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 اطفال ههای مراقبت ویژ در بخش اخلاق بالینی
 1رضا شیاری

 محمود عباسی

 نیکو حاتمی

 زاده نگار ابراهیم

 زاده علی اسماعیل

 چکیده

در بسیاری از کشورها در خصوص کودکان بیمار بستری در بخش مراقبت ویژه 

نماید چه کسی  هایی وجود دارد که مشخص می در موارد بحرانی، قوانین یا دیدگاه

شود.  ها، استقلال بیمار رعایت می گیرنده نهایی است. در تمامی این دیدگاه تصمیم

دهند. این مسؤولیت اخلاقی پزشک  هایش را می همچنین به بیمار فرصت بیان خواسته

هایش را داشته  است که اطمینان حاصل کند که بیمار یا وکیل وی، فرصت بیان خواسته

انجام درمان شجاعانه فوق انتظار بشری  است. همچنین ضروری است که خطرات

(Heroicو عمیات احیا و همچنین شانس به دست )  آوردن یک نتیجه خوب، به صورت

کامل، صادقانه و بدون تعصب برای بیمار توضیح داده شود. هرچند قانون اتونومی بیمار، 

سی اطلاعات دهد، ولی بهتر است که برر گیری نهایی را در دستان والدین قرار می تصمیم

گیری در مورد کودک، پس از ارزیابی ظرفیت کودک و شدت  شده جهت تصمیم عرضه

 بیماری، بر عهده والدین قرار داده شود.

 

 واژگان کلیدی

 مراقبت ویژه، استقلال بیمار، اطفال
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 مقدمه

ی کودکان ها نکمیته اخلاق پزشکی در یکی از بیمارستا مسؤولپزشک 

دو بیمار بستری در بخش انکولوژی اطفال را که  هپروندیی را از ها هکشور، خلاص

بردند را ارائه  میدرمان تهاجمی رنج  هو نارسایی چند ارگان در زمین ARDSاز 

لنفوبلاستیک  میساله بود که قبلا جهت لوک 8دهد. کودک اول یک کودک  می

، ولی ( درمان ناکافی دریافت کرده بود و متعاقبا به رمیسیون رفته بودALL) حاد

عود بیماری در سیستم اعصاب مرکزی تحت درمان مجدد  به دلیلهنگامی که 

 هسال 6قرار گرفته دچار نارسایی تنفسی شده بود. قابل ذکر است که سورویوال 

ماه بعد از تشخیص  53تا  18در سیستم اعصاب مرکزی که بین  ALLعود منفرد 

 16نوجوان  (. بیمار دوم یکم. 1558، کارانگاینون و هم% است )35±%3دهد،  میرخ 

ساله و مبتلا به لنفوم هوچکین بود که دچار عود بیماری گردیده بود. میزان بقا 

ای  گیرند از مطالعه میی بنیادی قرار ها لبرای چنین بیمارانی که تحت درمان با سلو

ای ولی در مطالعات اخیر میزان بق ،دیگر متغیر گزارش شده است هبه مطالع

  .(م. 1551و همکاران،  هارنینگکنند ) می% ذکر 35چهارساله این بیماران را 

کمیته اخلاق پزشکی بیان شده  مسؤولاخلاقی اصلی که توسط پزشک  مسأله

( متمرکز است Heroicی درمان شجاعانه فوق انتظار بشری )ها تاست بر محدودی

ی مختلف ها هبین گرو چرخد: تضادهایی میو حول تحلیل و تفکیک عقاید متضاد 

رسد که در  درمانی و تضاد والدین و گروه کادر درمانی وجود دارند. به نظر می

کردن سؤال اولویت داد. در مورد محدود بحث در مورد این مسائل مهم باید به این

و در  آگهی ضعیف ی شجاعانه فوق انتظار بشری برای بیماری با پیشها ندرما

ی نهایی با چه کسی است؟ در صورتی که پزشکان گیر تصمیمنهایت این نکته که 

فایده خواهد بود، آیا آنان  بیدرمان تهاجمی  القول باشند که ادامه این نظر متفق بر
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خود کودک  ها نرغم مخالفت والدین حق قطع این درمان را دارند؟ با تمام ای علی

که ابتدا این شود؟ پس بهتر است  میچه  ها تبه عنوان یک انسان با تمامی حرم

ی درمانی و ها هتضاد بین گرو هپرسش را مطرح کنیم و سپس به موضوعات پیچید

 ی درمانی و والدین بپردازیم.ها هتضاد بین گرو

 

 تصمیم نهایی با چه کسی است؟

 هندگیر تصمیم کسی چه که سؤال این به راجع دیدگاه غربی ممالک از بسیاری در

رغم وجود دلایل بسیار برای انجام  یمار، علینهایی است، این است که استقلال ب

بایستی رعایت شود. در بیشتر کشورها قوانینی برای افراد بالغ  غیر از آن، می

یشان وجود دارد، برای مثال با بیان ها هبزرگسال و با قابلیت، برای بیان دیدگا

م یشان یا با تعیین یک وکیل برای مراقبت بهداشتی. دستور عدها هصریح خواست

بیماران  هانجام احیا، برای رعایت اتونومی بیمار، در بسیاری از کشورها در پروند

گردد. در این ممالک اتونومی بیمار چه درخواست یک درمان تهاجمی  ثبت می

 بایستی رعایت شود. می heroicاقدامات درمانی  باشد و چه ردّ

، کاملا آشکار مثال در بسیاری از ایالات امریکا مانند نیویورک نبه عنوا

 Futilityبیمار یا وکیل تعیین شده است.  هاصلی، گفت هندگیر تصمیماست که 

درمان(، به این معنی که حتی در صورت انجام عملیات احیا، مرگ  بودن )ناموفق

بودن کلی سودمندی  تر به معنی کم و یک تعریف گسترده بیمار حتمی خواهد بود

این قانون منفی بود، چون اینگونه به نظر  پزشکان به هدرمان است. واکنش اولی

کند. با  میی غیر موثر را برای تمامی بیماران پیشنهاد ها ترسید که انجام مراقب می

اند که  ها کار با این قانون، به این باور رسیده این وجود، این پزشکان بعد از سال

ن زندگی را ی پایاها تهای باز در مورد مرگ و مراقب تواند بحث میاین قانون 
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تسهیل کند و والدین را از این تفکر که فرزندشان از یک شانس برای زندگی 

 محروم شد را باز دارد. 

یت اخلاقی پزشک است که اطمینان حاصل کند که بیمار یا وکیل مسؤولاین ـ 

یش را داشته است. همچنین ضروری است که ها همناسب، فرصت بیان خواست

( و عمیات احیا و Heroicه فوق انتظار بشری )خطرات انجام درمان شجاعان

خوب، به صورت کامل، صادقانه و  هآوردن یک نتیج دسته همچنین شانس ب

 بدون تعصب برای بیمار توضیح داده شود. 

نظرات شخصی پزشک،  هاز ارائ شواهد و مدارک پزشکی موجود باید ارائه شوند.

نظر علم پزشکی شانس  در صورتی که از در حد امکان باید خودداری شود.

 دار بیمار صفر یا بسیار کم است، پزشک موظف به توضیح کامل بهبودی معنی

Futility گفتگوها باید  بودن درمان( موقعیت برای بیمار یا وکیلش است. )ناموفق

 واقعیت باشند. هحمایتی و در عین حال بر پای نافذ،

. نقش پزشک این این نقش پزشک نیست که درخواست قطع درمان را بگیرد

 ی را برای بیمار تسهیل نماید.گیر تصمیماطلاعات صریح،  هاست که با ارائ

« قبول آن» کنیم میروشی که ما پزشکان در مورد درخواست قطع درمان صحبت 

تعصب ما را در مورد « والدین از پذیرش قطع درمان امتناع کردند»یا اینکه 

ما نیازمندیم فرایندی را که به بیمار یا  دهد. میتصمیمات والدین و بیماران نشان 

 دهد را ارتقا ببخشیم.  میوکیلش حق انتخاب واقعی 

و احیای یک کودک،  heroicی در مورد اصل حقوقی مراقبت گیر تصمیم

 انگیزد. در فرهنگ ما مرگ یک کودک عمیقا غیر میهای خاصی را بر بحث

ان فرد فاقد صلاحیت شخصی به عنو کودکگردد. به علاوه، اغلب  میطبیعی تلقی 

. مطالعات متعددی شود میی کودک نها هشود و توجه زیادی به خواست میانگاشته 
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و  سوسمنم.؛  1585، گروسکینگ و در خصوص پذیرش کودکان وجود دارند )

(. جهت رعایت اتونومی کودک ما م. 1585، و همکاران نیتسچکم.؛  1555، همکاران

و  سوسمن) ودک را بشناسیمخلاق و احساس یک کباید سطحوح مختلف تکاملی، ا

 (.م. 1581 ،همکاران
 heroicی کمی در مورد توانایی کودکان جهت امتناع از درمان ها هدانست

اینکه باید به کودک حق رأی  هعقید ظ زندگی وجود دارد، با این وجود،برای حف

ه در مورد تکامل با استفاده از آنچه ک .(م. 1585 ،لیکینداده شود بیان شده است )

کودکان شناخته شده است ما باید سعی کنیم که ظرفیت هر بیمار کوچک، 

 کودک یا نوجوان را تعیین کنیم. 

 

 دیدگاه کودک

وقتی که کودکی ظرفیت پایینی دارد، توافق عمومی بر این است که والدین 

به جای کودک نظر بدهند. گاها البته ممکن است که کودکی مانند برخی از 

رفتن  یماران بزرگسال قابلیتش را به دلیل اثر مخرب بیماری که باعث از بینب

شود را از دست داده باشد. همچنین ممکن است عدم  میتوانایی انتقال نظراتشان 

 اش باشد. ظرفیت مناسب کودک به دلیل سن تکاملی

خود این دو بیمار جوان  همطرح است که آیا در مورد خواست سؤالاکنون این 

در ابتدای امر مطرح گردید، فکری انجام شده بود، البته قبل از اینکه از نظر  که

: آنقدر بزرگ که بتواند نظرات و ساله بود 8ایی شوند. بیمار اول، بالینی فاقد توان

دادن تمام  یی داشته باشد، و شاید هم به قدر کافی کوچک، برای از دستها هدیدگا

ساله بود: که از نظر غالب افراد  16رد بحث قابلیتش؟!!. در مورد دوم کودک مو

کافی بالغ بود. هر دو بیمار ممکن است قبل از اینکه  هبرای داشتن ظرفیت، به انداز
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توانایی برقراری ارتباطشان را از دست بدهند در مورد درمانشان نظراتی را ابراز 

در مورد  این دو بیمار هیچ کس به طور ویژه هکرده باشند. در هیچ قسمت تاریخچ

دیدگاه کودک صحبت نکرد. مستقیما والدین جهت نظردادن به جای بیماران 

این تصمیم هم  انتخاب شدند و چون والدین قیم بیماران به دلیل سنشان بودند

باشد. با این وجود، به احتمال زیاد این بیماران ردپایی از  میمعقول و هم قانونی 

اخلاقی تمام افراد درگیر کادر درمانی  هظیفعقایدشان به جا گذاشته بودند و این و

 است که دست کم به خواسته بیماران توجه کنند.

کننده  های ویران تمام متخصصین اطفالی که انواع کودکان را با بیماری

دهند  میشان انجام  برای بهبودی« هرکاری»کنند که  میاند، به صراحت اعلام  دیده

کنند. از سویی دیگر،  میشک تحمل  و مداخلات پزشکی ناخواسته را بدون

متنفرند و  ها نو سوز ها لگویند که از بیمارستان، آمپو میکودکان نیز آشکارا 

 پذیرند. میگونه درمان تهاجمی را ن هیچ

در حالتی که کودک یا نوجوانی بیماری با احتمال بهبودی بالا باشد، عموما 

شود که  میشود. به این دلیل که تصور  میامتناع از درمان داده ن هاجاز ها آنبه 

ای که  مسألهی در مود گیر تصمیمعقل اخلاقی و تفکر انتزاعی آنان در مورد 

ممکن است حیات آنان را به خطر بیندازد، بسیار نابالغ است. با این وجود، زمانی 

که سیر بیماری جهتی بسیار منفی بگیرد و دیگر بهبودی ممکن نباشد، و 

استانداردهای  بگذارد، تأثیر زندگی بقای بر نه زندگی کیفیت بر وماعم یگیر تصمیم

 دیگری باید اعمال شوند.

کننده و با های عود ساله که بیماری 1در یک مطالعه، که از کودکان 

آگهی ضعیف داشتند، در یک نشست کنفرانسی خانوادگی، در مورد اینکه  پیش

و  نیتسچکمسکن پرسش شده بود )خواهند یا درمان  میآیا کودکان داروی تجربی 
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(. عموما کودکان همان انتخاب والدین را بیان کردند. با این م. 1585، همکاران

یی را بر اساس گروه کوچکی از بیماران را بازگو ها هوجود، این گزارش داد

نماید. ما مایلیم که باور کنیم که اغلب والدین به جای کودکانشان صحبت  می

فرض را داشته باشیم  ن همیشه درست نیست و ما نباید این پیشاگرچه ای ،کنند می

 کند. میکه این فرض همیشه صدق 

ی عمیقا دشوار است، شاید بهتر باشد که از والدین گیر تصمیمموقعی که 

. این یک ضرورت اخلاقی است خواهد؟ میکنید کودکتان چه  میبپرسیم که فکر 

رود، چون به والدین کمک  میز به شمار به علاوه، این یک ابزار کلینیکی عالی نی

 هکنند اندوه فلج و فرزند دادن دست از ستر از کودک، دیدگاه به توجه با که کند می

 .خواهند کودکشان را از دست بدهند میآن خارج شوند. هیچ والدین با محبتی ن

درمانی را برای کودکشان انتخاب کنند که خودشان  ها آنبنابراین امکان دارد 

در مورد دیدگاه کودک  ها آنکن است از آن امتناع کنند. هنگام سؤال از مم

را به  ها آنرا درک کنند و  Futilityتواند موضوع  میتری  والدین به طور واضح

کودک پیش برد.  هضروری و خارج از خواست سمت جلوگیری از مداخلات غیر

ه جای کودکشان باید به یاد داشته باشیم که فرض بر این است که والدین ب

صحبت کنند نه فقط به جای خودشان. در گزارشات بیماران مورد بحث، ما چیز 

بنابراین باید فرض کنیم که والدین به  .یابیم میبیماران درن هزیادی در مورد خواست

 کنند.  میجای کودکانشان صحبت 

 

 عقاید متناقض

ورد افزایش، به منظور اینکه هر والدی به نمایندگی از طرف کودکش در م

آگهی بد، صحبت  ادامه یا قطع درمان تهاجمی، در رویارویی با یک بیماری با پیش
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کند، لازم است که او حقایق شناخته شده را بداند. سؤالی که اخیرا مطرح شده 

ی درمانی در رأی صادره اتفاق ها هآیا در صورتی که گرو»است این است که 

شده، آیا درمان تهاجمی باید قطع شود  مار مطرحنظر نداشته باشند، همانند هر دو بی

ی ها هباید گفت که موضوع اصلی این است که گرو« یا باید درمان را ادامه دهند؟

دادن اطلاعات بدون تعصب ارائه  پزشکی چگونه باید نظراتشان را به والدین جهت

 ها نآ های گیری جهت اینکه از امکان حد در که است پزشکان یتمسؤول این دهند.

به عنوان  ها تی شود جلوگیری کنند. در بیمار اول انکولوژیسگیر تصمیموارد 

عاملان بدترشدن »ی ویژه به عنوان ها تو متخصصین مراقب« حامیان مادر»

معرفی شده بودند. گفته شده است که جلسات مشاوره بسیاری « وضعیت تنفسی او

ی ویژه تشکیل ها تمراقبمیان والدین و گروه انکولوژی و نیز گروه متخصصین 

 ها تانکولوژیس بینی  خوش تیم، دو نظرات تناقض که است این گیری نتیجه بود. شده

ی ویژه، والدین را سردرگم کرد. ما بر این ها تدر مقابل بدبینی متخصصین مراقب

موظف بودند که متون  ها تی ویژه و انکولوژیسها تباوریم که متخصصین مراقب

و تجارب منتشرشده،  ها هه کنند و بفهمند و بر اساس دادعلمی موجود را دور

ای را برای بازگوکردن  تواند باشد و برنامه میآگهی بیماری را که چه  بهترین پیش

کردند. این طور به نظر  میگیری طراحی  این اطلاعات به والدین با کمترین جهت

و هوچکین  ALL رسد که با این که متون علمی از اینکه درمان دوباره برای می

ی ویژه ها تشده، متخصصین مراقب میحمایت  ها تمؤثر است از سوی انکولوژیس

از  ها ترسید انکولوژیس میبودن این درمان شک داشتند. به نظر  در مورد صحیح

آگهی ضعیف نارسایی  ی ویژه در مورد پیشها تمتون علمی متخصصین مراقب

درمانی شدید آگاهی نداشتند. لازم بود  یمیا شی پیوند مغز استخوان هتنفسی در زمین

هم صحبت کرده و  متون علمی را بدانند و در مود آن با کنندگان، که معالجه
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آگهی  ی کافی در مورد پیشها هموزش دهند. در صورتی که دانستآیکدیگر را 

پزشکان این بود که بر اساس تجارب بالینی والدین  هبیمار در دسترس نبود، وظیف

و در صورتی که اختلاف نظرهای دو  که قابل انتظار است آگاه نمایند هرا از آنچ

شد که این موضوع در  میبایست به والدین گفته  میتیم پزشکی قابل حل نبود، 

های مختف  ای برای آن وجود ندارد و تجارب تیم ای است که پاسخ قطعی حیطه

ر چشمگیر به نظر متفاوت است. در این دو بیمار اختلاف نظر بین دو تیم بسیا

ی ویژه ادعا به این نظریه کردند که میزان بقا ها ترسد. یکجا متخصصین مراقب می

واقع صفر است. در حالی  این بیماری در هبرای بیماران با نارسایی تنفسی در زمین

درصد  3-5کنند که احتمالا  میتری وجود دارند که ابراز  میکه مطالعات قدی

مطالعات جدیدتر برای بیماران بخش  .(م. 1551 ،و دیگران ولزنیککنند ) مینجات پیدا 

 16-53نیازمند ونتیلاتور بودند، میزان بقای  ICUانکولوژی که در طی بستری در 

مروری  ه( و در یک مطالعم. 5222، و همکاران وی کینگکنند ) میرا بیان درصد 

برای درصد  32-12محدود به موارد پیوند مغز استخوان در اطفال، میزان بقای 

 Ventilatorبرای نیازمندان  %13ها بوده و  مواردی که مداخله محدود به اینوتروپ

آگهی نسبتا  ، گرچه این اطلاعات پیش(م. 5225 ،توماسکگزارش شده است )

ای از بهبود وجود دارد. در شرایطی که احتمال  ولی سابقه ،دهد میضعیف را نشان 

اشد، یک والد در مورد درخواست درمان بیشتر بسیار کم بهبودی وجود داشته ب

، از  میباید به خوبی توجیه شود. با اطلاع از این بیماران و آگاهی از متون عل

بینی  ی ویژه در این مورد که پیشها تدیدگاه شخصی ما با متخصصین مراقب

شواهد پزشکی این است که به دلیل نارسایی تنفسی و دیگر عوارض، مرگ این 

تقریبا حتمی است، موافقیم. با این حال باید تصدیق کنیم که دو کودک 

اخلاقی  هسابقه نیست. نظر ما این است که این وظیف بییافتن چنین کودکی  نجات
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ی ویژه بود که والدین را ها تکارکنان هر دو گروه انکولوژی و متخصصین مراقب

 بودن دورنمای بهبودی آگاه کنند. از ضعیف

ی نهایی را در گیر تصمیمقانون اتونومی بیمار، هرچند ر ما، از نظ با این وجود،

ی در گیر تصمیمشده جهت  بررسی اطلاعات عرضهولی  ،دهد میدستان والدین قرار 

بر عهده والدین ، و شدت بیماری پس از ارزیابی ظرفیت کودکمورد کودک، 

 شود.  میقرار داده 
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