmedicalconsultationanddisease management,their

medicalcompliance,theperspectivesfromboththepatientandtheirfamilies,

aswellastheirrelapseanddiseaseprogression．

SeekingtreatmentforMGisalong,windingandundulatingjourneyfor

patients．

Aspartofthisendeavor,wehopetoexaminethemacropictureofMG

patientsinChinafromatemporalperspective,tolookatnuanceddifferencesin

eachindividualsstoriesandtoexploredeeplytheeffectofthediseaseonthe

healthofpatients,inwhichboththegroupandindividualareequallyimportant．

InthepostＧepidemicera,wehopetoofferaforumforreflectionforallparties,

providing the government,hospitals, medical experts,pharmaceutical

companiesandserviceproviderswithadeeperunderstandingofthedifficulties

facedbyMGpatients．Thismayserveasthestartingpointforthecomplete

cureofthedisease．

Manypeopleareinvolvedinthereleaseofthereport,andtheirheartsand

soulsareatstake．OnbehalfofAiliandthepatients,Iwouldliketoexpressour

deepgratitudefortheeffortsandsupportofallparties．

Sadly,ProfessorXuXianhao,themedicaladvisortothecurrentstudy,
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HonoraryChairmanoftheBoardofDirectorsofAiliCareCentre,andaleading

neuroimmunologistwhohadbeensupportingAiliforthepastdecade,passed

awayduringthewritingofthisreport．

Wewouldalsoliketothankourothermedicaladvisor,ProfessorYang

Huan,ChiefPhysicianoftheDepartmentofNeurologyatXiangyaHospital．As

ourstudycoincidedwiththeoutbreakofthepandemic,DoctorYangtookon

responsibilityforthewholecommunity,dedicatingaconsiderableamountof

timeandenergytosupportingresearch．Inaddition,wewouldliketothankthe

sevenspecialistsonMyastheniaGraviswhoparticipatedinourinterviewsand

providedvaluableinsightsfromtheperspectivesofbothbiomedicineand

Chinesetraditionalmedicine．Inorderto protecttheinformationofthe

interviewees,nopublicacknowledgmentswillbemadehere．

ThisresearchissupportedbytheChinaRedCrossFoundation．Astheonly

rarediseasereportinthe＂RedBook＂reportseries,thisreportisexpectedto

beseenandvaluedbymorerelevantparties．

ProfessorDongDong,BoardMemberofAiliCareCentre,Associate

ResearcherofShenzhenResearchInstituteoftheChineseUniversityofHong

KongandHeadoftheRealWorldDataLabforRareDiseases,ledtheteamto

conductextensiveresearchandanalysis,whichresultedinmanynewconcerns

beingidentified．HavingfocusedonthestudiesofMGsince２０１５,shehasled

theexecutionofseveralresearchstudiesrelatedtoMGandhaspublishedmany

relevantresearchfindings．

Moreover,Iwouldliketothankthe１,０５３patientsandfamilieswho

providedinformation,JanssenChinafortheirvitalsupport,allofthemembers

oftheresearchteam,thefullＧtimeandpartＧtimepartnersoftheAiliCare

Center,volunteers and patientcare workersfortheir dedication and
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commitment!

OurspecialgratitudealsogoestoProfessorZhaoChongboofHuashan

Hospital,ProfessorLiHaifengofXuanwuHospital,andProfessorYinJianof

BeijingHospital,whohavelongsupportedAilisresearchefforts．

MGpatientsarelikesnowflakes．Nooneisthesame,buttheirsuffering

canbemeltedbywarmth．Thereisauniquelifebehindeverypieceofdata,

whichdeservestobeseenandrespected．Everyonehastherighttolifeand

medicaltreatment,aswellastherighttoenjoyhealthandhappiness．

Maywenolongerhearsadstories．Letthepowerlessbepowerful,letthe

powerfulmoveforward,andlettheworldbebathedinloveandwarmth!

BeijingAiliMyastheniaGravisRareDiseaseCareCenter

Founder/Director Qingzhao

February２０２３
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PartⅠ
ResearchOriginandResearchIntroduction

１．AbouttheSurvey

１)Diseasebackgroundandresearchpurpose

Myastheniagravis(MG)isanacquiredautoimmunedisorder,mediatedby

autoantibodies,surroundingtheneurotransmissionattheneuromuscularjunction

(NMJ)．

SymptomsofMGincludevaryingdegreesofmuscleweakness,whichoften

affectstheeyes,face,andmusclesassociatedwithswallowing,andmay

causediplopia(i．e．,doublevision),droopingeyelids,speechdifficulties,and

walkingdifficulties．Antibodiestotheacetylcholinereceptor(AChR)arethe

mostcommonpathogenicantibodies．Inaddition,othercomponentswhich

targetthepostsynapticmembrane,includingmuscleＧspecificreceptortyrosine

kinase(MuSK),lowＧdensitylipoproteinreceptorＧrelatedprotein４(LRP４)and

ryanodinereceptor(RyR)antibodieshavebeenfoundtobeinvolvedinthe

pathogenesisofMG．TheseantibodiescaninterferewithAChRaggregation,

affectingAChRsfunctioningandNMJsignaling．

TheglobalprevalenceofMGis１５０Ｇ２５０permillion,andtheestimated

annualincidenceis４Ｇ１０permillion．TheincidenceofMGinChinais０．６８per
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oneＧhundredthousand,withtheincidenceamongfemalesbeingslightlyhigher．

TheinＧhospitalmortalityrateis１４．６９％,withthemaincausesofdeathbeing

respiratoryfailureandpulmonaryinfection．Thediseasecanoccuratallages,

butoccursmostfrequentlybetweentheagesof３０to５０．TheincidenceofJMG

(juvenilemyastheniagravis)amongChinesechildrenandadolescentsisas

highas５０％,which constitutes anotherpeak ofincidence．Thelatest

epidemiologicalsurveyshowsthatthe７０Ｇ７４yearoldagegroupisahighＧrisk

groupinChina．

Atpresent,thetreatmentofMGmainlyincludescholinesteraseinhibitors,

glucocorticoids,immunosuppressants,intravenousimmunoglobulins (IVIG),

plasmaexchange (PE)andthymectomy．Themedicalcommunityhasalso

madeimportantprogressinmonoclonalantibodiesandbiologicaltargeted

drugs．TopromotethepublicandgovernmentunderstandingofMGandimprove

thequalityoflifeofpatientswithMG,thisstudyaimstoinvestigatethedaily

lifeofpatientswithMG,couchedintermsoftheirpatientjourney,medical

burden,socialsupport,andunmetneeds．

２)StudyDesign

Thisstudyadoptedasequentialmixedmethodsstudydesign．Thisstudy

exploresthelivingconditionofpatients with MGinChinabycombining

qualitativeresearchmethodssurroundinginＧdepthinterviewsandquantitative

researchmethodsoncrossＧsectionalsurveys．

ThequalitativeinterviewofficiallylaunchedinJanuary２０２２andendedin

May２０２２．InJanuary２０２２,therecruitmentforpatientsasinterviewsubjects

began．Morethan７０patientsandtheirfamilycaregiversregisteredforthe

study,patientsandtheirfamilieswhomettheinclusioncriteriawereselected．

TheinterviewmethodwassemiＧstructuredinＧdepthinterview．Eachpatientor
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familymemberinterviewlasted３Ｇ５hours．Thepatientinterviewguidemainly

consistedofbackgroundsituation,patientjourney(onset,diagnosis,goingto

the hospital, treatment, daily management of the disease, etc．),

psychologicalanddailyＧlifesupport,andothers(suchaseconomicburden,

employment,etc．)．InApril,interviewswithdoctorsasparticipantsbegan．

Theresearchteaminterviewedatotalof７doctorswhowerefromneurology,

thoracicsurgery,andtraditionalChinesemedicinespecialties/departments．

Someofthedoctorsinterviewedwerefoundtohaveacloserelationshipwith

someoftheinterviewedMGpatientsandwerementionedbymanyofthem．

Regardingthe patientjourney and medicalexperiencefrom the patient

interview,weformulatedadoctorinterviewguidebasedonthedepartmentof

theintervieweddoctor．Theinterviewsforeachdoctorlastedaround１Ｇ２hours．

Themaincontentsoftheinterviewincludebackgroundinformationofthe

doctor,diagnosisandtreatmentexperiencerelatedtoMG,understandingof

diagnosis,treatmentandrehabilitationindifferentdepartments,andothers

(fertility,refractory,doctorandpatientcommunication,traditionalChinese

medicine,psychology,foreignexperience,etc．)．Asof１４May,２０２２,atotal

of３３interviewswithpatientsortheirfamily members werecompleted,

consistingof２６patientsand７familymembers．Amongthefamilymembers

interviewed,３werefamilymembersoftheinterviewedMGpatientsofthis

study,andtheother４ werenot．Therefore,thenumberofinterviewees

regardingpatientjourneyis３０．Inaddition,thestudyalsocompleted７doctor

interviews,consistingof３neurologists,２thoracicsurgeons,and２Chinese

medicinepractitioners．

Thequantitativesurveyofficiallylaunchedon６June,２０２２andendedon１３

July,２０２２．Atotalof１,０２０validquestionnaireswerecollectedthrougha

nationwide online survey．Ofthe valid questionnaires,a totalof９３５
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questionnaireswerefilledoutbypatientsthemselves,and８５werefilledoutby

theirfamilymembersorotherprimarycaregiversonbehalfofthepatient．The

questionnairecollectedthepatientssociodemographicinformation,lifestyle,

diseasecharacteristics,medicaltreatmentexperience,medicalexpenditure,

qualityoflifeandrelevantdata,aswellasthemaincaregiversinformationon

socialsupportandimpairementonworkingproductivityanddailyactivty．

３)ResearchEthics

ThisstudyhasobtainedethicalapprovalfromtheSurveyandBehavioral

ResearchEthicsCommitteeoftheChineseUniversityofHongKong(Review

ID:SBREＧ２１Ｇ０２６０)．Allpatients/familymembersanddoctorswhoparticipated

intheinＧdepthinterviewsandquestionnairesunderwentadetailedinformed

consentprocedure,andwerefullyinformedaboutthesignificance,risksand

benefits of the interviews and questionnaires．The interviews and

questionnairesbeganonlyafterinformedconsentwasobtained．Allinterviews

weretranscribedinverbatim,andallparticipantsinthefinalreportwere

anonymized．

４)DataAnalysis

Dataanalysisforqualitativestudywasperformedintwoiterativephases．

Inthefirstphase,tworesearchersjointlyhandＧcodedteninterviewtranscripts

toidentifyrecurringthemesbycomparingsimilarorrelatedsectionsbetween

thetranscripts．Afterthefirststageofmanualcoding,sevenmainstagesofthe

MGpatientjourney wereidentified: (i)Onset; (ii)Diagnosis; (iii)

Treatment;(iv)RelapseandCrisis;(v)PatientOrganizationSupport;(vi)

Recovery;and(vii)Currentmedicalconditionandotherneeds．Furthermore,

subＧthemesthatemergedundereachmajorstagewereidentified．Inthesecond

４００

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



stageofdataanalysis,thequalitativeanalysissoftwareDedoosewasusedto

codeandanalyzealltheinterviewtranscripts,continuouslyupdate,and

improvetheclassificationofsubＧthemes．Afterthecodingwascompleted,the

resultsoftheanalysiswereexchangedanddiscussedwiththeresearchteam．

Forthe quantitative research,differentvariables were statistically

presented,categoricalvariables(suchasgender,age,hukou,etc．)were

presentedascount(percetage),andcontinuousvariables(suchasincome,

medicalexpenditure,qualityoflifescalescores,etc．)weredescribedby

mean (SD), median, minimum, maximum,accordingtothe variable

charcteristics．Allstatisticalanalyses wereconducedusingthestatistical

softwareStata１６．０．
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PartⅡ
InvestigationontheLivingConditionof

MyastheniaGravisPatients

２．Demographicinformation

１)Gender

Amongthe１０２０respondents,therewere２８３malepatients,accounting

for２７．７％ ofthestudypopulation,and７３７femalepatients,accountingfor

７２．３％．
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２)Age

Amongtherespondents,the３１Ｇ４０yearoldagegroupwasthelargest,

withatotalof３６７people,accountingfor３５．９％;followedbythe４１Ｇ５０year

oldagegroup,withatotalof２１５patients,accountingfor２１．１％;the１Ｇ１０

yearoldagegroupwasthesmallestwithonly１person,accountingfor０．１％．

Theaverageageofthepatientswas４１．７years,andthemedianagewas３９

years．

Whencomparingmalestofemales,theproportionsofmalesandfemales

intheagegroupsof１Ｇ１０yearsold,６１Ｇ７０yearsold,andover７０yearsold

werelargelyequal,andtheproportionoffemalesinotheragegroupswas

higherthanthatofmales．

３)Hukou

Amongthe respondents,therewere ５０９ people with rural Hukou,
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accountingfor４９．９％;５０８peoplewithurban/nonＧruralHukou,accountingfor

４９．８％;２peoplewithoverseasnationality,accountingfor０．２％;and１person

withouthukou,accountingfor０．１％．

４)Maritalstatus

Amongtheadultrespondents,thenumberofmarriedpeoplewasthe

largest,withatotalof７１４people,accountingfor７０．７％;１７５peoplewere

unmarried,accountingfor１７．３％;andthenumberofcohabitingpeoplewasthe

smallest,withatotalof１０people,accountingfor１．０％．
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５)Educationlevel

Amongtherespondents,thenumberofjuniorhighschoolgraduateswasthe

largest,withatotalof２８７people,accountingfor２８．１％;thesecondlargest

groupwasthecollegegraduates,withatotalof１９３people,accountingfor１８．

９％;andthenumberofpeoplewithnoschool/preschooleducationlevelwas

theleast,withatotalof１２people,accountingfor１．２％．Overall,the

proportionofpeoplewithhighereducationwas３９．１％．

６)Employmentstatus

Among the １,０１１ adult respondents, the number of fullＧtime

employeeswasthelargest,withatotalof２６６people,accountingfor２６．３％;

thiswasfollowedbythosewithlossoflabor/learningability,withatotalof

１８７people,accountingfor１８．５％．
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Amongthe１,０１１adultrespondents,６１２werenotfullＧtimeemployed/

studying/farming,accountingfor６０．５％．Amongthisgroup,themostcommon

causeofthecurrentemployment/academicstatuswasMG,withatotalof４６５

people,accountingfor７６．０％;thiswasfollowedbypersonalreasons/personal

choice,withatotalof７６people,accountingfor１２．４％．
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７)Insurance/securitystatus

Amongtherespondents,thenumberofpeoplewhoenjoybasicmedical

insuranceforurbanemployeeswasthelargest,withatotalof３７１people,

accountingfor３６．４％;followedbythenewruralcooperativemedicalcare,a

totalof１４９people,accountingfor１４．６％;and１１８peopledidnothaveany

healthmedicalinsurance,accountingfor１１．６％．

CurrentHealthInsurance Numbers ％

MedicalInsuranceforUrbanEmployees ３７１ ３６．４％

NewRuralCooperativeMedicalCare ２９３ ２８．７％

BasicMedicalCareforUrbanResidents １４９ １４．６％

FreeMedicalCare ８０ ７．８％

SupplementaryMedicalCare ６６ ６．５％

CooperativeMedicalCarefor

Urban&RuralResidents
６４ ６．３％

CommercialHealthInsurance ５４ ５．３％
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CurrentHealthInsurance Numbers ％

Others １３ １．３％

NoneofAbove １１８ １１．６％

　　Atotalof１１．２％ oftherespondentswerereceiving medicalcharity

assistance,ofwhich４２peoplehadreceivedhelpfromprivateraredisease

assistancefunds,accountingfor４．１％;and４２peopleweretherecipientsof

governmentmedicalassistance,accountingfor４．１％．

CurrentCharityMedicalHelpProject Numbers ％

PrivateMedicalAidsforRareDiseases ４２ ４．１％

GovernmentMedicalAssistance ４２ ４．１％

OnlineDonation ２２ ２．２％

Others １６ １．６％

NoneofAbove ９０６ ８８．８％

Atotalof６４．８％oftherespondentsreceivedsocialsecurity/insurance,of

whichthelargestnumberofpeoplereceivedendowmentinsurance,withatotal

of３５０people,accountingfor３４．３％;followedbytheminimumlivingsecurity,
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withatotalof１６９people,accountingfor１６．６％;and１０８peoplereceived

securityforthedisabled,accountingfor１０．６％．

CurrentSecurity/Insurance Number ％

EndowmentInsurance ３５０ ３４．３％

MinimumLivingSecurity １６９ １６．６％

SecurityfortheDisabled １０８ １０．６％

OtherSocialSecurity ３４ ３．３％

NoneofAbove ３９４ ３８．６％

３．Physicalfunctionandcomorbidities

１)SelfＧcareability

Amongtherespondents,thenumberofpatientswhocanbasicallytake

careofthemselveswasthelargest,withatotalof４５６patients,accountingfor

４４．７％;followedbypatientswhocanfullytakecareofthemselves,with４２５

patients,accountingfor４１．７％;atotalof１２８patientsrequiredrelativelymore

assistance,accountingfor１２．５％．The numberofpatients who were

completelyunabletotakecareofthemselveswasthesmallest,withonly１１

patients,accountingfor１．１％．
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Atotalof４８８patientsneededtouseassistivedevicesindailylife,

accountingfor４７．８％;thenumberofpatients whooccasionallyneeded

assistivedeviceswasthelargest,with２８１patients,accountingfor２７．５％;

thenumberofpatientswhowerecompletelyinseparablefromassistivedevices

wasthesmallest,withatotalof１７people,accountingfor１．７％．

２)RegistrationforDisabilityCertificate

Amongtherespondents,２６４peoplehadappliedforadisabilitycertificate,

accountingfor２５．９％;７５６ peoplehadnotyetappliedforadisability
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certificate,accountingfor７４．１％．

Amongthe２６４patientswhohadobtainedthedisabilitycertificate,the

numberofpeoplewhohaveobtainedthedisabilitycertificateofthephysical

disabilitywasthelargest,withatotalof２３５patients,accountingfor８９．０％;

followedbythevisualdisability,withatotalof１４patients,accountingfor５．

３％;themajorityofpatientsobtainedcertificateofsecondＧleveldisability,

withatotalof１２３people,accountingfor４６．６％;thiswasfollowedbythirdＧ

leveldisability,withatotalof５０people,accountingfor１８．９％．
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Amongthe ７５６ patients who had notyetappliedfora disability

certificate,４１７patientsdidnotunderstandthepolicyanddidnotknowwhatto

do,accountingfor５５．２％;followedby２５９peoplewhodidnotapplybecause

theydidnthavetheneed,accountingfor３４．３％;thenumberofpatientswho

didnotapplybecausetheylivedtoofarwastheleast,withonly１１people,

accountingfor１．５％．

３)Comorbidities

Amongtherespondents,atotalof１７２patientswithMGalsosufferedfrom

osteoporosis,accountingfor１６．９％;thiswasfollowedbypatientssuffering

fromanxietydisorders,withatotalof１５８patients,accountingfor１５．５％．
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４．Lifestyle

１)BMI

BodyMassIndex(BMI)isacommonlyusedinternationalstandardtomeasure

obesity,thecalculatedindexcanbeusedtodeterminewhetheritfallswithina

“normal”range．TheformulaforcalculatingBMIis:BMI＝weight÷height２．
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AccordingtotheclassificationofBMIintheAsiaＧPacificregionbyWHO,among

１０１１adultrespondents,mostpatientsBMIwaswithinthenormalrange(BMI１８．５Ｇ

２２．９),withatotalof３８５patients,accountingfor３８．０％;２９９patientswereobese

(BMI＞２５),accountingfor２９．３％;２１４patientswereoverweight(BMI２３Ｇ２４．９),

accountingfor２１．０％;andunderweight(BMI＜１８．５)patientshadthesmallest

proportion,with１１９patients,accountingfor１１．７％．８１０
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２)Diet

Forleafygreenvegetablesintake,mostpatientstookitwiththefrequency

ofonceaday,withatotalof２８３patients,accountingfor２７．７％;followedby

patientswhotook２Ｇ３timesaweek,withatotalof２３４patients,accountingfor

２２．９％;and３１patientstookitonceaweek,accountingfor３．０％．

Forfruitintake,theintakefrequencyof２Ｇ３timesaweekhadthehighest

numberofpatients,withatotalof３２７patients,accountingfor３２．１％;

followedbypatientswhotookfruitonceaday,withatotalof２０５patients,

accountingfor２０．１％;and１２５patientstookfruitlessthanonceaweek,

accountingfor１２．３％．

ForhighＧfibercerealintake,thenumberofpatientswithintakefrequency

oflessthanonceaweekwasthehighest,withatotalof３６０patients,

accountingfor３５．３％;thiswasfollowedbypatientswith２Ｇ３intakesaweek,

withatotalof２３７patients,accountingfor２３．２％．
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３)Exercise

Exercisein everydaylife comesin many differentforms．Generally

speaking,lightexerciseincludeslighthousework(suchascleaning,dusting),

walking,visitingshoppingmalls,etc．;moderatedailyexerciseincludesbrisk

walking,cycling,gardening,dancing,and TaiChi,etc．;highＧintensity

exerciseincludesrunning,aerobicexercise,farming,strenuousballgames

suchasfootballandbasketball,etc．

Inthissurvey,itwasfoundthatthevastmajorityofMGpatientsdidnot

performhighＧintensityexercise,andonly１１０patients (１０．８％)performed

highＧintensityexercise１Ｇ３timesa week．Mostpatientsperformedlight

exerciseeveryweek,accountingfor９０．２％,andthenumberofpatientswho

performedmildexercise１Ｇ３timesaweekwasthelargest,withatotalof５４５

patients,accountingfor５３．４％．About４２．４％ ofthepatientsdidmoderateＧ
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intensityexerciseeveryweek,and３１．１％ofpatientsdidmoderateＧintensity

exercise１Ｇ３timesaweek,withatotalof３１７patients．

４)Alcoholuse

Amongtherespondents,theproportionofpatientsdrinkingbeer,wineand

spiritswas５．４％,１．６％ and２．６％respectively．Atotalof４．４％ ofpatients

drank１Ｇ５unitsofbeeraweek,１．５％ ofpatientsdrank１Ｇ５unitsofwinea

week,and２．１％ofpatientsdrank１Ｇ５unitsofspiritsaweek．①

５)Smoking

Amongtherespondents,９２werecurrentsmokers,accountingfor９．０％．

Amongthe９２８nonＧsmokerpatients,８２５hadneversmoked,accountingfor８８．

９％;１０３hadquitsmoking,accountingfor１１．１％．

１２０

① Note:Unitbeer:about２８４~３４０ml,onecanof３３０mlsmallＧcannedbeer
Unitwine:about８５~１４２ml,１２５ml/１gobletofredwine
Unitspirits:about２８~４３ml,halftaels/toonetaelofwhitewine,suchashalfa
bottleofXiaoerguotouin２２packs
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５．Diagnosisandexamination

１)MGFAclassification

Accordingtothe “Guidelinesforthe Diagnosis and Treatmentof

MyastheniaGravisinChina (２０２０Edition)”,fortheclassificationofMG

patients,itisrecommendedtousethe methodjointlyproposedbythe

AmericanAcademyofNeurologyandthe MyastheniaGravisFoundationof

America(MGFA,MyastheniaGravisFoundationofAmerica)foridentification

andclassification．TheMGFAclassificationisdesignedtoquantitativelyassess

theseverityofthediseaseinMGpatientsbutisnotintendedtobeusedfor

efficacyandprognosticevaluation．

TheMGFAclassificationisasfollows:

Type ClinicalSymptoms

ⅠTypeⅠ
Anyocularmuscleweakness．Mayhaveweaknessof

eyeclosure．Allothermusclestrengthisnormal．
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Type ClinicalSymptoms

ⅡTypeⅡ

Mild weaknessaffecting musclesotherthanocular

muscles．Mayalsohaveocularmuscleweaknessofany

severity．

　　ⅡaTypeⅡa

Predominantlyaffectinglimboraxialmusclesorboth．

Mayalsohavelesserinvolvementoforopharyngeal

muscles．

　　ⅡbTypeⅡb

Predominantlyaffectingoropharyngealorrespiratory

muscles．Mayalsohavelesserorequalinvolvementof

limboraxialmuscles．

ⅢTypeⅢ

Moderate weakness affecting other than ocular

muscles．Mayalsohaveocularmuscleweaknessofany

severity．

　　ⅢaTypeⅢa

Predominantlyaffectinglimboraxialmusclesorboth．

Mayalsohavelesserinvolvementoforopharyngeal

muscles．

　　ⅢbTypeⅢb

Predominantlyaffectingoropharyngealorrespiratory

muscles．Mayalsohavelesserorequalinvolvementof

limboraxialmuscles．

ⅣTypeⅣ
Severeweaknessaffectingotherthanocularmuscles．

Mayalsohaveocularmuscleweaknessofanyseverity．
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Type ClinicalSymptoms

　　ⅣaTypeⅣa

Predominantlyaffectinglimb and/oraxialmuscles．

May also have lesser or equalinvolvement of

oropharyngealmuscles．

　　ⅣbTypeⅣb

Predominantlyaffectingoropharyngealorrespiratory

musclesorboth．May also havelesserorequal

involvementoflimboraxialmusclesorboth．

ⅤTypeⅤ

Definedbyintubation,withor without mechanical

ventilation,except when employed during routine

postoperativemanagement．Theuseofafeedingtube

withoutintubationplacesthepatientinclassⅣb．

Among therespondents, １６４ people knew their MGFA clinical

classification,accountingfor１６．１％;８５６peopledidnotknowtheirMGFA

clinicalclassification,accountingfor８３．９％．

Amongthe １６４ patients who knew their MGFAclassification,some

patientsdidnotknow whichsubtypetheybelongedto,sotheycouldonly

providethemaincategoryofclinicalclassification,suchastypeII,typeIIIor

typeIV．Amongthepatientswhoknewtheirsubtypes,typeIIbhadthelargest

numberofpatients,with５７patients,accountingfor３４．８％;followedbytype

IIa,with２８patients,accountingfor１７．１％．Amongallthepatientswhoknew

theirmaincategory,thenumberofpatientswithtypeVwastheleast,witha

totalof４patients,accountingfor２．４％
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２)Ageofonsetandageofdiagnosis

Amongtherespondents,the２１Ｇ３０yearoldagegrouphadthelargest

numberofcases,withatotalof３２０people,accountingfor３１．４％;followed

bythe３１Ｇ４０yearoldagegroup,withatotalof２０２patients,accountingfor

１９．８％;theagegroupover７０yearsoldhadthesmallestnumber,withatotal

of３patients,accountingfor０．３％．Themeanageofonsetofthepatientswas

２９．４,andthemedianageofonsetwas２８．
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Amongtherespondents,the２１Ｇ３０yearoldagegrouphadthelargest

numberofpatientsdiagnosedwithMG,withatotalof３３６people,accounting

for３２．９％;followedbythe３１Ｇ４０yearoldagegroup,withatotalof２１６

patients,accountingfor２１．２％．Thenumberofpatientsdiagnosedovertheage

７０wastheleast,withatotalof４people,accountingfor０．４％．Themeanage

atdiagnosisofMGwas３１．０years,andthemedianageatdiagnosiswas２９

years．

Therewere５７７patientsdiagnosedwithMGinthesameyearofonset,

accountingfor５６．６％;３７６patientswerediagnosedwithin１Ｇ５yearsofonset,

accountingfor３６．９％;６７patientswerediagnosedmorethan５yearsafter

onset,accountingfor３６．９％．
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３)Initialsymptomsandcurrentsymptoms

Themostcommoninitialsymptomamongtherespondentswasptosis,with

atotalof８２５patients,accountingfor８０．９％;followedbyarmweakness,with

atotalof７９５patients,accountingfor７７．９％．Theleastcommoninitial

symptomwashearingimpairment,withatotalof１２５patients,accountingfor

１２．３％;followedbydyspnea,withatotalof４５３patients,accountingfor

４４．４％．

Themostcommoncurrentsymptomsamongtherespondentswerearm

weakness,legweakness,bothwith５９５patients,accountingfor５８．３％;the

leastcommoncurrentsymptomwashearingimpairment,withatotalof１６０

patients,accountingfor１５．７％;thiswasfollowedbydyspnea,withatotalof

２８６patients,accountingfor２８．０％．
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４)Misdiagnosis

Amongtherespondents,atotalof５９５patientshadbeenmisdiagnosed,

accountingfor５８．３％;４２５patientshadnotbeenmisdiagnosed,accountingfor

４１．７％．
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Amongthe５９５patientswhohadbeenmisdiagnosed,mostpatientswere

misdiagnosedaseyediseases,withatotalof２８７patients,accountingfor４８．

２％;thiswasfollowedbyflu/rhinitis/larynopharyngitis,withatotalof１３６

patients,accountingfor２２．９％．Thepatientsthatwere misdiagnosedas

systemiclupuserythematosusweretheleast,withatotalof１３patients,

accountingfor２．２％;thiswasfollowedbycongenitalmyasthenia,withatotal

of１５patients,accountingfor２．５％．

５)Antibodytest

Amongtherespondents,５８６hadAchRantibodytests,accountingfor５７．

５％,ofwhich２９７werepositive,accountingfor５０．７％;４９werenegative,

accountingfor８．４％．Ofthe２７９patientswhohadbeentestedforMusk

antibody,５７werepositive,accountingfor２０．４％;and８６werenegative,

accountingfor３０．８％．Ofthe１４３patientswhohadbeentestedforLRP４
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antibody,１６werepositive,accountingfor１１．２％;and５３werenegative,

accountingfor３７．１％．Ofthe１３８patientswhohadbeentestedforstriational

antibodies,２２werepositive,accountingfor１５．９％;and３８werenegative,

accountingfor２７．５％．

Type Number ％

Result

Positive ％ Negative ％
Not

Sure
％

AChRAntibody ５８６ ５７．５ ２９７ ５０．７ ４９ ８．４ ２４０ ４１．０

MuskAntibody ２７９ ２７．４ ５７ ２０．４ ８６ ３０．８ １３６ ４８．８

LRP４Antibody １４３ １４．０ １６ １１．２ ５３ ３７．１ ７４ ５１．８

Striational

Antibodies
１３８ １３．５ ２２ １５．９ ３８ ２７．５ ７８ ５６．５

NoneAbove ８９ ８．７ — — — — — —

NotSure ３３１ ３２．５ — — — — — —

AmongthepatientswhohadtakenAChRantibodytest,theproportionof

malewhotestedpositivewas４８．７％,whichwaslowerthanthatoffemale(５１．

４％);theproportionofmalewhotestedpositiveinMuskantibodytestwas１４．

９％,whichwaslowerthanthatoffemale(２２．４％);theproportionofmalewho

testedpositiveinLRP４antibodytestwas１８．９％,whichwashigherthanthatof

female(８．０％);theproportionofmalewhotestedpositiveinthestriated
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muscleantibodytestwas２６．７％,which washigherthanthatoffemale

(１０．８％)．

６)Diagnostictesting

Amongtherespondents,８３９hadEMGtests,accountingfor８２．３％,of

which４５７ werepositive,accountingfor５４．５％;and６５ werenegative,

accountingfor７．７％．Ofthe７５４patientswhohadneostigminetest,５２４were

positive,accountingfor６９．５％;and１５werenegative,accountingfor２．０％．

Ofthe３２３patientswhohadtestforfatigue,２１５werepositive,accountingfor

６６．６％;and１５werenegative,accountingfor４．６％．

Type Number ％

Result

Positive ％ Negative ％
Not

Sure
％

EMG ８３９ ８２．３ ４５７ ５４．５ ６５ ７．７ ３１７ ３７．８
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Type Number ％

Result

Positive ％ Negative ％
Not

Sure
％

Neostigmine ７５４ ７３．９ ５２４ ６９．５ １５ ２．０ ２１５ ２８．５

Fatigue ３２３ ３１．７ ２１５ ６６．６ １５ ４．６ ９３ ２８．８

Sleep/Rest ５１ ５．０ １９ ３７．３ ２ ３．９ ３０ ５８．８

Tensilon ２６ ２．６ １８ ６９．２ １ ３．８ ７ ２６．９

IcePack １８ １．８ １２ ６６．７ ５ ２７．８ １ ５．６

Noneof

theAbove
１４ １．４ — — — — — —

NotSure ５９ ５．８ — — — — — —

７)ChestCTexamination

Among therespondents,９５２ patients had chest CT examination,

accountingfor９３．４％;and３１patientshadnottakenchestCTexamination,

accountingfor３．０％．Amongthe９５２patients whohadtakenchestCT

examination,thenumberofpatientswiththymichyperplasiawasthelargest,

with３４４ patients,accountingfor３６．１％;followed by patients without

abnormality,with３３９patients,accountingfor３５．６％;and２２９patientshad

theexaminationresultsasthymoma,accountingfor２４．１％．
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Theproportionofmalepatientswiththymichyperplasiawas２６．７％,

whichwaslowerthanthatoffemale (３９．６％);andtheproportionofmale

patientswiththymomawas３４．１％,whichwashigherthanthatoffemale

(２０．３％)．

６．Hospitalizationandmedicaltreatmentexperience

１)Hospitalization

Inthepastsixmonths,１７３patientshadbeenhospitalized,accountingfor
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１７．０％;and８４７patientshadnotbeenhospitalized,accountingfor８３．０％．

Amongthe１７３patientswhohadbeenhospitalized,８１werehospitalizeddue

totherecurrenceof MG,accountingfor４６．８％;and７ patients were

hospitalizedduetorehabilitationtraining,accountingfor４．１％．

Ofthe８８patientswhohadbeenhospitalizedforotherreasons,６patients

werehospitalizedforfollowＧups(６．８％)and６patientswerehospitalizedfor

routinecare(６．８％)．Therewere４patientswerehospitalizedforflu(４．５％)

and３patientswerehospitalizedforcomplications(３．４％)．

２)ICUtreatmentandcrisis

Amongtherespondents,３８９ hadreceivedICUtreatmentfor MG,

accountingfor３８．１％;and６１４hadneverreceivedICUtreatmentforMG,

accountingfor６０．２％．
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Amongthe３８９patientswhohadreceivedICUtreatmentforMG,１５２had

noICUtreatmentinthepastfiveyears,accountingfor３９．１％;１４７hadone

ICUtreatment,accountingfor３７．８％;６８had２Ｇ３ICUtreatments,accounting

for１７．５％;and１１peoplehadmorethan３ICUtreatments,accountingfor

２．８％．

Thegraphbelowshowsthedistributionofthedurationofillnessfor３８９

patientswhoreceivedICUtreatmentwithinfiveyears．Thehighestpercentage

ofpatients,４８．８％,hadadiseasedurationbetween４and１０years．The

proportionofpatientswithadiseasedurationof１５yearsormorewaslower．
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Amongthe３８９respondentswhohadbeentreatedintheICU,３１７patients

hadexperienced crisis,accountingfor８１．５％;７２ patients had never

experiencedcrisis,accountingfor１８．５％．Ofthosewhoexperiencedcrisis,

mosthadonecrisis,withatotalof１０６people,accountingfor３３．４％,

followedbythosewhohad２crises,withatotalof８１people,accountingfor

２５．６％;and６１peoplehad５ormorecrises,accountingfor１９．２％．

Amongthe３１７patientswhohadacrisis,the mostcommonrescue

measurewasadmissiontotheICU,whichwasreportedby２３４patients,
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accountingfor７３．８％;followedbyhighＧdosesteroidtreatment,reportedby

１５３patients,accountingfor６１．５％;andtheleastcommonrescuemeasure

wasplasmaexchange,reportedby５５patients,accountingfor１７．４％．

Aftercrisis,１０．７％ofpatientsreceivedonetreatment,３７．５％received

２Ｇ３treatments,４０．１％received４Ｇ５treatments,and１１．７％received６ormore

treatments．

３)Emergencytreatment

Inthepastsixmonths,８６２patientshadnotbeentotheemergency

department,accountingfor８４．５％;６０patientshadbeentoemergency

departmentonce,accountingfor５．９％;and １３ patientshad beento

emergencydepartmentatleast５times,accountingfor１．３％．
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４)FollowＧup

Amongtherespondents,４４１visitedthehospitalforfollowＧuponaregular

basisafterdiagnosis,accountingfor４３．２％．Amongthem,themostcommon

frequencyoffollowＧupwasonceaquarter,reportedby８８patients,accounting

for２０．０％;and８７patientshadintermittentfollowＧup,accountingfor１９．７％．
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７．Medication

１)Drugtreatmentanduse

Amongtherespondents,６７９patientswereusingpyridostigminebromide,

accountingfor６６．６％;thiswasfollowedbypatientsusingsteroids,withatotal

of４８８,accountingfor４７．８％．Thenumberofpatients who wereusing

methotrexatewastheleast,withatotalof３people,accountingfor０．３％．
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２)MedicationAdherenceＧMMASＧ８

Inthissurvey,theMoriskyMedicationAdherenceScale(MMASＧ８)was

usedtoevaluatethemedicationadherenceofpatientstakingmedication(see

theappendixforthescale)．Thetotalscoreofthescalerangesfrom０Ｇ８,witha

higherscoreindicatingbettermedicationadherence．

Theresultsshowedthatamongthe９４６patients,MMASＧ８scoresranged

from０．２５to８．００,withameanof４．７０andamedianof４．７５．Only１．５％ of

patientshadhighmedicationadherence (８points);２８．４％ ofpatientshad

moderatemedicationadherence(６Ｇ７points);and７０．１％ofpatientshadlow

medicationadherence(＜６points)．

Mean Median Minimun Maximun

４．７０ ４．７５ ０．２５ ８．００

３)MedicationAdherenceＧSEAMS

This survey usedthe SelfＧefficacyfor Appropriate Medication Use
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(SEAMS)toevaluatepatientsmedicationadherence(seetheappendixforthe

scale)．ThescalehasgoodreliabilityandvalidityinmeasuringselfＧefficacyof

medicationadherenceandissuitabletobeusedforpatientswithvarioustypes

ofchronicdiseases．Thescaleconsistsoftwodimensions(medicationtakingin

uncertainsituationsanddifficultsituations)with１３itemsandatotalscore

rangingfrom １３to ３９,with higherscoreindicating higher medication

adherence．

Theresultsshowedthatamongthe１０２０respondents,SEAMSscores

rangedfrom１３to３９,withameanof２７．５andamedianof２６．Thehigherthe

score,thehigherthepatientsconfidenceinselfＧmedicationmanagement．

Mean Median Minimun Maximun

２７．５ ２６ １３ ３９

１４０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



４)Medicationadherenceofpatientsusingvarioustypesofmedication

Amongallthepatientsonmedication,patientsonmycophenolatemofetil

hadthehighestMMASscore,followedbypatientsoncyclosporineand

cyclophosphamide,whilepatientsonazathioprineandmethotrexatehadthe

lowestMMASscore．IntermsoftheSEAMS meanscore,thepatientson

methotrexateandmycophenolicacidtabletshadthehighestmeanscores,

whilethepatientsoncyclosporineandazathioprinehadthelowestmean

scores．

５)Participationindrugclinicaltrials

Amongtherespondents,３４hadparticipatedinclinicaltrialsofMGdrugs,
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accountingfor３．３％;while８５８patientshadneverparticipatedinclinicaltrials

ofMGdrugs,accountingfor８４．１％．

Amongthe３４patientswhohadparticipatedinclinicaltrialsofMGdrugs,

７６．５％ believedthatthebenefitofparticipatingintheclinicaltrialwasthat

theycouldtrytheefficacyoftheexperimentaldrug;and７３．５％ofthepatients

believedthatthebenefitofparticipatingintheclinicaltrialwastocontributeto

theMGcommunity．

Amongthe８５８patientswhohadneverparticipatedinclinicaltrials,the
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mostcommonreasonfornotparticipatingwaslackofinformationaboutthe

clinicaltrials,whichwasreportedby４８２patients,accountingfor５６．２％;and

thesecondreasonwasconcernsabouttheimpactofclinicaltrialsonhealth,

reportedby２５２people,accountingfor２９．４％．

８．Surgeryandothertreatments

１)Thymectomy

Amongthe respondents,４１１ patients had undergonethymectomy,

accountingfor４０．３％;while６０９patientshadnotundergonethymectomy,

accountingfor ５９．７％．Among the ４１１ patients who had undergone

thymectomy,２１２experienceddiseaserecurrenceorexacerbationwithinsix

monthsaftersurgery,accountingfor５１．６％;while１６５patientsdidnot

experiencediseaserecurrenceorexacerbationwithinsixmonths,accounting

for４０．２％．
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２)Thymomasurgery

Among therespondents,２５６ had been diagnosed with thymoma,

accountingfor２５．１％;while６９１hadneverbeendiagnosedwiththymoma,

accountingfor６７．７％．

Amongthe２５６respondentsdiagnosedwiththymoma,２３９patientshad

undergonethymomasurgery,accountingfor９３．４％;while１７patientshadnot

undergonethymomasurgery,accountingfor６．６％．Amongthe２３９patientswho

hadundergonethymomasurgery,１４６experienceddiseaserecurrenceor

exacerbationwithinsixmonthsaftersurgery,accountingfor６１．１％;while７０

patientsdidnotexperiencediseaserecurrenceorexacerbationwithinsix
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months,accountingfor２９．３％．

３)Oxygeninhalation/gastricfeeding

Amongtherespondents,９１patientsrequiredoxygentherapy,accounting

for８．９％;and７１patientsrequiredgastricfeeding,accountingfor７．０％．
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４)Rehabilitation

Amongtherespondents,２０５ hadreceivedrehabilitationtreatment,

accountingfor２０．１％;while８１５patientshadnotreceivedrehabilitation

treatment,accountingfor７９．９％．

Amongthe２０５peoplewhoreceivedrehabilitationtreatment,themost

commonrehabilitationtreatmentwasaerobicexercise,receivedby１３１

patients,accountingfor６３．９％;followedbybreathingtraining,receivedby８４

patients,accountingfor４１．０％;andtheleastcommonrehabilitationtreatmentwas

progressiveresistancetraining,receivedby１２patients,accountingfor５．９％．
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５)TraditionalChineseMedicinePhysiotherapy

Among the respondents, ３２３ had received TCM physiotherapy,

accountingfor３１．７％;while６９７hadnotreceivedTCM physiotherapy,

accountingfor６８．３％．

Amongthe３２３patientswhohadreceivedTCMphysiotherapy,themost

commonTCM physiotherapy was moxibustion,receivedby２１１patients,

accountingfor６５．３％;followedby massage,receivedby１１４patients,

accountingfor３５．３％;andtheleastcommon TCM physiotherapy was

acupointsinjection,receivedby７patients,accountingfor２．２％．
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６)Exercisetherapy

Amongtherespondents,６３９hadreceivedexercisetherapy,accounting

for６２．６％;while３８１patientshadnotreceivedexercisetherapy,accounting

for３７．４％．

Amongthe６３９patientswhoreceivedexercisetherapy,themostcommon

exercisetherapywaswalking,adoptedby５４７patients,accountingfor８５．６％;

followedbyBaduanjin,adoptedby１４２patients,accountingfor２２．２％;and
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theleastcommonexercisetherapywasNeijiaquan,adoptedby１patient,

accountingfor０．２％．

９．Relapseandchangeindiseasecondition

１)Relapseandreasonsforrelapse

Inthepastsixmonths,３００patientshadrelapse,accountingfor２９．４％;

while６１３patientshadnorelapse,accountingfor６０．１％．

Amongthe３００patientswithdiseaserelapseinthepastsixmonths,most

hadonerelapse,withatotalof１７９patients,accountingfor５９．７％;whilethe

patientswith４relapsesweretheleast,withatotalof５patients,accounting

for１．７％．

Ofthe３００patientswhohadrelapsedwithinthepastsixmonths,２１９were

femalesand８１weremales．Amongfemalepatients,themostcommoncauseof

recurrencewasflu,reportedby７４patients,accountingfor３３．８％;followed

bymenstruation,reportedby４６patients,accountingfor２１．０％;andtheleast

commoncausewasexposuretochemicalsubstances,reportedby１patient,

accountingfor０．５％．Nofemalepatientshadrelapsecausedbytrauma．Among
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malepatients,themostcommoncauseofrecurrencewasflu,reportedby２６

patients,accountingfor３２．１％;followed by diarrhea,reported by１３

patients,accountingfor１６．１％;andtheleastcommoncausewasexposureto

chemicalsubstances,accountingfor０％．Relapseduetoemotionalreasons

was morecommonamongfemalepatients (１６．４％)than malepatients

(８．６％)．

２)Relapseandmedicationadherence

WhencomparingthemedicationadherenceofrelapsedpatientswithnonＧ

relapsedpatients,theresultsshowedthatpatientswithrelapsewithinthepast
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sixmonthshadameanMMASscoreof４．５andameanSEAMSscoreof２６．０;

whilepatientswithoutrecurrencewithinsixmonthshadameanMMASscoreof

４．８points,andameanSEAMSscoreof２８．５points．ThemeanscoresMMAS

andSEAMS ofrelapsedpatients werelowerthanthoseofnonＧrelapsed

patients,andthedifferencewasstatisticallysignificant．Thisresultsuggestsa

preliminarycorrelationbetweenmedicationadherenceanddiseaserelapse,

butitsactualassociationneedstobeverifiedinfurtheranalysis．

３)Changesindiseasecondition

Inthepastsixmonths,４１９patientsexperiencedexacerbationbutnot

relapse,accountingfor４１．１％;and ４６５ patients did notexperience

exacerbation,accountingfor４５．６％．Therewere１９１patientswhobelieved

thattheircurrentsymptomshad worsenedcomparedtosix monthsago,

accountingfor１８．７％;５２２patientsbelievedthattheirsymptomshadnot

changed,accountingfor５１．２％;and３０７patientsbelievedthattheirsymptoms

hadimproved,accountingfor３０．１％．
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４)Femalepregnancyandchildbirthandillness

Amongtherespondents,５３７femalepatientshadbeenpregnant．Among

them,１３１patientshadnochangein myastheniagravisconditionduring

pregnancy,accountingfor２４．４％;１０４patientshadworsenedconditionsduring

pregnancy,accountingfor１９．４％;４４patientshadsymptomsimprovedduring

pregnancy,accountingfor８．２％．
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Amongtherespondents,atotalof４９７femalepatientshadexperienced

childbirth．Amongthem,afterthefirstchildbirth,６２patientshadworsened

conditionbutwithoutcrisis,accountingfor１２．５％;１９patientshadworsened

conditionandcrisis,accountingfor３．８％;４８patientshadnochangeintheir

condition,accountingfor９．７％ ％;and１７patientshadimprovedcondition,

accountingfor３．４％．

Amongthe１８２femalepatientswhoexperiencedsecondchildbirth,after

thesecondchildbirth,３０patientshadworsenedconditionbutwithoutcrisis,

accountingfor１６．５％;５ patientshad worsened conditionsand crisis,

accountingfor２．７％;２０patientshadnochangeintheircondition,accounting

for１１．０％;and５patientshadimprovedcondition,accountingfor２．７％．

Amongthe４１femalepatientswhoexperiencedthethirdchildbirth,after

thethird childbirth,７ patientsconditions worsened but withoutcrisis,

accountingfor１７．１％;１patienthadworsenedconditionandcrisis,accounting

for２．４％;１patienthadnochangeinthecondition,accountingfor２．４％;and２

patientshadimprovedcondition,accountingfor４．９％．
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１０．Patientfinancialstatus

１)Patientspersonalmonthlyincome

Amongalltherespondents,４１７hadnoincomeatpresent,accountingfor

４０．９％;２８７reportedmonthlyincomeoflessthan￥３,０００,accountingfor

２８．１％;１８６reported monthlyincomeof ￥３,０００Ｇ５,０００,accountingfor

１８．２％;９８reportedmonthlyincome ￥５,０００Ｇ１０,０００;２３reportedmonthly

incomeof￥１０,０００Ｇ２０,０００,accountingfor２．３％;and９reportedmonthly

incomeofmorethan￥２０,０００,accountingfor０．９％．

Amongthe６０３patientswithincome,thepersonalmonthlyincomeranged
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from￥１１９Ｇ１００,０００,theaverage monthlyincomewas ￥４,４２６,andthe

medianwas￥３,０００．

Mean Median Minimun Maximun

￥４,４２６ ￥３,０００ ￥１１９ ￥１００,０００

２)Patientshouseholdmonthlyincome

Among alltherespondents,２２ hadnohousehold monthlyincome,

accountingfor２．２％;２３３reportedmonthlyhouseholdincomeoflessthan

￥３,０００,accountingfor２２．８％;２８１reportedmonthlyincomeof￥３,０００Ｇ

５,０００,accountingfor２７．５％;２７０reportedmonthlyincomeof￥５０,０００Ｇ

１０,０００,accountingfor２６．５％;１３６reportedmonthlyincomeof￥１０,０００Ｇ

２０,０００,accountingfor１３．３％;and７８reportedmonthlyincomeofmorethan

￥２０,０００,accountingfor７．６％．

Amongthe９９８patientswithmonthlyhouseholdincome,thetotalmonthly

householdincomerangedfrom￥１１０to３００,０００,theaverage monthly
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householdincomewas￥１０,６４６,andthemedianwas￥５,０００．①

Mean Median Minimun Maximun

￥１０,６４６ ￥５,０００ ￥１１０ ￥３００,０００

Afterdeductinghouseholddailyexpenses,the disposablehousehold

monthlyincomerangedfrom ￥０Ｇ２９０,０００,withameanof￥６,５０３．８anda

medianof￥２,０００．

Mean Median Minimun Maximun

￥６５０３．８ ￥２,０００ ￥０ ￥２９０,０００

７５０

① Note:Ifthepatientswiththelowestandhighest５％ ofthetotalmonthlyhousehold
incomewereexcluded,thetotalhouseholdmonthlyincomeoftheremaining６８２patientsranged
from ￥３,００８Ｇ２７,０００,theaveragemonthlyhouseholdincomewas￥８,５３２．９,andthemedian
was￥７０００．
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１１．Medicalexpenses

１)EconomicBurdenofOralDrugsＧMonthlyExpenses

● Amongthe ７６４ patientstaking pyridostigmine bromide,monthly

expendituresforthedrugrangedfrom￥０Ｇ５２００,withanaverage monthly

expenditureof￥２０７．４andamedianof￥１５０．

● Amongthe５４７patientsusingsteroids,themonthlyexpenditureonthe

drugrangedfrom￥０Ｇ６００,withanaveragemonthlyexpenditureof￥５１．６and

amedianof￥１５．

● Amongthe３２８patientsusingtraditionalChinesemedicine/proprietary

Chinesemedicine,themonthlyexpenditureonthedrugrangedfrom￥５０Ｇ３０,

０００,withanaverage monthlyexpenditureof ￥１,９１１anda medianof

￥１,５００．

● Amongthe２７８patientsusingtacrolimus,themonthlyexpenditureon

thedrugrangedfrom￥２００Ｇ６０００,withanaveragemonthlyexpenditureof

￥１３６６．３andamedianof￥１２００．

● Amongthe１１７patientsusingazathioprine,themonthlyexpenditureon

thedrugrangedfrom￥０Ｇ１０,０００,withanaveragemonthlyexpenditureof

￥２５９．３andamedianof￥１０８．

● Amongthe２６patientsusing mycophenolate mofetil,the monthly

expenditureonthedrugrangedfrom￥３５０Ｇ２５００,withanaveragemonthly

expenditureof￥１０２４．９andamedianof￥１０００．

● Amongthe１１patientsoncyclophosphamide,themonthlyexpenditure

onthedrugrangedfrom￥０Ｇ３,０００,withanaveragemonthlyexpenditureof

￥５１２．３andamedianof￥２４７．５．
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● Amongthe８patientsusingcyclosporine,themonthlyexpenditureon

thedrugrangedfrom￥１００Ｇ１６００￥,withanaveragemonthlyexpenditureof

￥８７３．１andamedianof￥７５０．

● Amongthe８patientsusingmycophenolicacidtablets,themonthly

expenditureonthedrugrangedfrom￥３３０Ｇ１６００,withanaveragemonthly

expenditureof￥９４８andamedianof￥８９０．

● Amongthe４patientsonmethotrexate,monthlyexpenditureonthedrug

rangedfrom￥ ３０Ｇ９０,withanaveragemonthlyexpenditureof￥５２．５anda

medianof￥４５．

Drug Number

Expenditure/month(￥)

Mean Median Minimun Maximum

Pyridostigmine

bromide
７６３ ２０７．４ １５０ ０ ５,２００

Steroids ５４７ ５１．６ １５ ０ ６００

Traditional

ChineseMedicine
３２８ １９１１．０ １,５００ ５０ ３０,０００

Tacrolimus ２７８ １３６６．３ １,２００ ２００ ６,０００

Azathioprine １１７ ２５９．３ １０８ ０ １０,０００

９５０
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Drug Number

Expenditure/month(￥)

Mean Median Minimun Maximum

Mycophenolate

mofetil
２６ １０２４．９ １,０００ ３５０ ２,５００

Cyclophosphamide １１ ５１２．３ ２４７．５ ０ ３,０００

Cyclosporine ８ ８７３．１ ７５０ １００ １,６００

Mycophenolic

acidtablets
８ ９４８．０ ８９０ ３３０ １,６００

Methotrexate ４ ５２．５ ４５ ３０ ９０

２)FinancialburdenofdruguseＧexpenditureforsingleuse

Amongthe ２２ patients who had used intravenousimmuneglobulin

treatment,thesingleuseofthedrugrangedfrom￥８Ｇ５３,０００,withanaverage

monthlyexpenditureof￥２５,６０９．１andamedianof￥３０,０００．

Amongthe６patientswhohadusedplasmaexchange,thesingleＧuse

expenditureofthedrugrangedfrom￥８,０００Ｇ５０,０００,withanaveragemonthly

expenditureof￥２６,８１７．７andamedianof￥２２,０００．

Amongthe１９patientswhohadusedrituximab,thesingleＧuseexpenditure

ofthedrugrangedfrom￥３,０００Ｇ４０,０００,withanaveragemonthlyexpenditure
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of￥１２,４９７．９andamedianof￥１２,０００．

Drug Number

Expenditure/time(￥)

Mean Median Minimun Maximum

Intravenous

immuneglobulin
２２ ２５６０９．１ ３０,０００ ８ ５３,０００

Plasmaexchange ６ ２６８１７．７ ２２,０００ ８,０００ ５０,０００

Rituximab １９ １２４９７．９ １２,０００ ３,０００ ４０,０００

Eculizumb ０ — — — —

３)Medicationexpensesinproportiontohouseholdmonthlyincome

Amongallthe oralmedications,the expensesoftraditionalChinese

medicine/proprietaryChinese medicinehadthehighestproportiontothe

patientspersonalorfamily monthlyincome,witha medianproportionto

personalmonthlyincomeof４３．９％,amedianproportiontohouseholdmonthly

incomeof２６．７％,andamedianproportiontohouseholdmonthlydisposable

incomeof５０．０％;thiswasfollowedbytacrolimus,withamedianproportionto

monthlypersonalincomeof４２．９％,amedianproportiontomonthlyhousehold

incomeof２１．７％,andamedianproportiontomonthlyhouseholddisposable

incomeof５０．０％．
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Theexpensesofsteroidshadthelowestproportionofthepatients

personalorfamilymonthlyincome,withamedianproportionof０．５％,a

medianproportiontohouseholdincomeof０．３％,andamedianproportionto

household monthly disposableincome of０．８％;this wasfollowed by

methotrexate,withamedianproportiontopersonalmonthlyincomeof２．３％,a

medianproportionto monthlyhouseholdincomeof０．８％,anda median

proportiontomonthlyhouseholddisposableincomeof１．７％．

Drug

Monthly

Expenditure

(Median．￥)

Proportion

topersons

income

(Median)

Proportion

tohousehold

income

(Median)

Proportionto

household

disposable

income

(Median)

Pyridostigmine

bromide
１５０ ４．０％ ２．７％ ６．０％

Steroids １５ ０．５％ ０．３％ ０．８％

Traditional

ChineseMedicine
１５００ ４３．９％ ２６．７％ ５０．０％

Tacrolimus １２００ ４２．９％ ２１．７％ ５０．０％

Azathioprine １０８ ３．４％ ２．４％ ５．２％
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Drug

Monthly

Expenditure

(Median．￥)

Proportion

topersons

income

(Median)

Proportion

tohousehold

income

(Median)

Proportionto

household

disposable

income

(Median)

Mycophenolate

mofetil
１０００ ２６．７％ ２１．８％ ５０．０％

Cyclophosphamide ２４７．５ ６．７％ ３．３％ ７．８％

Cyclosporine ７５０ １９．９％ １０．８％ ２５．８％

Mycophenolic

acidtablets
８９０ ３４．３％ ２３．０％ ６６．５％

Methotrexate ４５ ２．３％ ０．８％ １．７％

４)Overallmedicalexpenditureinthepastyear

Amongallpatients,themediandirectmedicalexpenseinthepast１２

monthswas￥１２,７４２．５,themedianindirectmedicalexpensewas￥１,７００,

themedianreimbursableexpensewas ￥０,andthe medianoutＧofＧpocket

expensewas￥１４,４００．
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Medical

Expenditure

Median

(￥)

LowerQuartile

(￥)

UpperQuartile

(￥)

Expenses

Direct １２７４２．５ ３０００ ３００００

Indirect １７００ ０ ５０００

Lossoflabor ０ ０ １０００

Total １６０００ ４９５０ ３９２００

ReimbursableExpenses

MedicalInsurance ０ ０ ３０００

Commercial

Insurance/Donation
０ ０ ０

Total ０ ０ ３０００

OutＧofＧpocketExpenses

PaidbyPerson １４４００ ３６５０ ３２６１５
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１２．WillingnesstopayfornewdrugsＧpatientsvscaregivers

Inthissurvey,９３５patientswhofilledoutthequestionnairesthemselves

and８５caregiverswhofilledoutthequestionnairesonbehalfofpatientswere

askedabouttheirwillingnesstopayfornewdrugsforMG．

１)Urgencyfornewdrugs

Thissurveyusesa１Ｇ１０Ｇpointscaletomeasuretheurgencyofpatientsand

caregiversfornewMGdrugs,with１representingthelowesturgencyand１０

representingthehighesturgency．

Ofthe９３５patients,５０．７％expressedveryhighurgencyforanewdrug

(１０points),and３．７％expressedverylowcurrenturgencyforanewdrug(１

point)．Ofthe８５patientcaregivers,６９．４％expressedveryhighurgency(１０

points),and１．２％ofthecaregiversexpressedverylowurgency(１point)．

５６０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



２)Willingnesstopayfornewdrugs

Whenaskedaboutacceptablepricesfornew MGdrugs,８７９patients

indicatedthatthemaximumannualpaymentthattheycouldacceptwasless

than￥１００,０００,accountingfor９４．０％;２３patientswerewillingtopaya

maximumof￥１００,０００Ｇ２００,０００,accountingfor２．５％;１７patientswere

willingtopayamaximumbetween￥２００,０００Ｇ３００,０００,accountingfor１．８％;and

１６patientswerewillingtopay￥３００,０００andabove,accountingfor１．７％．

Amongthecaregiversofpatients,７０caregiversindicatedthatthe

maximum annualpaymenttheycould accept waslessthan￥１００,０００,

accountingfor８２．４％;６caregiverswerewillingtopayamaximumof￥１００,

０００Ｇ２００,０００,accountingfor７．１％;５caregiverswere willingtopaya

maximumof￥２００,０００Ｇ３００,０００,accountingfor５．９％;and４caregiverswere

willingtopayamaximumof￥３００,０００andabove,accountingfor４．７％．
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Amongthepatientswhowerewillingtopayunder￥１００,０００peryearat

maximum,thespecificamountrangedfrom ￥０Ｇ８０,０００,witha meanof

￥１２２,０４２andamedianof￥１０,０００．

Amongthecaregiversofthepatientswhowerewillingtopayunder

￥１００,０００peryearatmaximum,thespecificamountrangedfrom ￥２０,０００Ｇ

６０,０００,withameanof￥１５０,４５７andamedianof￥１０,０００．

Participant

Category

Mean

(￥)

Median

(￥)

Minimum

(￥)

Maximum

(￥)

Patients

(N＝８７９)
１２２０４．５ １０,０００ ０ ８０,０００

Caregivers

(N＝７０)
１５０４５．７ １０,０００ ２００ ６０,０００

１３．Qualityoflife,diseaseimpactandsocialsupport

１)MyastheniaGravisQualityofLifeScale(MGQoLＧ１５r)

Inthisstudy,the１５Ｇitem Myasthenia Gravis Quality ofLife Scale

(MGQoLＧ１５r)wasusedtoassessthequalityoflifeofadultpatients．Thescale

measurespatientsqualityoflifeintermsofmobility(９items),symptoms(３

items),mentalhealth(２items),andoverallsatisfaction(１item)．Thetotal

scorerangesfrom０Ｇ３０,withahigherscoreindicatingworsequalityoflife．
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Theresultsshowedthatamongthe１,０１１adultpatients,theMGQoLＧ１５r

scorerangedfrom０to３０,withameanof１５．２andamedianof１５．０．The

averagescoreofmalepatients(１５．６points)wasslightlyhigherthanthatof

femalepatients (１５．１points),suggestingthatthequalityoflifeofmale

patientswasslightlyworsethanthatoffemalepatients．

Sex Mean Median Minimum Maximum

Male １５．６ １５ ０ ３０

Female １５．１ １５ ０ ３０

Total １５．２ １５ ０ ３０
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　　Asareferencetosomeextent,theoverallqualityoflifescorereportedby

MGpatientsfromthissurveywaslowerthanthescoresreportedbypatients

participatinginthe“The２０１８NationalSurveyontheLivingConditionsof

PatientswithMyastheniaGravisinChina”andscoresreportedbypatients

from “２０２０GeneralSocialSurveyamongPatientswithRareDiseasesin

China”．Thisindicatesthatthe overallquality oflife ofthe patients

participatinginthisstudyhasimproved．

SurveyYear Mean Median Minimum Maximum

２０１８ １５．９ １６ ０ ３０

２０１９ １８．４ １９ ０ ３０

２０２２ １５．２ １５ ０ ３０

AmongtheMGQoLＧ１５ritemsinthissurvey,theitemswiththehighest

meanscorewere “IhadtoplanaroundMG” (０．４５points)and “My

performanceatworkorschoolhasbeenaffectedbyMG,andIamtroubledby

thislimitation” (０．４４points),whichsuggeststhatthepatientsweremost

affectedinthesetwoareas．

Theitemswiththelowestmeanscorewere“Ihavedifficultyspeaking

becauseofMG” (０．２４points)and “Ifeelpowerlesstoorganize my

demeanor” (０．２４points),whichsuggeststhatthepatientswereleastaffected

inthesetwoareas．
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２)MyastheniaGravisActivitiesofDailyLiving(MGＧADL)

ThestudyusedMyastheniaGravisActivitiesofDailyLiving(MGＧADL)to

assessthepatientsabilitytoperformdailylivingactivities．Thescaleassessed

thepatientsabilitytoperformeightactivitiesofdailylivingsuchasspeaking,

chewing,swallowing,breathing,andeyeliddroop．Thetotalscorerangesfrom

０to２４points,withahigherscoreindicatinglowerlivingability．

Theresultsshowedthatamongthe１０２０respondents,theMGＧADLscore

rangedfrom０to１９(thehighestpossiblescoreis２４),withameanof４．９and
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amedianof４．０．Themeanscoreformalepatients(５．３points)washigherthan

thatoffemalepatients(４．８points),indicatingthatthelivingabilityofmale

patientswasworsethanthatoffemalepatients．

Sex Mean Median Minimum Maximum

Male ５．３ ５ ０ １９

Female ４．８ ４ ０ １９

Total ４．９ ４ ０ １９

Althoughitcanonlybeusedasareferencetoacertainextent,theMGＧ

ADLscorereportedbyMGpatientswasingenerallowerthanthescores

reportedbyMGpatientswhoparticipatedinthe“The２０１８NationalSurveyon

theLiving ConditionsofPatientswith Myasthenia GravisinChina” and
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patientsfrom “２０２０ GeneralSocialSurvey among Patients with Rare

DiseasesinChina”．Thisindicatesthattheoveralldailylivingabilityofthe

patientsparticipatinginthisstudyisrelativelygood．

SurveyYear Mean Median Minimum Maximum

２０１８ ６．４ ６ ０ ２４

２０１９ ６．２ ６ ０ ２２

２０２２ ４．９ ４ ０ １９

Inthissurvey,amongalltheitemsofMGＧADL,theitemswiththehighest

meanscoreswere “eyeliddroop” (０．２２points)and “diplopia/ghost

vision” (０．２１points),suggestingthatthepatientsweremostaffectedby

thesetwoaspects．

Theitemswiththelowestmeanscoreswere“swallowing” (０．１１points)

and“chewing” (０．１２points),representingtheleastimpactedaspects．
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３)OverallQualityofLifeＧEQＧ５DＧ５L&EQＧ５DＧY

ThesurveyusedtheEQＧ５DＧ５Lscaletoassesstheoverallqualityoflifeof

patientsaged１３andabove,coveringfivedimensionsincludingmobility,selfＧ

care,dailyactivities,pain/discomfort,andanxiety/depression．

Resultsshowedthatabout５０％ ofthepatientshadnodifficultywith

mobility,selfＧcare,anddailyactivities,whileabout５０％hadsomedifficulty

withpain/discomfortandanxiety/depression．

３７０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



４７０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



　　ThesurveyalsousedtheEQＧ５DＧYtoassesstheoverallqualityoflifeof

patientsaged５Ｇ１２,whichmainlycoveredmobility(movingaround),taking

careofhimself/herself,anddoingnormalactivities(e．g．,goingtoschool,

interestsandactivity,sports,play,doingthingswithfamilyorfriends),pain

ordiscomfort(suchasaheadacheoranitching),andfeelingdepressedor

anxious．

Ofthe８pediatricpatients,１２．５％hadgreatdifficultywithmobility,２５％

hadgreatdifficultydoingthingsthattheynormallydo,and２５％ feltvery

worried,sad,orunhappy．However,theyhadlessdifficultycaringfortheir

painordiscomfort．Nopatienthadsignificantdifficultycaringforoneself,and

７５％hadnopainordiscomfort．
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　　４)TheFourＧItemPatientHealthQuestionnaireforAnxietyand

Depression(PHQＧ４)

Thisstudyusedthe４Ｇitem PatientHealthQuestionnaire (PHQＧ４)to

assessthelevelofdepressionandanxietyinadultpatients．Thescaleincludes

twodimensions:anxiety(２items)anddepression(２items)．Thetotalscore

rangesfrom０to１２,withhigherscoresindicatinghigherlevelsofanxietyand

depression．

Theresultsshowedthatamongthe１,０１１adultrespondents,thePHQＧ４

scorerangedfrom０Ｇ１２,withameanof４．７andamedianof４．０．Themean

scoreofmalepatients(５．２points)washigherthanthatoffemalepatients(４．５

points),indicatingthatthelevelofanxietyanddepressioninmalepatientswas

higherthanthatinfemalepatients．Overall,therewere１４０patientswith

severeanxietyanddepression (９Ｇ１２points),accountingfor１３．９％;１８３

patientswithmoderateanxietyanddepression(６Ｇ８points),accountingfor１８．

１％;４３２patientswithmildanxietyanddepression(３Ｇ５points),accountingfor

４２．７％;and２５６ patients withnoanxietyordepression (０Ｇ２ points),

accountingfor２５．３％．
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Sex Mean Median Minimum Maximum

Male ５．２ ４ ０ １２

Female ４．５ ４ ０ ０

Total ４．７ ４ ０ １２

５)FunctionalAssessmentofChronicIllnessTreatmentＧFatigue(FACIT)

ThestudyusedtheFunctionalAssessmentChronicIllnessTreatmentＧ

Fatigue(FACIT)toassessthedegreeoffatigueinpatients．Thescalecontains

１３itemsthatassesstheimpactoffatigueonthepatientsphysical,functional,

psychological,andsocialaspectsoverthepastsevendays．Thescoreranges

from０to５２,withhigherscoresindicatinglessfatigueinthepatient．

Theresultsshowedthatamongthe１,０２０respondents,FACITscores
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rangedfrom０to５２,withameanof２１．６andamedianof２０．０．Themeanscore

ofmalepatients (２２．８)washigherthanthatoffemalepatients (２１．１),

suggestingthatfemalepatientshadmoreseverefatigueinthepastsevendays

thanmales．

Sex Mean Median Minimum Maximum

Male ２２．８ ２２ ０ ５２

Female ２１．１ ２０ ０ ５２

Total ２１．６ ２０ ０ ５２

６)WorkProductivityandActivityImpairment(WPAI):Patients

vsCaregivers

Thesurveyusedthe WorkProductivityandActivityImpairment(WPAI)

scaletoinvestigatethepercentageofadultpatientsandpatientcaregivers

currentlyworkingwhowereaffectedbyhealthproblemsorcaringforpatients,

thatis,whatpercentageoftheirworkanddailyactivitieswereaffected．

Amongthe２９８currentlyworkingpatients,theaverageabsenttimedueto

healthissuewas３．６hoursoverthepastsevendays;andamongthe４５

currentlyworkingpatientcaregivers,theaverageabsenttimeduetohealth

issuewas６．２hoursoverthepastsevendays．Intermsofworkproductivity,

overallwork,anddailyactivities,adultpatientsweremoreaffectedthanthe

caregivers;butintermsofworkinghours,thecaregiversweremoreaffected
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thantheadultpatients．

７)SocialSupport(mMOSＧSS):PatientvsCaregivers

Thissurveyusedthe８Ｇitem MedicalOutcomesStudyＧSocialSupport

(mMOSＧSS)scaletoevaluatetheoverallsocialsupportreceivedbyadult

patientsandtheircaregivers．Itmainlymeasurestwoaspects:tangiblesupport

andemotionalsupport．Thetotalscoreranges０Ｇ１００,withahigherscore

indicatinghighersocialsupport．

Overall,patientsmeansocialsupportscore(５２．８)washigherthanthe

caregiversmeanscore(５０．２)．Thescoresofpatientsinbothtangiblesupport

(５４．９)andemotionalsupport (５０．５)werehigherthanthoseofpatient

caregivers(５２．６and４７．８)．
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PartⅢ
ThePatientJourneyofMyastheniaGravisPatients

１４．IntroductiontoPatientJourneyResearch

１)Introductiontothestagesofpatientjourneyofmyasthenia

gravispatients

Thissection describesthe MG patientsjourney ofseeking care,

treatment,andrecoveryfromtheonsetofthediseasetoitsstabilization．Using

３３patientandfamilyinterviewsand７physicianinterviews,thereportdivides

thepatientjourneyintothefollowingsevenstages．

Patientjourney Illustration

Onset
Patientsseekmedicalcarebasedontheinitialsymptoms

oftheirdisease．

Diagnosis

Aseriesofdiagnosticproceduresofthepatient,including

thedepartmentstowhichthepatientwasfirstreferredand

transferredpriortothediagnosis,thediagnosticmethod

utilizedandthekeyfactorsforthediagnosis．

２８０

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



Patientjourney Illustration

Treatment

Treatmentmethodsusedbythepatient,includingfirstＧ,

secondＧandthirdＧline drugs andtheirside effects,

thymectomyanditspostoperativeeffects,as wellas

othertreatmentmethodssuchashighＧdosegammaglobulin

treatment, plasma exchange, traditional Chinese

medicinetreatment,etc．

Relapseand

crisis

Relapsesandconditionsofdangerexperiencedbythe

patientduringtreatment,andtheircausesandsolutions．

Organization

Servicesand

Support

Drugs,funding,andothersocialsupportreceivedbythe

patientduringtreatmentandrehabilitation．

Recovery Thepatientsstrategiesandneedsinrecovery

Currentmedical

conditionand

otherneeds

The patients current disease status and their

psychological,socialsecurity,employment,andother

needsetc．

Introductiontothestagesalongthepatientstrajectory

２)Basicdemographiccharacteristicsofpatients

Ofthe３０patientswhosedatawerecollectedinthisstudy,２２were

femaleand８weremale．Theywereagedbetween１８and６５．Amongthem,８
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livedinfirstＧtiercitiessuchasBeijing,Shanghai,Guangzhou,Changsha,

Chengdu,andHangzhou,２１ofthemlivedinotherprovincesandcitiesin

China,andonepatientlivedabroad．Allofthem weregMGpatients,and

around７０％ ofthemhadundergonethymectomy．Inaddition,８６．７％ ofthe

respondentsinthisstudycouldbecoveredbyatleastonetypeofmedical

insuranceincludingurbanworkers,urbanresidents,newruralcooperativemedical

scheme,commercialinsuranceorothers,though１３．３％ofthemwerenotmedically

insuredatallandhadtobearalltheirmedicalexpensesbythemselves．

Genderdistributionofpatients

Agedistributionofpatients
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Distributionofpatientsplaceofresidence

Distributionofpatientsantibodytypes

Distributionofmedicalinsurancecoverageamongpatients(３０peopleintotal)
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Neurology
Thoracic

Surgery

TraditionalChinese

Medicine

Beijing/Shanghai/

Guangzhou/Changsha/

Chengdu/Hangzhou

２ １ １

Otherprovincesand

places
１ １ １

Distributionofinterviewswithphysicians

１５．PatientJourney

１)Onset

AccordingtotheGuidelinesfortheDiagnosisandTreatmentofMyasthenia

GravisinChina(２０２０Edition),MGmaydevelopinallagegroups．Amongthe

patientsinterviewedinthisstudy,theearliestageofonsetwas６yearsoldand

thelatestwas５５yearsold．Thissectionwilldescribethepatientsmain

symptomsandrelatedunderstandingsandbehaviorsatthefirstonset．

１．１　Symptoms

ThefirstonsetsymptomsofMGvary,amongwhichdroopingeyelidsor

doubleeyesarethe mostcommon．Othersymptomsinclude weaknessin

chewing,difficultyinswallowing,difficultyinspeaking,weaknessinwalking
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orraisingarms,difficultyinclimbingstairs,etc．Thedistributionofthespecific

initialsymptomsamongthepatientsisshowninthefigurebelow．

Distributionoffirstsymptomsofpatients(３０peopleintotal)

ItisworthnotingthataboutoneＧthirdofpatientshavearapidprogression

ofsymptomsafterthefirstonset,fromasinglesymptomtoageneralizedform,

oreveninvolvingtherespiratorymuscles．

“Inthebeginning,Ihaddifficultychewingandfeltexhaustedfrom

wearingbraces,andthenIoftenfeltdrainedandcouldbarelyliftupmyhands

whencombingmyhair．Therefore,Ihadtocutmyhairshort．Afterwardsmy

eyelidscouldnotberaised,theydroopeddownaftera while．And with

pronouncingwords．Theteacherleftheavyloadsofhomeworkandgaveuslots

ofmaterialstorecite,afterlongＧtimereciting,Icouldbarelypronounce

anything．”

——PＧXJＧ０３

“Infact,myonsettimecameveryquicklyandonlylastedtendaystohalf

amonth．WhenIgotintothehospital,mylimbsbarelyhadanystrength．”
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——PＧBJＧ０９

１．２　Cognition

MostMGpatientsandtheirfamiliesdonotreceiveenoughattentionwhen

thepatientfirstdevelopsthedisease．Therearetwomainexplanations,the

firstisthatknowledgeaboutrarediseasesisnotwellestablishedatthepublic

level,andpeoplehaveneverheardofthisdisease;thesecondisthatpatients

andtheirfamilieshavenotyetestablishedamodernconsciousnessofseeking

medicaltreatment,andtheyevenattributethesymptomsofMGtosuperstitious

elementssuchas“evilqi”,hysteria,ormentalillness．Forexample,many

patientswillturntolocal“prophets”orseekhelpfromclinicswithoutformal

medicalqualificationsratherthangoingtothehospitalforformalexamination,

resultingindelaystotheirtreatmentanddeteriorationsoftheircondition．

“(Thoseprophets)willgiveyousomeremedies,similartotaking

medicineorlikewise,burnsomepaper,writeatalismanforyou,andletyou

drinktalismanwaterafterburningit．Ifollowedtheirinstructionsbutmymedical

conditionhasntimprovedatall．”

——PＧLNＧ０１

Althoughsomepatientscanevidentlyfeeltheirsymptomsofmuscle

weakness,theyhavebeenrepeatedlydismissedbythemselvesortheirfamily

members,believingthattheyarecausedonlybyfatigueordepression,and

somefamilymemberseventhinkthatthepatienthasengagedintoomuch

suspicionoftheirdisease．

“Becausemyconditionisonandofffromtimetotime,itseasyformeto
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despisemyself．IhavenoideaaboutthisdiseasesoIhaventconsidered

seeking medicalcarefrom physicians．Butwhen myconditionstartsto

deteriorate,Ihavenoalternativesbuttoseekmedicalhelp．Iwasdiagnosed

withdepressionatthetimeandwasprescribedmedicinefordepressionbythe

physicianfor almost a year．But unfortunately,there has been no

improvement．”

——PＧZJＧ２４

AsmallnumberofpatientswereabletorealizetheyhaveMGshortlyafter

theonset,whichwasmostlyaresultofthepatientsownhealthand/orinternet

literacy．Forexample,somepatientsindicatedthattheyhadacquiredthe

knowledgeofautoimmunediseasesinjuniorhighschoolbiologyclassesor

throughbeingexposedtoMGpatientswhoappearedonTV．Thus,manyof

themwereabletoresearchtheirconditionontheInternetaftertheonsetofthe

diseaseandevaluatetheirmedicalcondition,whichledthemtoeventually

seekpropermedicaltreatmentintime．

“MyonsetstartedinDecemberandIrememberittoowell．Iremember

thatmyhandstartedtofeelalittlenumb,andthenmyconditionstartedto

deteriorateinFebruary．Oneday,mylefteyeliddroopeddownandIfoundit

verydifficulttospeak．Then,Isearchedontheinternetbasedonmysymptoms

andfoundthatImayhavemyastheniagravis．Therefore,Iwentstraighttothe

neurologydepartmentofaprovincialtertiaryhospitalinHunanfordiagnosis．”

——PＧHNＧ１８

１．３　Behavior

DuetodifferentunderstandingsoftheinitialsymptomsofMG,patients
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alsovarygreatlyintheirmedicaltreatmentbehavioraftertheonsetof

symptoms．Somepatientswereabletogotothelocalhospitalformedical

treatmentintimeaftertheyortheirfamilymembersrealizedtheseriousnessof

thedisease．However,someofthemspentalongtimewaitingorobservingthe

developmentofthediseaseduetoitscontinuousfluctuation．Althoughsomeof

themhadtheawarenessofseekingmedicaltreatment,owingtothelackof

modernmedicalknowledge,theypreferredtoseekhelpfromoutpatientclinics

orfolkremedieswithoutformalqualifications,whichmayleadtodelayed

treatmentandexacerbationofsymptoms．

２)Diagnosis

２．１　Firstvisittothemedicaldepartment

Astheinitialsymptomsofpatientswith MGaredissimilar,thefirst

medicaldepartmentsinwhichtheyfoundthemselvesincanalsovary．Since

ptosisisthemostcommonsymptominpatientswithMG,oneＧthirdofpatients

soughtmedicalhelpfromophthalmologistsforthefirsttime．Otherdepartments

includedotolaryngology,neurology,internalmedicine,orthopaedics,etc．

Departmentdistributionofpatientsfirstvisit
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AlthougharoundoneＧfifthofpatientscanaccuratelyselectneurologyon

theirfirstvisit,thisdoesnotmeanthattheycouldbediagnosedimmediately．

Duetotheunbalancedlevelofmedicalresourcesbetweenvariousprovinces,

citiesandregionsinChina,therewerestillmanyneurologistswhodidnot

understandthediseaseofMGwhichledtomisdiagnosis．

“Inthebeginning,Iwenttothe∗∗∗ hospitalinZhengzhouandwas

transferredtotheneurologydepartment．Fortunately,asIhadlearnedthatthe

problemofnerveconductioninthethymusmaycausethiskindofweaknessin

mybiologyclasses,IwasabletoselfＧdiagnose．ThenItoldmyparentssoand

letthemtakemetotheneurologydepartment．Onarrival,thedoctortherefore

askedmetoperformafewmovementsandsoon,andeventuallyprescribed

somenutritionalsupplementsformelikecalcium gluconate withoutmuch

examination．”

——PＧXJＧ０３

Transferalbetweendepartments

AmongtheMGpatientsinterviewedinthisstudy,only１６．７％ ofthem

wereaccuratelydiagnosedafteronevisittothedoctor,andtheother８３．３％of

thepatientshadtobereferredtootherdepartmentsmanytimesbeforecoming

totherightdepartmentforaccuratediagnosis．Thediagnosisisparticularly

difficultamongpatientsfromruralandunderdevelopedarea,mostofthemhad

towaitatleastonemonthforanaccuratediagnosistobemadefromtimeafter

thefirstonset,andoneＧthirdofthemwaitedaslongasayear．
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Distributionofthetimetakenforpatientsfromonsettodiagnosis

Itisworthnotingthattherearesomekeyfactorsthatareconduciveto

timelydiagnosisandtreatment,including:１)theabilitytobereferredto

neurologybyanexperiencedophthalmologistorotolaryngologist;２)the

increaseinpublicawarenessandknowledgeofthisdisease;３)incaseswhere

thepatienthasanacquaintancewhoisaneurologistorfrom anyrelated

departments,theabilitytovisitorbereferredtotheneurologydepartment．For

patientswhocannotbediagnosedintime,thecommonobstaclestodiagnosis

include:thelimitedsupplyoflocalmedicalresources,failureoftimelyreferral

to other departments such as ophthalmology,otolaryngology,internal

medicine;patientsortheirfamiliesfailuretopaysufficientattentiontotheir

medicalcondition;orseekinghelpfrom alternative medicineclinicsfirst,

resultingindelaystodiagnosis．
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Diagnosticmethod

ThediagnosticmethodsofpatientswithMGvaryinmanyways．TwoＧthirds

ofthemwerediagnosedbytheneostigminetest—thatis,testresultscanbe

negativeorpositivebyobservingtheimprovementofmusclestrengthafter

intramuscularinjectionofneostigminemethylsulphatereagent．Otherdiagnostic

methodsincludeelectromyography,serumantibodyexamination,chestCT

scan,fatiguetest,etc．

Distributionofpatientdiagnosismethods

３)Treatment

３．１　Drugs (medication effects,whetherthe medication was

prescribed by the doctor, whetherfollowＧup visits were made

regularly,drugsideeffects)

DrugtherapyforMGisdividedintothreecategories:firstＧline,

secondＧline,andthirdＧlinetherapy．CommonfirstＧlinedrugsinclude
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cholinesteraseinhibitors (pyridostigminebromide),corticosteroids,

andazathioprine (AZA),amongwhichpyridostigminebromideand

corticosteroidsarethemostcommonlyuseddrugsamongthepatients

interviewed in this study．Common secondＧline drugs include

mycophenolatemofetil(MMF),cyclosporine,andtacrolimus．Common

thirdＧlinedrugsincludecyclophosphamide,methotrexate,rituximab,

eculizumab,andtargetedtherapies．Inthisstudy,patientswhowere

treatedwithmonoclonalantibodiesortargetedtherapieshadallbeen

exposedtosuchdrugsbyparticipatinginclinicaltrialsofnewdrug

development．Someclinicaltrialswererecommendedbythepatients

attendingdoctor,andsomepatientslearnedaboutthetrialsfrompatient

organizationsorrelatedpublicwebsites．ThedistributionoffirstＧline,

secondＧlineandthirdＧlinetreatmentamongthepatientsinterviewedin

thisstudyisshowninthefigurebelow．
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DistributionoffirstＧ,secondＧ,andthirdＧlinetreatmentofpatients

Theeffectsofdifferentmedicationsarerelatedtoavarietyoffactors,

including the patients own antibody type, whether the patient was

“refractory”,thepatientsownmedicalcompliance,andthedegreeof

communicationwiththephysician．Itwasfoundthatsomeoftheinterviewed

patientsdidnotfollowthe medicalinstructionsfrom physicians,andtheir

medicalconditionwasthereforeworsened．

“Myyoungerbrotherandsisterathomesaythattakingtoomuchofthese

steroidsisnotgoodsincethesemedicineshavesideeffects．SoIstopmy

medicationwithoutaskingthephysician．WhyshouldIaskthephysician?Ihave

givenupallofmyhope．Thenmysymptomsstarttodeteriorate．”

——PＧLNＧ０６

Itisworthnotingthatpatientsmedicalcomplianceisrelatednotonlyto

personalhealthliteracyandmedicalknowledgebutalsotootherstructural

factors．Forexample,manypatientsneededtoworkoutsidehomeforalong

periodoftimebecauseoftheirpoorfamilyeconomicstatus,sotheywere

unabletovisitthephysicianregularlyresultinginarecurrenceofthedisease．

Forexample,patientPＧNMGＧ０７wenttoworkoutsidethehomeafterfinishing

juniorhighschoolandfirstdevelopedsymptomswhileworking．Afterbeing

diagnosed,hefollowedhisrelativesfromInnerMongoliatoHenantowork,and

thereafterreturnedtoBaotou,InnerMongolia,andmovedaroundtoBaotouand

Hohhot．Ineachplace,thepatientlookedforalocaldoctortoreformulatethe

treatmentplan,whichalsoledtotherecurrenceofhisconditionmanytimes．

Thepatientsinterviewedalsomentionedthesideeffectsofthedrugasa
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majorsourceofconcernforthem．Forexample,somepatientswereafraidof

takingsteroids,becausesteroidsmaycausesideeffectssuchasweightgain,

centripetalobesity,increasedbloodsugarandbloodpressure,osteoporosis,

andfemoralheadnecrosis．

“Interviewer:Whatsthemainreasonyoudontwanttotakesteroids?

Patient:Aftereatingthemforalongperiodoftime,myfacebecameswollen．”

——PＧBJＧ１２

Owingtothedifferencesinthequalityofmedicalservicesacrossdifferent

regions,notallpatientswereabletotakecalciumandbisphosphonatesdrugs

toalleviatethesideeffectsfromtakingsteroidsreplacementsdrugs．Some

patientsthereforeexhibitedsymptomsoffemoralheadnecrosis．Whenthey

stoppedtakingtheirmedication,theconditionsoftheirdiseasedeteriorated．In

addition,patientsalso mentionedthatthesideeffectsofpyridostigmine

includeddiarrhea,stomachcramps,etc．,thatazathioprinemaycausebone

marrowsuppression,liverdamage,etc．,andthatthesideeffectsoftacrolimus

includeleukopenia．

３．２　Surgery

ThymectomyisoneofthecommonnonＧdrugtreatmentsforMGpatients．

Accordingtothe“GuidelinesfortheDiagnosisandTreatmentofMyasthenia

GravisinChina(２０２０Edition)”,MGpatientswiththymomashouldundergo

thymomaresectionassoonaspossible,andmostnonＧthymomaMGpatients

canalsoundergothymectomytorelievetheirsymptoms．Ofthepatientswith

MGinterviewedforthisstudy,７０％ underwentthymectomy．Thepatients

thymectomymethodsincludetranssternalsurgery,thoracoscopicsurgery,and
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roboticsurgerywiththedaVincisurgicalsystem．

Distributionoftheproportionofpatientswhounderwentthymectomy

(３０patientsintotal)

Thetimetoeffectofthymectomysurgeryvaries．Mostpatientsreported

significantimprovementafterthymectomy．Asonepatientstated:

“Aftertheminimallyinvasivesurgery,mymedicalconditionimproved

８０％frombefore．Beforethesurgery,itwasdifficultformetotalkandwalk．

TalkingwithothersformorethanfiveminutesfrustratedmeandIdrooledalot

whenspeaking．Intheworstcase,Icouldbarelyopenmyeyes．Afterthe

surgery,Ifeltamazing,andtheeffecthasbeensignificant．”

——PＧLNＧ０６

However,somepatientsindicatedthatthymectomywasnotparticularly

useful．Aftertheoperation,theconditionofMGdidnotimprovesignificantly

andsideeffectswereevident．Asonepatientstated:

“Aftermythymussurgery,myplateletcountbegantodecrease．Somepatients

suggestthatthisisacommonreaction．Isntthehumanthymusthelargestimmune

organinthehumanbody?Itellmyselfthatthisisnormal．Aftertheoperation,I
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remainedinhospitalforabouthalfa month．Thephysiciandidnotsayhow

thrombocytopeniawascausedbutdidsaythatmyplateletcountwouldbenormal

againafterthreeorfourdays．However,itneverwentbacktonormalatall．”

——PＧLNＧ０１

３．３　TraditionalChineseMedicine

MGpatientsoftenuseintegratedtraditionalChineseandWesternmedicine

to managetheircondition．Commonly used Chinese medicinetreatment

methodsincludetakingChinesemedicine,acupuncture,useofplumblossom

needlesandChinesemedicineplasters,etc．Thedistributionofthenumberof

peoplewhousedtraditionalChinesemedicinetreatmentmethodsamongthe

patientsinterviewedinthisstudyisshowninthefigurebelow．Theyhave

differentviewsontheefficacyoftraditionalChinesemedicine．Someofthem

thinkthatithasnoeffectatallandothersthinkthatitwouldreducetheside

effectscausedbywesternmedicine．Also,therewerefewpatientswhorelied

exclusivelyonChinesemedicinetomaintainastablemedicalcondition．

Figure１１．Distributionofthenumberofpatientstreatedwith

traditionalChinesemedicine(３０peopleintotal)
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４)RelapseandCrisis

４．１　Ratioandfrequencyofrecurrence

OwingtotherecurringandlongＧtermnatureofthedisease,patientswith

MGneedtocontroltheirconditionbystrictlytakingmedicineforalongtime

andmust,atthesametime,observeparticularlifestylehabitstocontroltheir

emotions．AmongthepatientswithgeneralizedMGinterviewed,２８ofthe３０

patientsexperiencedrepeated episodes of MG and evensome serious

complications．

Basedonthesocialfactorsthataffectrelapsecodedintheinterview,we

roughlyidentifiedthemainfactorsthatleadtotherecurrenceofthepatients

diseaseincluding:compliance (drug outofstock,patients adding or

subtractingmedicinesbythemselves,etc．),emotion(influenceofdisease,

familyrelationship,intimacy,etc．),doctorＧpatientrelationship (nofixed

attendingdoctor,donotbelievein Western medicine,etc．),livelihood

(economicreasons,physicalfatigue,academicburden,etc．),childbirth,flu

andmenstrualperiod,personality,underlyingdiseases,etc．
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４．２　Reasonsforrecurrenceandcrisis

Therearemanyreasonsforrelapse．Generallyspeaking,ifthepatient

doesnotestablishastablerelationshipoftrustandcommunicationwiththe

physician,they are susceptible to a greater chance of recurrence．

Furthermore,inadequatedrugsuppliesandsideeffects willalsoleadto

relapse．Onthisbasis,physicalexertion,emotionalinfluence,andeven

personalityfactorscanalsotriggerrelapse．Inaddition,therearesome

personalphysiologicalfactorsofpatients,suchasflu,thatmayalsoaffectthe

circumstances．Forfemalepatients,menstrualperiod,pregnancy,childbirth,

confinement,etc,mayalsotriggerrecurrenceandrelapse．

Thefollowingisananalysisofthecausesofrecurrenceinatypical

patient:

PＧLNＧ０１,female,diagnosedattheageof２０,hassufferedfromseveral

relapsessincethen．

Thefirstrelapse wasattributedtotheunavailabilityofpyridostigmine

bromide．

Thesecondrelapsewasattributedtonecrosisofthefemoriscausedby

takingsteroids．The doctorstoppedthe drug completely,andthe MG

symptomsimmediatelyexacerbated;

Thethirdrelapse wasattributedtothedeathofherfatherandthe

subsequentdiagnosisofhermotherwithdiabetessyndrome,andheremotions

wereimpacted;

Thefourthrelapsewasduetohelpingoutatherauntsfamilysbreakfast

restaurant,whichwassmoky,poorlyventilated,andshefeltoverworkedto

thepointwhereshebecamecriticallyillandwasissuedacriticalillnessnotice

bythehospital．
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Patientcompliance

Themostcommonsituationisthatthepatientdoesnotfollowthedoctors

instructionsintakingmedications,whichleadstotherecurrenceofthedisease．

Inaddition,throughcommunicatingwitheachother,thepatientlearnsabout

treatmentmethodsandconditionsotherpatientshavetried,andaccordingly

decidetochangetheirmedicationregimeontheirown,increasingorreducing

thedosage,etc．Furthermore,thepatientmayrefusetovisitthedoctorfor

followＧupconsultationsowingtothedisconnectbetweenthedoctorandthe

patient,whichleadstotherecurrenceofthedisease．Whilerelapsemight

appeartobeaproblemofpatientcompliance,otherpointsoftriggeralso

deserveattention．

PＧXJＧ０３,female,１４ＧyearＧold withsymptoms,cametoahospitalin

Shanghaifrom Xinjiangfortreatment,hersymptomswereexacerbatedby

steroidinjection,three months ofhospitalizations did notimprove her

condition,theattitudeofthemedicalstaffwasawful,andmedicalexpenses

costedmorethan￥３０,０００．Afterseeingtheadvertisementsofahospitalin

HebeiandaPutianhospitalinHebei,shetriedtoseekhelpfromthembutwas

treatedasthoughshewasfakinghersymptoms．Sincethen,shehadlost

confidencein medicine,especiallyin Western medicine．Atpresent,she

maintainshercondition withpyridostigminebromide．Shelives withher

parents,isunabletotakecareofherselforgooutalone．

“IfeelthatthetreatmentinShanghaiwasabigblowtome,andeven

goingtoBeijingfortreatmentdoesnothingdifferent．”

——PＧXJＧ０３
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PＧBJＧ１２,AchR＋MuSKantibodypositivepatient,onsetanddiagnosisat

３１yearsold．Duetothesuddenreductionofsteroids,resultinginmultiple

recurrences,hedidnottrustphysicians．Hefrequentlychangedhisattending

doctorandincreasedordecreasedhismedicationbyhimselfaccordingtohis

owncondition．Whenthesymptomsweremoreserious,hedecidedtogoback

tothehospitalinhishometowninShandongtotakegammaglobulinandagain

decidedthedosageofgammaglobulinbyhimself．

“Thedoctorsinmyhometownsinternalmedicinedepartmentdontknow

muchaboutthisdisease．Theysaythatifyouwantustotreatit,thenyoudont

needtovisitus．”

——PＧBJＧ１２

Nofixedattendingphysician

Somepatientsfrequentlyneededtoworkacrossprovincesand,therefore,

didnothave afixed physicianor medication plan．Theyusually made

considerationsaboutwhethertheyneededtogotothehospitalbasedontheir

ownfeelings,andbecauseoffamilialoreconomicreasons,theymanipulated

orreducedthenumberofdoctorvisits．Ontheotherhand,somepatients

indicatedthattheyhadtopassivelychangetheattendingphysicianorreduce

thenumberoffollowＧupvisitsbecauseofthedifficultyinregisteringthe

appointmentwiththephysicianandthehavingtotravellongdistancesforthe

visit．

“Fromthecountyhospitaltothetownhospital,atthattimeitwasin

Wuhan∗∗hospital,aftervisitingthedoctorandtakingmedicine,therewas
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notanyrelief．LaterIwenttoworkwithmyhusbandatFujian,Ialsowent

throughmanyhospitalswhenIarrivedatFuzhou,itstilldidnot,thesymptoms

stilldidnotimprove．Theykept [referring]mearound,thinkingthatmy

conditionwassevere,andthenitseemedthattheydidnothaveanysolutions,

anddidnottellmehowtomanage,alltheydidwaspushmetothisside,push

tothatside．”

——PＧFJＧ１９

Overworked

Aftertheonsetofthedisease,patientshadtomakeadjustmentsinboth

physicalandsocialfunctioning,andusuallyduringthestableperiodsdo

patientschoosetoreturntotheirfamilyorworkplaceroles．However,itisalso

commonfortheconditiontorelapseduetocontinuedworkoroverworkfrom

householdresponsibilitiesorchildcare,whichcanaffecttheirhealthstatus．

“Iwasworkingasacashierinasupermarketandhadtocommunicate

withcustomersalot．Forexample,howmuchmoneywasexchanged,andthen

Icouldntspeakandfeltveryanxious．Atthattime,IwasveryshortＧtempered．I

wasveryirritatedbecausetheycouldntunderstandwhatIwasgoingtosay,

andthenIdidntknowwhatwaswrongwithme．Later,whenweateinthe

cafeteria,Icouldnteatatall．ThenIhadtodrinksoupeveryday．Evenwith

soup,Iwouldstilleasilychoke．Asfordoingthelaundry,Ilostallmystrength

afterwashingclothes．Forclimbingthestairs,Icouldbarelyclimbthem．”

——PＧFJＧ１１
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Emotionalimpact

Inadditiontobeingoverworked,emotionisanimportantfactoraffecting

thecondition．Inlife,patientsoftenrelapseowingtothedeathoffamily

members,discord in family relationships,economic and psychological

pressureandotherfactorsthataffecttheiremotions．Thisiscommoninboth

maleandfemalepatients．

“MymotherＧinＧlawpassedawayandmyunclealsodiedbecauseof

cancer．Ifeltthatmylifewouldalwaysbelikethis,plaguedbytrouble．Then

mysymptomsofthymushyperplasiabecameworse．”

——PＧLBＧ０６

Fluorfemalemenstrualperiod

ForpeoplewithMG,extremecareistakentoavoidcatchingaflusinceit

canmaketheconditionworse．Furthermore,menstruationresultsinchangesin

thebodysmetabolismwhichmayalsohaveanimpactonthecondition．The

interactionbetweenthetwofactorscanalsotriggerarelapseofthedisease．

“Ihadanotherperiod[menstruation,theauthorsnote]aroundNovember

lastyear,buttheamountwasverysmall．IthoughtIwasabouttoenter

menopauseandfeltthatmyconditionwasgettingbetterandbetter．SinceI

haveheardthatpatientswithmyastheniagravis,oncetheyreachmenopause,

theygetbetterandbetter．Sincewheneveraperiodcomes,myastheniagravis

getsworse．Wheneverthereismenstruation,theconditionofmyasthenia

gravispatientsgetsworse．”

——PＧLNＧ０１
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Pregnancyandchildbirth

Owingtothephysiologicalchangesinwomenbroughtaboutbypregnancy,

childbirthandconfinementareimportantchallengesfacedbywomenwithMG．

Therelevantliteratureshowsthatpregnancyandchildbirthmaystabilize,

improve,orworsenthedisease．Amongthe２０femalepatientsinterviewed,７

gavebirthbeforeonsetand６gavebirthafteronset．Amongthepatientswho

gavebirthbeforetheonsetoftheirdisease,６ofthemmayhavepregnancy,

childbirthandconfinementastriggeringfactorsoftheironset．Forfemale

patientswithreproductiveneeds,specialattentionshouldbegiventothe

managementoftheirpregnancywiththeinvolvementofneurologiststhroughout

theentireprocess．

PＧBJＧ０９,ahousewife,gavebirthtwice,andtheseconddeliverywas

changedfromvaginaldeliverytocaesareansection．Shewishedtohavea

secondchildsounderwentdiagnosispriortogivingbirththesecondtime．She

gavebirthinthedistricthospitalinBeijing,andwasinacriticalstatethree

daysafter．

“Whenthe(steroid)wasreducedtotwoandahalftablets,Iwasready

tohaveasecondchild．Atthattime,Iwasfineinthefirstfewmonths,butmy

conditiondeterioratedinthenextfewmonths．Itwasverydifficultformeto

swallow,soIbasicallyateeggcustardeveryday．Afterthenexttwoorthree

months,Ihadalreadyaddedsteroids,soItook６tabletsofsteroids,butI

didntgetanybetter．IwastiredbutdidntvisitthephysicianbecauseIwasnt

inanyrealdangeratthetime．Onthethirddayaftergivingbirth,Ihada

crisis．．．”

——PＧBJＧ０９

６０１

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



PatientＧFamilyInteractionFactors

“Character” (asitsliteraltranslationiscolloquiallyusedinChinese)

usuallyreferstoanattitudeheldtowardstheworldaroundandisusually

reflectedinbehavior．Intheprocessofdiseasemanagement,patientswith

strongercharacterrarelyinvolvetheirfamilymembersindiseasemanagement．

Suchpatientstendedtoomitimportantthingswhenexplainingtheirillnessto

theirfamily,friends,andcolleagues,andrarelyexpressedthattheyneeded

familymemberstoparticipateindiseasemanagementorforthefamilytobear

responsibility,believingthattheycancopewiththeproblemontheirown．This

maycontributetoanincreasedriskofrelapse．

Inaddition,behindthe avoidance offamilyinvolvementindisease

management,therearealsoreasonssuchasinsufficientfamilyrelationships

andfamily system support．Illness brings a series of economic and

psychologicalburdenstoindividualsandfamilies．Forpatients,iftheyperceive

thattheycannotgetenoughsupportfromtheirfamilyoforiginorthefamilythey

form,theyareoftenforcedtoundertaketheburdenuponthemselvestoavoid

affectingotherfamilymembers．

Therefore,howfamiliescanprovideadequatesupportintheirinteraction

withpatientsandhowtoeffectivelysupporttheinteractionbetweenpatients

andfamiliesaretopicsthatdeservefurtherexploration．

“Growingupinsuchadifficultenvironment,Imstillstrongenoughto

handleeverythingbymyselfandneednotshowmyweaknesstomyfamilyand

friends．”

——PＧGDＧ０８
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“Imallonmyownandwillneverletmyfamilyhelpmenomatterifits

walkingorcombingmyhair．”

——PＧHNＧ１８

５)Rehabilitation

５．１　Rehabilitationmeasures

Duringtheinterview,manypatientshavenotbeentotheoutpatient

rehabilitationdepartmentofahospitalorhadanyappropriaterehabilitation

training．Inthecontextofourcountry,patientsareveryunfamiliarwiththe

conceptofphysicaltherapy,occupationaltherapy,andspeechtherapyin

Westernmedicinerehabilitation．

Theunderstandingofrehabilitationrelatesmainlytotherehabilitationand

healthcaremeasuresfromtheperspectiveoftraditionalChinesemedicine,

suchasBaduanjin,Wuqinxi,andplumblossomneedles．Thisisaresultofthe

promotion ofthese rehabilitation and healthcare measures by patient

organizations,suchasprovidingonlinetrainingcourses,communityactivities,

andmailingrehabilitationequipment．Intermsofrehabilitationequipment,a

smallnumberofpatientsinneedwereequippedwithwheelchairs,walking

aids,etc．athome,butmostpatientswerenotequipped．Iftherewasa

recurrenceorcrisis,itwasmainlyovercomewiththehelpoffamilymembers．

５．２　Rehabilitationneeds

Whenexploringtherehabilitationneeds ofpatients,many patients

mentionedthatitisnecessarytodeveloprehabilitationcourseortrainingfor

patientswithMG．Asforthespecificneeds,itwasdifficultforthemtoexpress．
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Duetoeconomicreasons,theincomeofmostpatientsandtheirfamilieswas

mainlyspentonvisitingadoctor,takingmedicine,etc．,sotheywerewilling

tospendonlyrelativelylittleorevennoneonrehabilitationandotherexpenses．

Those who were willing to spend were mainly concerned aboutthe

rehabilitationandhealthcaremeasuresunderthetraditionalChinesemedicine,

theeffectivenessoftherehabilitationcourseforMG,whethertherewillbe

interactionwiththerehabilitationteacher,theinteractionbetweenpatients,

whethertherehabilitationcoursecouldhelppatientstodeveloplongＧterm

habits,thefrequencyandextentoftherehabilitationcourse,etc．

“Theclassshouldbeheldonceaweek,andIhopetobetaughtsome

Baduanjinmovementsbytheteacher．AnditiseasiertobeselfＧdisciplined

whenthereisateacher,mostimportantly,itshouldbefreeofcharge．”

——PＧHLJＧ２６

“IhopethatsomeonewillguidemeoneＧonＧone,suchasonhowtodo

acupuncturebetter,orwhattoavoidindailylife．Thecostoflessthanafew

thousandyuanisaffordableforme．Dailyrehabilitationtrainingorexercise

therapyisnecessary,butnotforeveryone．Nomorethan１００yuanpermonth,

onceamonth,isgoodenough．”

——PＧHLJＧ２４

“Ihopethatpatientswhoattendtherehabilitationcoursetogethercan

communicatewitheachotherwhilerecovering．Lessthan１００yuanamonth,

becauseinthelongrun,pricycourseswillcosttoomuch．”

——PＧBJＧ１７
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“Rehabilitationcoursesrequirealongperiodoftimeandpatience．We

shouldintegraterehabilitationtrainingintoourdailylifebitbybitsothat

patientscanapplywhattheyhavelearnt．Wecanpay,buttherearemany

waystogetinformation,andsomedonotcostanything．”

——PＧHNＧ２７

“Iwanttolearn plum blossom needling．Ihopetheteachercan

communicateandsuperviseviavideolink．Nomorethan１００yuanamonth．”

——PＧFJＧ１１

“Iamnotveryinterestedinonlinecourses．Theonlinecoachcannot

adjustmymovements．IfIdoitwrong,itmaybeharmful．”

——PＧBJＧ１２

“Ihopeitcanprovidesoothingclassessuchasyogaandbreathing

regulation．Itsbettertoputitintoashortvideo,becauseeveryoneslifeis

fastＧpaced．Asubscriptionofoneortwohundredyuanamonthisacceptable．”

——PＧJSＧ１３

“Ihopesomeonecouldhelpmefindtherightexerciseformyphysical

condition,becauseIdontknowwhattodonowexceptwalk．Ihopethatthere

willbeinteractionbetweenstudentsandteachers．Lessthan５００yuanis

acceptable．”

——PＧZJＧ２８

“The duration cantbetoolong,andthe strength needsto be

acceptable,forexample,acupuncturingpointsandadjustingbreathing．Itis
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betterifitisfree．”

——PＧSDＧ０４

“Ihopethatrehabilitationtrainingcanpromotethedevelopmentofgood

livinghabitsofpatientsandthattheycanputitintopractice．Thekeyisto

implementthetrainingforalongtime．”

——PＧBJＧ２２

６)Currentillnessandsocialsupport

６．１　Currentillnessandpsychology

Mostofthepatientswereinastableconditionatthetimeoftheir

interviews．However,likethevolatilityofthediseaseitself,patientsalsohad

psychologicalexpectationsforrelapseandbeingindangerouscondition．In

termsofselfＧcare,exceptforafewpatientswhoneededthecareandsupport

oftheirfamilymembersandcouldnottakecareofthemselvescompletely,

mostpatientscouldliveandtravelnormally,buttheycouldnotengageintasks

thatweretoolaborＧintensive．

Intermsofpsychology,patientsfacedrelativelycommonpatternsof

psychologicalburden．Owingtothechangesinphysical,family,andsocial

rolesbroughtaboutbythedisease,patientsgenerallysufferedfromanxiety,

guilt,depression,andothernegativeemotions,whichranthroughouttheentire

journeyofthepatient．Themainmanifestationswereanxietycausedbynot

findingthecausebeforediagnosis,hopeanddespaircausedbytheupsand

downsoftheconditionduringthetreatmentprocess,amongwhichthedoctors

communication,adjustmentoftheirownroles,andtheburdenofthedisease
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werealltriggers．

“Iwasverydesperateandfrustrated．Atthetime,Iwentbacktomy

familywhenIwasonly２５yearsold! Myfamilygaveuponme．”

——PＧLNＧ０６

“MaybetherearemanypatientswhofeelthesameasIdo,fullofguilt

andselfＧloathe．．．”

——PＧSDＧ０４

６．２　SelfＧresponse

Identityadjustment

ChangesinthebodyafteronsetofMGimpactsthepatientsoriginalsocial

role．Beforethedisease,theywereafather,amother,ahusband,awife,or

achild,butMGaffectedtheperformanceoftheiroriginalrolesandidentities．

Theresultingidentityadjustmentwasaprocessmostpatientsencountered．This

kindofadjustmentwasduenotonlytothechangesinphysicalstrength,but

alsointhepowerlessnessassociatedwiththeidentityofthe“patient”that

impactedthepossibilitiesofhappinessandsatisfactionasa“mother/father/

husband/wife/child”wouldotherwisehave．Thiswouldbringembarrassment

andregrettothepatient．ThiskindofreＧcoordinationandtransformationwas

notonlyasituationthatpatientsneededtofaceindividually,butalsorequired

therolesandfunctionsofotherfamilymemberstochangeaccordingly．

“WhenIwasseriouslyill,theimpactwassevere．Ievenhaddifficulty
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walking．Once,Iattendedmydaughtersparentmeetingduringmyfluctuating

period,Icouldntevengoupthestepsintheauditorium,and,atthattime,

everystepseemedsoveryfaraway．ThenallIcoulddowastoasktheteacher

tohelpme．From myappearance,mysymptomsseemedtobeunobvious

unlesstheymanifestedphysically．”

“Ifmyconditionisstable,Iwillregularlyholdthechildcontinuously,but

evensomyfamilymemberskeptremindingmenottoholdhimifIdonthave

enoughstrength．”

——PＧHNＧ１８

Inadditiontoadjustmentstotheirrolewithinthefamily,patientsalsohad

toadjusttheirroleinthe workplace．Family members wereoften more

understandingandtolerantofthepatientschangesinfamilyrole,butthe

patientsworkplacewasmoreuncertain．UsuallyafteronsetofMG,patients

wouldimplementcopingstrategiesintheworkplaceenvironment,suchas

communicatingwiththesupervisor/managertoadjustthejobposition,seeking

theunderstandingoftheleadersorcolleagues,oradjustingthenatureofthe

work,etc．

“Interviewer:Isee,soitmeansthateveryonemayknowyourphysical

condition,buttheydidnotadjustyourposition,andsomestrenuousworkwont

beassignedtoyou．

Interviewee:Yes,althoughthereisnotransferal,butinthatjob,

everyonewilltakecareofyou,youknow,noonewillsaythatifIlift１００

pounds,youhavetolift１００pounds,no,thereisnosuchsituation．Hesaidthat

youcandowhatyoucanandwhateveryouwant．”

——PＧLNＧ０６
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However,wealsoregrettoseethatsuchadjustmentsintheworkplace

arenotalwayssuccessful．Manypatients,especiallywomen,patientswithlow

educationlevel,andthosewithseriousmedicalconditions,risklosingtheir

jobs,and manypatientsafterlosingtheirjobshavelosttheirabilityor

confidencetolookforreＧemployment,andthereforearerelegatedtodomestic

workathomeorengaginginscatteredworktoearnaliving．

“Gettingsickhashadsomeimpactonmyjobsearch,becauseIusedto

beajewelryconsultant．IwasaSAingoldjewelry,andnowItakethis

medicineandbecamesofat,itsdifficultformetofindajobagain,andthenI

gainedweightsomyphysicalstrengthisnotverygood,sonowIcanonlydo

computercustomerserviceandsoon,andtheincomehasreducedalot．”

——PＧHNＧ１６

Lifeadjustment

Inordertoadapttothechallengesbroughtbythedisease,patientsoften

adjusttheirlivesinvariousaspects,forinstanceavoidinggoingoutalone,

adjustingworkintensity,beingcarefulnottocatchaflu,choosingsuitable

exerciseandrehabilitation methods,etc．Somepatients willevenadjust

membersintheirsocialcircleoffamily,friends,andcolleagues,sothat

peoplearoundthemcanunderstandtheircircumstanceandbemoretolerantof

them．

“Forexample,weneedtostaylowandkeepquiettopreventourselves

frombecomingannoyingandbeingisolatedbyothers．Weneedtoactlike

normal,withoutdisabilities,inordertoearnaliving．”

——PＧLNＧ０６
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Futureoptions

Thediseasealsoaffectsthepatientsexpectationsandchoicesforthe

future,andthereforechangestheirlifetrajectory．Ontheonehand,itaffects

thepatientspersonallife,suchastheirstudies,jobＧhunting,andlifepartner

selection,andontheotherhand,itaffectsthepatientsfamilychoices,

includingfamilialeconomicplanning,roleexpectations,andparenting．The

connectionbetweenthediseaseandthepatientsfuturechoicerendersthe

patientpassiveandhelpless．Physicalhealthbecomesapriority,andthe

patientsandtheirfamiliesarefaced withthechallengeofadaptingand

adjusting．

“Interviewer:Maybeyouusedtothinkthatyourcareeristhefirst

priority,butmaybenowyourhealthwillcomefirst．Right?

Patient:Yes,becauseIthinkidealphysicalhealthisfundamental．The

purposeofworkinghardistohavebettersocialsecurity,nottomakeloadsof

money,andmoreimportantlyIamabletoplayagoodroleasamother．”

——PＧHNＧ１８

６．３　Familycoping

Aftertheonsetofillness,inadditiontochallengesfacedbythepatient,

owingtothe chronic nature of MG andthe requirementsfor disease

management,thepatientsfamilyalsoneedstocopewiththediseasein

caregiving,economicandemotionalaspects．Atthesametime,thewaythe

familyrespondstothediseaseisveryimportanttothepatient．Apositive

responsewillbeveryhelpfulformanagingthedisease,butanegative
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responsewillaffectthecontrolandrecoveryofthedisease．

Caresupport

OwingtothegradualdevelopmentofsymptomssincetheonsetofMG,

physicalfunctionsofpatientsareoftenlimited,andsymptomsbeginwith

dysfunctionssuchasocularmyasthenia,ptosis,diplopia,dysarthria,etc．

Beforeadiagnosisismade,patientsoftengothroughalongandcomplicated

journeytoseekmedicaltreatment,whichrequiresagreatamountofcareand

supportfrom family members．The process oftreatment,surgery,and

rehabilitationafterthe diagnosis also requires greateffortfrom them,

especiallyfromtheprimarycaregivers．

“Overthepastsevenyears,Ihavetakencareofheralone．Iamalso

worriedabouttheopinionsofmydaughterＧinＧlawandson,butsheismy

daughter．NowIamsick,andIhavesufferedfromdiabetesforafewyears,so

Icanttakecareofheranymore．Herdaughterhasgrown．Nowitsherdaughter

whoactuallyhastotakecareofher,soshehelpshertakeabathanddoother

things．”

——PＧHNＧ３０

“Atthattime,Ihadtoaskforleavefromworktotakecareof(mywife,

theauthorsnote)．Onandoff,shehasbeensickforalmosthalfayear．Itold

mysupervisordirectlythatmywifewasill,andthenItookleavetotakecare

ofher．Shewasseriouslyillandneededhelpwitheverything,likegoingtothe

bathroom,takingashower,etc,sinceitwasinconvenientforhertomove．”

——PＧHNＧ１８Husband
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Financialsupport

ThemostdirectimpactofMGonthefamilyistheincreaseinthefamilys

financialexpenditureonhealthcare,especiallyforjuvenilepatientswhodonot

havemuchincomethemselvesoradultpatientswhodonothaveastable

sourceofincome．Inaddition,becausemostMGpatientsarewomen,before

thedisease,somefemalepatientsweremainlyhousewives,whotookonthe

roleofcaringforthefamilyandhadnostableincome．AftertheonsetofMG,

theywouldneedfinancialsupportfromtheirspouseoreventheirwiderfamily．

Foradultmalepatients,theymayhavebeenthemainsourceofincomeforthe

familybeforetheonsetofMG,andafteronset,othermembersofthefamily

continuetorelyontheirfinancialsupportwhichhasnowbeenreduced．Itis

importantforthefamilytoadjusttothefinancialsituationofthepatientand

achievemutualunderstanding,thus,thepatientcanavoidfurtherpsychological

burdenfromfinancialdifficulties．

“Myfatherwassickin２０００．Itwaseasyformetoborrowmoneyfrom

othersasIhavetheabilitytorepaythedebt．However,whenIgotsick,noone

wantedtolendmoneytomeasIhavenoabilitytorepaythedebtatall．NowI

mainlyrelyonmyfatherspensionwhichisabout３０００yuanpermonth．”

——PＧLNＧ０６

“Sincemysisterissickandwouldotherwiseneedmoneyforpeopleto

takecareofher,therefore,mytwosistersstayedathometotakecareofher,

andmybrotherwenttoworkatotherprovincestoearnmoremoney．”

——PＧBJＧ０９family
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Emotionalsupport

Asmentionedearlier,thediseasecanhaveagreatimpactonthepatients

psychology,whichisoftenlastingowingtoitschronicandfluctuatingnature．

Emotionssuchasanxiety,guilt,anddepressionbroughtonbyillnessrun

throughoutthepatientsjourney,andfamilymembersareoftenalsoaffectedby

thepatientsmood．However,itiscrucialforthepatientsfamilytoprovidethe

patientwithappropriateemotionalsupport,asthiswillnotonlyhelpthepatient

facethediseasecourageously,butalsosupportthepatientinfacingother

subsequentchallengesinlifeinthefuture．

“Mysisterandherhusbandareextremelyniceandshow agreat

emotionalsupporttome!”

——PＧLNＧ０１Auntie

７)Patientorganizationsandlocalpatientcommunities

Patientorganization

AfterbeingdiagnosedwithMG,mostpatientsjoinapatientgroupthrough

doctorreferral,patientrecommendation,onlinesearch,orrecommendation

fromfriendsandrelatives,andcontactBeijingAiliMyastheniaGravisCare

CenterthroughonlinelinkstoQQandWeChatgroupstoestablishcontactwith

otherpatients,thusreceiverelevantservicesofvaryingdegrees．Fromthe

websiteofAili,wecanseethattheyprovideservicesandprojectsintheareas

ofcounselingandcompanionship,rehabilitationandeducation,doctorＧpatient

communication, assistance and support,integration and employment,
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communityempowerment,andfieldpromotion．

Amongthe patients weinterviewed, many patients gave positive

commentsonpatientorganizations．Followingdiagnosisofthedisease,the

soonerthepatientwasabletocontactthepatientorganization,themorelikely

theywouldbeabletoreceivethecorrectdiagnosisandtreatment,avoiding

detours．Atthesametime,whentherewasaneedfordrugdiscontinuationand

medicalassistanceduringthetreatmentprocess,thepatientorganizationcan

mobilizestakeholderssuchaspharmaceuticalcompaniesandhospitalstomeet

theurgentmedicalneedsofpatientsbyspeakingup．Inaddition,thepatient

organizationsalso pay attentiontothe needs ofpatientsinterms of

rehabilitation,psychology,employment,etc．,andhelpspatientsinneed

throughempowermentandcultivation．

“In myopinion,thepsychologiststeachushowtoovercomeour

obstacles．Aftergettingsickallbyourselves,wouldntweallbevery

pessimistic?”

——PＧBJＧ０９

Localpatientsupport

Thepatientswerelinkedonlinethroughthepatientorganization,andthe

lonelinessandpainbroughtbytheillnessthatoutsiderscouldnotunderstandquickly

foundresonatedwithotherpatients．Inadditiontoonlinecommunication,thepatient

organizationwouldalsogatherpatientsinthesameareaintothesamepatientgroup

tofacilitatemutualcommunicationandsupport,andsupporttheformationofoffline

communities,forexample,throughthegatheringoflocalpatientgroups,etc．Dueto

geographicalfactors,patientsoftenestablishcontactsquicklyandbecamefamiliar

witheachother．Asaresultofcommonmedicalneedsfoundinthesameregion,
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patientscanoftensupporteachotherindiagnosis,treatment,rehabilitation,

psychologicallyandemotionally．Theresultingsupportnetworkbuiltwithinthe

patientslocalcommunityprovidesthepatientwithtangiblesupportintheirdaily

lives．

“BecauseIwascarriedbythatpatientatthebeginningoftheoperation,I

rememberitveryclearly．Hecarriedmyrighthand．HissurnamewasHan,his

namewasHan∗∗．HewasfromChangchunCity．Ihavetorememberitfora

lifetime(laughs)．IwaschattingintheNortheastgroupatthebeginning,and

thepatientsfatheralsohelpedcarrymebecauseIwasfat．”

——PＧLNＧ０６

１６．Otherissues

１)DoctorＧpatientcommunication

Patientspointofview

ThroughinterviewingMGpatientsanddoctors,thisstudyfoundthatpoor

doctorＧpatientcommunicationisamajorproblemhinderingpatientstreatment

andrecovery．ThissectionfirstdiscussesthereasonsforthedifficultyofdoctorＧ

patientcommunicationfromtheperspectiveofpatients．

Firstly,many patientssaidthattheirdoctorsfailedto explainthe

pathogenesisofMGtothem,thatis,whytheautoimmunesystemcauses

muscleweakness．Likewise,doctorshavefailedtoexplainwhypatientsare
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takingaparticulardrug,whythedosageisincreasingordecreasing,whythe

drugisbeingchanged,orwhytheyarebeingtreatedwiththymectomy,CＧ

globulinpulses,orplasmapheresis．This may be aresultofthe busy

consultationsysteminthehospital,patientsgenerallyfeelthattheyhavetoo

littletimetomeetwiththedoctorduringeachvisit,andtheycannotaskthe

doctoraboutthediseasemanagementprocessorunderstanditinＧdepth．Onthe

otherhand,thepatienthimselfadmittedthathedidnothavesufficientmedical

knowledgeand “didntknow whatquestionsto askthe doctor”．This

communicationbarrierhinderspatientsunderstandingoftheirowndisease,andin

partresultsinsomepatientsnotpayingenoughattentiontodiseasemanagement

andfailingtofollowdoctorsinstructionsfortreatment．

“Itseemsthatthereisabarrierbetweendoctorsandpatients,andhow

theystudythisdiseaseseemstobevoidofcommunicationwithpatients．”

——PＧXJＧ０３

Secondly,somepatientsdonothaveenoughtrustindoctors,whichalso

leadstodifficultiesincommunicationbetweendoctorsandpatients．Thereare

complexreasonsbehindthelackoftrust:becausemostpatientsdonothavean

attendingdoctorwhohaslongＧtermknowledgeoftheircondition,theyseeka

doctoratrandom forreasonssuchasgoing outfor work,difficultyin

registration,etc．,sodoctorshaveonlylimitedinformationabouttheirmedical

historyandpastmedication．Thisleadstothefactthatsomedoctorsprescribe

drugsthatarenotsuitableforthepatientscurrentcondition,whichleadsto

fluctuationorevenrecurrenceofthedisease,whichinturnleadstodiscordin

the doctorＧpatientrelationship．Inthis case,the patient either avoids

communicationwiththedoctorasmuchaspossibleorthinksthattheopinionof
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asingledoctordoesnothavesufficientauthority,andselectivelyadoptsthe

doctorsprescriptionaccordingtohis/herownunderstanding．

“Ifeltthatthetreatmentina∗∗citywasalsoabigblow．Later,Igave

up,andIfeltthatitwasimpossibletofindagooddoctor．IthoughtImightjust

stayathome．ThenIlearnedChinesemedicinebymyselfontheInternet,and

thenboughtsomeChinesemedicinemyself．Ifyougooutside,nooneisableto

cureit,andyouneedtospendalotofmoney．”

——PＧXJＧ０３

Researcher:“Thenwhydidntyoulistentothedoctorsadviceandchange

toazathioprineorTac?”

Interviewee:“Becauseafterthat,Idontbelieveintheauthorityof

doctors．Generally,ifIhavetomakeamajordrugadjustment,Iwillaskafew

moredoctors．WhenImdone,Iwillputtheopinionsofthesedoctorstogether．

ThatswhoIam,thatsmypersonalhabit．”

——PＧLNＧ０６

Finally,thelackofpatientcompliance willstrainthedoctorＧpatient

relationship．Patientsoftendescribethattheyalwaysfeelthatthedoctoris

“blaming”themselvesforfailingtotakemedicineontime．Sucharegisterof

blamewillfurthermakethepatientbecomeafraidofcommunicatingwiththe

doctorandreducethenumberoffollowＧupvisits,causingaviciouscircle．

“Forexample,the∗∗doctorhasabadtemper．Heiskindofcoercive,he

justwantsmetosaywhathewantstohearfromme,andtheconversationisnotvery

pleasant．HealwaysthinksthatIamdisobedient．Later,hedidntcareaboutme．”

——PＧFJＧ１１

２２１

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



Doctorspointofview

Duringourinterviewswithdoctorsfromneurology,thoracicsurgery,and

traditionalChinesemedicine,wefoundthatdoctorsalsobelievedthatdoctorＧ

patientcommunicationwasanimportantfactoraffectingpatientcomplianceand

diseasemanagement．Duringtheresearchprocess,wefoundthat,fromthe

perspectiveofdoctors,themainfactorsaffectingdoctorＧpatientcommunication

includethefollowingfactors:

Firstly,theinterpretationofMGinChineseand Westernmedicineis

completelydifferent．Westernmedicinemayexplainthediseasepathogenesis,

pathogenicfactors,diagnosisandtreatment,medicationexplanation,etc．,

whiletraditionalChinesemedicinetendstoexplainfromtheperspectiveofyin

andyang．Perhapsthesetwoexplanationsconstructthepatientsunderstanding

ofthedisease．

Secondly,thepatientsareusuallyreferredfromophthalmology,thoracic

surgery,andotherdepartmentstotheneurologydepartment,whichusually

involvesthe patient experiencing a tortuous path of misdiagnosis and

mistreatmentthatbeforeobtainingcorrectdiagnosisandtreatment．Throughout

theprocess,thesenseoftrustindoctorsasawholeisaffected．Theincrease

inthenumberofpatientsstartingoutinthecorrectdepartmentinrecentyears

isconducivetothebuildingtrustbetweendoctorsandpatients．

Finally,the communication attitude andskills between doctors and

patientsareveryimportant．Manydoctorsinterviewedmentionedthatpatients

compliancedependedonequalcommunicationbetweendoctorsandpatients,

whethertheycanexplaintothepatientstheirphysicalconditioninplain

language,andwhetherdoctorscanexplainthetestingandtreatmentplanin

detailtothepatients,etc．,thesearethekeyfactorsaffectingpatient
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compliance．

Wefoundthatduetothechronicnatureofthediseaseandthedifficulty

ofmakingappointmentsforfollowＧup visitstothe doctorunder Chinas

healthcaresystem,manypatientsusuallythinkthattheycanbecomeanexpert

afteralongＧtimedealingwiththeirowndiseaseandnolongerneededregularly

followＧupvisits．However,doctorsbelievethatatpresent,itisdifficultfor

patientstoregularlyreporttheirconditionstodoctors,forexample,dueto

difficultiesinmakingappointments,longtraveldistances,andsegmentationof

diagnosisandtreatment．Thus,doctorscannotfully graspthe patients

conditionandresponsetomedication．

２)DrugPurchaseChannels

TherearedifferentchannelsforpurchasingmedicinesforMGpatients．

Mostpatientshavetheexperienceofobtainingmedicinedispensedfromthe

hospitalorpharmacy．However,therearetimeswherethemedicinesareoutof

stockoraretooexpensive,thus,patientsneedtogooutoftheirwaytobuy

themedicinestheyneedandatanaffordableprice．Theinterviewsfoundthat

themethodsofpurchasingmedicinementionedbythepatientsareasfollows．

Figure１２．Distributionofdrugpurchasechannelsforpatients(３０peopleintotal)

４２１

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



Itis worthnotingthat many patients mentionedthatpyridostigmine

bromidehasbeenoutofstockinmanyareasinthecountryforseveraltimes,

sotheyneedtofindnewwaystobuymedicines．Inaddition,thirdＧlinedrugs

suchastacrolimusarefinanciallyburdensomeformostpatients．Multiple

patientsmentionedthattheycomparedrugpricesfromvarioussourcesand

choosetheonesthatarecheaperand“looklegitimate”．Thereisnowayfor

patientstoverifywhetherthedrugspurchasedonlineorthroughpharmaceutical

agentsare genuine,which mayrepresentsome hidden dangersinthe

pharmaceuticalmarket．

３)Telemedicine

Duetothedifficultiesinmakingappointments,seekingmedicaltreatment

inotherplaces,andfindingasuitableattendingdoctor,many patients

eventuallytry and becomereceptivetothe method offinding medical

treatmentsonlinetohelpthemselves．Amongthepatientsinterviewedinthis

study,３６．７％ ofthepatientshaveusedorareusingplatformssuchasGood

DoctorforInternetmedicaltreatment．However,thesepatientsbelievethat

Internetmedicaltreatmentcanonlybeusedasameanstoassistthediagnosis,

ratherthanbeingsolelyreliedupon．

Figure１３．DistributionofpatientsInternetmedicalserviceexperience

(３０peopleintotal)
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Mostofthepatientswhousesomeformoftelemedicinerecognizethe

benefitsitbrings,suchasbeingabletomakeappointmentseasily,consult

famousdoctorsconveniently,avoidthetrouble oftravelingfor medical

treatmentindifferentplaces,andmakingiteasiertoaskdoctorsquestions．

However,somepatientsmentionedthatremoteconsultationismoreexpensive

thanhospitalconsultation．Atthe sametime,compared with Western

medicine,traditionalChinese medicineneedsto “see,hear,ask,and

know”,sotelemedicinestillcannotreplaceonＧsitediagnosisandtreatment

requiredintraditionalChinesemedicine．

“Thebenefitoftelemedicineisthatyoucanaskmanytimes．Infact,

whenyougotothehospital,youwillbechargedfiftytosixtyoronehundred

yuantomakeanappointmentwithaspecialist,andthensometimesthedoctor

willjustgiveyouafewwordsandyouredone．Incontrast,Icanaskmore

questionsontheinternet,thatis,doctorsontheInternetcangothroughyour

medicalrecordandtellyousomething．”

——PＧJSＧ１３

“IusedtheGoodDoctorwebsiteonce．Idontrememberexactlywhat

happenedatthattime,maybeits becausethe disease hasrecurred．

ConsultingonGoodDoctorisquiteexpensive．AfterIregistered,hecalled

directly．Tobehonest,itdidnotsolveanythingatthattime．Evenifyousaida

fewwordsonthephone,hecouldntdrawaconclusionforyou,hecouldnt

prescribemedicineforyou,andhecouldntfullyunderstandyou．”

——PＧHNＧ２７Mom
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４)Theillnessimpactonfertility

FemalepatientswithMGcanbecomepregnantandgivebirthnormally,

butunpredictablefactorsintheseprocesseshaveanimportantimpacton

diseasemanagementandthe managementoflaborduringpregnancy．As

mentionedearlier,ofthe２０femalepatientsweinterviewed,sevengavebirth

beforetheonsetandsixgavebirthafterit．Amongthepresentationsofpatients

whogavebirthbeforetheonsetofthedisease,webelievethatthetriggering

factorsoftheironsetmayberelatedtothechangesinphysicalconditions

broughtaboutbypregnancy,childbirth,andconfinement．Amongthem,there

arealsofemalepatientswhohavefoundthemselvesindangerousconditions

becauseofthepregnancy．

Thereis a gap between obstetriciansknowledge of MG andits

management,andthatofaneurologistandthoracicsurgeonsknowledgeof

obstetrics．Althoughwefoundfromthedoctorsinterviewsthatmanydomestic

hospitalswithexperienceinMGhavenoticedthereproductiveneedsoffemale

MGpatientsandtheresultingdiseasemanagementchallenges,andthatsome

doctorsareadvocatingmultidisciplinarymanagement,suchasahospitalin

Hunan,thereisstillalackofawarenessforlowerＧtierhospitalswheregrassＧ

rootspatientsoftenseekmedicaltreatment．

５)Refractorytype

Althoughthereisnoresearchonthismatteryet,thisreporthopesto

providesomediscussionontheconceptof“refractory” MG．Thisstudy

considers “refractory” to be aninherently controversialconcept．For

physicians,“refractory”MGpatientshaveamoredetailedmedicaldefinition:

(１)inadequateresponsetoconventionaltherapy;(２)intheabsenceofclinical

７２１

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



recurrenceortheneedforcontinuoussalvagetherapy (suchasintravenous

injections),theinabilitytoreduceimmunosuppressivetherapy;(３)severeor

intolerableadverseeffectsofimmunosuppressivetherapy;(４)comorbidities

thatlimittheuseofconventionaltherapy;(５)thepresenceofMGevenduring

treatment．Forpatients,however,“refractory” is more ofa socially

constructedconcept．Duringtheinterviews,manypatientsmentionedthatthe

reasonwhytheirdiseasecouldnotbetreatedrepeatedlywasthat“Iama

refractorytype”．However,mostofthesepatientswereonlyAchRantibody

positive,notarefractorytypeaccordingtothemedicaldefinition．Thereason

fortherecurrenceofthepatientsconditionliesmoreinthechallengeof

achievingstabletreatmentregimebroughtaboutbyhis/herdisadvantaged

socioeconomicconditions．Therefore,thereportadvocatesthatthemedical

andpublichealthfieldsshouldpayattentionnotonlytothe “refractory”

patientsdefinedbyclinicaloperations,butalsotosuchsociallyconstructed

“refractory”conceptsandtodeviseforpatientsappropriatepolicyandsocial

securitysupport,helpingthemintreatmentandrecoverymoreeffectively．
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PartⅣ
Currentstatusofdiagnosisandtreatmentof

myastheniagravisfromthedoctorsperspective

１７．DoctorInterview

Thesevenseniordoctorsandexpertsweinterviewedhaveextensive

experienceinthediagnosis,treatment,andresearchofMG．Wehavelearned

thatalthoughthelevelofawarenessandtechnicalskillofthediagnosisand

treatmentofMGamongthegrassrootsdoctorsinourcountryisconstantly

improving,theyhaveexpertiseoverthesymptoms,diagnostic methods,

detectionmethods,andmedicationbasisofMGthatcanhelppatientsavoid

detoursduringthetreatmentprocess．Thenextchallengeistoimprove

knowledgeonsuchmattersasmedication,surgery,andsymptomsubdivision．

Further,itismoredifficulttodistinguishbetweenocularmuscletypeandthe

generalizedtypeofMG．

WeknowthatMGconsistsofonlyasmallpartofthetextbooktrainingof

clinicians．Therefore,intheprocessofclinicaltraining,itisveryimportantfor

doctorstobetrainedandversedinrespectofMG．Wefacethechallengeof

standardizingandimprovingthelevelofrelateddiagnosisandtreatment

throughonＧtheＧjobtrainingandmultidisciplinarycooperation．

Inaddition,doctorsandpatientsperceivetheroleofTCMdifferently．Most
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doctorsthinkthatWesternmedicineisthemeansofdiagnosis,treatment,and

rescue,whileChinesemedicineistocontrolandbalancetheamountofside

effectsfromWesternmedicine．Patientsservetoexpandtheroleoftraditional

ChinesemedicineinthemanagementofMG,andareeven“eagertomixup

thedoctorsinan emergency”．Thisisa veryspecialandinteresting

phenomenoninthecontextofourcountry,whichdeservesfurtherstudyand

discussion．
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PartⅤ
Summary

１８．Researchsummary

Inthisstudy,sequentialmixedmethodswereadopted,and１０２０valid

questionnaireswerecollectedthroughquantitativeresearchmainlybasedon

crossＧsectionalsurvey．Through qualitative research based on inＧdepth

interviews,２６ myasthenia gravis patients,７ myasthenia gravisfamily

membersand７doctorswereinterviewedtodescribethequalityoflifeof

myastheniagravispatientsinChinaanddrewthetypicaljourneyofapatient

withweaknessfromonsettodiagnosistotreatmentandrecovery,tomakethe

publicandthegovernmentunderstand myastheniagravisdiseaseandthe

impactofmyastheniagravisonpatients,familiesandsociety．Atthesame

time,wecallonmoreclinicianstoidentifyanddiagnosemyastheniagravis,

andhopethatmoreeffectivedrugswillbelaunchedtohelppatientssolvethe

problemsofdifficultyintreatment,hardＧtoＧobtainandexpensivedrugprices．

Specifically, we summarize the following points for consideration by

stakeholdersandthepublic:

Firstofall,manypatientsstillfacedifficultiesindiagnosis,andthekey
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nodeofdiagnosisiswhetherthepatientcanbeaccuratelyreferredtoneurology

department．Inordertofacilitatetherapiddiagnosisandinitiationoftreatment

formorepatientswithmyastheniagravis,theawarenessinthreeareasshould

bestrengthened．Thefirstistopromoteamongdoctorswithexpertisein

ophthalmology, otolaryngology, and related fields the knowledge of

myastheniagravis,inordertohelp morepatients whofirstvisitthese

departments, receive accurate and timely referrals． Secondly, the

popularizationofknowledgeoftraditionalChinesemedicineshouldalsobe

strengthened．Therefore,thetreatmentofintegratedtraditionalChineseand

Westernmedicinecanbecarriedoutmoreeffectively;finally,therelevant

public health departments should also strengthen the popularization of

knowledgetothepublicandimprovethepublicsawarenessofmodernmedical

knowledge,sothatallkindsofpatientscanfindclinicmoreeasily．

Secondly,thekeypointstopreventrecurrencelieinthepatients

medication,comorbidities,life and emotional management．Interms of

medication,thepatientsmedicationcompliancestillneedstobegreatly

improved．Toimprovethisissue,ontheonehand,patientsawarenessof

diseasemanagementneedstobeimproved,andpatientorganizationsshould

alsostrengthenmedicalknowledgeeducationforpatients;thetrustrelationship

betweendoctorsandpatientsisparticularlyimportant,anddoctorsshould

listentopatientsasmuchaspossible．Ongoingsupportneedstobeprovidedto

patientsonthebasisoffeedback,toadjustthemostsuitabletreatmentplan．

Forsomerefractorypatientsorpatientslivinginremoteareas,thepossibility

oflongＧtermfollowＧupbyadedicatedpersonshouldbeexplored．Forpatients

inspecialperiods(suchaspregnancyandpostpartum),thehospitalshould

alsostrengthenthecollaborationbetweenobstetricsandneurologydepartment

tohelpobstetricsprofessionalsprovidespecialsupportprogramsforsuch

２３１

中
国
红
十
字
基
金
会
与
北
京
爱
力
重
症
肌
无
力
罕
见
病
关
爱
中
心
联
合
出
品
，
版
权
所
有
，
请
勿
复
制
。
引
用
请
注
明
。



patients,andactivelypromotecooperationamongmultidisciplinarydoctors．In

addition,the arrangementofpatientsdailylife and work,as wellas

psychologicalandemotionaladjustment,shouldalsobepaidenoughattention．

Third,manypatientswithmyastheniagravisarenotactual“refractory”

patientsin the medical definition．The reason why their condition is

“refractory”ismoreduetotheirdisadvantagedsocialstatus．Tohelpsuch

sociallyconstructed“refractory”patientsobtainmorecontinuousandstable

treatment,relevantpolicyＧmakingdepartmentsshouldsupporttheminsocial

insuranceandmedicalinsurance,promotetheinclusionofmoresecondＧand

thirdＧlinedrugsinthescopeofmedicalinsurance,andimproveandpromote

thereimbursementpolicyof“specialoutpatientclinicsforseriousdiseases”．

HospitalsinvariousregionsshouldalsocontinuetopromoteInternetmedical

solutionstohelppatientsinremoteareasandeconomicallyunderdeveloped

areashave moreconvenientaccesstohighＧquality medicalresources．In

addition,patientorganizationsshouldalsogivemoreattentionandsupportto

myastheniagravispatientsintermsofemploymenttrainingandassistance,

psychologicalcounselingandadjustment,andpatientcommunitybuilding,so

astoreducethefinancialburdenofpatientsand provide patients with

comprehensivecare．

Fourth,increasedoctorsattentiononmyastheniagravis,promotethe

improvementofthe diagnosis andtreatmentprocess,and promotethe

standardizationofdiagnosisandtreatmentindicators．Inrecentyears,withthe

improvementofthediagnosisandtreatmentprocessofrarediseasesbythe

groupofdoctors,if myasthenia gravispatientscanaccuratelyfindthe

neurologydepartmentoftherelevanthospital,thedifficultyofdiagnosishas

beenreduced．However,wehavealsofoundthatduetothedifferentinitial

symptomsofmyastheniagravis,somepatientswillgotootherdepartments
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suchasophthalmology,otolaryngology,ENT,obstetricsandgynecology,and

whetherdoctorsinotherdepartmentscanidentifythesesymptomsandreferral

isthekeyforpatientstoavoiddetoursandtreattheirconditionsinatimely

manner．Therefore,wecallondoctorsinotherdepartmentstohaveabasic

understanding ofmyasthenia gravis．Inaddition,asfarasneurologyis

concerned,wefoundthatdifferenttypesofhospitalshaveslightlydifferent

treatmentmethods．Wecallonneurologiststoenrichandimprovetreatment

plansaccordingtothediagnosisandtreatmentguidelines,explainthedisease

indetailduringthetreatmentprocesswithpatients,andstrengthenpatients

selfＧconfidenceinthe understanding ofthe disease and promotes early

diagnosis,appropriatetreatmentforpatients,therebyfurtherreducingthe

diseaseburdenofpatients．

Fifth,innovatetreatmentplansandintroducenewdrugs．Atpresent,the

affordabletreatmentdrugsforpatientsarerelativelyonefold,mainlyfocusing

onanticholinesteraseinhibitors,steroids,immunosuppressants,etc．Duetothe

inconvenienceofdailyuseofdrugsandvarioussideeffectsofdrugsonthe

body,thepatientsmedicationcomplianceispoor(MMASＧ８isonly４．７),

whichisoneofthemainreasonsforthepatientsrelapse．Patientsandtheir

familiesareeagertohaveinnovativetreatmentplans,evaluatetheefficacyof

newdrugsandnewtreatmentplanscomparedwithtraditionaltreatmentplans,

andadoptbetterplansfortherecoveryofpatientsphysicalandsocialfunctions

tohelppatientsbettercontrolthediseaseandbetterintegrateintosociety．

Sixth,reducethefinancialburdenofpatientsandfamiliesthroughthe

socialsecuritysystem．Thediseasehasahugeimpactonthequalityoflifeof

patients．Affectedbythedisease,mostpatientscannotworkandstudy

normally．About４１％ofthepatientshavenoeconomicincome,and５０％ofthe

familieshaveamonthlyincomeoflessthan５,０００yuan,thus,theeconomic
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burdenisheavy．Inrecentyears,anumberofappropriatesupportpolicies

havebeenissuedatthenationalandregionallevelsforthediagnosisand

treatmentofrarediseases．Myastheniagravispatientsneedtotakemedicines

forlife．Thecostofmedicinesandtheavailabilityofmedicineswillgreatly

affectthecomplianceofpatients．Therefore,itisveryimportanttoadjustthe

druguseandreimbursementpoliciesofpatientsindifferentregions,improve

the availability ofdrugreimbursementthrough drug andreimbursement

policies,andreducetheburdenonpatientsandfamiliesthroughthesocial

securitysystem．

Seventh,helppatientsandtheirfamiliesimprovetheirqualityoflife

throughsocialsupport．Thediseasehasahugeimpactonthequalityoflifeof

patients．Theirplansforlife,workandstudyhavetobebasedonthedisease．

Somepatientslosetheirabilitytodothingsindependently,andasmallnumber

ofpatientshavedifficultyspeakingandwalking．Only４１．７％ ofthepatients

werefullyabletotakecareofthemselves．Itbringsburdensandtroublestothe

patientsthemselvesandtheirfamilies．Morethan８０％ ofpatientswillhave

affectedonlimbmusclesandtrunkmuscles,whichwillhaveagreatimpacton

life;somepatientswillhaveaffectedthroatmusclesandrespiratorymuscles,

whichwillincreasetheoccurrenceofcrises．MG patientsshouldactively

intervene,adhere to the treatment,and preventthe recurrence and

progressionofthedisease．Inaddition,thementalhealthofpatientscannotbe

ignored．Duetotheburdenofdiseaseonindividualsandfamilies,patients

generallyhaveaheavypsychologicalburden,depressionandanxietyare

common．Therefore,weproposethatthegovernmentshouldintroducemore

social support measures,including mental health, community care,

rehabilitation,etc．,tohelppatientsimprovetheirqualityoflife．

Eighth,payattentiontothereproductivehealthoffemalepatients．Among
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thepatientswithmyastheniagravis,theproportionoffemalepatientsishigher

(＞７０％),andtheageofonsetisearlier．Duringtheinterviews,manyfemale

patientsmentionedtheimpactofillnessonfertility．Duetoinsufficientfertility

managementandcontrol,diseaserecurrenceoccurredfromtimetotime．

Therefore,whethertherelevantdepartmentsofthehospitalcancarryout

multidisciplinarycooperation,providesaferandmoreeffectivefertilitysupport

programstosupporttheirfertilityneeds,payattentiontothephenomenonof

neonatalmyasthenia gravis,and moreimportantly,how to getthrough

pregnancyandchildbirthstagewhilecontrollingthedisease．

Ninth,cultivatecivilforcesandsupportthedevelopmentofpatient

organizations．Thenumberofrarediseasegroupsissmall,andtheyarefaced

withdifficultiesintheaccessibilityofdiagnosisandtreatmentandlackofsocial

support．Patientorganizationshaveanaturalconnection withthepatient

community．Intheprocessofsupportingthediagnosisandtreatmentofrare

diseasecommunitiessuchasmyastheniagravisplaysauniquerole．Patient

organizationscan notonly help myasthenia gravis patients quickly and

accuratelyfindthe corresponding hospitaldepartments and doctorsfor

appropriatediagnosisandtreatment,butalsounitethepatientcommunityin

coordinating doctorＧpatientrelationship andfield promotionto carry out

correspondingvalue advocacy and promotethe use ofpatientsforthe

constructionofahealthcaresystem．Inaddition,thepatientorganization

providesservicesforthemyastheniagraviscommunity,suchasconsultation

andcompanionship,rehabilitation education,assistance and assistance,

integratedemployment,andcommunityempowerment,whichcaneffectively

helppatientsandtheirfamiliescopewithsocialdifficultiescausedbythe

disease,therebyhelpthecommunitytobettercopewiththedisease,andrefer

appropriateresourcestohelppatientscope withthechallengesthatthe
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diseasebringstoindividualsandfamilies,andbetterintegrateintosociety．

Therefore,thegovernmentandcivilforcesshouldactivelycultivatethepatient

community,supportthedevelopmentofthepatientorganization,andintroduce

relevantresourcesandtrainingtoimprovetheprofessionalismofthepatient

organizationservicecommunity,soastofurtherimprovetheoverallqualityof

lifeoftherarediseasecommunityandmoreeffectivelypromoteahealthyand

fairsociety．
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Appendix

Scale１：TheeightＧitemMoriskyMedicationAdherenceScale(MMASＧ８)

是 否

１．您是否有时忘记服药？ ○ ○

２．在过去两周内，是否有一天或几天您忘记服药？ ○ ○

３．治疗期间，当您觉得症状加重或出现其他症状

时，您是否会不告知医生而自行减少药量或停止

服药？

○ ○

４．当您外出或长时间离家时，您是否有时会忘记

带药？
○ ○

５．昨天您服药了吗？ ○ ○

６．当您觉得疾病已经受到控制，您是否停止过

服药？
○ ○

７．您是否觉得坚持计划有困难？ ○ ○
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是 否

８．您觉得要按时按量服药很难吗？

　 ○从不

　 ○偶尔

　 ○有时

　 ○经常

　 ○所有时间

Scale２：SelfＧefficacyforAppropriateMedicationUseScale,SEAMS

发生以下情况时，您按时服用或者使用药物的信心是多少？ (SEAMS)

没有信心 有点信心 非常有信心

１．当医生更换你的药物时 ○ ○ ○

２．当你发现重新买的药物与以前的药

物在服药方法上有差异时
○ ○ ○

３．当你每天需要服用几种不同种类的

药物时
○ ○ ○

４．当每天服药次数大于 １次时 ○ ○ ○

５．当你出门在外时 ○ ○ ○

６．当你某天很忙时 ○ ○ ○
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没有信心 有点信心 非常有信心

７．当药物产生不良反应时 ○ ○ ○

８．当没有人提醒你时 ○ ○ ○

９．当服药程序比较麻烦时 ○ ○ ○

１０．当你日常活动计划被打乱时 ○ ○ ○

１１．当你不太确信服药方法时 ○ ○ ○

１２．当你不太确信在哪个时辰服药时 ○ ○ ○

１３．当你患其他疾病时(如受凉或感冒) ○ ○ ○
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PatientStory

JuXiuqin,fromHeilongjiangprovince,３１yearswithMG．Herparentsand

youngerbrotherpassedawayoneafteranotherduetoillness．Sheoncefelt

apologetictoherfamilyandregardedherselfasaburdenofthesociety．

Becauseofherauntscareandloveandhelpfromkindpersons,shegradually

regainedconfidenceandwasinspiredtobecomeausefulpersontothesociety．

NowsheisafullＧtimepublicwelfareworkerwhosemainjobistohelpother

patients．
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Patientswords

ZhuXia,fromLiaochengCity,ShandongProvince,４９yearsold,６years

withMG

Thepainanddespairafterillnesscanslowlysubsideovertime,butthe

painofbeingneglectedbysocietytorturesmeallthetimeandmakesme

suffocate．Strangers,wouldyougivemeasmileandahug?

CongShuwen,fromTielingCity,LiaoningProvince,５４yearsold,１２

yearswithMG

IthasbeentwelvespringsandautumnssinceIwasill．Duringthesetwelve

years,therehavebeensorrows,disappointments,tearsandlaughter．From

beingunabletotakecareofmyselfcompletelytonow,Ihaveexperiencedtoo

much．SometimeswhenItouchmyownhead,knowingthatIamstillalive,

tearscanthelpbutcomeoutofmyeyes．Itsreallyhardtolive．Fromtraveling

long distances to seeking medical treatment, thinking about being

misdiagnosedanddetours,andthinkingaboutthepassbydeath．Alltheseare

vividlyinmemory,whichisreallyfrightening．Forgetthepast．Expectthe

future．Hopeisinfrontofyou．Isincerelyhopethatbetternewdrugscanbe

developed,sothatmorepatientscanseethelightandhope!

WangEnyu,fromSuqianCity,JiangsuProvince,３０yearsold,１year

withMG

Inayearandahalf,Iwentfromeyemuscletypetofullbodytypeto

bulbartype．Afewmonthsago,IthoughtIcouldbelikeanormalperson,but

nowIobviouslyfeelairleakageeverymorning．Iswallowamouthoffoodand
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thenleakalittleairlikeasmallfishspittingbubbles,notlikehiccups,whichis

veryuncomfortable．Iamverydistressed,rentingahouse,medicalexpenses,

work,andoftentakingsickleave．Iamstretched,andmyqualityoflifeis

gettingworseandworse．Imafraidtothinkaboutthefuture．Nowitmaybemy

beststate．IhopethatthecostoftraditionalChinese medicinecanbe

reimbursedtominimizethepainofillness．

ZhaoBaoping,fromBeijing,４５yearsold,３３yearswithMG

Sometimesadversityisagiftthatlifegivesme．Iwasimprisonedinthis

squareinchofland,withoutthehardshipsofmakingaliving,andIdidnthave

thebodyandabilitytoenjoyeating．Ithinkthecountrycanlegislatetorespect

peoplewhoarereallyincurableandindeeppaintoimplementeuthanasia．Im

achildlesspersonwhowaituntiltheendofmylife．IhopethatIcanchooseto

leavedecently．WhenIlive,Iwillenjoythepresentmoment．

RenYuanchun,fromShanghai,４５yearsold,８yearswithMG

Isufferedfrommyastheniagravisattheendof２０１４,andonlythendidI

learnsomeknowledgeaboutthehumanimmunesystem．IlearnedthatthelongＧ

termsubＧhealthbeforetheillnessisawarningtothebody．Ifyouimproveyour

diet,lifestyle,andcareformentalhealthearly,itispossibletoprevent

diseasefromoccurring．Evenafterdiagnosis,theseaspectsshouldbethe

directionoflongＧtermrehabilitationofpatients．Itishopedthatthemediawill

guidecitizenstocareforhealthylifestylesandmentalhealth．

WangShufang,fromSuihuaCity,HeilongjiangProvince,６６yearsold,１５

yearswithMG

HowIwishIcouldnolongerusesteroidsandimmunosuppressants．Older
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peopleareinpoorhealthandmusttakesteroidsandimmunosuppressantsall

yearround．Iamnowsufferingfromhyperglycemia,hyperlipidemia,highblood

pressure,bonedegeneration,andkidneydamage．Butthesemedicinesto

maintainthediseasearenecessary．Ireallyhopethattherewillbemore

effectivemedicinesforthesymptomstosavechildrenandyoungpatientslife．

BaiMeng,fromXiangyangCity,HubeiProvince,３５yearsold,６years

withMG

Thehardshipoflifedonotonlycomefromthedisease．Iwasstillyoung

whenIgotdiagnosis．ThemaintroublewasthatinpreＧdiagnosisdays,Ihadno

energy．Iwanttohavesomeachievementsbutwithoutenoughenergy．Ialways

hidemyselfincaseIwasbeinglaughedbyothers．Suchdaysareslowlygoing

awaywiththediagnosisandtreatmentofthedisease．ItwasonlylaterthatI

discoveredthatthosedifficultdaysdidnotrepresentallthesufferingsoflife,

nordidthesoＧcalledsweetnesscomesafterbitterness．Thislifeisdestinedto

carryforwardwithheavyburdens．

LiShuangxin,from XiangyangCity,HubeiProvince,３２yearsold,３

yearswithMG

Thepandemichaslastedfor３years,andIhavealsobeensickfor３

years．Fromthehelplessnessatthebeginning,toacceptthediseaseandface

itbravelynow,Ihave also experienced many difficultnights withthe

encouragementoffamilymembers,thesupportoffriends,thecomfortof

patients,andthecareofdoctorsandnurses．Althoughitwasunfortunatetobe

ill,Iwasluckytomeetmanypeoplewhohelpedmealongtheway．Illness

bringsphysicalpain,whichwecannotchange,butwemustalwaysmaintain

thehappinessinourinnerworld．Ihopethatourpatientswillgetbetterand
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better,andwelookforwardtomorepeoplepayingattentiontoourrare

diseasegroup,andwealsolookforwardtomorepeoplebravelyspeakingout

forlove!

PengXie,fromBeijing,４３yearsold,３．５yearswithMG

Everypatientwithrarediseasesmayhaveaskedthequestionrepeatedly．

＂WhyamIsufferingfromthisdisease?＂SamewasI．ThenIrealized,＂Why

cantitbeme?＂Amongalllivingbeings,exceptforafewtreacherousandevil

people,whoshouldsufferfromthisdisease? Sicknessisoneofthecountless

accidentsanddifficultiesinourlives,whichfallsfromskyandiscaughtoff

guard．Peoplewhodonotsufferfromthisdiseasewillalsofaceallkindsofpain

andhelplessness．Lifeislikethis．Nomatterhowharditis,youmustendureit,

becausethisisyourwholelife．Whatwecanchooseistolivethislifewelland

letourselvesandourfamilyhavemoregoodthoughts．

HuQian,fromShaoguancity,Guangdongprovince,２８yearsold,１４

yearswithMG

Life,

Iwanttoruntoyouwithouthesitation．

Iwanttoembraceyouwithopenarms．

Iwanttolookupatyou．

Iwanttocallyousoftly．

Iwanttosmileatyou．．．

Thesethingsthatareeasyintheeyesofothers,butIcantdothemasIm

suffering,physicallyandmentallyweak．Butbecauseoflove,everybreathis

fullofcourageandeffort．Ibelievethatoneday,likesomanypeople,wewill

behealthyandpowerful,expressourinnerjoyeasily,andnolongerreceive
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discriminationfromothers．

ZhaiXiuzhen,fromHohhotcity,InnerMongoliaAutonomousRegion,６８

yearsold,１７yearswithMG

Iamastubbornperson．Myastheniagravishaschangedmefroman＂allＧ

roundchampion＂intoa＂powerless＂person．Mymoodhasreachedicepoint

andIamextremelydepressed．Later,IfoundAiliMyastheniaGravisCare

Center(Aili)．IsawhopewhenIwaswithourpatients．Ifeltthatitwasgoodto

bealive．

Nowmyconditionisgettingmilderandmyhealthisgettingbetterand

better．Idontwanttodisturbmyfamily．Icancompletelytakecareofmyself

andIcantakecareofmypartner,formingavirtuouscircle．Thankstomy

family,toAili,tomymyastheniagravis,forgivingmethestrengthtostandup

again,andgivingmemoreenergyinmyheart!

ZhouQi,fromHeihecity,HeilongjiangProvince,５３yearsold,６years

withMG

Ihopethatthecountrywillimprovethe medicalsecuritysystemfor

myastheniagravisbyincludingourdrugsintothemedicalinsurancelist．Ihope

thatpatients with myastheniagravisinremoteareascanreceivetimely

diagnosisandtreatment,soastoreducetheeconomicburdenofmedical

treatmentinotherplaces．Ihopethattherewillbeanemploymentplatformfor

myastheniagraviscommunitybyprovidingsuitablejobstorelievethefamilys

economicburdenofthepatientgroup．Inthatcasewecandrawalotofcolorfor

ourownlifeandcontributetosociety．

WangPeng,fromLiaoningProvince,４４yearsold,１６yearswithMG
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Ihavebeenillfor１６years．WithhospitalizedseveraltimesinMGcrises,

myfamilysfinancialsituationisalreadydifficult．However,thepriceofthe

drug＂Pyridostigmine＂thatmyfellowpatientsandImusttakeeverydayhas

beenincreasing．Itisnoteasytobuy．Besides,eventoughimmunoglobulinhas

beenincludedinthe medicalinsurancereimbursementlist,whyisitnot

reimbursedwhenyougotothehospital?OneyearIwashospitalizedintheICU

formorethan１０days．Itwasreallyworseforafamilywithpatientsallyearround．

ThemoneyforthehospitalizationwasfrommymotherwhotookmythreeＧyearＧold

daughtertoborrowfromrelativesbitbybit．AlthoughImanadult,nomotherwants

herchildtobetakenawaybydisease．Thechildishersky,andtheskycannotfall

down．IhopeIcantakegoodcareofmotherandchildinthefuture．

HuangXia,fromTaizhouCity,JiangsuProvince,４４yearsold,１０years

withMG．

IalwaysfeelthatGodlikestoplaytricksonmeandjokewithme,soI

thinkthereisnodifficultythatcannotbeovercome．Althoughittakesalotof

hardworkandburdentosurvive,andcountlessideologicalstrugglesifyou

choosetopersevere,wedarenotletanyoneknow．Wearefearofbeing

ruthless,frustrated,despised,neglected,andlonely．．．Wearefearfor

expressingownsorrowandjoynomatterhowweakandpainful．Icanonlybury

itinmyheart．IfearforannouncingmyconditionbecauseIamafraidthatIwill

losemysourceofincome,andthatmyemployerwillnolongerhireme．Ihope

thatonedayIcantakemedicineopenly．Nolongerneedtopretendtotake

medicinesecretlytomaintain．Lifecanbeeasier!

ZhouYanxia,fromWuhanCity,HubeiProvince,５１yearsold,２３years

withMG
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Iwasdiagnosedwithmyastheniagravisin１９９９．Inthepast２３years,I

haveexperiencedcountlesstimesoftreatmentＧrelapseＧtreatment．Fromthe

depression,anxiety,andconfusionatthebeginningtothecalmdownnow,I

havecomealongwayroad．Iamtryingtobecomeacaregiverwhocanhelp

thepatientbyusingcompanionship,helpingothersbyselfＧhelping,andliving

inpeacewiththedisease．

LiuHongbing,fromLinzhou,Henanprovince,４８yearsold,１３years

withMG

IamapatientwhohasbeendiagnosedwithMGfor１３years．From２００７

whenmyastheniagravissymptomsstartedto２００９whenIwasdiagnosed,from

whenmysonwasinthefirstgradetothisyearwhenmysongraduatedfrom

college,Ihavecomeallthewayforawhole１６years!Ihavebeengiven

strengthbytheperseveranceandcompanionshipofmyfamilyoveralong

periodoftime,myownrefusaltogiveup,thedonationsfromAiliandcaring

individuals,andtheassistanceofenthusiasticpatientfriends．Althoughthe

mossflowerissmall,itisstilllikeapeony．Hopefullymoreandmorepeople

fromallwalksoflifewillpayattentiontomyastheniagravis,offerhelp,

tolerance,andunderstandingtopatients,andhelpthemreturntosociety．

LiYingjin,fromTianjin,６７yearsold,８yearswithMG

WehopethatAiliwillbeabletohelpmorepatients,andthattogetherwe

cansharethepassionandmutualhelpthatisconducivetothehealingof

patients,sincewedonotonlyneedmedicaltreatment,butalsospiritual

healing．IalsoenjoylisteningtoAilislecturesonhealthknowledgeand

physicaltherapymethods．Currently,myconditionisrelativelystable,andI

amalsobenefitingfromthetreatmentanditseffects．Thisismyexpectation,
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demand,sentimentandstatement．

SuXiaozhu,fromMaoming,GuangdongProvince,６６yearsold,２０years

withMG

SuXiaozhuismymother,andIamherson．Mymotherisanilliterate,

ruralwomanwhodoesnotunderstandMandarin．Havingbeenillformany

years,shewasrecentlyhospitalizedandintubatedbyaventilatordueto

COVIDＧ１９．Initially,shehadrecovered,butbecausetheintubationtimewas

toolong,thetubewasblockedbysputum,andittookmorethantenminutesto

saveher．ShewasinacomaafterbeingtransferredtotheICU．Ihopethatmy

motherwillwakeupsoonandleavethehospitalsafeandsound．COVIDＧ１９is

extremelydangeroustoMGpatients,notonlybecausetheyaresusceptible,

butalsosincemostantibioticscannotbeused,andsincetheirrespiratory

musclesareweak,breathingdifficultiesaremorelikelytooccur．Ihopethat

thestatecanintroducesomepoliciestoassistMG patientsinreceiving

treatmentunderCOVIDＧ１９．

ChenWenhua,fromChongzuo,GuangxiProvince,４３yearsold,６years

withMG

Isufferfrom myastheniagravis,aswellasSjögrenssyndromeand

anticardiolipinsyndrome．IamtreatedwithacombinationofChinesemedicine

andWesternbiomedicine．ThecostofChinesemedicineisapproximatelyone

thousandeighthundredyuanamonth．Ifyouaddwesternmedicineandother

examinationsduringfollowＧups,thetotalcostisovertwothousandyuanper

month．Havingnoparents,nofamily,noincome,andnogoodjob,Irelyonmy

relativestodosomeworktosupportme．Usuallywhenthelimitofmychronic

diseasereimbursementisusedup,IhavetostoptakingChinesemedicine．
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Thereisalimitof３,５００yuanofmychronicdiseasereimbursement,butmy

yearlymedicationcostisapproximately３０,０００yuan．Ihopethestatecan

increasethereimbursementforMGsothatwecanbecoveredformedication

moresustainably．

ZhangHanxi,from Guilin,GuangxiProvince,３５yearsold,７years

withMG

Onthesurface,MGpatientsappearnormal,withoutlimbdefects,butthey

arepronetofatigue,andtheirsymptomsoftenrecur．Therefore,itisdifficult

forustoworkfullＧtimeforalongperiodoftime．Ourqualityoflifeisadversely

affectedbythefinancialburdenofthemedication．Ifyouhaveadisability

certificate,youmaybeabletoentersomecompaniesunderthewelfare

scheme,andthecompanieswillassignyousomelightworkaccordingtoyour

physicalability．Youwillalsobeabletoenjoyfreetransportationonsubways,

buses,andothermeansoftransportation．Whenyougetonthebus,someone

mayofferuptheirseat,andyoumayalsoreceivepriorityathospitalsandtrain

stations．

DespitethefactthatMGpatientsarepermittedtoapplyforadisability

certificateundernationalpolicy,mostpatientsarenotabletopassthereview

whentheirconditionisstableafterrest．TheconditionofMGisfluctuating．Iam

unabletotakecareofmyselfwhenthesymptomsoccur,andIamnotableto

evenputonclothesorwalkonmyown．Inparticular,bulbartypepatients

appeargood,buthavedifficultyeating,breathing,andareunabletowork．

Despitethis,theywereunabletoobtainadisabilitycertificateorapplyforsick

leave．ThestateshouldconsiderthecharacteristicsofMG,evaluatetheir

disabilityaccordingtothetypeofdisease,andgrantdisabilitycertificatesof

leveltwo orhigherto patients who sufferfrom bulbarorgeneralized
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myasthenia．

XieShuping,from Shenzhen,GuangdongProvince,３４yearsold,１４

yearswithMG

MGisadiseasethatisclinicallycurableatbest,butnotcompletely

curable．Havingfallenillin２００９,Ihavebeentakingmedicineforalongtime．

Takepyridostigminetabletsthatbasicallyeverypatientwilltakeforalong

timeasanexample．OnlyapharmaceuticalfactoryinShanghaicurrently

producestheserarediseasedrugs．Abottleofpyridostigminecost２６yuanat

thattime,butitcosts１０４yuanin２０２３．Approximately６０capsulesare

containedinonebottle．IfItakeeightcapsulesadayatmost,onebottlecan

onlybeusedfor７Ｇ８days,andIneedfourbottlesamonth．Thismedicinealone

costsmorethan４,０００yuanperyear．Thesedrugcostsdonotincludethecost

ofotherimmunosuppressantdrugs．Onlyafewcitiesacrossthecountryoffer

chronicdiseaseorspecialdiseaseoutpatientclinicsforMGpatients,and

reimbursementamountsarestillverylow,makingitdifficultformostpatients

toaffordtreatment．Hopefully,thegovernmentwillbeabletoensurethat

patientsreceivetheirbasicmedication．

XueYazhu,from Leshan,SichuanProvince,５２yearsold,５years

withMG

EverydayIwishthatthemedicalcommunitywilldevelopacureforMG．

Atpresent,mystateofhealthisnotverystable,andIamcarryingaheavy

psychologicalburden．ThebiggestlessonIgotfromsufferingfromthisdisease

wasthattheunrelated Ailistaffandvolunteersarebetterthan myown

relatives．Despiteneverhavingmetthem,thepositiveenergyconveyedby

loveencouragedmetoovercomethisillness!
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Siluhuayu,fromXinjiangChangjiHuiAutonomousPrefecture,６４years

old,１８yearswithMG

Ilookforwardtobeingabletolivelikeanormalpersonwithouttaking

medicineinthenotＧtooＧdistantfuture．Icangoshopping,participateinany

activities,andtalktopeopleallthetime．．．Somepeoplemightaskhowthisis

difficult．Itisthisdifficultforme．Ihasbeentakingthismedicinefortenoreight

years,anditrelapsesafterstoppingit．Aftertherelapse,itismoreserious

thanbefore．Sicknesscomeslikealandslide,butgoesslowlylikespinningsilk．

Ourhealthimprovesalittlebiteveryyearortwo,asopposedtoother

diseasesthatimproveeverydayormonth．AndIamextremelyhappyevenfor

thislittleprogress,asthisisnoteasyforus．Ihopeinanotheryear．．．ormaybe

inafewyears,Iwontneedtotakemedicineatall!

FuXiuguo,fromZhengzhou,HenanProvince,５２yearsold,１０years

withMG

IamfromPortAreainZhengzhou,HenanProvince．IrarelygooutsinceI

becameill,Idonotliketotalk,Idonotlikegettingtogetherwithfriends,Ijust

wanttoliveinmyownlittleworld．Icannotoverworkbecausethisdiseaseis

pronetorecurrence．Chinesemedicineisnotreimbursedinourarea,andthe

priceofpyridostigminetabletshaveincreasedfrom２０to３０tomorethan１００,

soIamsufferingbothfromfinancialandmentalhardships．Additionally,Ihope

thatpeoplewillnotdiscriminatepatientsbecauseofdroopyeyelidsorstiff

expressions,andthattheywillassistthepatientsinreturningtonormallives．

JiangXianping,fromHegang,HeilongjiangProvince,４５yearsold,１０

yearswithMG

SinceIwaslivinginaremotearea,noonearoundmehadanyknowledge
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orunderstandingofMG．Inadditiontothephysicalpaincausedbytheillness,

thelackofunderstandingofmyfamily,relativesandfriendsmademeeven

moresad．Atthattime,Ireallywantedtogotoextremes．Fortunately,after

treatment,Iamnowstableandcontent．Althoughthereisalotoffinancial

pressureaftertheillness,Iamnolongeralonebecauseoftheloveandsupport

ofmyfamily．Mostpeoplearoundmealsogottounderstandmyconditionand

stoppedlooking at me strangely．Furthermore,Iknow how to cherish

everything,cherishlife,cherishthepeopleandthingsaroundme,andcherish

eachdayoflife．

ShangQiuli,fromHengshui,HebeiProvince,４８yearsold,９．５years

withMG

MGpatientsareangelswithbrokenwings．Thestateshouldincludethe

commonlyuseddrugstakenbypatientswith myastheniagraviswithinits

medicalinsurancecoverage,andprovidemoremedicalbenefits,sothatthey

canflyintheskyandbloominthefirmament．

MaYadan,fromLuoyang,HenanProvince,４４yearsold,７yearswithMG

Thereisagroupcalled＂BeijingAiliMyastheniaGravisRareDiseaseCare

Center＂．Peopleinthisgrouphavethesamediseasebutliveindifferent

places．Thepatientshavealwaysaccompaniedeachother,soIalwayshavea

beliefthatIcanrecoverandreturntonormallife．Gettingouttooknearlyfour

years,andIfeltafraid,helpless,andverypainfulduringthattime．Ifeelvery

fortunatetobealivetoday．Theunwaveringloveofmyfamilyismymostsolid

backing,andmyownbeliefskeepmemovingforward．Iparticipatedinthe

trainingofpatientcareworkers,andinaccompanyingpatients,Ifeltthe

naturalconnection,trustandsupportamongpatients．Further,Ilearnedthatit
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isimportanttotreatmyillnesscorrectlyandtodispelthepsychologicalshadow

associatedwithit．

SangFengtao,fromZaozhuang,ShandongProvince,６１yearsold,１１

yearswithMG

HavingbeendiagnosedwithMG,Ihavefeltasifmylifehasfallenintoa

blackhole．TherearemoremedicinesthanIcanfinisheveryday,andIvisitthe

hospitalonamonthlybasis．Forthelast１１years,Ihavebeencrawlinginthe

dark,butIlookforwardtoseeingthelightahead．IhopeInolongerneedto

takemedicines,orruntothehospitaleverymonth,andIcouldparticipatein

socialactivitiesasnormalpeopledo．

ZhouAiling,fromYantai,ShandongProvince,５９yearsold,over５years

withMG

IamapatientwithgeneralizedMG．Ihadatracheostomyin２０１８,Iwas

unabletobeweanedofftheventilatorforalongperiodoftime．Myfamily

purchasedahomeventilatorattheirownexpenseduetothehighcostofthe

ICU．Afterbeingtakencareofbymyfamily,Islowlyrecovered,andthenI

couldlivewithouttheventilator．Ihaveslowlyrecoveredwiththeassistanceof

myfamilyoverthepastfewyears．WhileIamunabletowork,Iamableto

dressandeatonmyown．Myfamiliesareallveryhappyforthat．Ihopethat

morecaringpeoplewillpayattentiontoAiliandfocusonthedifficultiesof

patientssufferingfromMG．

FuChengwei,fromFushun,LiaoningProvince,４２yearsold,１９years

withMG

Lifeisapractice,andillnessislikethetrialsandtribulationsofthis
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practice．Aswestrivetoovercomethedisease,wewillaccumulateexperience

thatwillbenefitusfortherestofourlives．Byexperiencingmorebumpsinthe

road,youwillexperiencelessdifficultiesinthefuture,andyourlifewill

becomesmoother．Donotcomplainabouttheaggression,butfaceitbravely,

therewillalwaysbepartnerstogethertoachieveourgoals．

JinYinzhen,fromShantou,GuangdongProvince,３９yearsold,２２years

withMG

Therearetoomanyobsessionsinoneslife．Onlybyreconcilingwiththe

past,reconcilingwithyourself,andreconcilingwiththediseasecanyoureally

startanewlife!
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PatientStory

LiuHongbing,４８yearsold,from Linzhou,HenanProvince．Hewas

diagnosedwithMG whenhewasateenager,andoncegotatemporary

recovery．Afterhavingrelapsein２００８,hehasbeenworkinghard,alongwith

hisfamily,tofightthesufferingscausedbythedisease．Hiswifeboughthim

onebottleofmilkandtwoboiledeggseveryday,whilesheandthechildren

werereluctanttohaveany．Notonlyismyastheniagravisafflictinghim,but

alsotheentirefamily．
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WhatisMyastheniaGravis

Myastheniagravis(MG)isanautoimmunediseasecausedbyconduction

disordersatthenerveＧmuscleinterface．Itischaracterizedbyfluctuating

degreesoffatigue,whichmaybemoresevereatnightthaninthemorningand

mayimprovewithrest．Itisnotgeneticallyinherited,notcontagious,andmay

developinanyoneatanyageinlife．

MG can cause weakness and easyfatiguein any skeletal muscle

throughoutthebody,leadingtoarangeofmuscleＧrelatedsymptomsof

weaknesssuchasdoublevision,droopingeyelids,difficultyliftingthearmsor

legs,stiffandweakfacialmuscles,neckweakness,difficultyswallowing,

unclearspeech,andbreathingdifficulties．Thesesymptomscanaffectthe

patientsdailylifeinanysituation,asifcarryingaheavyloadontheirback．

MGisaneuroimmunediseasethatisoftenconfusedbymanywithother

diseasesthathavesimilarsymptoms,suchas＂amyotrophiclateralsclerosis

(ALS)＂．However,severemuscleweaknesscanbecausedbymanydiseases

andisnotnecessarilyevidenceofMG．MGisatreatableandreversible

condition,andcomparedtoprogressivediseaseswithsimilarsymptoms,itis

morelikeasnowflake．

AccordingtotheChineseguidelinesforthediagnosisandtreatmentofMG

(２０２０edition),itisestimatedthattherearemorethan９,５００newcasesofMG

inChinaeachyear．ThegenderratioofMGisgenerallybelievedtobe１:１．８

betweenmalesandfemales．Threepeaksofincidenceoccuramongyoung

womenaged１８—４５,childrenunder１４yearsold,andelderliesaged７０—７４．
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ThesocialproblemsfacedbyyoungandmiddleＧagedpatientswithMGare

particularlysevere．Otherthanhealthissues,theyfacehighereconomic

burdens,difficultiesincaregivingandarangeofsurvivalandethicalissuesin

employment, marital relationships, social integration and familial

responsibilities．

Asachronicdisease,MGpatientsexperiencestrongfluctuationsandare

pronetorelapse．Thecourseofthediseaselastsalifetimeandisassociated

withahighriskofdisabilityanddeath．LongＧtermdiseasemanagementis

necessary,andthesideeffectsofmedicationcancausevariouscomplications．

Many＂cautionarydrugs＂cancausediseasefluctuationsorexacerbations,

makingitdifficulttotreatevencommonillnesses．

Therefore,newdrugsthatareeffective,associatedwithminimalside

effectsandareconvenienttousewilleffectivelyimprovethesurvivalconditions

ofpatients．Atthesametime,accessibilityandaffordabilityofdrugsare

importantconsiderationsthataffectstandardizedtreatment．

Currently,therearestillmanyareasinChinawhereMGisnotcoveredby

outpatientmedicalinsurance,andmedicationcannotbereimbursedorthe

reimbursementratioistoolow．Manyfamilies,especiallyadultpatients,

cannotaffordlongＧtermtreatment,resultinginhighfamilydebts,inabilityto

receivestandardizedtreatment,orevenanabandonmentoftreatment．Some

patientscannotbearthedualtormentofeconomicpressureanddisease,

leadingthemtoapathofdespair．
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averaged１００,０００＋consultationsandrepliesannually．

Vision:Everypatientlivesinpeacewiththedisease

Mission:Promotesocialawarenessofmyastheniagravis,promotethe

progressofpatientgroupsandsociety,improvepatientsmedicaltreatment

andlivingconditions,promotedoctorＧpatientcommunicationand medical

research,andhelppatientsreturntonormalsociallife．

Objectives: popularization of disease treatment, normalization of

rehabilitationofpatients,normalizationoflifeandwork,andpopularizationof

preventionandtreatment．

Slogan:Thepoweroflove,changesyouandme!
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ChineseRedCrossFoundation

Foundedin１９９４,theChineseRedCrossFoundation(CRCF)isanational

publicofferingfoundationwithindependentlegalpersonstatusinitiatedand

managedbytheRedCrossSocietyofChinaandregisteredbytheMinistryof

CivilAffairs．Withthemissionof＂protectinglifeandhealth,theRedCrossis

byyourside＂,theCRCFiscommittedtobecoming＂themostactionable,

innovativeandinfluentialfoundationinChina＂,withthepurposeofpromoting

humanity,theRedCrossspiritoffraternityanddevotioniscommittedto

improvingthelivinganddevelopmentconditionsofhumanbeings,protecting

humanlifeandhealth,andpromotingworldpeaceandsocialprogress．

In２００８,２０１３and２０１８,CRCFwasawardedthetitleof“Grade５A

Foundation”inthenationalsocialorganizationassessment．In２０１０,２０１５and

２０２１,itwasawardedthetitleof“NationalAdvancedSocialOrganization”by

theMinistryofCivilAffairsconsecutively．IthaswontheChinaCharityAward

seventimeswith８publicwelfareprograms,including:RedCrossAngel

Project,ChineseREDAction,SmileAngelFoundation,SpringRainAction,

LittleAngelFund,“RescuetheHeartwithaPacketofMedicine”,“New

Station·NewHealth”FraternityHealthHospitals(Clinics),andByteDance

HumanitarianReliefandAidFundforHealthWorkers．CRCFwasawardedthe

titleof＂NationalModelUnitofDisasterRelief＂bytheCentralCommitteeofthe

CPC,theStateCouncilandtheCentralMilitaryCommission,andthetitlesof＂

AdvancedUnitinthe DevelopmentofModelOrganizations＂,＂Advanced
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PrimaryCPCOrganization”and＂May４thRedFlagYouthLeagueBranch”

amongCentralandStateOrgans,etc．CRCFisthefirstnationalfoundationto

passISO９００１qualitymanagementsystemcertificationandtheSGSNGO

benchmarkingreview,andwonthehonorsof“RCSCDrivetoFightCOVIDＧ

１９:Advanced Collective”,“AnnualTransparent Foundation”,“SelfＧ

DisciplineTransparencyAward”,“AnnualModelFoundation”,thefirstplace

inthe＂PublicInfluenceListofPublicFundraisingFoundations＂andmanyother

honors．
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