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唇腭裂患儿母亲病耻感现状及影响因素分析
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[摘要] 目的　探讨唇腭裂患儿母亲病耻感现状及影响因素，为唇腭裂家庭进行心理支持提供新的视角与干预依据。

方法　选取127名承担主要照顾者责任的唇腭裂患儿母亲作为研究对象。应用社会影响量表、社会支持评定量表、

心理韧性量表、照顾负担量表和自制人口学一般资料问卷进行调查，统计各量表得分并进行相关性分析。结果　唇

腭裂患儿母亲的病耻感水平与家庭月收入、患儿年龄<3岁与7~12岁2组间具有显著关系（P<0.05）；唇腭裂患儿母

亲的病耻感与社会支持关系显著（P<0.05）但无线性关系；与心理韧性呈负相关（β=-0.241，P=0.002）；与照顾

者负担得分呈正相关（β=0.428，P<0.001）；链式中介效应分析显示，照顾负担-心理韧性-社会支持在唇腭裂患儿母

亲病耻感间起部分中介效应作用（P<0.05）。结论　唇腭裂患儿母亲普遍存在病耻感。

其病耻感与患儿年龄、经济因素、心理韧性、照顾负担、社会支持相关。医护人员应采

取针对性的干预措施减少患儿母亲的病耻感，改善以患儿为主的整个家庭的长期生活质量。
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[Abstract] Objective　This study aimed to investigate the current status and influencing factors of stigma among mo-

thers of children with cleft lip and palate (CLP), providing new perspectives and intervention evidence for psychological 

support for CLP families. Methods　A total of 127 mothers serving as primary caregivers for children with CLP were se‐

lected as the study subjects. Surveys were conducted using the social impact scale, social support rating scale, psychologi‐

cal resilience scale, caregiver burden scale, and a self-designed demographic questionnaire. Scores from each scale were 

statistically analyzed, and correlation analysis was performed. Results　The extent of stigma among mothers of children 

with CLP showed significant relationships with monthly household income and the child’s age (<3 years vs. 7-12 years; 

P<0.05). This stigma was significantly associated with social support (P<0.05), but the correlation was not li-near. It was 

negatively correlated with psychological resi-lience (β=

−0.241, P=0.002) and positively correlated with caregi-

ver burden (β=0.428, P<0.001). Chain mediating effect 

analysis revealed that caregiver burden-psychological re‐

silience-social support partially mediated the stigma ex‐
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perienced by these mothers (P<0.05). Conclusion　Stigma is prevalent among mothers of children with CLP. The factors 

influencing this stigma include the child’s age, economic status, psychological resilience, caregiver burden, and social 

support. Healthcare professionals should implement targeted interventions to reduce maternal stigma and improve the 

long-term quality of life for these child-centered families.

[Key words]  cleft lip and palate;  cleft lip and palate family;  stigma;  chain mediation

唇裂、腭裂是人类最常见的先天性疾病之一，

我国唇腭裂发病率是1.67‰[1]。唇腭裂会导致患儿

外貌形态紊乱、进食和发音功能异常，还会对其

家庭造成较大压力。患儿母亲常是主要照顾者，

在患儿的诊断、治疗和康复阶段有着较重的负

担[2-3]。研究[4]显示：照顾负担和病耻感联系紧密。

病耻感是患儿母亲普遍面临的问题，可能导致家

庭关系紧张、社会隔离等不良后果，不利于患儿

的心理正常发育[5]；还可能导致遗弃婴儿等恶性事

件的发生[6]。

心理韧性为个体应对应激源的能力[7]，对减轻

病耻感和照顾负担具有积极作用[8]。社会支持是帮

助个体或群体脱离当前困境的社会行为总和[9]，合

理、正确的利用各种社会支持可以增强心理韧性，

有利于对抗病耻感等负性情绪[10]。目前，对于唇

腭裂患儿母亲病耻感的研究多局限于人口学数据

进行单因素分析，缺乏对于与其他社会心理状况

联合的分析、以及对其深层次影响因素和后果的

探讨。

本研究拟从多角度调查唇腭裂患儿母亲以病

耻感为主的心理现状，并通过链式中介效应分

析等方法深入探讨其影响因素，为帮助唇腭裂患

儿母亲更好地应对病耻感带来的挑战提供指导

方向。

1　  材料和方法

1.1　  调查对象

根据样本量粗略估计法[11]，样本量至少是变

量数的5~10倍，考虑15%~20%的资料不全等问

题，本研究共选取14个影响因素，纳入样本量不

少于83例。本研究最终纳入2023年4—8月于四川

大学华西口腔医院唇腭裂外科陪同唇腭裂患儿就

诊的母亲共127人。本研究经四川大学华西口腔医

院伦理委员会批准（WCHSIRB-D-2019-209）。

纳入标准：1）患儿医学诊断为唇裂、腭裂或

唇腭裂；2）患儿未伴有其他系统器官的先天性畸

形或疾病；3） 患儿无其他危重或慢性疾病；4）

患儿家庭无其他遗传病家族史；5）研究对象必须

是患儿的生物学母亲，并为患儿的主要照顾者；

6）研究对象知情并同意参加本次问卷的评估。

排除标准：1） 存在精神或/和认知障碍；2）

长时间（≥3年）服用精神类药物；3）近６个月经

受过严重负性事件，如家庭成员去世、交通意外

等；4）已接受正规心理治疗者；5）剔除调查数

据有缺失者。

1.2　  调查工具

1.2.1　  一般资料问卷　自行编制，包括唇腭裂患

儿的家庭、母亲和患儿自身3个方面的内容。家庭

资料包括家庭月收入、家庭孩子数量等；母亲的

一般资料包括年龄、受教育程度、职业、婚姻状

况等；患儿一般资料包括年龄、性别、诊断、手

术次数、医疗付费方式等。

1.2.2　  社会影响量表 （social impact scale，SIS）　

该量表由Fife和Wright于 2000年编制而成。2007

年，Pan等[12]将其进行汉化，翻译成中文版SIS，

包含4个维度，共24个条目，量表采用Likert 4点计

分法，4=极为同意，3=同意，2=不同意，1=极不

同意。量表总分为24个条目分数之和。其中轻度

水平24~47分、中度水平48~71分、重度水平72~96

分。4个维度的 Cronbach’s α系数为 0.85~0.90，相

关系数rs为0.28～0.66。该量表广泛运用于病耻感

的研究。

1.2.3　  社会支持评定量表 （social support rating 

scale，SSRS）　该量表由肖水源[13]编制，在本研

究中用于测量母亲获得的社会支持情况，该表分

为客观支持、主观支持、对支持的利用度3个维

度，共10个条目。量表得分越高，表示社会支持

程度越高。总分≤22分为低水平社会支持，23~44

分为中等水平社会支持，≥45分为高水平社会支持。

Cronbach’s α系数为0.92，具有良好的信效度。

1.2.4　  心理韧性量表 （Connor-Davidson resilience 

scale，CD-RISC）　该量表[14]包括乐观、力量、

坚韧3个维度，共25个条目，每个条目采用Likert-
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4级评分法（选项从“从不”到“一直”分别对应

0~4分），评分范围0~100分，分值越高则表示心理

韧性水平越高。量表的 Cronbach’s α 系数为0.91，

各维度 Cronbach’s α 系数为0.66~0.88。

1.2.5　  照顾负担量表 （caregiver burden inventory，

CBI）　该量表是由Novak等[15]于1989年编制，用

于测量照顾者负担的量表，共5个维度，24个条

目，分别为：时间依赖性负担、发展受限性负担、

身体性负担、社交性负担和情感性负担，每个条

目按照负担的轻重评为0~4分，总分0~96分，得分

越高说明照顾者负担越重。岳鹏等[16]将其汉化，

量表的Cronbach’s α系数为0.92。

1.3　  资料收集方法

调查人员经过统一培训后在四川大学华西口

腔医院的唇腭裂外科对担任住院患者主要照顾者

角色的母亲发放纸质问卷。在研究对象自愿同意

调查的前提下，告知保密措施，采用匿名方式填

写问卷。本次共发放问卷150份，回收有效问卷

127份，有效回收率84.7%。

1.4　  统计学方法

数据分析采用SPSS 27.0，满足正态分布的计

量资料以均数和标准差（x±s）表示，计数资料以

构成比（%）表示，2组比较采用独立样本t检验，

多组间均数比较采用方差分析。相关分析用Pear‐

son法；并使用线性回归和链式中介作用模型、

Bootstrap分析法进行分析；P<0.05认为差异有统

计学意义。

2　  结果

2.1　  不同特征的唇腭裂患儿母亲SIS得分比较

单因素分析结果显示：唇腭裂患儿母亲SIS得

分在患儿年龄小于3岁与7~12岁2组中有统计学意

义，7~12岁的家长病耻感更轻 （P=0.035）；家庭

月收入变量上差异具有统计学意义（P<0.05），详

见表1。

2.2　  唇腭裂患儿母亲的照顾负担、心理韧性及社

会支持得分与病耻感的相关性

使用Pearson法进行相关性分析得到唇腭裂患

儿母亲的病耻感、照顾负担、心理韧性及社会支

持水平之间均有显著相关性。其中病耻感与照

顾负担呈正相关，与心理韧性和社会支持呈负

相关。

唇腭裂患儿母亲的照顾负担、心理韧性及社

会支持得分与病耻感的相关性分析详见表2。

表  1 　不同特征的唇腭裂患儿母亲SIS得分比较

    Tab  1 　Comparison of SIS scores among mothers of 

children with cleft lip and palate by characteristics

x±s

测量项目

患儿情况

母亲情况

性别

　男

　女

年龄/岁

　<3

　3~6

　7~12

　13~17

诊断

　唇裂

　腭裂

　唇裂＋腭裂

手术次数

　1

　2

　≥3

医保

　有

　无

是否为独生子女

　是

　否

婚姻状况

　已婚

　未婚或离异或丧偶

年龄/岁

　18~29

　30~39

　>40

民族

　汉族

　少数民族

家庭月收入/元

　1 000 以下

　1 000~3 000

　3 000~5 000

　5 000~10 000

　10 000~50 000

　50 000 以上

文化程度

　初中及以下

　高中或中专

　大专及以上

n

61

66

74

16

22

15

38

50

39

81

20

26

121

6

62

65

121

6

35

80

12

110

17

8

24

49

31

13

2

43

32

52

得分

46.03±12.91

50.18±12.27

49.34±12.48*

48.00±14.25

42.82±11.86

50.60±12.37

49.26±12.99

47.00±13.32

48.67±11.78

48.99±12.24

49.60±15.48

44.62±11.60

48.01±12.93

51.83±5.91

49.95±13.05

46.51±12.23

48.05±12.91

51.00±7.64

47.94±13.77

48.50±12.35

46.83±12.79

47.66±12.47

51.59±14.05

50.25±8.07

54.42±11.59

44.86±14.16

49.84±10.02

43.85±13.84

49.50±0.71

48.86±12.47

47.13±13.12

48.29±12.84

t 或

F 值

-1.857

1.723

0.379

1.319

1.998

1.536

1.885

0.097

1.410

2.411

0.172

P 值

0.066

0.166

0.686

0.271

0.160

0.127

0.581

0.907

0.237

0.040

0.842

注：*为P<0.05，与患儿年龄为7~12岁组比较。
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2.3　  唇腭裂患儿母亲的病耻感相关因素的线性回

归分析

由于单因素分析中家庭月收入差异有统计学

意义，对家庭月收入进行赋值（<1 000=1，1 000~

3 000=2， 3 000~5 000=3， 5 000~10 000=4， 

10 000~50 000=5，>50 000=6）；照顾负担、心理

韧性及社会支持与病耻感相关显著。进行多元线

性回归分析，结果显示：低照顾负担、高心理韧

性是患儿母亲低病耻感的保护因素（P<0.05），详

见表3。

2.4　  唇腭裂患儿母亲心理韧性对病耻感的链式中

介作用模型

将所有变量进行标准化处理，将唇腭裂患儿

母亲病耻感作为因变量，其心理韧性作为自变量，

社会支持和照顾负担作为中介变量，运用Process

程序中的模型6进行分析，该方法可以对链式中介

模型进行整合性检验（图1）。可知心理韧性对病

耻感路径系数差异有统计学意义（β=-0.153，P<

0.01），其余路径中，只有社会支持对病耻感作用

差异无统计学意义（β=-0.162，P>0.05）。

根据上述研究结果，随后对中介效应进行检

验，采用Bootstrap分析法进一步计算出中介效应

的平均路径系数及95%置信区间。学界认为，若

中介效应的95%置信区间不包含零，说明中介效

应具有统计学意义。

由表4可知，照顾负担在心理韧性和病耻感之

间的中介作用差异有统计学意义，照顾负担在心

理韧性对病耻感的预测关系中起链式中介作用，

社会支持在心理韧性和病耻感之间的中介作用无

统计学意义。心理韧性⇒社会支持⇒照顾负担⇒
病耻感的链式中介效应值为-0.017，95%置信区间

为[-0.042，-0.001]，表明该链式中介效应也是显

著的。标准化的总间接效应值为-0.117，占心理

韧性对病耻感总效应的43.49%。

3　  讨论

3.1　  唇腭裂患儿母亲病耻感现状

唇腭裂患儿的母亲在怀孕及生产过程中，由

于遭受孩子罹患唇腭裂的心理打击，以及产后承

担患儿的主要照顾责任，导致其常常经历负性心

理状态，易产生病耻感。本研究显示：唇腭裂患

儿母亲的社会影响得分为 （48.19±12.70） 分，条

目均分为 （2.01±0.53） 分，与量表中间值60分相

比，处于中等偏下水平，说明作为唇腭裂患儿主

表  2 　唇腭裂患儿母亲的照顾负担、心理韧性及社会支持得分与病耻感的相关性分析

    Tab  2 　Correlational analysis of caregiver burden, psychological resilience, and social support scores with stigma among 

mothers of children with cleft lip and palate n=127，，x±s

项目

病耻感　

照顾负担

心理韧性

社会支持

得分/分

48.19±12.70

34.27±16.24

56.06±20.02

41.65±7.55

病耻感

1

0.554***

-0.425***

-0.300**

照顾负担

-
1

-0.381***

-0.353***

心理韧性

-
-
1

0.218*

社会支持

-
-
-
1

注：*P<0.05；**P<0.01；***P<0.001。

     表  3 　唇腭裂患儿母亲的照顾负担、心理韧性、社会支

持得分及家庭月收入与病耻感的线性回归分析

    Tab  3 　Linear regression analysis of caregiver burden, 

psychological resilience, social support scores, 

and monthly household income with stigma 

among mothers of children with cleft lip and 

palate                                               n=127

项目

常量

心理韧性

照顾负担

社会支持

家庭月收入

B 值

52.028

-0.153

0.335

-0.162

-1.546

标准误

7.103

0.049

0.064

0.129

1.022

β值

—

-0.241

0.428

-0.096

-0.134

t 值

7.325

-3.097

5.276

-1.252

-1.513

P 值

0.000

0.002

0.000

0.213

0.133

95% 置信区间

37.968~66.088

-0.251~-0.550

0.209~0.461

-0.418~0.094

-3.570~0.477

*P<0.05；**P<0.01；***P<0.001。

图 1 　唇腭裂患儿母亲心理韧性对病耻感的链式中介作用模型

    Fig 1 　Chain mediation model of psychological resilience on stigma 

among mothers of children with cleft lip and palate
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要照顾者的母亲存在一定程度的病耻感。与刘培

培等[17]的研究结果类似。唇腭裂患儿母亲的行为

和情绪能直接影响患儿的治疗、康复、社交和心

理健康[18]。因此，关注并减轻患儿母亲的病耻感，

对促进唇腭裂患儿的身心健康发育至关重要。

3.2　  唇腭裂患儿母亲病耻感的单因素分析

本研究结果表明：患儿的唇腭裂类型以及性

别不会影响母亲病耻感的程度，这与既往研究[19]

相似。

患儿年龄是母亲病耻感的重要影响因素之一。

本研究中患儿年龄在7~12岁的母亲病耻感显著低

于年龄在3岁以下的患儿的母亲。唇腭裂患儿母亲

在患儿出生后较健康新生儿的母亲会产生更多负

面情绪[20]。尽管大多数裂隙能在患儿1岁内修复，

但仍需耗费大量的时间和金钱，才能使患儿在生

理和心理层面达到正常同龄人水平[21]。在学龄前

期，随着患儿的社交增加，患儿受到歧视、嘲弄、

排斥等非正常对待的频率增高[22]。母亲会因为孩

子的负性心理以及受到连带的非正常对待而有较

高的病耻感。在患儿学龄期时，可能因为患儿已

接受了大部分的治疗和康复训练、外形和言语功

能更接近身体健全的孩子，外界以及自身对唇腭

裂的接受度更高，患儿母亲也经历了较长时间的

心理调整，母亲病耻感程度会相对减弱[23]。而在

青春期时，患儿感知病耻感的程度更高[19]，也更

易与母亲发生冲突，这些都可能加重母亲的病

耻感。

经济因素也是重要因素。整体来说家庭经济

状况越好的，患儿母亲的病耻感更轻。这与白雅

雯等[24]的研究结果一致。唇腭裂患儿需要进行序

列治疗[25]，手术与康复训练在短期内对改善患儿

的功能异常和面部畸形效果参差不齐，可能会使

得母亲对于治疗投资的回报不太满意，对患儿预

后的不确定感到担忧和焦虑，以及担心手术和康

复费用会给家庭带来过重的经济负担，也担心因

为自己无法让孩子获得更优质的医疗资源等因素

使得患儿母亲病耻感处于较高水平。

3.3　  唇腭裂患儿母亲病耻感与心理韧性、照顾负

担、社会支持的相关性分析

Kwon[26]在研究中指出：个体的心理韧性越

高，其病耻感程度越低。心理韧性作为一种保护

机制可为个体提供必要的情感、动机和认知资源，

能在环境变化时帮助个体调节心态和行为[27]。本

研究结果显示：患儿母亲病耻感得分与心理韧性

得分呈负相关 （r=-0.425，P<0.001）。分析原因

可能为：患儿母亲易受到外界偏见、伤害或是歧

视；比如人们缺乏对于唇腭裂的正确了解，错误

的把唇腭裂患儿的发病机制归因于父母做了错事

或母亲在孕期没有进行良好的管理，患儿母亲也

会将其归因于自己，同时唇腭裂患儿母亲还面临

着工作、生活等其他方面的压力，心理韧性低下

的患儿母亲会因为无法有效对抗这些压力导致一

定程度的耻辱感[28]。

唇腭裂患儿母亲病耻感与照顾负担呈正比关

系（r=0.554，P<0.001）。表明照顾负担越重，病

耻感程度越高。与刘寿娟等[29]的研究结果类似。

患儿母亲照顾负担重可能由于：患儿母亲易因为

缺乏唇腭裂的疾病相关知识，比如，没有掌握唇

腭裂患儿的特殊喂养方法[30]，自我应对能力差。

患儿的语言、文字表达与理解能力较正常儿童更

差[31]，母亲与患儿的沟通易受阻。加之患儿的心

理水平较低，患儿母亲需面对并帮助排解患儿的

负面情绪。家庭功能低下的患儿母亲难以接收到

家庭成员间的支持和帮助，需独自承担起照护患

儿的责任。有研究[32]指出：高照顾负担会进一步

造成照护质量下降，影响患儿的康复与治疗。

病耻感得分与社会支持得分呈负相关 （r=

表 4 　唇腭裂患儿母亲心理韧性对病耻感的总间接效应、直接效应、中介效应分解表

      Tab 4 　Decomposition of total indirect, direct, and mediating effects of psychological resilience on stigma among mothers 

of children with cleft lip and palate

项目

　　总间接效应

　　心理韧性-社会支持-病耻感

　　心理韧性-照顾负担-病耻感

　　心理韧性-社会支持-照顾负担-病耻感

　　直接效应

效应值

-0.117

-0.013

-0.087

-0.017

-0.152

标准误

0.034

0.012

0.030

0.107

0.049

95% 置信区间

下限

-0.190

-0.407

-0.149

-0.042

-0.251

上限

-0.056

0.005

-0.033

-0.001

-0.055

相对效应占比

43.49%

4.83%

32.34%

6.32%

56.51%
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-0.300，P<0.01），与Li等[33]的研究结果类似。社

会支持，表现为来自于社交对象的心理和物质资

源，可以帮助个人提高积极的自我意识和减少负

面情绪[34]。高水平的社会支持能够为唇腭裂患儿

母亲提供如情感支持和物质资源等更多资源，以

降低因病耻感引起的负面情绪和认知。

3.4　  唇腭裂患儿母亲照顾负担对心理韧性与病耻

感的中介效应

照顾负担作为心理韧性与病耻感的重要中间

因素，可对个体对唇腭裂的认知评价及应对状态

产生造成影响。本研究结果显示：中介效应通过2

条有效路径对唇腭裂患儿母亲病耻感产生影响，

通过心理韧性⇒照顾负担⇒病耻感路径产生的链

式中介效应，效应值为-0.087,占总效应的32.34%；

通过心理韧性⇒社会支持⇒照顾负担⇒病耻感路

径产生的中介效应，效应值为-0.017，占总效应

值的6.32%。唇腭裂患儿母亲的照顾负担与心理韧

性和病耻感存在线性关系，说明照顾负担在心理

韧性和病耻感之间具有一定作用。一方面，低心

理韧性会让患儿母亲过分强化对于照顾负担和病

耻感的感知，另一方面照顾负担减轻可以减少患

儿母亲的心理痛苦和病耻感。

3.5　  降低唇腭裂患儿母亲病耻感的建议措施

综合上述影响因素来看，孩子罹患唇腭裂，

对母亲来说是重要的应激源，她们若不能以有效

的方式应对孩子的唇腭裂在家庭、工作、社交等

多方面的影响，可能会造成更多不良后果。因此，

医护人员在帮助患儿母亲更好的适应角色、提升

其心理水平和照护能力、降低患儿母亲病耻感方

面有着重要作用。建议以照顾负担、经济状况、

心理韧性、社会支持这几方面影响因素为切入点，

从客观支持、主观支持这2个维度实施。客观支持

方面包括，对唇腭裂患儿母亲进行喂养技能、语

音训练等培训，减轻其照顾负担；为其提供精准

的医疗信息，包括个性化的治疗方案、手术时间

安排、语音康复训练计划等；向患儿母亲介绍相

关的医疗保险政策及慈善公益基金，帮助符合条

件的家庭申请慈善救助，减轻经济负担；建议社

区或社会服务机构为母亲和患儿提供更多的社会

支持。主观支持方面包括，为患儿母亲提供专业

的心理服务，帮助她们处理负性情绪和压力，增

强她们的心理韧性；成立唇腭裂患儿母亲的互助

小组，医护人员在小组内更新和传播关于唇腭裂

的最新医学知识、并针对不同年龄的患儿提供相

应的照顾技巧和心理调适方法培训；鼓励她们分

享经验、互相支持，形成积极的支持平台；鼓励

家庭成员共同参与患儿的日常护理，减轻患儿母

亲照顾负担并增强家庭内部的支持力量。对大众

进行有关唇腭裂疾病的健康教育，减少社会歧视。

以上措施均以达到减轻患儿母亲病耻感和提升患

儿整体生活质量为最终目的。

本研究的局限在于：本研究的样本量较小，

时间跨度较小且局限于一家医院进行研究，未来

的研究应增加样本量并扩大调查范围。

本研究结果显示：照顾负担可直接正向预测

唇腭裂患儿母亲病耻感，经济状况、心理韧性可

负向预测母亲病耻感。社会支持水平以及患儿年

龄与母亲病耻感有一定相关性。基于对上述以心

理韧性为主的影响因素进行干预，可能对减轻患

儿母亲病耻感有所帮助，进而可间接提高唇腭裂

患儿的心理健康水平和生活质量。
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