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先天性听力障碍行人工耳蜗植入患儿
父母照护体验的质性研究

A Qualitative Study of Parental Care Experience for Children with Congenital Deafness Undergoing 
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【摘要】目的　探讨先天性听力障碍患儿父母的照护体验。方法　采用目的抽样法选取2023年6月～7月在合肥市某三级

甲等医院耳鼻咽喉头颈外科收治的15名先天性听力障碍患儿父母进行半结构访谈，应用Colaizzi七步分析法分析资料并提炼

主题。结果　先天性听力障碍患儿父母照护体验可归纳为负性情绪反应强烈、负罪感显著、高度疾病不确定感、身心负担沉重、

创伤后成长5个主题。结论　先天性听力障碍患儿父母照护体验复杂，医护人员应关注患儿父母的心理状态，通过专业的心理

疏导和干预措施，帮助其有效缓解负性情绪、减轻负罪感，并提升对疾病的认知水平、积极应对策略，肯定其在逆境中的努力与

成长，促使患儿照护质量和康复效果的提升。
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【Abstract】Objective To explore the care experience of parents of children with congenital deafness. Methods 15 parents of 

children with congenital deafness who were admitted to the Department of Otolaryngology and Head and Neck Surgery of a Grade A 

tertiary hospital in Hefei City from June to July 2023 were selected for semi-structured interviews. The data were analyzed by 

Colaizzi seven-step analysis method and themes were extracted. 5 themes were extracted: negative emotional response was strong, 

significant guilt, high disease uncertainty, heavy physical and mental burden, and post-traumatic growth. Conclusion The care 

experience of the parents of children with congenital deafness is complex and diverse. Medical staff should focus on the 

psychological state of the parents of children with congenital deafness, and help them effectively relieve negative emotions, reduce 

guilt, improve their cognition of the disease through professional psychological counseling and intervention measures. Positive 

coping strategies should be adopted to affirm their efforts and growth in adversity. To promote the quality of care and rehabilitation of 

children. 
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先天性听力障碍是常见的出生缺陷之一，指因母体

妊娠过程、分娩过程中的异常或遗传因素造成的听力障

碍，多为感音神经性听力障碍［1］。我国是世界上听力残疾

人数最多的国家之一，7岁以下重度听障儿童约有 80万

人，每年新增听障新生儿近3万［2］。人工耳蜗植入（CI）已

成为全球公认的重度至极重度感音神经性听力障碍的听

力重建方法［3］。听障儿童植入人工耳蜗仅标志其听力重

建的起点，是漫长康复旅程的第一步，术后持续且专业的

康复训练至关重要，关乎听障儿童如何有效适应人工耳

蜗、重建听觉系统以及优化听力效果，并促进语言能力的

全面发展［4］。这个过程需要父母投入较多时间与金钱，给

大部分家庭带来了沉重的经济和心理负担，进而可能陷

入长期的困境。受来自社会的歧视和偏见、对患儿未知

预后的忧虑、繁重的照护责任等多重负性事件的影响，使

得听障儿童父母承受巨大的身心压力，心理健康状况欠

佳［5］。长期沉重的照料责任，不仅影响父母的生活质量与

幸福感，而且对患儿的康复效果和身心健康也会产生影

响［6］。目前，针对先天性听力障碍患儿父母照护体验的质

性研究鲜见报道，因此，本研究深入探索先天性听力障碍

患儿父母的照护体验和感受，旨在为制订精准的干预对
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策，改善患儿父母的心理健康状况提供参考依据。

1 对象与方法

1.1 对象

采用目的抽样法选取2023年6月～11月在合肥市某

三级甲等医院耳鼻咽喉头颈外科收治的先天性听力障碍

患儿父母为研究对象。患儿纳入标准：①临床诊断为先

天性听力障碍且已行人工耳蜗植入术；②患儿年龄≤16

岁。排除标准：①合并心脑肺功能性障碍等严重疾病。

患儿父母纳入标准：①年龄≥18岁；②承担患儿的主要照

顾任务，每天照护时长≥8 h；③具备良好的沟通交流能力；

④自愿参加本研究。排除标准：①患有或既往患有精神

类疾病。最终访谈15名患儿父母，以N1～N15编号。其

中，父亲4名、母亲11名；年龄22～53岁，平均37.27±8.22

岁。本研究获安徽医科大学生物医学伦理委员会审查批

准（83243408），受访者均自愿参与本研究并签署知情同

意书。研究对象一般资料见表１。

1.2 方法

1.2.1 制订访谈提纲 正式访谈前，根据研究目的，查

阅相关文献，制订初步访谈提纲，通过课题组讨论并结合

2名临床耳鼻喉专家意见修订访谈提纲，对2名患儿父母

进行预访谈，确定最终访谈提纲内容如下：①当孩子确诊

时，您内心是什么感受？②孩子确诊后治疗及康复的经

历和感受有哪些？③在照顾孩子的过程中，您感受和体

验最深刻的是什么？④孩子患病后，您和家庭发生了哪

些改变？⑤您觉得是什么让您的感受发生了变化？

1.2.2 资料收集方法 采用现象学研究方法，通过一对

一半结构式访谈收集资料。访谈时，访谈者按照提纲进

行提问，细心倾听、不予引导或暗示，鼓励受访者表达真

实的主观感受，适当使用追问澄清等访谈技巧。每次访

谈时长控制在30～45 min，访谈全程录音，观察记录受访

者的表情、动作及情绪变化，做好访谈笔记。

1.2.3 资料分析方法 访谈结束后，研究者将录音转录

为文本，进行双人核对，出现信息遗漏的资料，向患儿父

母追问。运用Claizzi七步分析法［7］进行资料分析，由2名

研究者分别独立摘录与患儿父母创伤后成长体验相吻合

的有意义的陈述，并进行归纳和提炼。当2人意见不一致

时，召开小组会议讨论以达成一致，形成最终主题。最后

将分析结果随机反馈给 3 名受访者，以核实内容的真

实性。

2 结果

2.1 主题一：负性情绪反应强烈

（1）震惊否认。我国每年新增听障儿童近 3万，约半

数为先天性听力障碍，其中80%的患儿出生于听力正常、

没有听力障碍家族史的家庭［5］。当听力正常且无家族遗

传史的父母孕育了一个听障儿童，其原有认知观念崩塌，

首先表现出震惊、否认的情绪。（2）焦虑痛苦。由于先天

性听力障碍患儿的康复过程漫长且效果未知，父母对孩

子长大成人后的生活充满焦虑。（3）连带病耻感。来自身

边人群对孩子的议论，导致母亲出现显著的连带病耻感。

2.2 主题二：负罪感显著

（1）孕期盲目服用药物，导致孩子听力障碍。有 2名

患儿母亲表示，由于怀孕期间服用了药物，导致孩子出现

听力障碍，进而产生严重的内疚和自责心理。（2）认知不

足导致孩子错过早期诊断。由于父母对新生儿听力筛查

的认知不足，未遵循医嘱按时进行听力复筛，造成孩子错

过早期诊断与治疗。（3）经济困难导致孩子错过最佳人工

耳蜗植入时机。早期国家资助政策尚未完善，人工耳蜗

产品基本为自费项目，高昂的价格让多数父母望而却步，

未能及时给孩子植入人工耳蜗，让父母愧疚不已。

2.3 主题三：高度疾病不确定感

（1）对孩子患病原因的不明确。听力障碍的病因复

杂多样，有6名父母表示目前仍未清晰知晓孩子听力障碍

的原因。（2）对康复治疗效果的不确定。患儿存在内耳畸

形或错过最佳言语发育期植入人工耳蜗，其父母对治疗

康复效果持怀疑态度。（3）对后续康复不确定。人工耳蜗

植入只是患儿重获听力的基础，术后须进行科学地听觉

言语康复训练，以建立和发展听觉言语能力。（4）决策困

境。由于听力障碍的治疗手段复杂多样、未知的治疗效

果及昂贵的费用等因素使患儿父母陷入决策困境。对于

存在内耳畸形的患儿，术后康复效果存在较大的个体差

表１　研究对象一般资料（n=15）

编号

N1

N2

N3

N4

N5

N6

N7

N8

N9

N10

N11

N12

N13

N14

N15

角色

母亲

母亲

父亲

母亲

母亲

母亲

母亲

父亲

母亲

母亲

母亲

父亲

母亲

母亲

父亲

年龄

（岁）

30

23

53

38

46

42

45

34

31

50

38

28

34

36

31

学历

本科

大专

小学

大专

初中

初中

小学

高中

硕士

中专

初中

大专

高中

本科

本科

职业

教师

职员

个体经营

无

无

自由职业

无

工人

公务员

职员

无

职员

个体经营

药师

职员

患儿情况

性别

女

男

男

男

女

女

女

男

女

男

男

男

女

男

女

年龄

（岁）

3

1

9

12

15

16

16

9

1

15

1

2

10

12

1

植入类型

单侧植入

单侧植入

双侧序贯植入

双侧序贯植入

单侧植入

双侧序贯植入

单侧植入

双侧序贯植入

单侧植入

双侧序贯植入

单侧植入

单侧植入

双侧序贯植入

双侧序贯植入

单侧植入
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异［8，9］，导致父母对于治疗方案的选择踌躇不决。

2.4 主题四：身心负担沉重

（1）生活失控。孩子确诊听力障碍，打乱了父母原本

的生活节奏。（2）经济负担陡增。价格高昂的人工耳蜗及

定期维护、体外机更新、长期的康复治疗等，需要父母付

出大量心血且长期的经济支持。（3）心理压力沉重。父母

对患儿后续的康复进展以及未来生活产生强烈的担忧，

导致心理负担较重。

2.5 主题五：创伤后成长

（1）积极寻求残联和政府支持。人工耳蜗价格高昂，

多数家庭难以负担，患儿父母通过主动寻求残联和政府

机构的政策支持，获得手术机会。（2）生活中重要事件的

优先顺序改变。孩子患病使得父母对生命有了更多思

考，多名父母表示孩子健康才是最重要的，产生了新的人

生感悟。（3）个人力量增强。在养育孩子的过程中，母亲

依靠自己的力量走过了困难时刻。（4）同理心和利他行

为。患儿父母互相接触，了解彼此相似的经历与担忧，能

感同身受地理解他人的心情，更愿意帮助他人。

3 讨论

3.1 缓解负性情绪，减轻患儿父母身心压力

本研究结果显示，患儿父母的不良情绪显著，尤其在

患儿诊断期，出现如震惊、否认、内疚、自责、焦虑、痛苦等

情绪反应，与冯昭嫣等［10］研究结果一致。由于社会对于

残疾人的歧视与偏见普遍存在，父母担心孩子未来无法

融入主流社会正常生活，这种担忧逐渐转化为内疚和自

责，从而衍生出连带病耻感［11］。父母的连带病耻感会导

致其出现焦虑、抑郁等心理问题，甚至可能引发精神障

碍［12］。父母可能会将这种负面情绪转移到家庭成员身

上，导致家庭关系紧张甚至破裂，阻碍其积极寻求有效地

治疗和康复措施，从而影响患儿的康复成效［13，14］。构建

温馨和谐、积极向上的家庭环境是缓解父母焦虑、抑郁等

不良情绪的重要途径，并且能激发父母对生活的热爱和

信心，让其更有动力为患儿的康复和未来努力［15］。因此，

家庭成员应塑造积极向上的家庭氛围，鼓励家庭成员间

互相支持和关心，加强沟通与理解，共同为患儿治疗康复

努力。同时，利用媒体与网络加强听力障碍相关知识的

宣传普及，提升全社会对疾病的科学认知与包容理解，逐

步消除歧视。此外，通过构建心理咨询服务、家庭康复指

导、康复资源对接等多维度的家庭支持体系，为家庭提供

全方位的关怀与援助，进一步缓解父母的身心压力。

3.2 加强心理疏导，降低患儿父母负罪感

本研究中，父母表示由于自身遗传基因、孕期服用药

物、对新生儿听力筛查存在错误认知或家庭经济困难等

因素，导致孩子患有先天性听力障碍或未能早期植入人

工耳蜗，实现良好的听力干预，使其产生严重的自责情绪

和负罪感。强烈的负罪感不仅导致父母生活质量下降，

诱发自卑、焦虑、抑郁等负面情绪，同时还影响患儿的照

护质量和康复进程［16］。医护人员可定期开展心理健康讲

座或工作坊，邀请心理学专家讲解应对负罪感的方法和

技巧，传授有效调整情绪的方法，帮助父母认识到负罪感

是一种自然的情感反应，过度沉溺其中不利于患儿的治

疗和康复［17］。鼓励患儿父母积极参与康复治疗过程，引

导父母将负罪感转化为积极的内在动力，努力为患儿创

造更好地生活和康复环境。在中国传统文化观念的影响

下，女性承担更多抚育孩子的任务，本次访谈发现，大多

数患儿的照护由母亲独自承担，母亲承受更多地养育压

力，经历更多的情绪变化［18］。医护人员应加强对母亲负

罪感的疏导，如采用放松疗法、正念疗法、团体情绪表露

等方法［19］，缓解母亲的心理压力，减轻愧疚感。此外，在

采取心理疏导及知识传授时，要充分考虑父母因年龄、学

历、家庭经济等因素造成的接受理解程度差异，尊重个人

意愿和接受能力，通过问卷调查、面对面交流等方式，了

解父母的反馈和意见，及时调整和改进疏导干预策略。

3.3 提升认知水平，减轻父母对疾病的不确定感

本次访谈发现，多数父母普遍缺乏关于患儿疾病发

生、发展、预后和术后康复等全面认知。患儿的听力语言

发展是一个循序渐进且持久的过程，并非短期内显著见

效，加剧了父母对病情发展的不确定性和忧虑感，使其承

受重压，与夏素琴等［20］研究结果相似。多数父母因缺乏

相关知识且理解水平有限，对疾病抱有强烈的不确定性，

构成心理压力［21］。因此，在患儿疾病的不同阶段，医护人

员应细致评估父母对疾病不确定感的来源，针对性地提

供个性化的支持与指导。对处于诊断期和围手术期的首

次人工耳蜗植入患儿父母，更关注手术的安全性、成功率

以及术后康复效果等问题，因此，及时向其讲解听力障碍

的病因、治疗方法、手术方式、治疗过程、术后康复等相关

知识，帮助其全面准确地认识疾病，掌握必要的知识与技

能，给予充分的信心和支持，从而避免在决策过程中感到

迷茫与无助。对于对侧植入人工耳蜗的患儿父母，可能

更担心孩子的身体是否能承受再次手术、手术后的听觉

康复效果是否会进步等问题。医护人员应重点解释对侧

手术的必要性、手术方案的优化及预期效果，同时列举成

功康复、进入普校随班就读儿童的案例，增强父母的治疗

信心和希望，降低其疾病不确定感。对处于康复期的患

儿，应鼓励父母主动学习人工耳蜗使用、保养及故障排查

方法，了解语言康复技巧，配合康复机构为孩子提供有效

的家庭康复支持，确保患儿更好地实现机构到家庭康复
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的过渡。

3.4 增强支持系统，促进父母创伤后成长

近年来，随着社会和医疗保障体系日益完善，患儿家

庭感受到来自社会各方的关爱与支持。在社会关怀与帮

助下，听障儿童家庭逐步从创伤中走出，父母显现出正性

情绪，体会到创伤后成长的体验，与多项研究结果一

致［22，23］。患儿父母的创伤后成长体验不仅促进其自身生

活质量与幸福感的提高，而且对听障儿童身心健康发展

起到积极的推动作用［24］。因此，建议医护人员积极引导

父母挖掘并利用社会资源，如社会援助机构、社区团体、

公益组织等援助渠道，使父母能够自信地面对疾病带来

的挑战，确保患儿及时获得必要的经济援助与早期听力

干预服务。对于接受第二次植入手术的患儿父母而言，

不仅需要再次承担手术及后续康复费用，而且还承载着

对康复效果更迫切的期望。他们越发渴求专业的康复指

导与全方位的支持。因此，构建涵盖家庭成员、语言康复

师、听力治疗师及其他相关领域专业人士的支持网络尤

为重要，不仅能为父母提供精准的康复策略与技术支持，

还能在情感层面给予慰藉，促进信息与资源的共享利用，

从而有效协助其应对养育过程中遇到的压力与挑战。呼

吁全社会给予残障儿童更多关注与理解，共同推动建立

包容、支持的社会环境，助力听障儿童早日融入有声世

界，享受平等的成长机会，减轻父母的经济与精神负担，

为其提供宝贵的创伤后成长契机。

本研究仅纳入来自同一家医院的研究对象，研究结

果不能代表所有先天性听力障碍患儿父母，存在一定的

局限性。
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