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唇裂、腭裂是最常见的先天性口腔颌面部发

育畸形之一，全世界的平均发生率约为 1‰～

2‰。唇腭裂序列治疗，即在患者从出生到成人的

每一个生长发育阶段，有计划地分期治疗其相应

的形态、功能和心理缺陷。这种围绕疾病采取综

合治疗的模式需要多学科医生的参与配合，包括

口腔颌面外科、口腔正畸科、耳鼻咽喉科、语言病

理学科、心理学科以及社会工作者等的参与［1］。随

着中国经济的飞速增长、人民生活水平的大幅度

提高，唇腭裂患者及家属对疾病治疗效果的要求

也逐渐提升。唇腭裂序列治疗的多步骤、多学科

配合的特点得到了更广泛的关注与更深入的认

识。患者及家属对治疗效果的满意程度、患者术

后的生存质量、以及患者自婴幼儿时期直至成年

后的心理健康状况，日渐成为相关医疗工作者对

诊疗服务进行考评的附加指标。因此，针对唇腭

裂患者的心理学研究，对提高疾病诊疗水平、持续

推广并改进唇腭裂序列治疗有着十分重要的意

义［2］。本文通过对中外相关文献的复习，以帮助同

行了解唇腭裂心理学研究领域的发展概貌，理清

该疾病心理学研究中的众多方向与内容，为今后

的序列治疗方案中心理学运用的持续改进与完善

提供参考依据。

在唇腭裂序列治疗的综合治疗学理念尚未正

式形成之前，对唇腭裂患者的心理特征及行为现

象的早期观察研究就已开始。1969年英国儿童心

理学家 Clifford E［3］首次通过采访唇腭裂患儿的抚

养者了解患儿的行为状况；1972年其又与 Crocker
EC、Pope BA等［4］学者合作，对 82名已接受一期唇

腭裂整复手术的成年患者进行了问卷调查。此

后，唇腭裂患者的心理学研究在欧洲开始兴起。

这一新兴研究领域在近半个世纪中发展十分迅

速，现已逐渐形成为一门具有相对完整理论体系

和众多研究成果的新的交叉学科。唇腭裂心理学

研究内容十分广泛，并与传统医学、社会经济学、

社会人口学、宗教学、以及文化差异性研究等多种

学科产生联系，现有的研究成果大致可归类为如

下几个方面。

1 唇腭裂患者的心理学特点和行为表现

唇腭裂患者这一特殊群体的心理健康状况一

直是治疗团队关注的重点之一，早期的研究假设

推测，由于存在面部外形缺陷和语音、听力等生

理功能障碍，患者的心理健康必将受到不利影

响。然而，众多的横向及纵向研究均表明，尽管

唇腭裂患者，特别是腭裂患者，语言发育迟缓或

学习障碍的发生频率较高［5⁃8］，但他们的心理状况

好于人们的预期，并不存在普遍的和严重的心理

障碍［9⁃11］。

按照现有的科学研究体系和发展心理学的观

点，可将个体的心理发展阶段分为婴儿期、学龄前

期、学龄期、青少年期及成年期。唇腭裂患者在不

同的时期内，可能面临的心理障碍和可能出现的

异常行为不尽相同。针对唇腭裂婴幼儿与其母亲

的亲子关系研究表明，在婴幼儿时期，唇腭裂患儿

与其母亲之间的依恋关系常出现不和谐，具体表

现有亲子间眼神交流减少、婴儿分离焦虑等［12⁃13］。

当患儿处于学龄期时，多已接受一期的唇裂及腭

裂整复术，然而部分患儿仍遗留不同程度的鼻唇

部畸形及语音障碍，此时，患儿在学校生活中常遭

到正常儿童的嘲弄甚至凌虐［14⁃15］，因而易发生各种

行为异常与情绪调节障碍，如部分患儿暴躁易怒、

多动，而另有部分患儿反而出现内向、孤僻以及社

交逃避［16⁃17］。因此，家长及老师应帮助患儿建立良

好积极的同伴关系，从而增强患儿的心理健康调

节能力。进入青少年时期及成年早期，患者自我

意识逐渐建立完成，大多数患者的自我意识水平

处于正常范围，少数患者可出现自我意识水平的

偏高或偏低［18⁃19］。值得注意的是，对自我外貌的不

满评价并非是唇腭裂青少年所特有的心理现象，

许多面部外形正常的青少年亦会产生负面的自我

外貌评价［20］。此外，最常见的唇腭裂青少年及成

人患者所遭遇的心理问题，主要为社交能力不足

和情绪调节障碍［18，21⁃22］。

rare and inadequate, especially in our country. There is no mature assessment tool. The mechanism of forming a certain
psychosocial condition and the patients' long term psychological changing patent are not clear. This review examined
the published scientific research on the psychosocial condition of patients with CLP, hoping to summarize the history
and actuality of research, and to provide some suggestions and assumptions on this field.
【Key words】 Cleft lip and palate; Treatment approach; Psychology; Quality of life; Voice disorders
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2 唇腭裂神经心理学和神经影像学

得益于医学影像学在CT、核磁共振成像（mag⁃
netic resonance imaging，MRI）等检测上的进步，出

现了神经心理学这一新兴交叉学科，科学家们试

图从人体大脑的生物学结构及神经传导回路机制

中探寻心理疾病特别是严重的精神疾病的发病机

制与病理基础。许多调查与认知能力筛查结果表

明，唇腭裂患者的智商（intelligence quotient，IQ）评

分均值基本处于正常范围，但得分普遍偏低，较易

发生语言障碍与学习困难［14，22］。部分纵向研究对

患者从儿童期到成年期的大脑结构进行影像学追

踪检查，发现了异常的大脑发展模式。其中，最重

要的发现是患者的小脑体积减小［23］。而认知障

碍、学习障碍、行为异常、语音障碍等都与大脑结

构或神经回路异常有关。该领域未来的研究应当

着眼于将神经系统发育评估纳入到患者治疗效

果，包括医疗性、环境影响以及生物学因素在内的

众多影响因素。

3 唇腭裂患者的生存质量及疗效满意程度

新世纪初，世界卫生组织（world health organi⁃
zation，WHO）提出了生存质量（quality of life，QoL）
的概念，并指出医疗活动不仅要解除病痛，更高

的目标是提高人类的生存质量。这一概念很快就

被纳入到多种慢性疾病的疗效考评当中。唇腭裂

这种先天出生缺陷虽不属于慢性疾病，但这一疾

病需要长期甚至终身治疗，因而与许多慢性疾病

管理类似，患者及其家庭的生存质量的评估也就

十分必要。

针对唇腭裂患者的疾病特点，比起健康相关

生存质量评估（Health⁃related QoL），口腔健康相关

生存质量评估（Oral health⁃related QoL）更具有临

床意义和测试敏感性。2007 年美国纽约大学的

Broder等［24⁃26］制定发布了《儿童口腔健康相关生存质

量测评量表》（child oral health impact profile，COHIP）
英文版。此后，荷兰、韩国、英国等多个国家引进

该量表，发布了不同的语种版本［27⁃29］。多个国家

及地区的测试表明，唇腭裂患者及家属的生存质

量不容乐观，整体生存质量水平及疾病相关的特

定方面的生存质量水平均得分较低［27⁃30］。2014
年黄淑媛等［31］测评了唇腭裂儿童的生存质量；

2015 年张艳艳等［32］测评了患者父母的生存质

量。结果表明，我国唇腭裂患者及其家属的生存

质量亦低于正常人群。有效的干预模式应包括

以下内容：家庭功能、社交与情绪控制以及协作

策略。

随着生存质量这一概念的推行，唇腭裂患者

及家属对疾病治疗效果的要求也逐渐提升。患者

及家属对治疗效果的满意程度，日渐成为相关医

疗工作者对诊疗服务进行考评的重要指标之一。

多个国家及地区的患者及家属对唇腭裂手术效果

的满意度调查显示，目前唇腭裂这一疾病的治疗

效果总体上能够得到患者及家属的认可，疗效满

意度评分普遍较高［33］。然而，在治疗效果的某些

细节，仍存在不足，且不同地域患者的不满诉求不

尽一致。例如，在欧洲弗兰德地区的一组调查表

明，患者对侧貌外形不甚满意［34］。而英国、希腊以

及马来西亚的患者则主要不满意鼻部外形及牙齿

排列情况［35⁃37］。目前，针对患者满意程度的影响因

素还尚未明确，未来还需大样本的横向调研以及

针对个体的纵向追踪。只有明确了患者满意程度

的影响因素，才能更有针对性地采取措施提升满

意度。

4 唇腭裂患者的经济、文化、教育状况

来自不同国家和地区的唇腭裂流行病学调

查结果均表明，唇腭裂的发病与家庭经济状况有

一定的关联。经济状况较差的家庭，唇腭裂的发

生率有上升趋势［38］。值得注意的是，家庭经济状

况并不单指家庭收入绝对值，还应考虑家庭所处

地区的平均收入水平和消费水平、家庭成员职业

类别及其职业认可度，即家庭经济状况是家庭社

会经济地位的描述。唇腭裂患儿出生后，其治疗

及抚育造成的多方面照料负担可简要归纳为经济

支出及治疗风险。患者家庭对照料负担的耐受程

度可对患者的治疗决策起到关键作用，而有研究

表明，患者在治疗中的决策参与行为直接影响患

者对疗效的满意程度及治疗后的生存质量［39］。

因此，在未来的研究及具体的临床工作中，均需

要从卫生经济学的角度出发，制定合理的诊疗环

节，同时，可积极呼吁政府及社会关注这一弱势

群体，对他们提供帮助，增强患者家庭对照料负

担的耐受程度。

由于唇腭裂患儿，尤其是腭裂患儿较易发生

语言障碍与学习困难，早期彻底的听力及语言发

育水平检查是非常必要的，以确保患者能在各方

面都得到合适的治疗。针对唇腭裂患儿的特殊教

育应当与序列治疗相配合，并且医疗工作者、家
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长、学校都应当意识到，对唇裂患儿的教育与对腭

裂患儿的教育有着本质上的不同。有条件的患

儿，应当接受与序列治疗及学校生活相结合的高

度个体化定制的教育方案。

5 唇腭裂患者的心理护理、心理评估及心理治疗

1992年郭玉兰［40］首次在我国提出唇腭裂患者

心理护理的理念，并初步探索了护理方法。此后，

将唇腭裂患者的心理状况观察及情绪疏导纳入到

日常护理工作中，成为唇腭裂患者护理的一大特

色［41⁃42］。此外，心理护理的模式也从最初只针对患

者本人进行逐渐扩展至包括患者家属在内的家庭

心理护理［43⁃44］。

目前，针对唇腭裂患者及家属的心理评估工

作尚未在我国普及。鉴于这一特殊人群易发生情

绪障碍、社交困难等心理不适，笔者建议，在患者

入院后行术前准备期间，应根据患者年龄层次、

畸形分类以及家庭结构等特点，有针对性地采取

个体化心理评估，以利于早期发现患者及家属的

心理问题。对于存在轻微的、与手术相关的一过

性心理不适的患者及家属，可采取团体心理咨询

予以纠正；存在较持续的情绪障碍、而并未达到

精神病诊断的患者及家属，则可酌情采取个体或

家庭心理咨询予以干预；如发现可疑的精神病患

者，则需引起医疗团队的高度重视，暂缓手术，建

议患者及家属先行排查或治疗精神疾病。此外，

由于唇腭裂患者多为儿童，对儿童患者的心理评

估及心理咨询应特别注意儿童的心理发育阶段与

特征，必要时，可采取针对儿童患者的特殊心理

干预方法，如沙盘游戏、绘画治疗、音乐治疗等。

6 小 结

唇腭裂患者心理学研究是目前唇腭裂序列治

疗中的热点环节。患者及家属的心理学特征及行

为表现规律已被医疗团队所熟知。然而，患者及

家属的心理学特征的长期变化规律尚不十分清

楚，仍需大样本和长期的纵向追踪研究。唇腭裂

神经心理学的研究在我国仍处于空白状态；唇腭

裂患者及家属目前的生存质量和疗效满意度还有

待提高；他们的经济、文化、教育状况也不容乐

观；针对唇腭裂患者及家属的心理评估以及心理

治疗工作尚未在我国普及。因此，唇腭裂序列治

疗的发展，尤其是心理学的研究及应用推广，还

需医疗团队、社会工作者、国家政府等作出更大

的努力。
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