
ICU患者亲属对ICU日记使用感受质性研究的 Meta整合

杨雅卉,宋春梅,高扬,李静逸,吴娟

摘要:目的
 

系统评价ICU患者亲属使用ICU日记感受的质性研究,为开展危重症患者亲属人文关 怀 提 供 依 据。方法
 

检 索

PubMed、Web
 

of
 

Science、Embase、Science
 

Direct、AACN及中国知网、万方数据、维 普 网 中 相 关 的 质 性 研 究,检 索 时 间 均 为 建

库至2019年5月,采用2017版澳大利亚循证卫生保健中心质性研究质量评价标准进行文献评价,采取汇集性整合方 法 进

行 Meta整合。结果
 

共纳入7项研究,提炼29个研究结果,归纳形成10个新类别,得出3个整合结果:亲属自身感受(信息

和情感需求得到满足,少数反对);亲属与患者间的互动(维持交流,存在压力);亲属对医护人员的态度(人性化护理和信任

感)。结论
 

早期提供ICU日记可以有效满足亲属对信息的需求,提供情感支持。未来可结合我国国情探 索 有 效 干 预 方 法,

加强人文关怀。
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Abstract:
 

Objective
 

To
 

systematically
 

review
 

qualitative
 

researches
 

on
 

ICU
 

diary
 

use
 

by
 

relatives
 

of
 

ICU
 

patients,and
 

provide
 

evi-
dence

 

for
 

humanistic
 

care
 

measures
 

for
 

relatives
 

of
 

critically
 

ill
 

patients.
 

Methods
 

The
 

following
 

databases
 

including
 

PubMed,Web
 

of
 

Science,Embase,Science
 

Direct,CNKI,Wanfang
 

Data
 

and
 

VIP,and
 

the
 

website
 

of
 

AACN
 

were
 

searched
 

for
 

publications
 

indexed
 

from
 

inception
 

to
 

May
 

2019
 

to
 

collect
 

qualitative
 

studies
 

on
 

relatives'
 

experiences
 

with
 

intensive
 

care
 

unit
 

diaries.
 

The
 

JBI
 

Critical
 

Appraisal
 

Tool
 

for
 

qualitative
 

studies
 

(2017
 

edition)
 

was
 

used
 

to
 

evaluate
 

the
 

quality
 

of
 

included
 

studies.
 

Meta-synthesis
 

was
 

ap-
plied

 

to
 

integrate
 

the
 

results.
 

Results
 

Totally
 

7
 

studies
 

containing
 

29
 

findings
 

were
 

included.
 

Then
 

10
 

new
 

categories
 

were
 

genera-
ted

 

and
 

finally
 

3
 

synthesized
 

results
 

were
 

obtained:relatives'
 

own
 

feelings(information
 

and
 

emotional
 

needs
 

being
 

met,
 

though
 

some
 

people
 

showed
 

opposition),interaction
 

between
 

relatives
 

and
 

patients(maintaining
 

communication,
 

and
 

feeling
  

pressure),
 

relatives'
 

attitudes
 

towards
 

medical
 

staff
 

(humanistic
 

care,
 

and
 

trust).
 

Conclusion
 

ICU
 

diary
 

can
 

effectively
 

meet
 

relatives'
 

needs
 

for
 

information
 

and
 

provide
 

emotional
 

support.
 

Effective
 

interventions
 

suited
 

to
 

China's
 

national
 

conditions
 

shall
 

continue
 

to
 

be
 

ex-
plored,

 

and
 

humanistic
 

care
  

needs
 

a
 

boost
 

in
 

the
 

future.
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  ICU日记是由ICU工作人员或患者亲属书写的

患者入住ICU 期间的治疗经历,旨在“填补记忆空

白”,促进患者心理恢复[1-2]。其中工作人员记录病房

内的事件占主要部分,工作人员也可以在日记中表达

自身感受,亲属只需要在日记中表达自己的想法、记
录想记录的事件、对患者的鼓励等任何他们想写的内

容,不强制要求亲属书写,因此,部分日记仅由工作人

员完成,亲属只负责阅读。研究表明,ICU日记可以

有效 降 低 患 者 及 其 亲 属 创 伤 后 应 激 障 碍 (Post-
traumatic

 

Stress
 

Disorder,
 

PTSD)、焦虑和抑郁[3-4]

等重 症 监 护 后 综 合 征 (Post-intensive
 

Care
 

Syn-
drome,

 

PICS)的发生。ICU 日记最早应用于丹麦、
瑞典,而后得到广泛推广,在英国、法国、澳大利亚等

国家均得到应用[5]。目前我国仅有2项有关于ICU

日记的干预研究[6-7],其形式均为在院期间研究人员

书写日记,患者出院后与研究人员共同阅读,探究

ICU日记对患者PTSD发生率的影响,亲属并未参

与。ICU患者亲属在亲人入住ICU后面临着情感、
经济等各方面带来的身心压力。相关研究以质性研

究方法,深入了解ICU患者亲属对记录、阅读ICU日

记的体验、认知和感受,本研究采用 Meta整合方法,
对相关质性研究结果进行整合,探索ICU患者亲属

使用ICU日记的感受,旨在为国内开展与患者亲属

有效互动的ICU日记干预,改善患者亲属心理状况

和改进医疗环境提供新思路。

1 资料与方法

1.1 文献纳入与排除标准 根据PICo-D(研究对

象、研究现象、研究情境、研究设计)设定文献纳入标

准:①P(Population),入住ICU患者的亲属;②I(In-
terest

 

of
 

phenomena),ICU患者家属在使用ICU日

记过程中形成的认知、态度及情感体验、感受与经验

等;③Co(Context),ICU患者家属在患者转出ICU
或死亡后阅读ICU日记的过程;④D(Design),以现
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象学、扎根理论、描述性分析等理论为研究方法的各

类质性研究文献。文献排除标准:①研究对象为儿

科或新生儿科的ICU患者家属;②未能获取全文或

信息不完整的文献;③非中英文发表的文献。
1.2 检 索 策 略  计 算 机 检 索 PubMed、Web

 

of
 

Science、Embase、Science
 

Direct、AACN及中国知网、万
方数据、维普网中收录的所有关于ICU患者家属对

ICU日记认知的质性研究,检索时间均为建库至2019
年5月。英文检索词包括:intensive

 

care/critical
 

care/
ICU,diary/diaries,family

 

members/relatives,percep-
tions/attitudes/feelings/experiences,qualitative

 

study,
中文检索词包括:ICU/重症,日记,家属,认知/态度/感

受/体验,质性研究。
1.3 文献筛选与质量评价 ①文献筛选:由2名研

究人员独立进行文献筛选和资料提取,完成后交叉核

对,出现分歧时由第3名研究者裁决。对检索获取的

所有文献进行去重和初筛,排除明显无关文献,然后

阅读文题和摘要,
 

筛除不符合纳入标准的文献,阅读

全文确定最终纳入文献。②质量评价:2名研究者采

用2017版澳大利亚JBI循证卫生保健中心质性研究

质量评价标准[8]分别对文献独立进行方法学评价。
 

评价标准共10项,每项以“是”“否”“不清楚”或“不适

用”来评价。
 

“A”级为满足所有评价标准、“B”级为部

分满足评价标准,“C”级为所有标准均不满足。本研

究仅纳入“A”或“B”级文献,“C”级文献予以剔除。当

2名研究者评价结果不一致时,由第3名研究者进行

仲裁。
1.4 资料提取 研究者仔细阅读全文后进行资料提

取。资料提取内容包括作者、年份、国家地区、研究方

法、研究对象及研究结果。
1.5 资料分析方法 本研究采用汇集性整合方法[9]

分析不同类型的质性研究结果,对结果进行归类、整
合。研究者在理解各质性研究的方法论和哲学思想

的前提下,反复阅读文献,充分提取研究结果并进行

组合归纳,整理形成新的类别,整合为更具概括性的

结果。
2 结果

2.1 文献检索结果 初步获取文献80篇,其中

PubMed
 

16篇、Web
 

of
 

Science
 

32篇、Embase
 

22篇、
Science

 

Direct
 

10篇。去除重复文献42篇,阅读题

目和摘要后去除综述4篇、量性研究4篇、研究目的

不符2篇、研究对象不符14篇、描述性研究1篇,获
得文献13篇。阅读全文后排除研究内容不符3篇、
研究对象不符1篇、描述性研究2篇,质量评价后最

终纳入7项研究[10-16],其中3篇文献[10-11,13]为现象

学研究,2篇[14,16]为扎根理论研究,1篇[12]为混合方

法研究,1篇[15]为问卷调查。
2.2 纳入文献的基本特征和质量评价 见表1。

2.3 Meta整合结果

研究者反复阅读、分析、比较纳入的7篇文献,
 

最终提炼29个研究结果,归纳形成10个新类别,并
综合得出3个整合结果。
2.3.1 亲属自身感受

2.3.1.1 类别1:促进理解和接受 日记是一种容

易理解的可靠信息来源(“我读日记是为了理解。我

认为这 是 一 种 恰 当 的 方 式 来 呈 现 信 息 和 吸 收 事

物。”[11]),记录了患者日常生活的时刻,包括患者的

意识状态、所接受的医疗护理服务,促进家属对ICU
日常工作流程的理解(“我想知道她在医院里的生活

是什么样子的。除了医疗状况外,她在医院里的日常

生活是怎样的。”[11])。亲属认为工作人员在日记中

所写的信息更加可靠和有力,特别是在医疗信息方面

(“我想让医生经常写日记;每天写一条日记对我很有

用:我想知道他每天对我父亲病情的变化有什么看

法。”[14])。日记真实地反映了时间进程,部分允许附

上照片的日记直观地描述了患者所处的环境,满足了

家属对ICU内部情况的好奇,促进其理解和接受家

人病重的事实(“一些参与者强调夜间护士的笔记特

别重要,因为他们不需要在早上向护士询问任何事

情。”[13])。
2.3.1.2 类别2:情感支持 日记是亲属表达情感

的一种方式,包括内疚、无助、乐观、焦虑、绝望等情绪

(“在这样一本日记中描述我的感受……我写得不太

好,但我想表达我的感受。”[11])。亲属可以通过日记

表达自己未曾说出口的话(“我觉得有必要告诉他我

爱他,我一直爱他,尽管我们已经分开生活了好几年

了。”[14])。日记提供了一种与自己或他人进行内部

对话的方式以表达情绪(“我也觉得自己在日记里有

所吐露。我能说些什么,我对他的感情,他听不到我

的描述,所有的痛苦,所有的快乐,我看到他好了一点

点…… 我 可 以 敞 开 心 扉———日 记 成 了 我 的 知

己。”[14])。同时,医护人员在日记中所表达的关于患

者的恢复愿望有助于帮助亲属保持希望,建立信心。
2.3.1.3 类别3:使命感 为患者记录每天的经历

让亲属获得一种使命感,觉得自己为患者做了一些有

价值的事情(“我认为记‘日记’很好;感觉有点压力和

任务。”[13])。没有参与书写日记的家属认为,阅读或

讨论护理人员写的东西是一项建设性的任务,日记中

不仅可以看到患者的病情变化、医疗状况,也能了解

患者的日常生活。
2.3.1.4 类别4:与亲人共享信息 ICU因为其特

殊的探视规定,并非所有患者能经常见到患者,不同

的亲属对患者所处环境、病情信息了解有限。亲属认

为日记是一种信息共享机制,是家庭成员之间交流的

渠道(“我只是在日记中写下这一点,以便那些在我之

后来看我的人知道,即使他们不一定掌握所有的信
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息”[14])。日记促使医护人员和亲属共同为患者服

务,记录医疗和非医疗事件,使患者阅读后能够重建

自己的生活和与亲属的联系(“日记让他知道我们家

每天都发生了什么,谁来看他,他发生了什么,他取得

了什么进展”[14])。

表1 纳入研究的基本特征与质量评价

纳入研究 国家 研究对象 研究结果 质量等级

Nielsen等[10]2019
丹麦 年龄≥18岁,亲 人 入 住

ICU≥48
 

h、机械通气≥
24

 

h的患者亲属(n=12)

从亲属视角提炼了3个主题:①感觉能够为患者

做点事情;②担心患者没有做好接受日记的准

备;③分享信息和解释患者在ICU的经历

B

Johansson
 

等[11]2018 瑞典 年龄19~70岁、ICU 期

间读过或写过日记的死

亡患者亲属(n=9)

提炼了3个主题:①日记加深了亲属对患者在

ICU经历的治疗、病情、日常活动的理解;②日记

增进了人们的情感理解;③日记促进了医护人

员、患者、亲属三方的社会交往

B

Aitken等[12]2017 澳大利亚

年龄≥18岁,ICU住院时

间≥3
 

d且预计出院后仍

能存活的患者亲属,会说

英语,可以接受随访(n=
22)

提炼了3种认知和3种态度。认知:①日记是一

个积极的、持续的参考工具,以促进医护人员和

家庭之间的沟通;②促进对ICU和医院流程的理

解;③是一种信息共享机制。态度:①希望与患

者共同拥有日记;②认为应在ICU住院期间向患

者和亲属提供日记;③少数亲属认为ICU日记不

一定适合所有患者和亲属

B

Johansson等[13]2015 瑞典 有ICU日记、愿意分享他

们的经历、年龄≥18岁、
会说瑞典语的亲属(n=
11)

提炼了5个主题:①日记有助于保持一种团聚的

感觉;②日记中存在潜在的歧义;③记录并阅读

日记使亲属获得使命感;④感受到护理人员的关

心;⑤日记使交流成为可能

B

Garrouste-Orgeas等[14]2014 法国 亲人在同1个ICU 接受

过同1名工作人员的护

理、愿意参加研究的亲属

(n=32)

提炼了8个主题:①获取和吸收患者的医疗信

息;②在家庭成员之间共享信息;③帮助家庭理

解和处理潜在的负面情绪;④日记能体现家人存

在于患者身边,表达爱或情感;⑤在日记中倾诉

并保持希望;⑥使亲属获得人性化的体验;⑦改

变了亲属对医护人员的看法;⑧了解患者认知的

变化

B
 

Bergbom等[15]1999 瑞典 亲人于1996年1月1日

至1996年2月10日 在

ICU接受过护理、愿意参

加研究的亲属(n=4)

提炼了ICU日记对于亲属的意义和亲属的态度。

①意义:容易接受患者的病情状态和回顾在ICU
发生的事情,从而理解和接受这些事件。②态

度:对保存日记的护士和照顾患者的所有工作人

员表示感谢;对护士给予他们自己的照顾表示感

谢

B
     

Egerod等[16]2011 丹麦 亲人入住ICU
 

72
 

h以上、
接受机械通气24

 

h以上

的亲属(n=13)

从亲属视角提炼了2个主题:①日记可以作为与

患者沟通的载体;②日记可以成为自己精神上的

支持

B
  

2.3.1.5 类别5:没有帮助 有患者亲属认为,日记

所记录的患者日常生活不能反映患者病情是否改善,
日记中的内容既不专业,也无法提供任何医疗上的帮

助(“我不认为写日记是个好主意。我们有一个非常

专业 的 朋 友 圈 (医 生),他 们 可 以 解 释 发 生 了 什

么。”[16])。同时,一些亲属不愿意仔细回想过去,认为

ICU日记并不适合每个人。
2.3.2 亲属与患者间的互动

2.3.2.1 类别1:维持与患者的联系和交流 亲属在

患者的整个疾病发展过程中起到了支持作用,而日记

是其沟通的方式和信息的载体。亲属记录自己以及

患者的日常生活,并在开头加上日期,给出了时间的

参考,可以作为与患者重新建立联系的一种方式。即

使日记没有提供有用信息,它也可以在患者清醒后作

为对话的开始。当患者昏迷时,日记可以让患者感受

到亲属的存在。亲属希望他们对患者的关心可以在

未来被患者通过日记了解。
2.3.2.2 类别2:担忧患者接受程度 向患者传递日

记需要亲属敞开心扉,准备好与患者就日记展开对话

(“所以,如果不是我过得这么艰难的话,她可能会喜

欢看日记,因为她对这些事情很好奇。”[10])。传递日

记可能会使亲属感到紧张,他们没有准备好与日记分
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开或向患者解释日记的内容。阅读日记是亲属和患

者之间的协作过程。为日记交接做准备使亲属感到

脆弱、焦虑,并对把包含他们内心最深处的想法和感

受的日记交给患者感到不安。这种脆弱性来自于不

确定患者会有何反应(“很紧张。我害怕他会怎么反

应,我会怎么反应。但我也焦虑不安,心烦意乱,期待

着看他是否会高兴。那是一个非常奇怪的日子”[10])。
2.3.2.3 类别3:潜在压力 日记明确地记录了探视

频率和时间,并在不经常探视时引起亲属的内疚感

(“一个缺点可能是你会觉得,‘周一、周二、周三、周四

我不在那里。’我的爱是什么意思? 这4天我在哪

儿?”[13])。此外,当亲属不知道在日记中写什么时,也
会产生压力感。如果亲属没有记录,那么日记读起来

就好像他们不在床边一样,这可能会导致患者误认为

亲属缺乏对他们的关心。
2.3.3 亲属对医护人员的态度

2.3.3.1 类别1:人性化护理 当患者病情危重,失
去意识,身上连接各种导管、机器以至于亲属难以认

出时,医护人员在日记中描述患者的临床状况,把患

者描绘成一个活生生的人,使得患者在亲属的心目中

变得人性化(“当我读到工作人员写的东西时,我真地

觉得他们在照顾一个活着的人。”[14])。医护人员在日

记上花费的时间被亲属视为体谅、情感参与和同情的

表现(“你是个医生,你也照顾她,但是你也花了时间

写下你的担忧和快乐,给你鼓励,我们永远不会忘记

这一切。”[14])。亲属不再仅仅把医护人员视为医疗保

健专业人员,而是把他们视为和他们一样会表达情感

的人,这使得医护人员变得人性化(“我认为医生与我

们的交流是很重要的……他们花时间提供医学信

息。”[14])。
2.3.3.2 类别2:建立信任感 亲属与医护人员一起

记录日记建立了一种信任感,即共同构建一个故事帮

助患者了解在ICU的经历。同时,亲属也感到工作人

员在日记中的记录给予他们情感支持。亲属对医护

人员的工作感到满意(“工作人员尽了最大努力。他

们做了所能做的一切。”[11])。护理人员在日记中的详

细叙述被认为是他们职责之外的支持和关怀行为

(“护理人员小心地做了这件事。他们一直坐下来写

字。他们花时间坐下来写日记。”[11])。亲属对保存日

记的护士和照顾患者的所有医护人员表示极大的感

谢(“这本日记帮助我更清楚地知道他患重病期间的

情况,我非常感谢你的周到照顾。”[15])。
3 讨论

3.1 ICU日记实施模式 患者入住ICU后,常常会

由于昏迷、谵妄等原因导致一段时间记忆空白或发生

妄想性记忆[17],从而导致后期更为严重的心理问题如

焦虑、抑郁、PTSD等。ICU日记是由ICU工作人员

主导的对患者入住ICU期间经历的治疗、护理、病情

进展、情绪变化等一系列事件的记录,目的是帮助患

者填补疾病严重期丢失的记忆,改善患者及家属的心

理状况[1-2]。一般来说,ICU工作人员如医生、护士、
康复治疗师、护工等均可参与日记的书写,同时,工作

人员鼓励亲属参与[10-11,13-14],亲属只需要在日记中表

达、记录任何他们想要书写的内容,对于日记的内容

没有明确要求,也不强制要求亲属书写。相关研究在

患者住院期间亲属和患者即可阅读日记,日记可以成

为患者、亲属、医护人员三方沟通的工具[10-11,13-14],也
有部份研究是在患者出院后患者和亲属才收到日

记[15-16]。
3.2 早期提供ICU日记的必要性 本研究整合结

果显示,ICU患者亲属愿意参与书写和阅读日记,这
也意味着在住院期间向亲属提供日记是必要的。日

记在患者住院期间满足亲属医疗信息方面的需求,
提供情感支持和交流的途径。出院后,日记是将过

去与未来联系起来的桥梁,亲属可以通过日记记录

的时间顺序向患者解释其住院期间的经历,帮助患

者改善ICU后的记忆,降低患者焦虑、抑郁、PTSD
的发生率[18]。死亡患者的亲属可以把日记作为情

感寄托。另一方面,ICU日记体现了医护人员的努

力和关心,对亲属来说,感知到医护人员对亲人的关

心也是情感上的一种安慰,有利于改善医患关系,增
加亲属对医护人员的信任。此外,亲属参与书写日

记让他们获得一种使命感,感到自己参与照护患者。
这些正面感受侧面印证了量性研究的结果,即ICU
日记可以有效减少患者亲属ICU后综合征如PTSD
的发生率[19]。尽管有少数亲属认为日记不能提供

帮助,但绝大部分亲属认可ICU日记带来的各方面

的支持。
3.3 实施ICU日记存在的问题 以人为中心的护

理除了对患者实施医疗照护外,对亲属的照护也不

应被忽视。对患者预后的不确定性、害怕失去亲人、
对未来的担忧、沉重的经济压力、病情信息获取不及

时等都可能造成亲属严重的焦虑和抑郁情绪。目前

国内对亲属的人文关怀主要通过护士主动提供信息

支持、加强沟通等,亲属仍然处于被动接受状态,不
能参与其中。如何建立简单、可行、有效的干预措施

来加强人文关怀、减轻亲属心理问题还需继续深入

探讨。
目前ICU日记主要在发达国家应用,国内尚无针

对患者亲属的相关研究。ICU日记的实施需要医护

人员和亲属的配合。Kredentser等[18]研究表明,护理

人员书写日记只需要抽出几分钟的时间,不会增加太

多工作量。但我国医疗环境和文化背景与发达国家

不同,护理资源处于紧缺状态,亲属书写日记的依从

性也未知,照搬国外的ICU日记模式可能较难实施。
此外,亲属希望医护人员使用通俗易懂的语言使其获

得准确、及时的信息[20],如何书写日记才能最大化地

满足亲属对信息的需求,日记中工作人员对病情的描
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述是否具有法律效益,记录的内容是否涉及隐私等也

是亟待解决的问题。日记主要增加了信息的传递和

情感的交流,满足了亲属对于患者病情变化和医疗信

息的需求。可以从这两方面入手,以ICU日记为基础

构建本土化理论体系,探索出适合我国国情的干预方

法,增加个体化的信息传递,为患者亲属提供情感的

寄托。
4 小结

本研究采用 Meta整合的方法对相关质性研究进

行系统评价,深入探讨了ICU患者亲属对ICU日记

的认知和感受,结果发现ICU日记可以有效满足亲属

对信息的需求,提供情感支持。由于国内相关研究较

少,本系统评价纳入的7项研究均来自发达国家,不
足以展现ICU患者亲属对ICU日记使用认知和感受

的全貌,医疗环境和文化背景与我国有所区别,宗教

信仰、人种学因素等均可能影响研究结果的诠释。目

前国内缺少对患者亲属人文关怀的有效干预措施,可
以以ICU日记为基础,结合我国国情和医疗环境现

状,继续探索有效的干预方法。
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