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轻中度帕金森病患者自我管理现状及影响因素分析
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摘要:目的
 

了解轻中度帕金森病患者的自我管理水平及影响因素,为实施提高患者的自我管理水平对策提供参考。方法
 

采用帕

金森病自我管理问卷、日常生活能力问卷、慢性病自我效能量表、社会支持评定量表、非运动症状量表调查207例轻中度帕金森病

患者。结果
 

轻中度帕金森病患者自我管理得分56.52±16.66;患者自我管理与日常生活能力、社会支持、自我效能呈正相关,与

非运动症状呈负相关(均P<0.01)。自我效能、日常生活能力、非运动症状、社会支持是帕金森病患者自我管理的主要影响因素

(均P<0.01)。结论
 

轻中度帕金森病患者自我管理水平亟需提升,其影响因素较多。应建立系统化、个体化的自我管理方案,以

提高患者的生活质量。
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Abstract:

 

Objective
 

To
 

investigate
 

self-management
 

level
 

of
 

patients
 

with
 

mild
 

to
 

moderate
 

Parkinson's
 

disease,
 

to
 

analyze
 

the
 

in-
fluencing

 

factors,
 

and
 

to
 

provide
 

reference
 

for
 

formulation
 

of
 

self-management
 

enhancing
 

strategies.Methods
 

The
 

Parkinson's
 

Di-
sease

 

Self-Management
 

Questionnaire,
 

Barthel
 

Index,
 

Chronic
 

Disease
 

Self-Management
 

Study
 

Measures,
 

Social
 

Support
 

Scale,
 

and
 

the
 

Non-Motor
 

Symptom
 

Scale
 

were
 

used
 

to
 

survey
 

207
 

patients
 

with
 

mild
 

to
 

moderate
 

Parkinson's
 

disease.Results
 

The
 

total
 

score
 

of
 

self-management
 

for
 

patients
 

with
 

mild
 

to
 

moderate
 

Parkinson's
 

disease
 

was
 

(56.52±16.66)
 

points.
 

Patients'
 

self-ma-
nagement

 

level
 

was
 

positively
 

correlated
 

with
 

activity
 

of
 

daily
 

living
 

level,
 

social
 

support,
 

and
 

self-efficacy,
 

while
 

negatively
 

corre-
lated

 

with
 

non-motor
 

symptoms.
 

Multiple
 

linear
 

regression
 

analysis
 

showed
 

that
 

self-efficacy,
 

activity
 

of
 

daily
 

living,
 

non-motor
 

symptoms,
 

and
 

social
 

support
 

contributed
 

to
 

self-management
 

of
 

patients
 

with
 

Parkinson's
 

disease
 

(P<0.01
 

for
 

all).Conclusion
 

The
 

self-management
 

level
 

of
 

patients
 

with
 

mild
 

to
 

moderate
 

Parkinson's
 

disease
 

needs
 

to
 

be
 

improved,
 

and
 

is
 

influenced
 

by
 

multi-
ple

 

factors.
 

It
 

is
 

recommended
 

to
 

establish
 

a
 

systematic,
 

and
 

individualized
 

management
 

plan
 

for
 

patients
 

with
 

Parkinson's
 

disease,
 

in
 

bid
 

to
 

improve
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

patients.
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  帕金森病(Parkinson's
 

Disease,PD)可影响患者

身体、认知状况、心理状态及社交等各个方面,给社会

和家庭带来严重的经济和精神负担。其治疗目标以

提高患者生活质量、减轻症状、减少患者失能为主[1]。
自我管理是个体每日所必须完成以控制、减少疾病对

身体健康影响的任务。良好的自我管理可以减少慢

性病患者住院次数,延缓疾病进展以及减少并发症发

生,同时可以节约医疗资源,在慢性疾病中已得到证

实[2]。我国帕金森病治疗指南(第四版)[3]指出,在帕

金森病早期,积极参与自我管理的帕金森病患者其症

状(包括运动症状及非运动症状)可得到明显改善,同
时可有效改善其生活质量。在疾病晚期,帕金森病患

者多合并认知障碍和失能,患者多丧失自我管理的能

力,因此了解早期帕金森病患者的自我管理能力及影

响因素尤为重要。目前国内外学者对帕金森病的自

我管理研究以调查服药依从性为主[4-5],对患者运动、

日常管理、情绪管理等方面的自我管理研究涉及不

多。本研究对轻中度帕金森病患者自我管理进行调

查,旨在为指导患者自我管理干预提供参考。
1 对象与方法

1.1 对象 采用便利抽样法,选取2019年8月至

2020年9月北京协和医院神经内科门诊就诊的轻中

度帕金森病患者为研究对象。纳入标准:①确诊原发

性帕金森病,且服用帕金森病药物时间≥3个月;②
Hoehn-Yahr分级1~3级[6];③日常生活自理能力得

分>40分[7],能理解并独立或在家属配合下回答问

题;④知情同意,自愿参与本研究。排除标准:危重或

合并精神疾患、听视力障碍。样本量计算:依据样本

例数为影响因素的5~10倍,本研究影响因素为20
个,考虑到20%无效样本,所需样本量n=20×(5~
10)/0.8=125~250例。本研究共纳入207例患者,
男111例,女96例;年龄32~87(59.32±9.45)岁。
汉族190例,其他民族17例;已婚186例,未婚/离

异/丧偶21例;居住地为城市158例,乡镇23例,农
村26例;医疗付费为公费19例,医疗保险145例,新
农合30例,完全自费13例;独居18例,与配偶居住

154例,与子女居住31例,其他4例;每月药物费用<
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300元29例,300~元75例,800~1
 

500元56例,>
1

 

500元47例。Hoehn-Yahr分级:1级70例,2级

66例,3级71例。
1.2 方法

1.2.1 研究工具 ①一般资料调查表。由研究者自

行设计,包括一般人口学资料和疾病相关资料。一般

人口学资料包括性别、年龄、居住地、民族、文化程度、
婚姻状况、居住方式、职业状态、家庭人均月收入、医
疗费用支付方式、自理能力等;疾病相关资料包括接

受帕金森治疗时间、是否合并其他疾病。②Hoehn-
Yahr分级[6]量表。用于评价帕金森病患者的病情进

展,共分为1~5级。1级:单侧身体受影响,无平衡

障碍;2级:双侧受影响,无平衡障碍;3级:轻至中度

双侧肢体症状,许多功能受限制;4级:重度残疾,需
要大量帮助;5级:局限于轮椅或卧床,生活完全不能

自理。其中1~2级为早期,3级为中期,4~5级为晚

期。③帕金森自我管理量表。由岳丽春[8]研制,包括

情绪管理(7个条目)、日常生活管理(9个条目)、医疗

管理(9个条目)、运动管理(10个条目)4个维度共35
个条目。每个条目采用4级评分,从“根本做不到/一

直都是”到“完全做得到/从来不是”分别计0~3分,
总分0~105分,得分越高,说明患者的自我健康管理

能力越好。该问卷Cronbach's
 

α系数为0.872。得

分率=(实际得分/最高可能得分)×100%。低水平

为<63分,中等水平63~84分,高水平为>84分。
④慢性病自我效能量表(Chronic

 

Disease
 

Self-Ma-
nagement

 

Study
 

Measures,CDSMSM)。由 Lorig
等[9]创建,包括症状管理自我效能(4个条目)和疾病

共性管理自我效能(2个条目)2个维度6个条目。该

量表为视觉模拟评分量表,采用10分制评分方法,得
分越高表明自我效能感越高。该量表Cronbach's

 

α
系数为0.91。⑤社会支持评定表。由肖水源[10]编

制,包括客观支持(3个条目)、主观支持(4个条目)和
支持利用度(3个条目)3个维度共10个条目,分值范

围12~66分,得分越高表示社会支持水平越高。总

分≤22分为低水平,23~44分为中等水平,45~66
分为高水平。量表总的Cronbach's

 

α系数为0.83。
⑥非运动症状量表(Non-Motor

 

Symptoms,NMS)。
该问卷由Chaudhuri等[11]编制,包含记忆障碍等认知

功能障碍,抑郁、焦虑等精神障碍,睡眠障碍,便秘、排
尿障碍等自主神经功能障碍,肢体麻木、疼痛等感觉

障碍共30个问题,评价患者最近1个月的非运动症

状,答案为“是”计1分,“否”计0分,总分0~30分,
得分越高提示患者的非运动症状越多。⑦日常生活

能力(Activity
 

of
 

Daily
 

Living,ADL)。采用Barthel
指数评定量表[7]评定,该量表通过进餐、沐浴、修饰、
穿衣、控制大小便、如厕等日常活动项目,对生活自理

能力进行评估,分数为100分为生活自理能力正常,
61~99分为轻度依赖,41~60分为中度依赖,≤40
分为重度依赖。

1.2.2 资料收集方法 帕金森病患者的 Hoehn-
Yahr分级、非运动症状及日常生活能力由神经科医

生评估完成。一般资料和慢性病自我效能、帕金森自

我管理问卷由研究者发放问卷,患者本人填写。问卷

填写前,研究者向帕金森病患者详细解释调查目的、
填写方法及注意事项,取得研究对象知情同意并签署

知情同意书后,现场发放并在30
 

min左右收回问卷。
患者如有精细动作问题不能填写时,可由患者告知选

项后由研究者帮助填写。共发放230份问卷,回收有

效问卷207份,有效回收率为90.00%。
1.2.3 统计学方法 采用SPSS24.0软件分析数

据,行描述性分析、t检验、Pearson相关性分析和多

元线性逐步回归分析,检验水准α=0.05。
2 结果

2.1 患者自我管理得分 见表1。
表1 患者自我管理得分(n=207)

项
 

目  总分(x±s) 得分率(%)

自我管理总分 56.52±16.66 53.83
医疗管理 17.99±4.73 66.63
日常生活管理 17.90±5.42 66.30
情绪管理 13.07±3.91 62.24
运动管理 7.56±5.36 25.20

2.2 患者自我管理的单因素分析 不同年龄、民族、
婚姻状况、居住地、居住方式、医疗付费方式、每月药

物负担的患者自我管理得分比较,差异无统计学意义

(均P>0.05);差异有统计学意义的项目,见表2。
2.3 患者ADL及社会支持、自我效能和非运动症状

得分及其与自我管理相关性分析 患者ADL得分为

89.01±10.93,社会支持得分38.18±6.03,自我效

能得分6.09±2.42,非运动症状得分10.85±1.84。
自我管理得分与ADL、社会支持、自我效能呈正相关

(r=0.596、0.329、0.520,均P<0.01),与非运动症

状呈负相关(r=-0.546,P<0.01)。
2.4 患者自我管理的多因素分析 以患者自我管理

得分为因变量,单因素分析中有统计学意义的变量和

相关因素为自变量,进行多元线性逐步回归分析

(α入=0.05,α出=0.10)。结果显示:ADL、自我效能、
非运动症状得分、社会支持(均原值输入)是影响帕金

森病患者自我管理的主要因素,可解释总变异的

55.0%,见表3。
3 讨论

3.1 轻中度帕金森病患者自我管理水平较低 本研

究显示,轻中度帕金森病患者自我管理处于低水平,
其中医疗管理得分率最高,其次为日常生活管理,这
与Jitkritsadakul等[12]的研究结果一致。分析其原

因,可能与帕金森病患者在医院接受关于疾病知识的

健康教育较多,且患者处于疾病早中期,日常生活能

力未完全受损,尚可进行日常生活的管理有关。运动

管理得分率最低。帕金森病除药物治疗外,功能锻炼
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表2 患者自我管理单因素分析差异有统计学意义的项目

项目 例数
自我管理得分

(x±s)
t/F P

文化程度 6.803 0.000
 小学以下 20 46.80±14.08
 初中 45 52.07±16.02
 高中或中专 58 55.60±16.96
 大专以上 84 61.86±15.72
职业 3.107 0.030
 工人 53 54.11±16.80
 农民 27 49.78±17.12
 干部 73 60.44±16.55
 无业 21 52.62±14.88
 其他 33 59.73±15.36
目前就业情况 14.895 0.000
 在岗 50 66.44±14.67
 离退休 107 54.91±16.33
 其他 50 50.06±15.04
家庭人均月收入(元) 4.546 0.004
 <3000 72 50.88±16.77
 3000~ 77 58.90±15.08
 5000~10000 40 60.15±18.91
 >10000 18 60.89±11.85
帕金森治疗时间(年) 4.056 0.019
 <1 16 67.75±14.27
 1~5 86 55.64±16.38
 >5 105 55.53±16.74
药物种类 2.356 0.022
 ≤2 75 58.61±17.97
 >2 132 53.17±15.70
Hoehn-Yahr分级 10.832 0.000
 1级 70 62.71±14.91
 2级 66 56.71±17.54
 3级 71 50.24±15.28
合并其他疾病 2.453 0.015
 有 79 52.95±15.66
 无 128 58.73±16.94

表3 患者自我管理的多元线性回归分析结果(n=207)

变量 β SE β' t P
常量 -14.315 5.580 - -2.565 0.011
ADL 0.541 0.061 0.442 7.790 0.000
自我效能 1.789 0.370 0.230 4.154 0.000
非运动症状 -0.450 0.160 0.171 -2.813 0.005
社会支持 0.319 0.093 3.450 -3.450 0.001

  注:R2=0.550,调整R2=0.541;F=58.776,P=0.000。

在改善患者的多种功能障碍和提高生活质量方面有

重要作用。2018年帕金森病康复中国专家共识[13]明

确指出,应根据帕金森病患者疾病严重程度及存在的

各种功能障碍类型和程度,制订个体化康复目标和针

对性康复治疗措施。本次调查发现帕金森病患者在

家坚持锻炼依从性不高,原因可能与对康复治疗的重

视不足有关。多数综合性医院对帕金森病患者药物

治疗比较重视,而相对缺乏针对帕金森病的康复治疗

人员、设施等,患者需要去专门的康复医院治疗,增加

其就医负担。随着我国医院多学科协作治疗(Multi-
Disciplinary

 

Treatment,MDT)的开展[14],部分医院

已在多种疾病综合治疗中取得较好的效果。今后帕

金森病患者的管理可采用 MDT模式,使患者得到

MDT的治疗和照护,从而提高患者的生活质量。

3.2 患者自我管理的影响因素

3.2.1 日常生活能力 本研究结果显示,日常生活

能力是影响帕金森病患者自我管理的重要因素。日

常生活自理能力较高的患者同时具备更好的管理疾

病症状的能力,而生活不能自理的患者生活和疾病方

面需要依赖他人,无更多精力和体力学习疾病管理的

相关知识,自我管理能力下降。有研究表明,日常生

活能力 下 降 也 降 低 了 帕 金 森 病 患 者 社 会 参 与 能

力[15]。临床医护人员应重视和关注生活能力不能完

全自理的患者,给予更多帮助和支持,助力患者提升

自我管理能力。
3.2.2 自我效能 本研究中患者自我效能得分高于

原曼等[16]的研究结果,可能与本研究对象为轻中度

帕金森病,而未纳入晚期患者有关。患者自我效能越

高,其自我管理能力越好。因此,医护人员需要提高

患者和照顾者的自我效能,通过进行心理引导和健康

教育,同时通过患者自身直接经验或者同伴教育的间

接经验来影响患者对疾病的态度、情绪反应以及对行

为的选择,最终提高帕金森病患者的自我效能感,增
加患者居家自我管理的信心。
3.2.3 非运动症状 本研究结果表明,帕金森病患者

非运动症状越多,其自我管理水平越差。帕金森病患

者可先后或同时出现运动症状和非运动症状。在临床

中,医护人员常常更加重视运动症状而忽略非运动症

状。研究显示,帕金森病患者最常见的非运动症状为

抑郁、淡漠、疼痛和疲劳,其中抑郁情绪与自我管理能

力密切相关[17]。因此,医护人员应对帕金森病患者非

运动症状进行定时评估,根据患者个体化差异,尽早识

别并积极干预非运动症状,以提高患者生活质量。
3.2.4 社会支持 本研究结果显示,帕金森病患者

的社会支持处于中等水平,而社会支持是患者自我管

理的影响因素,与卢芳等[5]的研究结果一致。帕金森

病患者常承受巨大的社会心理压力,如高额的医药费

用、疾病耻辱感和社会角色转变等,需要良好的社会

支持,帮助患者积极应对压力。因此,护理人员应全

面了解帕金森病患者的社会支持状况,注重帕金森病

家庭成员教育,同时,鼓励患者充分利用其社会支持

系统,提升自我管理水平。
3.2.5 其他因素 本研究单因素分析结果显示,不
同文化程度、职业、目前就业情况、家庭人均月收入、
治疗时间、服用抗帕金森病药物种类、Hoehn-Yahr分

级以及合并其他疾病的患者自我管理得分比较,差异

有统计学意义(P<0.05,P<0.01)。文化程度越高、
干部、在岗、家庭人均月收入高的患者,可利用的医疗

资源越多,获取疾病知识的途径更广,更加关注自身

的健康,其自我管理水平相对较好。帕金森病治疗时

间长、服用药物较多、Hoehn-Yahr分级越高、合并其

他疾病的患者病情相对较重,症状的加重会严重影响

患者的自理能力,进而影响到帕金森病患者对疾病的

自我管理能力。但这些因素均未进入回归方程,其影
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响力尚需在后续研究中进一步验证。
4 小结

轻中度帕金森病患者自我管理水平亟需提升,日
常生活能力、非运动症状、社会支持、自我效能影响患

者的自我管理水平。医护人员未来可探讨建立帕金

森病 MDT团队,实施系统化、个体化的自我管理方

案,提高患者的生活质量。本研究存在样本量较小、
为单一研究中心等局限性,今后需扩大样本量进一步

研究。
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