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摘  要 

目的：探索帕金森行脑深部电刺激术开机后患者的生活及康复体验，为针对性制定帕金森患者住院健康

宣教及延续性护理措施提供理论依据。方法：2022年9~12月，采用最大差异化目的抽样法选取某三级

甲等医院15例术后开机后的帕金森患者进行半结构式访谈，并用MAXQDA Analytics Pro 2020软件并根

据归纳内容分析法对访谈结果进行整理分析。结果：帕金森患者脑深部电刺激术开机后生活及康复体验

提取出5个主题：部分症状改善而喜悦；期望过高而倍感失落、渴望自主程控、康复锻炼受限(环境、空

间与主观动力)、渴求专业康复。结论：帕金森术后患者在门诊开机后居家生活，术后症状改善情况存在

个体差异，不能完全脱离疾病困扰，且患者掌握程控信息不明晰、存在自主程控风险，康复意识薄弱、

康复专业知识局限，未来建议加强相关信息指导。 
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Abstract 
Objective: To explore the life and rehabilitation experience of patients with Parkinson’s disease 
after deep brain stimulation program-controlled, and to provide a theoretical basis for formulat-
ing targeted Parkinson’s patients’ inpatient health education and continuous nursing measures. 
Methods: From September to December 2021, 15 patients with Parkinson’s disease in a third-class 
A hospital were selected for semi-structured interview by using the sampling method of maximum 
differentiation purpose, MAXQDA Analytics Pro 2020 software was used to sort out and analyze 
the interview results according to the inductive content analysis method. Results: Five themes 
were extracted from the life and rehabilitation experience of Parkinson’s patients after deep brain 
stimulation: partial symptom improvement and joy; high expectation and feeling of loss, desire for 
autonomous program control, limited rehabilitation exercise (environment, space and subjective 
motivation), desire for professional rehabilitation. Conclusion: After Parkinson’s operation, the 
patients live at home after the outpatient clinic is turned on, and there are individual differences 
in the improvement of postoperative symptoms, which can not be completely separated from the 
disease, and the patients have unclear program control information and self-program control risk, 
rehabilitation awareness is weak, rehabilitation professional knowledge is limited, it is suggested 
to strengthen relevant information guidance in the future. 
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1. 引言 

帕金森疾病(Parkinson’s Disease, PD)是一种常见于中老年人的神经系统退行性疾病，常见症状包含运

动迟缓、静止性震颤、肌肉僵硬及姿势步态障碍等运动症状，以及认知情绪障碍、睡眠障碍、二便异常、

疼痛和疲劳等非运动症状，严重影响患者的日常生活活动能力，造成患者生活质量下降[1] [2]。PD 患者

常服用多巴胺能药物治疗，但药物治疗存在“蜜月期”，可持续 3~5 年，但随着时间延长症状会难以控

制[3]。故脑深部电刺激术(Deep Brain Stimulation, DBS)在近些年得到广泛应用[4]，该手术是采用立体定

向技术进行精确定位，将刺激电极植入患者脑组织深部的目标核团即手术靶点，通过脉冲发生器发出特

定频率的弱电脉冲，从而改变相应核团兴奋性以达到改善帕金森症状的一种治疗方法，术后 2~4 周在药

物“关期”进行开机(第一次程控)，调试电极触点治疗窗并观察疗效。既往研究证实术后患者运动症状可

得到明显改善[5]，而非运动性症状的改善情况尚未明晰。专家指出，可考虑配合康复治疗以改善相关症

状[6]。术后随访及延续性护理对患者生活及康复至关重要，而 PD 患者术后在门诊进行开机而后居家生
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活[7]，其体验难以得到持续性关注，了解 PD 患者 DBS 开机后面临的生活及康复体验，有利于术后延续

性护理，同时也利于住院期间即将行 DBS 手术患者的个性化健康宣教，故本研究采取描述性质性研究的

方法[8]，探究患者 DBS 术后开机后患者生活及康复体验，为制定针对性 PD 患者住院健康宣教及延续性

护理措施提供理论依据。 

2. 对象与方法 

2.1. 研究对象 

于 2022 年 9~12 月选取某三级甲等医院神经外科门诊 DBS 术后程控的 PD 患者，具体纳入标准：1) 符
合 2016 年中国 PD 诊断标准[1]，患者术前药物治疗效果欠佳；2) 患者已有术后程控经验(DBS 已开机)；
3) 疾病严重程度(Hoehn-Yahr 分级)评定为 2~5 级；4) 理解及表述能力尚佳；5) 听力无严重障碍；6) 知
情同意并能有时间配合。排除标准：1) 患有严重心理疾病；2) 语言功能障碍无法进行沟通者。采用最大

差异化目的抽样法，通过查阅病历、当场问询及文献检索的方式[9] [10]，充分考虑患者居家生活及康复

体验的影响因素，最终依据年龄、病史、服药史及居住地与程控门诊距离等差异，目的性选取研究对象。

本研究访谈至无新信息出现即认为资料相对饱和，停止访谈，共访谈 PD 患者 15 例。编号分别为 P1~P15，
其中男 6 例、女 9 例，年龄 49~70 岁。访谈对象的一般资料见表 1。本研究已获得医院伦理委员会批准(编
号：QYFY WZLL 26682)。 

 
Table 1. The general data of study subjects (n = 15) 
表 1. 研究对象的一般资料(n =15) 

编号 性别 文化程度 年龄(岁) 医疗费用 
支付形式 

居住地与程 
控门诊距离 

(公里) 
病史(年) 服药史(年) 

P1 男 本科 57 自费 207 4 3 

P2 女 本科 56 职工医保 31 7 5 

P3 女 初中 50 职工医保 54 8 5 

P4 女 中专 68 职工医保 32 3 3 

P5 男 高中 70 职工医保 84 3 3 

P6 男 初中 69 职工医保 35 12 9 

P7 女 文盲 57 自费 473 12 10 

P8 女 初中 64 职工医保 42 9 8 

P9 男 初中 66 职工医保 41 6 6 

P10 女 初中 66 职工医保 24 9 8 

P11 女 小学 58 居民医保 30 7 7 

P12 女 初中 55 居民医保 25 36 23 

P13 男 初中 66 职工医保 16 6 4 

P14 女 初中 55 异地医保 171 7 4 

P15 男 初中 49 异地医保 495 10 3 
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2.2. 研究方法 

2.2.1. 访谈提纲的形成 
本研究采用半结构式访谈法，成立研究小组，成员包括神经外科主任医师 1 名，神经外科主管护师

2 名，DBS 手术研究方向临床研究生 1 名，康复科轮转医师 1 名，神经外科研究生护士 1 名。在文献回

顾[11] [12] [13]和小组成员头脑风暴的基础上拟定访谈提纲，对 2 名 PD 患者进行预访谈后修订并确定访

谈提纲，具体访谈提纲如下：1) 请问您现在恢复的怎么样？2) 开机后的生活与之前有什么变化？3) 日
常生活感觉如何？(关注症状、情绪、社交、饮食、睡眠及机器维护) 4) 针对目前恢复情况，您还需要什

么帮助？5) 您是怎么做康复的？(关注患者起步训练、锻炼频次、锻炼时长及效果) 6) 请问您做康复锻炼

时最大的感受是什么？7) 以您的经验，建议我们给住院期间的患者增加哪些指导？访谈提纲及问题根据

患者回答情况，灵活调整顺序。 

2.2.2. 资料收集方法 
访谈者为接受过质性研究培训的神经外科护士，具有护理 PD 患者的经验，提前熟悉被访者信息(包

含病历信息、人口学资料等)，与患者建立良好信任关系。访谈者提前向患者说明本研究的目的和方法，

取得患者知情同意并签署知情同意书。访谈地点为神经外科门诊诊室，访谈时间为患者开机后。访谈过

程中患者主要照护者可在现场协助患者顺利完成访谈，适当运用追问、重复、回应、总结等技巧，鼓励

患者最大程度地表达想法，仔细观察患者的语音、语调、面部表情和肢体动作，并记录。访谈者在访谈

中保持语言中立，不做过多评判，以客观的态度进行观察和记录，在访谈过程中关于患者困惑问题适当

给予解答，增强患者信任感。 

2.2.3. 资料整理与分析 
本研究资料收集与分析同步进行，访谈结束后，48 h 内将录音资料采用“音频转文字”APP 逐字逐

句转录为文本，为避免出现软件识别不全等问题，两名研究者会回听录音并逐字核对文本。访谈资料用

个案编号形式匿名保存，以保护患者隐私。形成文本资料后，及时将资料给患者本人查看，核实后保存

为 word 文档，采用 MAXQDA Analytics Pro 2020 软件进行资料管理与归纳[14]。本研究按照归纳内容分

析法进行主题分析[15] [16]。具体的分析步骤为：① 认真研读原始资料，获取整体感；② 依据研究目的

或研究标准，确定有意义条目选择标准；③ 依据标准选择有意义的语义单元；④ 开启开放编码模式对

有意义的语义单元进行编码；⑤ 将做形成的编码进行比较、总结及压缩行成终极编码；⑥ 反复修定和

验证主题结构。 

3. 结果 

本研究共析出 PD 患者 DBS 开机后生活及康复体验的五个主题：症状部分改善而感喜悦、期望过高

而倍感失落、渴望自主程控、康复锻炼受限与渴求专业康复。访谈时间 26~45 min，转录文本 3.6 万字。 

3.1. 症状部分改善而感喜悦 

受访者在程控后均有不同程度的症状改善，尤其在运动症状方面，如肢体震颤、肌强直以及运动迟

缓，有效提高受访者自理能力。此外，程控后，药物“开期”延长，可使患者用药量减少或用药间隔时

间延长，有效降低药物不良反应。大部分患者对症状获得改善而感到喜悦。P11：“这个手术确实是做的

相当成功的。原先是下不了炕，但是现在呢，完全可以出去走走，溜达溜达了，自己做点饭什么的都是

完全可以的，以前想都不敢想。”P8：“总体来说有改善，现在翻身灵活了，吃完药也不震颤了(药物‘开

期’延长)，有时候我出去人家都也都看不出来我有帕金森(哈哈)。”P13：“美多芭减量了，平常出去买
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个东西也是可以的。在吃完药之后，但是不好的时候(药物关期)就不行。” 

3.2. 期望过高而倍感失落 

DBS 是 PD 患者药物治疗的补充治疗手段，并不能改善 PD 患者所有症状，也不能完全停止用药。

访谈中发现大部分受访者术前对手术效果怀有过高期待，易忽视客观手术效果，渴望“钱到病除”，患

者期待过高导致术后过度关注未改善的症状，忽略已改善的症状，从而对手术效果感到失落。P13 (患者

药量减少)：“我虽然觉得有改善……但我还是得吃药维持着，就跟吸大烟一样的，一不吃药就不管用了，

我花了这么多钱结果还是要像术前一样得吃药……”P7：“我主要就是觉得这个手术做的太没有意义了。

可能有的人效果比较明显，按理说这个十多万块钱，这个费用呢，这个机器应该是有更好的效果，主要

是手术之前我们全家抱的希望很大(音调变高)，以前走路摔，现在还是摔啊！就觉得没那么满意……”

P15：“我才 51 岁。我原先身体可棒可棒了，突然就得了这么个毛病，找到这个毛病以后发展的挺快嘞(难
过)，听有这手术我觉得老开心，但是现在呢，还是说话不清亮，大便也不行，我还用开塞露嘞……我反

正是感觉没达到这个预期。” 

3.3. 渴望自主程控 

DBS 术后程控是一个需要根据患者病情变化而长期、多次进行调试刺激参数(频率、脉宽、电压或电

流)的过程，在此过程中受访者及其家属需克服地域以及时间上的困难完成程控，有受访者会面临地域远，

不方便与程控医师面对面沟通、观察调控结局的问题，疫情背景下，这一问题更为突出，故部分受访者

表现出渴望自主程控的意愿。P1：“因为去年是疫情，我们家在 XX，离医院很远，我们真是希望医院

能尽快使用远程程控，但是沟通了几次感觉还得很久……我是觉得直接给我们权限我们自己调可不可

以？”P14：“厂家和大夫调控很麻烦，因为它当时调的吧效果可能当时感觉不到，就是调完就结束了他

不能一直看着病人的情况，这个异动吧，当时是看不出来，但是后期就看出来了……这样老麻烦人家调

也不方便！如果是授权给我们，给我们解除了这个权限的话，我有这个信心能调好，我觉得这个东西就

是自己感受如果高了(刺激过强)，就调低一点，我看他们也是这么调的，而且我们自己调是很方便的。” 

3.4. 康复锻炼受限(环境、空间与主观动力) 

访谈中发现患者情感淡漠、康复动力不足，康复意识差，且受访者表示出于多种原因导致康复锻炼

受到限制，其中三名受访者表示环境过冷，不愿意外出锻炼；一名受访者表示居家空间狭小，不方便进

行锻炼；两名受访者表示自身下肢肢体功能障碍，无法进行锻炼；一名受访者表示无人陪伴感觉没有动

力。部分受访者受到抑郁情绪影响，康复锻炼受限。P5：“帕金森就是吃药，没什么别的法，还得锻炼

吗？”P3：“我一点儿不愿动弹，170 斤了，就整天躺着准备睡觉，哈哈(不好意思的笑)。”P15：“瘸

挺厉害嘞。反正是瘸的，都走不了路啦。我这连着十多天没锻炼啦。”P10 (轻度抑郁)：“哎！我就想躺

着，一点儿不想动，以前天气暖和，我老伴拉我下去走走。现在已经三、四个月没下楼了……(该患者不

干家务没有任何康复锻炼)”。 

3.5. 渴求专业康复 

大部分受访者有康复锻炼意识，但康复过程及方法并不专业，渴望进行专业康复，其中两名受访者

表示渴望同伴支持共同锻炼，提高锻炼积极性。两名受访者表示渴望进入专业康复医院进行锻炼。P11：
“主任和机器说明书上都说得多锻炼，我也知道，我就经常走走路，但是还有什么锻炼法我确实不知道，

要是能有人给我讲讲就好了！”P15：“我看上海的，有讲座，看起搏器说明书上说就得多锻炼，要是咱

们也有这个讲课就好了。”P3：“我就是想问问，想问问像我这个情况，自己做康复懒嘛，上你们那个
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地方做康复，有人一块儿，不是看着还有个动力嘛，嗯，就做的动作也规范，像我们在家里吧，自己也

没什么计划，不知道怎么弄，就是你们那个地方远点昂(遗憾的语气)去做个一期、两期的哈，我感觉吧你

们那边做的康复哈，做的那个规则法哈，累点……但是效果好。” 

4. 讨论 

4.1. 注重评估 DBS 术前患者期望值，克服消费医学心理 

DBS 可以改善 PD 患者的运动症状，延缓疾病进程，但无法逆转病程。必须明确 DBS 是 PD 药物治

疗之外的一种有效的补充手段，并不能改善 PD 的所有症状[7]，基于现有医疗水平患者应有客观认识。

本研究结果显示大多患者对 DBS 手术寄予高度期望，这样的期望往往使其在术后过度关注症状，聚焦身

体仍未改善的症状，扩大不舒适感。分析原因可能为随着生活水平不断提高，民众在追求高质量生活的

同时，追求健康的心理更加强烈，由于普通民众对 DBS 本身的局限性缺乏足够认识，对疾病诊治效果的

预期过度乐观，就医时往往容易怀有不切实际的预期[17]。甚至有患者认为消耗的金钱应与治疗效果对等，

患方缺乏理性的过高期望在医疗过程及结局中往往容易造成失望[18] [19]，且患者对治疗的期望过高是发

生医疗纠纷的主要因素之一[20]。故本研究建议在术前评估患者及家属对手术预期效果的期待、希望和要

求，给予正确指导，避免心理落差过大[21]，可适当增加既往住院患者手术后改变的病历视频宣教，对患

者进行入院教育，使其了解当前医疗水平的现状和局限性，明确医疗服务并非是消费过程，引导患方调

整就医期望，从而克服消费医学的心理。 

4.2. 基于社会支持，实现远程程控、社区程控 

本研究结果显示，PD 患者渴望由自己或家人进行程控，分析原因可能与地域距离及金钱限制有关。

面对面程控时患者与家属往往需要往返医院进行参数调整，带来极大不便。但必须明确的是 DBS 术后程

控是一个医疗过程，患者首次程控(开机)须通过头颅 MRI 检查确定电极位置，而后需要通过电压、脉率、

脉宽及电流等设定参数。程控是一个耗时且费力的手动过程，包括确定导线类型，电极配置，阻抗检查

和电池检查等[22]。专家共识指出，术后程控是 DBS 疗法的重要过程，是一个相当复杂的过程，涉及多

个靶点更换，需要极其熟练且经验丰富的医疗人员进行操控[6]。且程控过程中可能出现的风险，患者及

家属无能力解决，故无法实现患者及家属自行程控。在做好程控知识宣教的同时，建议借助网络平台，

未来实现动态远程程控，远程程控有效缩短了时空距离，可给患者及家属带来便捷。有研究随访 90 名

DBS 术后患者共 27 个月发现[23]，与现场程控相比，每次远程程控为 76.7%的患者节省了≥2000 元，为

90.0%的患者节省了≥12 小时，可见远程程控为 DBS 植入后 PD 患者的及时治疗和经济管理提供一种可行

且可接受的方法，而对于时间较长才出现异动等不良反应的患者，建议住院进行动态参数调控。 

4.3. 多次、多形式康复授课，完善延续性护理服务 

在本研究中患者康复意识淡漠，运动动力不足，专业康复能力不佳，分析原因可能与 PD 患者疲劳、

情感淡漠且易伴发抑郁情绪有关，患者抑郁及睡眠障碍等非运动性症状都可继发疲劳症状，从而降低患

者运动兴趣[24] [25]。此外，本研究肢体功能障碍患者不知晓该如何进行康复锻炼，分析原因可能与自身

康复知识学习不足及医务人员康复知识宣教不充分有关。而运动被普遍认为是可以帮助帕金森病的运动

和非运动并发症的干预措施，且研究证实体育运动和康复功能锻炼被认为是药物和手术治疗的辅助治疗，

可最大限度地提高患者肢体功能能力，提高生活质量，并减少继发性并发症[7] [26]。更有研究证实，体

育锻炼可以积极影响 PD 患者的非运动症状，包括抑郁、冷漠、疲劳、睡眠和认知障碍[27]。故本研究建

议在 PD 患者的康复过程中加强康复理念，可通过多次播放帕金森视频，增加同伴支持，此外要注重动
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态监测患者抑郁情绪，及时发现是否处于抑郁症状态。建议未来发挥社区效能，构建帕金森专科康复病

房。此外，研究证实针对性的家庭锻炼可以为 PD 患者提供有效的干预[28]。在康复锻炼过程中建议充分

调动陪护家属的力量，对于肢体功能不全的患者可采取被动运动，最终增强患者家庭锻炼。 

5. 结论 

本研究发现，PD 患者 DBS 开机后在症状改善感到喜悦的同时，对未改善的症状感到失落，患者存

在 DBS 术前期望过高的问题，术后患者新增程控等问题，存在经济和地域负担。此外，患者康复意识淡

漠，专业康复能力欠缺。出院并不是医院服务的终点，开机后的 PD 患者仍需要延续性护理，建议医务

人员结合患者体验，针对患者程控距离等差异，个性化制定术后远程医疗及康复随访体系，此外建议在

DBS 术前就做好宣教以增强患者康复意念，基于患者术前情感淡漠的特性，宣教的对象必须包含家属，

通过家属带动患者，改善其疾病管理行为，提高居家状态时患者的生活质量。 
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