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帕金森病患者随访失败原因分析及对策拟定
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  [摘 要] 目的 探讨帕金森病(PD)患者随访失败原因,针对性提出对策,为后续随访项目的开展提供可

遵循的依据。方法 采用目的抽样法对2018年5月至2019年9月拒绝接受该院神经内科随访项目或中途失

访的93例PD患者进行调查,分析随访失败原因。结果 93例患者中照顾者没有时间63例(67.74%),随访

沟通中缺乏信任关系47例(50.54%),认为随访人员沟通能力欠缺23例(24.73%),认为随访人员专业性不够

17例(18.28%),随访效果不佳11例(11.83%)。结论 应加大随访的宣传力度,组建专业的随访团队,并通过

循序渐进的方式在与患者及家属建立相互信任的基础上对其开展随访,通过协调性和连续性的随访服务预防

PD患者健康状况的恶化,减少其并发症发生,提高患者生活质量。
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[Abstract] Objective To

 

explore
 

the
 

causes
 

of
 

the
 

failure
 

of
 

follow-up
 

in
 

patients
 

with
 

Parkinson's
 

dis-
ease(PD),propose

 

specific
 

countermeasures,and
 

provide
 

a
 

basis
 

for
 

the
 

following
 

follow-up
 

projects.Methods
 Purposive

 

sampling
 

method
 

was
 

used
 

to
 

investigate
 

93
 

PD
 

patients
 

who
 

refused
 

to
 

accept
 

follow-up
 

pro-
grams

 

or
 

lost
 

follow-up
 

in
 

the
 

department
 

of
 

Neurology
 

of
 

the
 

hospital
 

from
 

May
 

2018
 

to
 

September
 

2019,and
 

the
 

causes
 

for
 

follow-up
 

failure
 

were
 

analyzed.Results The
 

causes
 

for
 

follow-up
 

failure
 

of
 

the
 

93
 

patients
 

in-
cluded

 

lack
 

of
 

time
 

for
 

caregivers
 

in
 

63
 

cases(67.74%),lack
 

of
 

trust
 

in
 

follow-up
 

communication
 

in
 

47
 

cases
(50.54%),lack

 

of
 

communication
 

ability
 

of
 

follow-up
 

staff
 

in
 

23
 

cases(24.73%),lack
 

of
 

professional
 

follow-
up

 

staff
 

in
 

17
 

cases(18.28%),the
 

follow-up
 

effect
 

was
 

not
 

good
 

in
 

11
 

cases(11.83%).Conclusion It
 

is
 

neces-
sary

 

to
 

strengthen
 

the
 

publicity
 

of
 

follow-up,set
 

up
 

a
 

professional
 

follow-up
 

team,and
 

carry
 

out
 

follow-up
 

in
 

a
 

gradual
 

way
 

after
 

establishing
 

mutual
 

trust
 

with
 

patients
 

and
 

their
 

families.Coordinated
 

and
 

continuous
 

fol-
low-up

 

services
 

should
 

be
 

used
 

to
 

prevent
 

the
 

deterioration
 

of
 

the
 

health
 

status
 

of
 

PD
 

patients,reduce
 

their
 

complications,and
 

improve
 

the
 

quality
 

of
 

life
 

of
 

patients.
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  帕金森病(PD)是一种中老年人常见的慢性致残

性神经系统疾病,主要临床表现为肌强直、静止性震

颤、运动迟缓等运动症状,常伴有便秘、焦虑、认知障

碍等非运动症状[1-2]。目前,PD尚无根治手段,主要

以药物治疗、延长生存周期为主。随着疾病进展患者

运动症状、非运动症状、药物不良反应、并发症等逐渐

出现,严重影响了患者的身心健康和生活质量[3]。随

访是指医疗机构医务人员通过各种方式对曾经在本

机构接受诊疗服务患者的疾病治疗、发展状况、居家

护理、并发症等信息持续进行追踪观察 的 一 种 方

法[4],是慢性病患者实现全程健康管理的重要方法。
开展随访的目的是与患者建立长期、可延续的医疗护

理服务关系,将有利于提高患者的自我健康管理能力

和预防并发症的发生,进而改善其生活质量。但仍存

在部分患者或家属拒绝参与随访或中途退出的情况,
为了解其中的原因,本研究对拒绝接受本院神经内科

随访项目或中途失访的患者进行了调 查,现 报 道

如下。
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1 资料与方法

1.1 资料

1.1.1 研究对象 采取目的抽样法选取本院神经内

科2018年5月至2019年9月拒绝接受随访或中途失

访的93例PD患者作为研究对象。本研究已通过本

院伦理委员会审批。

1.1.2 纳入标准 (1)符合《中国帕金森病诊断标准

(2016版)》[5];(2)意识清楚,无沟通障碍;(3)对本研

究知情同意且自愿参加,签署知情同意书。

1.1.3 排除标准 (1)因病情恶化或不可抗因素导

致随访中断;(2)随访期间死亡。

1.2 方法

1.2.1 调查工具 在查阅、分析国内外相关文献及

讨论后自行设计PD患者随访失败原因调查表,包括

2个部分:(1)患者一般资料,包括性别、年龄、文化程

度、生活习惯、疾病分期、居住方式、收入情况等;(2)

PD患者随访失败原因调查问卷,共设置20个条目,
分别涵盖个人、环境、家庭、医护人员及其他方面因

素,设置为多项选择题目。

1.2.2 资料收集 在患者拒绝随访或终止随访时由

经统一培训后的护士进行调查,在随访失败的93例

患者中问卷回收有效率为100%。

1.3 统计学处理 应用SPSS23.0统计软件进行数

据分析,计数资料采用例数、百分比表示。

2 结  果

2.1 一般资料 93例随访失败PD患者中男41例

(44.09%),女52例(55.91%);年龄以50~<60岁为

主(34.04%);文化程度以小学及以下为主(67.74%);
病程以5~<10年为主(48.39%);疾病分期:Ⅰ期5
例,Ⅱ期37例,Ⅲ期31例,Ⅳ期11例,Ⅴ期9例。见

表1。
表1  患者一般资料(n=93)

项目 n 构成比(%)

性别

 男 41 44.09

 女 52 55.91

年龄(岁)

 <50 14 15.05

 50~<60 32 34.41

 60~<70 27 29.03

 70~<80 16 17.20

 ≥80 4 4.30

文化程度

 小学及以下 63 67.74

 初中 14 15.05

续表1  患者一般资料(n=93)

项目 n 构成比(%)

 高中及以上 16 17.20

病程(年)

 <1 13 13.98

 1~<5 26 27.96

 5~<10 45 48.39

 ≥10 9 9.68

疾病分期

 Ⅰ期 5 5.38

 Ⅱ期 37 39.78

 Ⅲ期 31 33.33

 Ⅳ期 11 11.83

 Ⅴ期 9 9.68

2.2 随访失败原因 93例随访失败PD患者中排名

前5 位 随 访 失 败 原 因 分 别 为 照 顾 者 没 有 时 间

(67.74%)、与随访人员缺乏信任关系(50.54%)、认
为随访人员沟通能力欠缺(24.73%)、认为随访人员

专业性不够(18.28%)、随访效果不佳(11.83%)。见

表2。
表2  随访失败原因(n=93)

随访失败原因 n 构成比(%) 排序

照顾者没有时间 63 67.74 1

与随访人员缺乏信任关系 47 50.54 2

认为随访人员沟通能力欠缺 23 24.73 3

认为随访人员专业性不够 17 18.28 4

随访效果不佳 11 11.83 5

3 讨  论

3.1 随访失败原因分析

3.1.1 家庭支持影响患者参与随访的行为及意愿 
PD为一种慢性致残性神经系统疾病,需要患者的家

属付诸极大的时间成本,而家庭支持是PD患者社会

支持的主要来源[6],家庭成员的支持与鼓励给予患者

继续生存的信心,使患者愿意付诸行动与努力提高自

身生活质量。本研究结果显示,PD患者/家属拒绝受

访的因素中家庭支持因素所占比例高达67.74%,居
拒绝受访因素的首位,与其他研究结果相似[7]。PD
患者家庭支持水平较低,易产生焦虑、抑郁的负性情

绪,降低幸福度[5]。而PD患者家庭支持水平较低的

原因可能是,一方面,由于患者患病程度较重,患者及

家属认为随访等干预措施并没有效果或效果不佳,与
内心的期待值有偏差;另一方面,患者的家属工作繁

忙,且对PD的认知度不高,长期以来,部分患者的家
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属认为会影响其时间效益和经济效益[8]。

3.1.2 未建立基于信任的随访关系 本研究结果显

示,患者家属文化程度越高,随访人员更不易与其构

建相互信任的关系,患者及家属接受长期随访的意愿

更低。本研究结果与郭光萍等[9]研究结果不一致。
在开展随访工作中随访人员与被随访人员未建立充

分的相互信任关系,分析原因:(1)文化水平越高的患

者及家属对随访研究有着更多的抵触或担忧心理;
(2)高学历人员对隐私安全更为看重,不愿意过多地

与随访人员有接触;(3)生活及其各种信息渠道中报

道的参与研究出现的危害及意外被家属更多地考虑,
而忽略了随访研究的意义及其拥有的权益;(4)患者

家属主观认为研究人员专业素质较低,很大程度上增

加了拒绝随访的概率;(5)医患关系较为紧张的今天,
为医患双方的信任关系的建立增加了一定的难度[10]。

3.1.3 随访人员缺乏沟通技巧
 

 本研究结果显示,

24.73%的患者认为护士沟通能力欠缺是其拒绝受访

的原因;患者表示有些护士说的话听不明白,护士不

会用患者家属能明白的语言进一步解释,并且有时语

速过快,无法高效地接受信息。PD患者多为门诊患

者,与病区护士未建立充分的信任基础,在随访过程

中若沟通时前期铺垫不够很容易引起患者内心不愉

快;沟通过程中随访人员过多地追求高效率,缺乏人

文关怀,将医患沟通化为技术沟通或仅是为获悉资料

与信 息 忽 略 了 患 者 的 感 受,增 加 了 患 者 的 紧 张

度[11-12];部分护士沟通时难以把握问题的关键点,缺
乏与患者沟通的耐心,态度冷淡,语言生硬且过于专

业化,导致患者出现“听不懂”的现象,不知道怎么提

出自己的问题,也无法获得想要的答案。

3.1.4 随访人员专业能力不足 临床护士个体间专

业能力存在一定差异,影响着患者的护理质量、治疗

护理体验及满意度[13]。病程较长的PD患者对护士

的专业能力有着更高的要求。随访工作开展之初未

设置专门的PD专职随访人员,随访人员普遍年轻,虽
然对随访人员统一进行了专业的理论知识及沟通能

力的训练,但在随访的实际操作中患者或家属依然感

觉其专业能力不足。

3.2 对策拟定

3.2.1 组建专业化随访团队 
 

(1)提升管理人员的

理念,管理人员可从沟通-教育能力、职业素养、理论知

识、实践技能、职业发展等多方面综合提升随访人员

沟通能力[14];(2)充分结合随访人员的个体化差异,参
照英国PD专科护士的培训体系与能力框架培养PD
专科护士[15],通过设置合理岗位,明确职业规划,充分

调动护士的积极性,促进神经内科的专业化、精细化、

科学化发展;(3)对随访人员进行同质化的培训,并指

定专职人员对随访人员进行定期评估、考核,以保证

随访效果[16]。

3.2.2 构建相互信任的随访关系 PD患者多为老

年人,随着病情进展,其沟通、理解能力下降,护士需

做到尊重、理解患者,在交流时适当减慢语速,用通俗

易懂的语言替换医学专用术语;切实站在患者角度考

虑问题,明确指出患者的受益点,提高患者的接受度;
根据患者或家属的文化程度调整沟通方式并可适当

辅以手势,在沟通过程中关注患者的反应,切记随访

与沟通是为了解决问题、传递知识与理念,需要将患

者接受度作为一个重要的考量指标;注意沟通时机的

选择,多数PD患者的重心已从工作转为家庭,日常活

动多为参与家务劳动[17],故选择上午08:00-11:00
或下午03:00-05:00沟通,多数患者处于空闲状态,
选择这个时间段,患者有时间、有精力倾听护士的健

康教育;开展针对性培训,并适当扩大培训知识领域,
加强专业技能、文化技能、管理技能、心理干预技能等

综合能力培训,提升人员综合能力水平,以期更好地

构建与患者及家属的信任关系;重视随访礼仪,临床

随访礼仪基本原则是尊重为本、平等交流、真诚关

怀[18]。此外,对患者及家属对治疗的咨询及其他要求

给予及时、热情的答复,对答复不了的问题转交临床

医师回复,尽量满足患者及家属的需要。此外,随访

人员应充分尊重患者隐私权,不随意与无关人员谈论

患者病情,始终将自己与患者放在平等地位,更容易

得到患者及家属的信任。

3.2.3 加大科普宣传力度 对公众全方位普及医学

及科研知识才能增加公众主动参与的意识。因此,针
对部分患者及家属拒绝参与随访提出以下建议:(1)
对患者及家属反映的客观因素,如不愿意多次往返于

医院和居住地、医院停车较为困难、就诊等待时间长

等问题,与相关部门进行协商处理,实行预约就诊,并
安排随访的患者在人流量较少的时间进行随访,这样

既可减少交叉感染,也能缓解停车难、排队时间长等

问题;(2)制作通俗易懂、图文并茂的与课题相关的小

卡片,分别在住院部、公共过道及专科诊室门口等区

域进行宣传,使患者充分了解随访的意义和参与随访

患者能从哪些方面获益,从而提高患者参与随访的积

极性;(3)积极发动社会力量缓解医患关系,过度的夸

大、宣传医患之间的不和谐使公众对医务人员信任有

限是一个社会问题[19]。增加全民科普医学常识、科研

知识,使全民充分了解才能使医疗科研及科普朝向积

极、正面的方向发展。
 

综上所述,PD患者拒绝随访的原因主要是家庭
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支持水平较低。因此,在后期的研究中应加强与患者

及家属的沟通,提升患者的家属对PD的认知水平,充
分调动其鼓励、支持、监督作用。在本研究排除的5
例患者中,部分患者因选择手术而接受神经外科的随

访,但患者术后仍需长期用药,针对此类患者建议采

取多学科指导,神经内、外科医护人员联合随访进行

干预,充分发挥各科室的优势,进一步完善患者的就

医及随访体验,从而使患者的远期结局受益。本研究

为单中心研究,病例数不多,样本量不能代表全国拒

绝随访或随访失败的PD患者;此外,本研究采用自制

的调查问卷,可能会忽略了其他未考虑到的失访原

因,而导致结论的不完全,如患者对疾病的意识不足、
认识不足等因素,今后仍需多中心、大样本高质量研

究进一步探讨。
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