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【摘要】 提高唇腭裂患者生活质量是唇腭裂序列治疗的主要目标，因此，能够准确评估唇腭裂患者的生活

质量十分重要。本文介绍了常用的唇腭裂生活质量量表，对不同量表进行了客观比较，讨论了唇腭裂患者生活

质量的研究现状与进展，以期为未来的临床工作提供参考。
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【Abstracts】 Improving the quality of life of patients with cleft lip and palate is the main goal of the cleft lip 
and palate team approach, so it is important to be able to assess the quality of life of patients with cleft lip and palate 
accurately. This article introduces the commonly used quality of life scales for patients with cleft lip and palate, 
provides an objective comparison of different scales, and discusses the current status and progress of research on 
quality of life in patients with cleft lip and palate with the aim of providing a reference for future clinical work.
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1 引言

唇腭裂是颌面部最常见的先天畸形之一。据报

道，全世界唇腭裂的发病率约为 1/500~1/700[1]
。

受疾病影响，唇腭裂患者可能会出现语言障碍、

听力障碍、错 畸形、面部外观缺陷和社会心理受

挫等问题。为改善患者功能（如牙齿发育和语言）

和美学等缺陷，唇腭裂治疗常常会从患者的婴幼儿

期延续到青春期、成年期 [2]
。鉴于疾病的性质与治

疗特点，许多学者认为唇腭裂会严重影响患者的生

活质量 [2,3]
。因此，评估唇腭裂患者的生活质量无疑

是十分重要的，这不仅可以帮助临床医生了解患者

的生活现状，还可以据此给予更合适、更具针对性

的干预措施，最终达到提高患者的生活质量的目标。

本文将总结评估唇腭裂患者生活质量的常用量

表，分析唇腭裂患者生活质量研究现状、进展以及

当前研究存在的问题，并提出了相应的建议，以期

为未来的临床工作提供参考。
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2 常用生活质量量表的简介

随着医学模式的转变，生活质量（quality of 
life，QOL）这一概念也被引入到医学研究中。世

界卫生组织（World Health Organization，WHO）

将其定义为：生活在不同文化与价值体系的个体对

于他们的目标、期望、标准和所关心的事情的看法。

这是一个广泛的概念，包含了个体的身体健康、心

理状态、独立水平、社会关系、个人信仰和与环境

的关系 [4]
。

对于唇腭裂群体来说，他们既有慢性疾病的特

征，也有口腔疾病特殊的表现，因此可用健康相关

生活质量（health-related quality of life，HRQOL）
和 口 腔 健 康 相 关 生 活 质 量（oral health related 
quality of life，OHRQOL）这两个概念评价他们的

生活质量。其中，HRQOL 是指健康状况或疾病和

治疗对生活不同方面的影响 [5]
；OHRQOL 反映了

口腔疾病及其防治对患者的生理功能、心理功能和

社会功能等方面影响的综合评估 [6]
。

2.1 健康相关生活质量量表

目前常用于评估唇腭裂人群的代表性健康相

关生活质量（HRQOL）量表有简明生活质量量表

（36-item short-form health survey，SF-36）和 WHO
生活质量评估简表（World Health Organization quality 
of life-BREF，WHOQOL-BREF）。

2.1.1 简明生活质量量表

20 世 纪 70 年 代， 兰 德 公 司（Rand Corpora-
tion） 研 制 了 医 疗 结 局 研 究（medical outcomes 
study，MOS）量表，由于其冗长、复杂的缺点，

1992 年，Ware 等将 MOS 简化为简明生活质量量表

SF-36[7]
。2002 年，李鲁等开发了 SF-36 中文版并对

量表进行了本土化修订（如：将“街区 block”一词

改换为国人更熟悉的“路口”，以帮助受试者理解

作答量表），同时验证了其在中文语境下的信度与

效度 [8]
。Mani 等于 2010 年使用 SF-36 对比了唇腭

裂患者与健康人群的生活质量 [9]
。

2.1.2 WHO 生活质量评估简表

1991 年，WHO 开始制作世界卫生组织生存质

量测定量表 100（WHOQOL-100）[10]
。WHOQOL-

BREF 是 WHOQOL-100 的简化量表，使用方便、

灵活的优点使其更适用于大规模临床研究。2001
年， 方 积 乾 等 研 制 了 中 文 版 WHOQOL-100 与

WHOQOL-BREF并验证了其良好的信度与效度 [11]
。

Beluci 等于 2016 年使用 WHOQOL-BREF 对比了 50
名唇腭裂患者在正颌手术前后的生活质量差异 [12]

。

2.1.3 简明生活质量量表（SF-36）与 WHO
生活质量评估简表（WHOQOL-BREF）的比较

详见表 1。

2.2 口腔健康相关生活质量量表

目前常用于评估唇腭裂人群代表性的口腔

健康相关生活质量（OHRQOL）量表包括口腔

健康影响程度量表（oral health impact profile，
OHIP）、儿童口腔健康影响程度量表（child oral 
health impact profile，COHIP）和 11~14 岁儿童

口腔健康问卷（child perceptions questionnaire，
CPQ11~14）。

表 1  SF-36 与 WHOQOL-BREF 的比较

SF-36 WHOQOL-BREF

适用年龄 14 岁以上 [7] 成年人 [13]

包含内容 8 个健康概念（生理功能、生理职能、躯体疼痛、

总体健康、活力、社会功能、情感职能、精神健康）

和 1个健康变化自评 [7]

生理、心理、社会关系和环境 [13]

问题数量 36 个 [7] 26 个 [13]

特点 问题条目更适合评估患者健康相关生活质量，且主

要是从客观进行评价 [14]

问题条目更适合评估患者总体的生活质量，且主要

调查主观角度患者的感受 [14]

评估者 患者 患者
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2.2.1 口腔健康影响程度量表

1993 年，Locker、Slade 等研制了 OHIP-49，
并首先对老年群体进行调查 [15]

。1997 年，Slade 等

在完整版 OHIP-49 的基础上修订出 OHIP-14[16]
。

2006 年，辛蔚妮等译制了具有良好的信度、效度

的中文版 OHIP-14[17]
。Nichols 等于 2018 年应用

OHIP-14 评估正畸治疗后唇腭裂患者 OHRQOL 的

长期变化 [18]
。

2.2.2 儿童口腔健康影响程度量表

2007 年，Broder 等在 OHIP 基础上研制了一

种针对8~15岁儿童的口腔健康相关生活质量量表，

即 COHIP[19]
。2017 年，林赳等 [20] 译制了中文版

COHIP 并验证了其信度与效度。在 Broder 等开发

COHIP 时，就选择了唇腭裂儿童作为对照试验的

一组验证 COHIP 的信度 [19]
；我国学者林赳等在译

制 COHIP 中文版后，也使用其调查了我国唇腭裂

患者的 OHRQOL[21]
。

2.2.3 11~14 岁儿童口腔健康问卷

2002 年，Jokovic 等研制了儿童口腔健康相关生

存质量系列量表，其中，适用于 11~14 岁的 CPQ11~14

应用最为广泛 [22]
。2012 年，王阿丹等译制了简化

后的 CPQ11~14 中文版并验证了其信度与效度 [23]
。 

Jokovic 等在研制 CPQ11~14 时选择唇腭裂患者作为

对照试验的一组验证 CPQ11~14 的信度和效度 [22]
， 

Fowler 等于 2020 年使用父母 - 监护人感知问卷

（parental-caregiver perceptions questionnaires，
P-CPQ）和 CPQ 量表评估 174 名唇腭裂患者的

OHRQOL[24]
。

2.2.4 口腔健康影响程度量表 -49（OHIP-
49）、口腔健康影响程度量表 -14（OHIP-14）、

儿童口腔健康影响程度量表（COHIP）和 11~14
岁儿童口腔健康问卷（CPQ11~14）的比较

详见表 2。

3 现有研究结论

对于唇腭裂患者的生活质量与健康人群相比是

否有差异，不同的研究得出的结论不尽相同。

3.1 唇腭裂患者生活质量低于健康人群

大多数学者的研究表明，由于唇腭裂这一疾

病的影响，唇腭裂患者的生活质量要低于健康人

群。Leopoldo-Rodado 等通过对照研究发现，与非

唇腭裂儿童相比，唇腭裂儿童 HRQOL 更差 [26]
。

Ali 等使用 COHIP 量表评估唇腭裂组与对照组的

OHRQOL，发现唇腭裂组的 OHRQOL 显著低于

对照组 [3]
。Fowler 等使用父母 - 监护人感知问卷

（P-CPQ）和儿童口腔健康问卷（CPQ）评估唇腭

裂患者的 OHRQOL，并与健康人群的常模数据进

行比较，发现唇腭裂患者的 OHRQOL 较差 [24]
。

表 2  OHIP-49、OHIP-14、COHIP 和 CPQ11～14 的比较

OHIP-49 OHIP-14 COHIP CPQ11～14

适用年龄 成年人 [15] 成年人 [16] 8～15 岁 [19] 11～14 岁 [23]

包含内容 功能限制、生理疼痛、

生理能力受限、心理

不适、社交能力丧失、

心理能力受限和身心

缺陷 [15]

功能限制、疼痛与不适、

能力受限和身心缺陷 [16]

口腔健康、功能状态、情

感状态、学校表现和社会

交往影响 [19]

口腔症状、功能限制、情

感状态和社会状态 [23]

问题数量 49 个 [15] 14 个 [16] 34 个 [19] 37 个 [23]

特点 无法评估婴儿期、儿

童期与青春期的唇腭

裂患者

无法评估婴儿期、儿童期

与青春期的唇腭裂患者

开发过程中，儿童广泛参

与了问题的确定与筛选，

使其更为严格 [25]

已经有经过验证的简化版

本，较为简便 [25]

评估者 患者 患者 患者和（或）患者父母 患者
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3.2 唇腭裂患者生活质量与健康人群无异

部分学者研究得出唇腭裂患者生活质量与健康

人群无异的结论，他们认为唇腭裂对患者没有明显

的负面影响。Mani 等使用简明生活质量量表（SF-
36）评估单侧唇腭裂成年患者的 HRQOL，通过

与健康人群的常模数据相比，发现唇腭裂患者的

HRQOL 与健康人群相似 [9]
。Locker 等使用 11~14

岁儿童口腔健康问卷（CPQ11~14）对比唇腭裂患者

与龋齿患者的 OHRQOL，发现两者没有差别 [27]
。

Crerand 等使用青少年生活质量量表（youth quality 
of life instrument，YQOL）对比唇腭裂患者与健康

青少年的生活质量，发现两者的生活质量相似 [28]
。

3.3 唇腭裂患者生活质量高于健康人群

Naros 等使用儿童生活质量调查问卷（Kinder 
Lebensqualität fragebogen，KINDLR

）（德语）问

卷调查唇腭裂儿童的 HRQOL，发现与健康人群的

常模数据相比，唇腭裂儿童的 HRQOL 更高 [29]
。

4 讨论

上述不一致的结论可能是由于现有研究的局限

性所致。这主要体现在不同研究的患者的社会人口

学特征、社会经济学特征、研究方法等方面存在较

高的异质性。

4.1 社会人口学特征

4.1.1 性别

多数研究表明，女性唇腭裂患者的生活质量低

于男性患者 [30,31]
。可能原因在于：首先，由于社会

文化的影响，与男性相比，女性的生活质量受到其

身体形象的影响更大，而在唇腭裂群体中，因疾病

所致面部缺陷更为明显，导致女性患者更易受到唇

腭裂的影响 [21,32]
。其次，女性相比于男性更关注全

身健康和口腔健康，能够更好地理解生活质量的概

念，这一特点导致女性在面临唇腭裂疾病时会更为

敏感，她们的生活质量也因此较男性低 [30]
。

4.1.2 年龄

由于每个量表的适用年龄不同，在此以成年（18
岁）为界进行划分讨论。

在儿童以及青少年唇腭裂患者中，年龄较大的

唇腭裂患者生活质量要低于年龄较小的患者 [21,31]
。

原因可能是年龄更大的患者所经受疾病带来的精神

和身体上问题的时间更长、接受治疗的疗程更多；

而且，随着年龄的增长，患者可能对自己外观、发

音等方面的缺陷有更多的意识 [21]
。另外，这些研

究的年龄组划分大多以 11~15 岁为界限，高龄组正

值青春期，随着自我概念的完善，患者往往更加注

重自身外表，因外貌而极度焦虑，从而对其身心产

生不良影响。

对于成年患者，由于目前研究过少，年龄对其

生活质量的影响尚无定论。Mani 等研究发现，与

年龄较大的组相比，年龄较小的唇腭裂患者生活质

量较差，可能原因是患者对疾病的接受程度随年龄

增长而增加 [9]
。

4.2 社会经济学特征

大多数研究表明，经济情况越好，患者的生活

质量越高 [33]
。经济水平对唇腭裂患者生活质量的

影响可以分为两个层面。

一是宏观层面上，唇腭裂群体生活质量受国民

经济发展水平的影响。Hájek 等发现国内生产总值

（gross domestic product，GDP）低的国家其国民

健康状况的指标也相对较差 [34]
，然而由于缺少唇

腭裂患者生活质量的跨地区、跨国家研究，在此无

法进行相应分析。

二是微观层面上，唇腭裂患者的生活质量受微

观经济水平的影响，Kumar 等研究发现来自高收入

家庭的唇腭裂儿童具有更好的 OHRQOL，可能是

因为这些人群更加注重健康，从而采取更多的健康

促进行为 [33]
。

4.3 研究方法

4.3.1 混杂因素

1. 唇腭裂分型。唇腭裂越严重，对患者生活质

量的影响越大 [35]
，这一结论几乎成为了学者们的

共识。也有学者提出，腭部主要与功能缺陷相关（如

听力和语言功能），唇部主要与心理缺陷相关（如

自尊等）
[26]
。而对于同时患有唇裂和腭裂的患者而

言，外貌对其生活质量的影响大于语言问题——在

正畸治疗完成之后，多数患者因外貌改善而提升了

自尊自信、家庭关系得到改善，生活质量在多个维

度显著提升 [12]
；语言问题的有效解决固然也可以提

升生活质量，但鲜有研究提及其与自尊自信的相关

性，所涉及维度不及外貌。因此，如果在研究过程

中没有控制好各种唇腭裂分型的患者数量，可能会

影响到整个研究的结论。

2. 治疗背景。唇腭裂治疗往往从婴儿期延续至



183
中国口腔医学继续教育杂志

中国口腔医学继续教育杂志　2023 年 5 月　第 26 卷　第 3期

青春期甚至成年期，同样，不同患者所接受的治疗

方案、治疗次数、治疗疗效也不尽相同，因此混杂

了不同治疗背景的患者往往也是影响研究结果不一

致的因素之一。部分研究表明，唇腭裂患者在接受

治疗后的 OHRQOL 得到了积极的改善 [30]
。但是，

由于唇腭裂治疗的复杂性，也有学者得出了不同的

结论，Nichols 等研究发现正畸治疗后，唇腭裂组

的生活质量没有改善 [18]
。

3. 不良治疗。系统的序列治疗需要患者在适当

的时间接受适当的治疗手段，从而最大化地提升生

活质量，因而治疗不及时、治疗不当带来的并发症

也是导致患者生活质量下降的原因。苏丹的一项研

究表明，因为无法得到及时专业的治疗，农村患者

的生活质量受到长期的显著影响 [3]
；然而，因术后

并发症（诸如疼痛、肿胀、暂时性张口受限和咀嚼

效率降低）所造成的生活质量降低则被认为是暂时

性的影响：生活质量多在 6 个月内回归术前水平，

甚至因为外貌的改善而有所提升 [12]
。

4.3.2 对照组受试者

多数实验设计采取了健康人作为对照组 [3,26]
，

但也有部分研究选择了不同的对照组受试者，这可

能是影响实验结果的因素之一。Mani 等采用 SF-36
量表在瑞典 1991~1992 年间收集的健康人群常模

作为对照 [9]
，Naros 等采用 KINDLR 问卷在德国

2007~2009 年间收集的健康人群常模作为对照 [29]
，

时间迁移造成的社会环境改变等因素可能影响结果

的准确性。Locker 等选择龋齿患者作为对照组对

比其与唇腭裂患者的 OHRQOL[27]
，但相关研究显

示，龋、失、补牙面数（decayed，missing or filled 
surfaces，DMFS）≥ 4 龋齿患者的 OHRQOL 明显低

于无龋齿和 DMFS <4 的人群 [36,37]
，这可能也是影响

结果准确性的因素之一。

4.3.3 评估者

尽管部分量表在开发过程中验证了父母代理评

估与儿童自我评估之间的一致性，但仍有研究表明，

父母代理评估生活质量要低于患者自我评估生活质

量。Leopoldo-Rodado 等发现，父母代理评估的结

果明显低于患者自评 [26]
。Naros 等得出了相似的结

论，并且发现这一现象随着年龄的增长更加明显 [29]
。

这可能与父母比孩子更重视病情有关。

5 结论

评估唇腭裂患者的生活质量对于临床治疗来说

十分重要，临床医生依据结果可以给予或变更当前

的干预手段与支持策略，以减少唇腭裂对患者的负

面影响，提供更好的医疗服务。

但是，这一领域仍有许多问题，现针对现有问

题提出以下建议：

其一，目前大多数研究同质化严重，应积极填

补领域空白，如开展全球多中心合作，研究不同国

家、种族对唇腭裂患者生活质量的影响。

其二，纳入研究对象时，应仔细考虑患者唇腭

裂分型、治疗背景等混杂因素对研究结果的影响，

严格根据纳入标准进行研究。

其三，进一步提高研究的规范性和可操作性，

减少不必要因素对研究结果的影响。
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