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大数据是指由于容量太大和过于复杂,无法在
一定时间内用常规软件对其内容进行抓取﹑管理﹑存
储﹑检索﹑共享﹑传输和分析的数据集,是“精准医疗”
的基石之一[1]。 大数据具有 “4V”特征：(1)数据容量
(volume)大,常在 PB(1 PB=1000 TB)级以上﹔(2)数据
种类(variety)多,常具有不同的数据类型(结构化﹑半
结构化和非结构化)和数据来源﹔(3)产生和更新速度
(velocity)快,时效性要求高﹔(4)科学价值(value)大,
常蕴藏着新知识或具有重要预测价值[2]。
大数据的临床应用主要有以下几个方面：(1)通

过对临床数据库的分析,对患者进行更有前瞻性的
治疗和照顾,提高疾病的治疗效果﹔(2)通过对最新
的数据库的分析提高对临床决策的支持﹔(3)通过对
统计工具和算法的使用来改善临床试验的设计﹔(4)
通过对大数据集的分析为个性化医疗提供支持﹔(5)
通过优化业务决策,以确保医疗资源的适当分配[3-5]。
大数据时代下的医学科研具有 3个主要特点：

第一﹑临床医学资源发掘﹑收集﹑整理和利用(标准
化﹑科学化)﹔第二﹑大样本﹑多中心的临床研究(病
因﹑诊断﹑治疗及药物开发)﹔第三﹑依托临床信息的
生物医学资源的整理﹑利用及研究(基因﹑蛋白及代
谢)。

帕金森病及运动障碍疾病是一组以不自主运

动﹑ 肌张力障碍和姿势步态异常等为主要表现的神
经系统疾病。 帕金森病及运动障碍疾病临床表现复
杂,特别是在疾病的早期,临床症状可能不典型,疾
病发生发展过程中表现的临床症状亦有差异,因此
需要建立帕金森病及运动障碍疾病的临床大数据

库,对帕金森病及运动障碍疾病患者的临床资料﹑量
表评估﹑生化指标﹑影像学资料﹑个体化药物治疗等
数据进行收集, 并收集患者的外周血清﹑ 血浆﹑
gDNA﹑唾液﹑脑脊液﹑皮肤﹑脑组织等生物标本资
源,开展帕金森病及运动障碍疾病的分子分型﹑分子
标志物筛选﹑疾病早期诊断﹑药物基因组学﹑个体化
治疗等方面的临床研究,筛选帕金森病及运动障碍
疾病的相关易感基因﹑生物标志物及特征性的影像
学改变,创新帕金森病及运动障碍疾病的临床诊疗
技术,建立符合我国国情的规范化诊疗模式,提高我
国帕金森病及运动障碍疾病的诊治水平。 目前国内
尚缺乏统一的﹑规范化的帕金森病及运动障碍疾病
临床数据库建设标准。 为规范化﹑标准化地建立我
国帕金森病及运动障碍疾病临床大数据库系统,更
好地开展研究,学组根据国内外帕金森病及运动障
碍疾病临床数据库的最新进展,结合我国实际情况,
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制定了此专家共识。
标准化﹑规范化的临床数据采集内容是建立在

帕金森病及运动障碍疾病临床大数据库的基础,并
将有利于各研究中心的交流和合作。 在美国国家神
经疾病和卒中研究所(national institute of neurological
disorders and stroke,NINDS,http://www.ninds.nih.gov/)
帕金森病临床研究常用数据分级标准(common data
element,CDE)的基础上结合国际运动障碍协会帕金
森病最新的诊断标准及我国的临床实际[6-10] ,将中国
帕金森病及运动障碍疾病常用临床数据分为三级：
第一级,即疾病核心数据﹔第二级,即疾病补充数据﹔
第三级,即疾病探索数据。 其中第一级数据,即疾病
核心数据,为建立所有帕金森病及运动障碍疾病临
床大数据库必须包含的内容,如：人口统计学资料﹑
现病史﹑家族史﹑既往史﹑运动症状评分﹑非运动症状
总体评估﹑全面认知功能评分﹑药物治疗信息﹑头部
MRI检查﹑外周血清﹑血浆﹑DNA等﹔第二级数据,即
疾病补充数据,在重要性上仅次于核心数据,更多的

是对疾病核心数据的补充和细化,建议包含在所有
的帕金森病及运动障碍疾病临床数据库中,如：部分
既往病史﹑ 各专项认知领域的评价﹑ 特殊病例的
PET﹑SPECT检查等。第三级数据,即疾病探索数据,
内容更为广泛,在所有帕金森病及运动障碍疾病临
床数据库中不做统一要求,可根据研究者的研究目
的自行选择是否纳入,如：非运动症状中的淡漠﹑冲
动控制﹑睡眠呼吸暂停等的评估﹑神经病理学﹑卫生
经济学数据等。 详细内容见表 1。

在临床工作中规范化采集帕金森病及运动障碍

疾病患者的外周血清﹑血浆﹑DNA﹑皮肤﹑脑脊液﹑脑
组织等生物标本是开展帕金森病及运动障碍疾病的

相关易感基因﹑生物标记物等研究的基础。 参照美
国 帕 金 森 病 进 展 标 志 物 倡 议 (Parkinson’s
progression markers initiative,PPMI,http://www.
ppmi-info.org/)并结合我国的临床实际,本学组制定
了以下帕金森病及运动障碍疾病的生物标本采集规

范具体内容见表 2。

模块 采集内容 /评定量表 规范化来源

基本信息 /

人口统计学资料

姓名(姓名拼音的首字母) 常用信息(1)

身份证号(前 3位…最后 3位) 常用信息(1)

性别 NINDS CDE(1)

年龄 NINDS CDE(1)

出生日期 NINDS CDE(1)

民族 NINDS CDE(1)

学历 NINDS CDE(1)

籍贯 常用信息(1)

联系方式(隐私) 常用信息(1)

知情同意 常用信息(1)

现病史 现病史 NINDS CDE(1)

家族史
类似疾病家族史 NINDS CDE(1)

其他疾病家族史 (如 RBD等) 常用信息(1)

身高 /体质量(BMI) NINDS CDE(1)

职业 NINDS CDE(1)

居住地 NINDS CDE(1)

吸烟史 NINDS CDE(1)

饮酒史 NINDS CDE(1)

饮食习惯(哈弗食物频率问卷) NINDS CDE(2)

体育锻炼 NINDS CDE(2)

头部外伤史 NINDS CDE(1)

脑卒中史 常用信息(1)

脑炎史 NINDS CDE(1)

癫痫病史 常用信息(2)

一氧化碳中毒史 常用信息(1)

重金属中毒史 常用信息(1)

既往史 /流行病学 /

环境

表 1 帕金森病及运动障碍疾病大数据库数据采集标准

Tab.1 Data collection standards of clinical database for Parkinson's disease and movement disorders
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续表 1

非甾体抗炎药用药史 NINDS CDE(2)

钙拮抗剂用药史(氟桂利嗪等) NINDS CDE(2)

他汀类用药史 NINDS CDE(2)

其他药物滥用史 (利血平等) NINDS CDE(2)

喝茶 常用信息(1)

咖啡史 常用信息(1)

运动症状

MDS UPDRS评分 NINDS CDE(1)

UPDRSⅡ-Ⅲ(开关期)评分 NINDS CDE(1)

H&Y分期 普遍使用(1)

非运动症状

非运动症状总体评估 NMSS MDS中心推荐(1)

全面认知功能评估

MMSE NINDS CDE(1)

MoCA NINDS CDE(1)

PDCRS NINDS CDE(3)

PANDA NINDS CDE(3)

SCOPA-Cog NINDS CDE(3)

专项认知领域评估 -注意力 Stroop色词测验 MDS中心推荐(2)

专项认知领域评估 -执行力

语义流畅性测验 MDS中心推荐(2)

语音流畅性测验 MDS中心推荐(2)

额叶评估量表 MDS中心推荐(2)

专项认知领域评估 -视空间
线段方向判断测验 MDS中心推荐(2)

画钟测验 MDS中心推荐(2)

专项认知领域评估 -记忆力 HVLT MDS中心推荐(2)

专项认知领域评估 -语言 相似性测验 MDS中心推荐(2)

抑郁

HAM-D-17 NINDS CDE(3)

BDI-II NINDS CDE(1)

GDS-15 NINDS CDE(1)

MADRS NINDS CDE(3)

焦虑
HARS NINDS CDE(1)

HADS NINDS CDE(3)

精神错乱

MDS-UPDRS Part I NINDS CDE(3)

BPRS NINDS CDE(3)

SAPS NINDS CDE(3)

淡漠 AS NINDS CDE(3)

睡眠障碍总体评定 PDSS MDS中心推荐(1)

白日过度嗜睡评定 ESS MDS中心推荐(1)

嗅觉 UPSIT/sniff嗅觉棒 /嗅觉问卷(西班牙) NINDS CDE(1)

疲劳 FSS NINDS CDE(1)

冲动控制 G-SAS NINDS CDE(3)

睡眠呼吸暂停 SBQ NINDS CDE(3)

快动眼睡眠行为障碍 RBDQ-HK NINDS CDE(1)

不宁腿综合征 CH-RLSq NINDS CDE(1)

疼痛 BPI NINDS CDE(1)

自主神经功能(包括性功能﹑
体温﹑心血管功能等)

HRV PPMI(3)

SCOPA-AUT NINDS CDE(1)

尿储留 /尿失禁 尿动力学检测 NINDS CDE(1)

模块 采集内容 /评定量表 规范化来源

既往史 /流行病学 /环境

除草剂 /杀虫剂接触史 常用信息(1)

抗精神病药物用药史 常用信息(1)
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续表 1

生活质量评定

SF-36 Health Survey NINDS CDE(1)

PDQ-39 NINDS CDE(1)

PDQL NINDS CDE(3)

PDQUALIF NINDS CDE(3)

药物治疗
帕金森病用药(左旋多巴等效剂量换算) NINDS CDE(1)

非帕金森病用药 NINDS CDE(1)

功能神经外科 DBS NINDS CDE(3)

影像学

MRI NINDS CDE(1)

PET NINDS CDE(2)

SPECT NINDS CDE(2)

血液生化
肌酐﹑铁代谢组合﹑铜蓝蛋白﹑
尿酸﹑血脂﹑同型半胱氨酸等 NINDS CDE(1)

生物标本

血清 PPMI(1)

血浆 PPMI(1)

脑脊液 PPMI(2)

DNA PPMI(1)

皮肤组织 PPMI(2)

RNA PPMI(2)

脑组织 PPMI(3)

全血 PPMI(2)

唾液 PPMI(2)

尿液 PPMI(2)

肠道组织 PPMI(3)

神经病理学 - NINDS CDE(3)

卫生经济学 - NINDS CDE(3)

模块 采集内容 /评定量表 规范化来源

非运动症状

便秘 临床症状问诊 NINDS CDE(1)

吞咽困难 临床症状问诊 NINDS CDE(1)

流涎 临床症状问诊 NINDS CDE(1)
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生物标本 采集样本 采集量 采集管 采集方法 分装方法 保存方法 备注

DNA 全血 8.5 mL
1×8.5 mL枸橼

酸钠抗凝管

常温下血液基因组

DNA采集试剂盒

1.5 mL

EP管

-20℃无水
乙醇保存

-

血清 全血 10 mL
1×10 mL分离

胶促凝管

促凝管常温下备用,收集血液后轻轻颠倒管子 8~10

次,室温下静止 15 min,1500×g,4℃离心 15 min,分装
1.5 mL

EP管
-80℃冻存 1 h之内

完成

血浆 全血 10 mL
1×10 mL

EDTA抗凝管

抗凝管常温下备用,收集血液后轻轻颠倒
管子 8~10次,1500×g,4 ℃离心 15 min,分装

1.5 mL

EP管
-80℃冻存 1 h之内

完成

尿液 中段尿 7.5mL 15 mL无菌管
收集中段尿,于 4℃下,2500×g
离心 15 min,收集上清分装

15 mL

无菌管
-80℃冻存 1 h之内

完成

脑脊液 脑脊液 5 mL
无菌玻璃管或

聚丙烯管

室温下 2000×g
离心 10 min,分装

1.5 mL

EP管

干冰快速冻存,
-80℃长期保存

1 h之内

完成

表 2 帕金森病及运动障碍疾病的生物标本采集规范

Tab.2 Collection Schedule of biological specimen
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