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【摘要 】　目的　分析国内外孤独症患儿照顾者相关研究的现状、热点及趋势.方法　检索２００５年１月１日至２０２３年９月

２５日WebofScience核心合集和中国知网中收录的孤独症患儿照顾者相关文献,应用 Citespace软件对纳入文献进行分析.

结果　共纳入８５６篇英文文献和２４１篇中文文献.国外研究热点主要集中在亲职压力、心理健康、社会支持与融入、生活质

量、父母介导干预;国内研究热点与之相似,但处于起步阶段.结论　我国尚缺乏对孤独症患儿照顾者的关注,护理研究者应

加大对该人群的研究力度和深度,为其提供帮助与支持.
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　　孤独症谱系障碍(autismspectrum disorder,

ASD)是一种复杂的神经发育障碍,其特征是持续的

社会交往困难、兴趣受限和行为重复[１].据统计[２],
截至目前全球 ASD 患病率为１％~２％,患病人数

达７８００万.我国６~１２岁儿童 ASD 的患病率为

０􀆰７０％,且呈逐年上升趋势[３].截至２０２１年,１２岁

以下患儿总数达２００万,居儿童精神类疾病首位[４],
其中５６％~９４％的 ASD 患儿存在挑战性行为(自
残、攻击、破坏性行为)、睡眠问题和进食障碍[５].该

疾病核心症状尚无法治愈,需要长期照护和治疗,对
社会及家庭造成严重的经济和照顾负担.有研究[６]

显示,ASD 患儿照顾者容易出现养育倦怠、情绪耗

竭、生活质量下降等问题,其身心健康对患儿的治

疗、康 复、教 育 发 挥 着 重 要 作 用.本 研 究 基 于

Citespace软件对 ASD患儿照顾者相关研究进行可

视化分析,旨在揭示该领域的研究现况、热点及趋

势,以期为相关研究的开展提供参考.

１　资料与方法

１．１　数据来源与检索　以 WebofScience核心合

集、中国知网为文献来源,检索时间均为２００５年

１月１日至２０２３年９月２５日.英文检索式为“TI＝
(AutismSpectrum DisorderORDisorder,Autistic
Spectrum OR AutisticSpectrum Disorder)AND
(caregiver∗ ORcaregiver∗ OR parent∗ OR
mother)”,文献类型限定为“ArticleORReview”,
语言限定为“English”,共检出１８５８篇.中文检索

式为“主题＝(孤独症谱系障碍＋孤独症＋自闭症)

AND(照顾者＋父母＋母亲＋父亲)”,语言类型为
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中文,共检出６８０篇.

１．２　数据分析　将检索文献导入EndNoteX９,由两

名研究者独立阅读文献题目和摘要进行筛选.排除

无关文献后使用纯文本格式或 Refworks格式导入

Citespace６．２．R４,时间跨度设置为２００５－２０２３年,
时间切片设置为４年,阈值选择 Top５０,剪裁方式选

择pathfinder,对文献关键词进行可视化分析,以知

识图谱形式展示研究发展趋势及热点.

２　结果

２．１　发文量分析　最终纳入英文文献８５６篇,中文

文献２４１篇.英文文献２０１７年起发文速度持续快

速增长,２０２２年发文量达１４４篇;中文文献２０１９年

起发文速度加快,但总体发文量较少,见图１.

图１　中英文文献发文量

２．２　关键词分析

２．２．１　关键词共现分析　研究领域内关键词出现的

频次反映该领域的研究热点[７],英文关键词共有

１４６个节点,３３７条连线,密度为０．０３１８;中文关键词

共有２１７个节点,２８０条连线,密度为０．０１１９.中英

文排名前１５位高频关键词见表１.经综合分析得

知,该领域重点关注人群是 ASD患儿的父母,尤其

是母亲;主要研究内容为亲职压力、心理健康、社会

支持、生活质量等.

表１　ASD患儿照顾者相关研究排名前１５位的关键词

序号 英文关键词 频次 中心性 中文关键词 频次 中心性

１ ASD(孤独症) ５３６ ０．４５ 孤独症 １５０ ０．５０
２ children(儿童) ３２３ ０．１５ 父母 ５９ ０．３９
３ stress(压力) ２７５ ０．１８ 儿童 ４２ ０．０６
４ mother(母亲) ２６１ ０．０２ 亲职压力 ３７ ０．２７
５ family(家庭) １９９ ０．２０ 社会支持 ２８ ０．２０
６ disability(残疾) １９５ ０．２６ 心理健康 ２２ ０．３２
７ parentingstress(亲职压力) １８２ ０．０３ 照顾者 ２２ ０．４０
８ socialsupport(社会支持) １７４ ０．１９ 应对方式 １８ ０．４４
９ intervention(干预) １３９ ０．０８ 母亲 １７ ０．１５
１０ mentalhealth(心理健康) １３５ ０．４２ 生活质量 １６ ０．３１
１１ impact(影响) １２７ ０．００ 影响因素 １５ ０．１３
１２ adolescents(青少年) １２６ ０．２１ 家庭功能 １３ ０．３８
１３ behaviorproblems(行为问题) １２４ ０．６８ 抑郁 １３ ０．３０
１４ qualityoflife(生活质量) １２１ ０．０９ 焦虑 １２ ０．２７
１５ parents(父母) １１３ ０．０５ 心理弹性 １１ ０．０２

２．２．２　关键词聚类分析　英文文献聚类图谱模块值

Q＝０．８０９９(＞０．３表示划分结构显著),平均轮廓值

S＝０．８９１２(＞０．５表示聚类合理),共形成９个关键词

聚类;中文文献聚类图谱 Q＝０．８４９４,S＝０．９３４９,共形

成１２个关键词聚类.根据中英文聚类结果以及具体

文献内容,将 ASD患儿照顾者核心研究主题归纳为

亲职压力与心理健康、父母介导的干预性研究、生活

质量、社会支持与融入机制研究,见表２.

表２　ASD患儿照顾者相关研究关键词聚类分析表

分类 英文聚类标签 中文聚类标签

亲职压力与 ＃１parentingstress(亲职压力) ＃２心理健康

心理健康 ＃２caregiverstress(照顾者压力) ＃３亲职压力

＃３copingstrategies(应对策略) ＃４心理弹性

＃４parentalstress(父母压力) ＃６焦虑抑郁

＃５careburden(照顾负担) ＃９教养压力

父母介导的 ＃６behavioralparentingtraining(行 ＃５患儿康复

干预研究 为家长培训) ＃１０父亲参与

＃８parentalphysicalactivity ＃１２自闭症患儿母亲

support(父母身体活动支持)
生活质量 ＃７familyquality(家庭质量) ＃７生活质量

社会支持与 ＃９integratedcommunity ＃１社会支持

融入 experiences(社会融入体验) ＃８质性研究

＃１１影响因素

２．２．３　关键词突现分析　突现词是指在一段时期内

出现频次高、研究成果丰富的热点词汇,能够预测未

来研究趋势.SD患儿照顾者相关研究排名前２０位

的突现关键词见表３.研究对象上,国外早期关注

ASD患儿母亲群体,到２００９年开始关注父亲群体,
进而关注整个家庭功能;国内也存在相似趋势.研

究内容上,国外早期主要研究 ASD患儿照顾者的心

理健康、情绪调节方法,２０２１－２０２３年出现新的研

究主题,即对照顾者的需求进行评估;国内早期主要

围绕照顾者的照顾负担、心理健康、家庭功能,近期

出现群际关系、病耻感等新的研究主题.研究类型

上,２０２１－２０２３年国外突现质性研究,国内突现干

预性研究,是未来的研究趋势.

３　讨论

３．１　ASD 患儿照顾者相关研究的国内外发展现状

　随着儿童 ASD患病率不断升高,其照顾者的研究

开始不断上涨.我国学者将许多高质量文献发表于

外文数据库,国内护理核心期刊尚缺乏该领域的研

究.究其原因为护理人员缺乏对 ASD患儿照顾者

的关注,未充分意识到 ASD患儿照顾者存在的身心

健康问题对其家庭和社会带来的不利影响.

３．２　ASD患儿照顾者相关研究热点分析

３．２．１　亲职压力与心理健康　高频关键词及关键词

聚类分析结果显示,国内外均关注 ASD患儿照顾者

的亲职压力和心理健康状况.亲职压力是父亲或母
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亲无法满足养育需求而感受到的痛苦体验,ASD患儿

父母作为其主要照顾者,经受着长期的照顾压力,导
致心 理 健 康 水 平 恶 化[８].有 研 究[９Ｇ１０] 显 示,约

６８􀆰８０％的 ASD照顾者出现严重的焦虑症状,与非

ASD患儿父母相比,其抑郁症的患病率增加两倍,母
亲患病率更高为３．５倍.在 ASD家庭中母亲常因照

顾患儿而减少社交时间和自我照护,比父亲更容易出

现身心健康问题[１１].由于照顾者与患儿的健康双向

关系以及家庭抗逆力理论的出现,关于亲职压力及心

理健康的机制研究成为热点.如朱丽娟等[１２]研究发

现,歧视知觉能够显著正向预测父母的亲职压力;吴
燕红等[１３]研究表明,可通过减轻照顾者负担及提供客

观社会支持以提高其家庭复原力水平.提示护理人

员应继续深入探讨亲职压力与心理健康方面的机制,
以发现更多路径帮助 ASD患儿家庭做出积极应对,
为其心理健康干预方案的制订提供理论基础.

表３　ASD患儿照顾者相关研究排名前２０位的突现关键词

序号 英文突现词 强度 年份 中文突现词 强度 年份

１ pervasivedevelopmentaldisorders(广泛性发育障碍) ８．１５ ２００５－２０１６ 调适 １．２７ ２００９－２０１２
２ downsyndrome(唐氏综合征) ７．９３ ２００６－２０２０ 心理压力 １．２１ ２００９－２０１２
３ syndromespecificity(综合征特异性) ５．３０ ２０１１－２０１６ 母亲 １．０５ ２００９－２０１２
４ psychiatricdisorders(精神失调) ３．８５ ２０１１－２０１６ 照顾者 ０．６５ ２０１２－２０１６
５ symptomseverity(症状严重度) ３．７３ ２０１０－２０１６ 生活质量 ２．６９ ２０１３－２０２０
６ fathers(父亲) ３．１９ ２００９－２０１６ 抑郁 １．９４ ２０１３－２０１６
７ behaviorproblems(行为问题) ８．５４ ２０１３－２０１６ 复原力 １．１０ ２０１３－２０１６
８ doubleabcxmodel(家庭抗逆力理论) ３．３１ ２０１４－２０１６ 康复 ０．８３ ２０１３－２０１６
９ access(评估) ３．１８ ２０１３－２０２０ 家庭功能 ０．５８ ２０１３－２０１６
１０ outcome(结果) ６．５８ ２０１７－２０２０ 照顾负担 ０．５６ ２０１６－２０２０
１１ individuals(个人) ４．１６ ２０１７－２０２３ 心理弹性 ２．５１ ２０１８－２０２３
１２ emotionregulation(情绪调节) ３．６３ ２０１７－２０２０ 歧视知觉 １．３７ ２０２０－２０２３
１３ education(教育) ３．５９ ２０１７－２０２３ 应对方式 １．３４ ２０１７－２０２０
１４ communication(交流) ３．４１ ２０１７－２０２０ 父母 １．３１ ２０１７－２０２０
１５ perspectives(质性) ４．８４ ２０２１－２０２３ 群际关系 ０．９９ ２０２０－２０２３
１６ challenges(挑战) ３．６５ ２０２１－２０２３ 希望 ０．９９ ２０２０－２０２３
１７ needs(需求) ３．５６ ２０２１－２０２３ 社会工作 ０．９９ ２０２０－２０２３
１８ care(照护) ３．５４ ２０２１－２０２３ 自尊 ０．７９ ２０２０－２０２３
１９ experience(经验) ３．３９ ２０２１－２０２３ 病耻感 ０．６７ ２０１８－２０２３
２０ questionaire(问卷) ３．１０ ２０２１－２０２３ 干预 ０．９６ ２０２１－２０２３

３．２．２　父母介导的干预研究　高频关键词及关键词

聚类分析结果显示,父母介导的干预研究是该领域

的研究热点,但国内尚处于起步阶段.父母介导干

预可追溯到１９７０年,是专门为照顾者实施而设计的

干预方法,使患儿有机会在与家庭成员的日常互动

中接受治疗.林欢喜等[１４]Meta分析结果显示,父母

介导干预能够显著缓解患儿症状,减轻其照顾压力;
而 Mackenzie等[１５]的研究却指出,父母介导干预只

能提高育儿自我效能感,不足以实质性地改善压力

和家庭功能,或减少身心健康问题,两者结果尚不一

致,对照顾者的干预效果还需进一步研究.同时随

着互联网的蓬勃发展,远程医疗的应用范围更加广

阔.Lord等[１６]指出,ASD 家庭的未来照护可使用

远程医疗“阶梯式护理方法”,即先向家庭提供较低

强度的干预措施,再向需求较高、治疗反应较差的家

庭提供更密集的干预.Wainer等[１７]研究显示,基于

阶梯式护理模式的远程家长干预能够提升父母的育

儿自我效能感,减轻其照护负担.远程医疗的干预

效果被证明与面对面服务一致[１８],而我国目前该领

域的研究还处于探索阶段,提示护理人员未来可以

ASD家庭为中心,创建明确的概念模型和本土化远

程干预项目.

３．２．３　生活质量　高频关键词及关键词聚类分析结

果显示,ASD患儿照顾者的生活质量评估及影响机

制分析是目前国内外的研究热点.生活质量作为一

种结果变量,可在四个健康领域(身体健康、心理健

康、社会健康和环境健康)进行评估,多项研究[１９Ｇ２１]

表明,ASD患儿父母生活质量全方位受损,且母亲的

生活质量比父亲更差.回顾纳入文献,生活质量相

关研究多为横断面调查,缺乏提升生活质量的干预

性研究,提示护理人员未来可依据 ASD患儿照顾者

生活质量的影响因素构建全面科学的干预方案,并
进行验证.

３．２．４　社会支持与融入机制　高频关键词及关键词

聚类分析结果显示,社会支持与融入机制已成为

ASD患儿照顾者的研究热点之一.社会支持已被确

定为抵御抚养 ASD患儿照顾压力的有效保护因素,
Goh等[２２]研究表明,ASD患儿父母需要心理调适、
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解决应对障碍、信息和情感等方面的支持.而我国

目前缺乏 ASD患儿照顾者社会支持需求的研究,提
示护理人员需构建社会支持需求评估工具,以弥补

当前研究的不足.此外社交媒体已成为社会支持的

新形式,陈林等[２３]利用孤独症微博超话使在线社区

成为孤独症儿童父母获得补充性社会支持的重要场

所,打破了线下支持的时空限制.但目前关于社交

媒体支持 ASD患儿照顾者的有效性还需证实,提示

护理人员可考虑将移动技术纳入到社会支持系统的

构建,提高 ASD患儿照顾者的社会健康水平.

３．３　ASD患儿照顾者相关研究发展趋势分析　通

过对关键词突现分析,ASD照顾者的研究日趋丰富

和多元化.国外未来的研究趋势可能是针对 ASD
患儿照顾者全面的质性研究,以及编制或引进特异

性需求评估工具.Colombet等[２４]自编 ASD患儿照

顾者照顾需求清单,包括知识需求、技能需求、社会

支持需求三个层面,共１２个条目,但未进行信效度

检验,且缺乏理论依据支撑.当前国内外均缺乏完

善的 ASD患儿照顾者照顾需求评估工具,提示我国

护理人员应积极推动相关量表的研制和完善,并在

ASD患儿的不同生长阶段进行轨迹探讨,全面了解

照顾者的照护需求.国内近期突现歧视知觉、病耻

感、自尊关键词,提示我国 ASD患儿照顾者的污名

化问题尚处于探索阶段.Lockwood等[２５]研究显

示,与其他疾病患儿父母相比,ASD患儿父母经历更

严重的耻辱感、孤立感,可能会导致父母减少求医行

为,延误患儿诊断和治疗,增加父母焦虑抑郁风险.
现阶段我国缺乏 ASD患儿照顾者特异性的污名化

评估工具[１３],既往研究多采用基于其他精神疾病构

建量表进行评估,研究[２３]显示,我国 ASD患儿照顾

者连带病耻感处于较高水平.由于 ASD 疾病的特

殊性护理人员可研制特异性本土化量表实施精准评

估,明确照顾者在患儿不同生长阶段的心理发展规

律及机制,并为其实施相应的护理措施,同时应提升

公众对 ASD的疾病认知,为患儿治疗和康复提供一

个良好的社会环境.此外,干预类研究是未来的研

究趋势之一,护理人员可考虑将虚拟现实、远程医

疗、眼动脱敏再加工等技术纳入干预方案,以改善

ASD患儿照顾者身心健康状况,减轻其照护负担.
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