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   و یتیحما ،یخدمات طب ي ارائه در یاخلاق کردیرو
  آنان يهاخانواده و هیکل مزمن یینارسا به مبتلا نوزادان به  ینیتسک

  ٤زاده قاسمن ي، نازآفر٣* حمولهيمرجان مردان،  ٢يمنصوره مدن، ١وريحه کديمل
  

   ينيک مورد بالي يبررس
 چكيده

 بـه  مبـتلا  مـاران يب. کنـد يم ـ ديتهد زين را آنان يهاخانواده که است نوزادان يزندگ يبرا دگريتهد يتيوضع يويکل مزمن يينارسا
 و ينيتسک خدمات به ن،يبنابرا. رنديگيم قرار ياديز ياجتماع و يروان ،يجسم يفشارها تحت آنان يهاخانواده و هيکل مزمن يينارسا
 ييشناسـا  مطالعه، نيا هدف. دارد آنان يهاخانواده و مارانيب نيا از مراقبت در يمهم نقش اخلاق علاوه،به. شونديم ازمندين يتيحما
 يهـا خـانواده  و هيکل مزمن يينارسا به مبتلا نوزادان يبرا يتيحما و ينيتسک ،يخدمات طب يسازفراهم ي نهيزم در ياخلاق يکرديرو

 يمعرف ي نمونه. است شده انجام تهران کودکان يطب مرکز يپزشک اخلاق راند گراند در نمونه کي يمبنا بر حاضر، ي مطالعه. است آنان
 متعـدد  يهـا سـت يک و ديشد ي دوطرفه درونفروزيه شده، انجام يهايابيارز در که بود هيکل يينارسا صيتشخ با پسر نوزاد کي شده،

. داشـت  وجـود  بـالا  فشـارخون  و نييپـا  يگلومرول ونيلتراسيف چنانهم يبعد يهايبررس در. شد افتي بالا نينيکرات با همراه ،يويکل
 :Continuous ambulatory peritoneal dialysis( ييمـداوم سـرپا   يز صـفاق ياليه کاتتر ديه، تعبياول يصفاق زياليپس از انجام د پزشکان

CAPD (ه يوند کليد پيرخوار به سن بالاتر، کانديدن شيدادند تا در صورت رس شنهاديز مستمر پياليانجام د يبرا يجراح عمل را تحت
-يم ـ نظر به .کرد فوت منزل در نوزاد بعد، هفته چند دند کهکر صيترخ يت شخصيرا با رضا ماريب و ندادند تيرضا نيوالد اما .شود
 بـه  مبتلا نوزادان به ينيتسک و يتي، حمايطب خدمات ي ارائه جهت ياخلاق کارآمد يراهبردها يريکارگبه ازمندين يدرمان کارکنان رسد
ت يمار، شامل حمايجهت خانواده و ب يو مراقبت ينين خدمات، علاوه بر خدمات تسکيا. هستند آنان يهاخانواده و هيکل مزمن يينارسا
  .کندمار يد بين ضرر را عايتر کمشود که يم يميمار در اتخاذ تصميب ي به خانواده ياريو  يروان

  ني، سقط جنيويکل مزمن يينارسا ،ينيتسک و يتيحما خدمات ،ياخلاق يريگ ميتصم :يديکل واژگان
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   مقدمه
 که است ينيبال تيوضع کي نشانگر هيکل مزمن يينارسا

 حفظ و کيمتابول اعمال انجام به قادر هاهيکل آن ي جهينت در
 ي مرحله در. ستندين بدن در هاتيالکترول و عاتيما تعادل

 طور به ،يزندگ ي ادامه جهت فرد ،يماريب نيا يانيپا
. شوديم يويکل نيگزيجا يهادرمان ازمندين يريناپذ اجتناب

 به ازين که برسد يحد به هيکل عملکرد که يزمان قت،يحق در
 يويکل يماريب يسو به ماريب باشد، داشته نيگزيجا درمان
 زيآمتيموفق يهاشرفتيپ از يکي). ۱( رود يم يانيپا ي مرحله

-به يماريب نيا درمان منظور به که يپزشک يفناور ي حوزه در

 ونديپ يکردهايرو از آن بر علاوه که است زياليد رود،يم کار
 به انيمبتلا يبرا زين ينيتسک و يتيحما يهادرمان و هيکل

 طب ي طهيح در). ۲( شوديم استفاده هيکل مزمن يينارسا
 يلاديم ۱۹۶۰ ي دهه در نوزادان يبرا زياليد  نياول کودکان،

 جهت يپزشک مراقبت ي برنامه نياول اما ،)۳( شد انجام
 ي کنگره توسط يرسم طور به ،يانيپا ي مرحله يويکل مارانيب
 آن در که شد بيتصو ۱۹۷۲ سال در کايآمر متحده الاتيا

نامناسب  و مناسب مارانيب تا شد خواسته پزشکان از برنامه
 ۴۱ ،۱۹۸۸ سال در). ۴( کنند فيتعر را زياليانجام د يبرا

 يبرا را زياليد با درمان انگلستان، در هيکل نامتخصص از درصد
يحال در نيا. دادند شنهاديپ هيکل ديشد يينارسا با نوزادان 

 يبرا را زياليد آنان از درصد ۳۰ تنها  ۲۰۱۱ سال در که است
 يکي گفت، ديبا خصوص نيا در). ۳( دادنديم انجام نوزادان

 را نوزادان در زياليد انجام يبرا يريگ ميتصم که يموارد از
 هيکل يينارسا که اغلب است آن ،کنديم دهيچيپ پزشکان يبرا
 ، بلکهکند ينم بروز نوزادان در منفرد يماريب کي صورت به

 هستند، زين يگريهمراه د يها يناهنجار يدارااين نوزادان 
 يعيرطبيغ موارد آنان، ازدرصد  ۳۰ حدود در که يطور به
 زانيم حال، هر در). ۵( است شده دهيدزمان  هم زين يگريد

ل ياوا درآنان  جهت زياليد که ينوزادان يبرا ساله ۵ يبقا

 کنيل ؛)۳( استدرصد  ۶۰ حدود ،شوديم آغاز يرخوارگيش
 نيسن در آنان يبرا هيکل نيگزيجا يهادرمان که يکودکان

 ريم و مرگ خطر معرض در ،شود يم آغاز يماهگ ۳ از تر کم
 شود،يم زده نيتخم گر،يد يسو از). ۵( دارند قرار ييبالا
 و يتيحما يهادرمان تحت و نشوند زياليد که ينوزادان يبقا

  ). ۲( باشد ماه ۲۳ تا ۶ نيب رند؛يگيم قرار ينيتسک
ماران ين بيا ي ، خانوادهيو اجتماع يعلاوه بر بار اقتصاد

از  يکيکه  يهنگام. رو هستند هروب يمتعدد يبا مشکلات روان
 ويژه بهباشد،  يويکل يماريب يانيپا ي افراد خانواده در مرحله

قرار گرفته است،  يان زندگيپا ي مار در مرحلهيکه ب يزمان
و  شوديز دشوار مير اعضا نيسا ين امر برايرش ايپذ

خانواده را  ياحساس گناه برا يمتعدد و حت يمشکلات روان
 يتيحما خدمات از يامجموعه ي ارائه جه،ينت در. دنبال دارد به
 طيشرا با مارانيب نيا ي خانواده يسازگار جهت ينيتسک و
 ،يطرف از). ۶( است ريانکارناپذ ،يماريب دليل به آمده شيپ

 نيا هدف و است دهيچيپ ،يويکل مزمن مارانيب از مراقبت
 ؛)۷،  ۸( است ماريب يزندگ تيفيک دنکر مطلوب مراقبت،

 ينيتسک مراقبت خدمات ي ارائه ضمن توان يم که ياگونه به
 که دکر فراهم يطيشرا ماران،يب نيا جهت جامع صورت به

 يتر کم رنج و درد با را خود يزندگ ي ماندهيباق زمان مدت
 يانيپا ي مرحله در که يمارانيب گر،يد انيب به). ۹(کنند  يسپر

 تيفيک از هستند، يويکل ديشد ييمزمن و نارسا يماريب
 خدمات افتيدر ازمندين لذا. برخوردارند ينامطلوب يزندگ
 کي از آنان يبرا خدمات نيا که هستند ينيتسک و يتيحما
 مذکور خدمات که طورآن برد؛يم بهره يا چندرشته کرديرو
 يمعنو و يعاطف ،يجسم ابعاد ي منسجم به همه صورت به
 همه، نيا با). ۲( دارد توجه آنان يها خانواده و مارانيب يبرا
 ي مرحله در يويکل مارانيب ازدرصد  ۲۰ تنها حاضر، حال در
 ينيتسک و يتيحما خدمات کنند،يم فوت کايآمر در که يانيپا

 يهايماريب ريسا يبرا رقم نيا که يحال در ؛کنند يم افتيدر
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  ).۱۰( استدرصد  ۵۵ سرطان مثل کشنده و مهلک
 ييشناسا که جاآن از و گفتشيپ مطالب به تيعنا با
 يماريب به مربوط مشکلات و هاچالش جامعِ و جانبههمه

 تلاش و يدرمان کارکنان توسط نوزادان يانيپا ي مرحله يويکل
 کي تحت و ياخلاق منظر از مشکلات نيا حل جهت در
 و هاخانواده يسازگار در توانديم ينيتسک و يتيحما کرديرو

 باشد، داشته ييسزاب نقش کارکنان با آنان ترمناسب تعاملات
 ي ارائه در ياخلاق کرديرو کي نييتب هدف با مقاله نيا

 مبتلا نوزادان جهت ينيتسک و يتيحما ،يخدمات منسجم طب
  .است شده نگاشته آنان يها خانواده و هيکل مزمن يينارسا به

  مورد يمعرف
 به مربوط ي جلسه در مطالعه نيا در شده يمعرف ي نمونه

 .شد انيب تهران کودکان يطب مرکز ياخلاق ي ماهانه راند گراند
يتنفس زجر و هيکل يينارسا صيتشخ روزه با ١٤ پسر نوزاد 

-مراقبت بخش در بود، ژهيو يهامراقبت افتيدر ازمندين که

 نوزاد،. دش يبستر کودکان يطب مرکز نوزادان ي ژهيو يها
 نيوالد. است دختر اول فرزند و خانواده دوم فرزند
 يباردار طول در که دارد سن سال ٣٤ مادر و کرده ليتحص
 رغميعل کنيقرار داشته است، ل يصياقدامات تشخ تحت

 ي طرفه دو يسپلازيد صيتشخ ،متاسفانه ن اقدامات،يانجام ا
 به تولد، از پس نوزاد. بود نشده داده نيجن يبرا ها هيکل

 يهايابيارز در و داشت ازين يتنفس يهاکمک از يدرجات
 و ديشد ي دوطرفه درونفروزيه ،يسونوگراف با شده انجام

 بودند، هيکل يسپلازيد انگريب که يويکل متعدد يها ستيک
 وزن لوگرميک ٣ که نوزاد يبرا. شد افتي بالا نينيکرات با همراه

 شد انجام زين يوالوکتوم يجراح عمل ،ختنه بر علاوه داشت،
 نييپا يگلومرول ونيلتراسيف چنانهم يبعد يهايبررس در اما
 اگر ط،يشرا نيا تحت. داشت وجود بالا فشارخون و

 زياليد کاتتر ديبا شد، يم ندهيآ در هيکل ونديپ بر يريگ ميتصم
 وزن که يزمان تا زياليد و شد يم هيتعب ييمداوم سرپا يصفاق
 عمل بتوان تا افتييم ادامه د،يرسيم لوگرميک 15 به نوزاد

 يمشکلات جد زمان، تا آن کنيل .داد انجام را هيکل ونديپ
 يصفاق و يرادرا مکرر يهاعفونت و رشد اختلالچون  هم
 طول هاسال بود ممکن کهآن ضمن د؛ش مطرح نوزاد يبرا

 از پس گر،يد ييسو از. برسد مذکور وزن به نوزاد تا بکشد
 يدائم يکاتترگذار و کينوروژن ي مثانه احتمال زين ونديپ

 يهاعفونت خطر علاوه،به. داشت وجود مثانه ي هيتخل جهت
 فشارخون و ونديپ رد ،يونديپ ي هيکل به صدمه ،يادرار مکرر

 يصفاق زياليد انجام از پس ،همه نيا با. داشت وجود نامنظم
 کودکان و ي هيتخصص کل با پزشک فوق مشاوره در ه،ياول

کاتتر  قراردادن صورت به يصفاق زياليکودکان، د ياورولوژ
 نيوالد اما شد، شنهاديپعمل  اتاق در ١ييمداوم سرپا يصفاق

 تيرضا عمل نيا انجام به مذکور، يشنهادهايرغم پيعل
 يمددکار يريگيو پ يروان -يعاطف يهاتيحما. ندادند
 در. نوزاد صورت گرفت يم مراقبتيهم از طرف ت ياجتماع

 در کهآن ضمن. شد صيترخ نيوالد تيرضا با نوزاد ت،ينها
 در يابيو ارز يريگ يلازم جهت پ يها هيتوص ص،يترخ زمان

- يپ يط متاسفانه،. دش منظور مادر يبرا هم يبعد يباردار
 خانواده آمد، عمل به صيترخ از پس هفته چند که ييهايريگ

   .دادند اطلاع منزل در را نوزاد فوت
 ين مادرانيا چنيآ که داد پاسخ ديبا را هاپرسش نيا ،نکيا

 از ندهد؟ رخ يمشکلات نيچن تا ن دارنديجن سقط ي اجازه
-يم يکرديرو چه با ،يباردار يط در ،يپزشک اخلاق منظر
 يبرا ياخلاق يهاهيتوص ؟کرد برخورد يمادران نيچن با توان

 به توجه با ست؟يچ مارانيب نيا در ونديپ عمل و يريگيپ
علاوه بر بار  که او ي خانواده و نوزاد ي دهيعد مشکلات

 و يروان و يجسم مزمن يهاي، خستگيو اجتماع ياقتصاد
 و او يزندگ تيفيک کهنيا و کنديم ديتهد را آنان ،يديناام

 مناسب برخورد دارد، قرار ينامطلوب سطح در اشخانواده
 خانواده يبرا يا يتيحما يها ستميس چه است؟ کدام ياخلاق

 دارد؟ وجود نهيزم نيا در ياخلاق يهايريگ ميتصم ي نهيزم در
                                                
1 CAPD: Continuous Ambulatory Peritoneal Dialysis 
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 انواع ز،ياليد شروع يبرا خانواده تيرضا عدم صورت در
 يهاخانواده و نوزادان نيا يبرا ينيتسک و يتيحما خدمات

  شود؟يم اعمال چگونه آنان،
  بحث
 يکي. ميرو هست هروب ين چالش اخلاقيمار با چندين بيدر ا

 ي نهيزم در ،ياخلاق راند نيا در مطرح يهاپرسش نيتر مهم از
خصوص  در ن گروه از نوزادانيمادران ا يبرا فيتکل نييتع

ه در دوران يکل ي دوطرفه يسپلازيد. است يباردار ختم دوران
ص است اما يتشخن قابل يجن يبرا يماهگ ۴، قبل از يباردار

ن محرز يجن يبرا صيتشخن يشده، ا يدر خصوص مورد معرف
شد،  يص مذکور محرز مياگر تشخ ،ن حاليدر ع .نشده بود

ش از حد و حرج ياز جمله رنج ب يليبه دلا يماهگ ۴قبل از 
مادر وجود داشت که  ين امکان برايا يمورد طور بهخانواده، 

گر، پس يد ياز سو .شان انجام شوديا ين برايعمل سقط جن
از مسلمانان زمان ولوج  ياريبس ي دهيکه به عق يماهگ ۴از 

 دليل بهشود و يک انسان کامل محسوب مين يروح است، جن
ن يبنابرا. ستيز نياو، سقط جا يحرمت و کرامت انسان

که  يجز زمان ن، بهيجن يماهگ ۴درصورت گذشتن از سن 
قتل  ينوعن يمادر وجود دارد، سقط جن يبرا يخطر جان

در هر حال،  .)۱۱،  ۱۲( محسوب شده و ممنوع خواهد بود
منجر  يکيزيف صينقا دليل به ن،يسقط جنم به ياگر تصم يحت
تولد،  از بعد يزندگ ي ادامه با منافات يا داراي حرج و عسر به

م ين تصميست که اين معنا نيبه ا درست باشد، يمجاز و حت
ک ضعف يتواند نشانگر يچ نظر خطا نباشد بلکه مياز ه
به ). ۱۳(ک انسان کوتاه شده است يرا عمر يباشد ز ياخلاق

 ،حالنيا ، باين راند اخلاقين حاضر در اامتخصص ي دهيعق
 نظر از که است کننده ناتوان يقدر به نيجن يماريب يگاه

 ديسپلازي و شوديم صادر نيجن سقط مجوز زين يقانون
 است يموارد از روح، ولوج از قبل نيجن در هاكليه ي دوطرفه

دارد، اما  يقانون نيجن سقط ونيکاسياند ما کشور در که
 به موقع صيتشخ عدم علت به شده يمعرف مورد در متاسفانه

 نيا در نظر گرفتن با. بود شده گرفته خانواده از فرصت نيا
 شوديم مطرح مورد نيا در يگريد ياخلاق چالش موضوع،

 موقع به صيتشخ عدم و پزشک يط، خطاين شرايدر ا که
 ي دهيبه عق. محرز شده است ين از طرف ويجن يماريب

، ياز منظر اخلاق ين پزشکانين راند، چنيکنندگان در ا شرکت
 يدر واقع، اگر از منظر اخلاق .هستندخسارات  جبران مسؤول
ن امر را يگرا التياخلاق فض ياز تئور يريگم با بهرهيبخواه

فاعل از آن رو که  ،يطين شرايگفت در چند يم، بايه کنيتوج
، يمانند درستکار ييها يژگيمند است و آراسته به و لتيفض

ت موجود او را ي، وضعاست يريپذتيمسؤولصداقت و 
 يقيگو باشد و از مصادخواند که صادقانه پاسخيم ييسو به

ن امر در مقولات يرا ايزد زيبه امور بپره يتوجهيچون ب
 ).۱۳( رديگيم يجالت يمرتبط با رذ

 ي مرحله ياصل درمان که جاآن که ازنيگر ايد ي نکته
 کهنيا به توجه با کنيل است هيکل ونديپ ه،يکل يينارسا يانيپا
 تحت وند،يپ زمان تا ماريب ،است يخاص طيشرا تابع ونديپ نيا

 بر بنا ،ينيبال مورد نيا در). ۵( رديگيم قرار زياليد با درمان
 زمان تا ماريب که شد گرفته ميتصم متخصص پزشکان نظر
 وجود، نيا با. رديگ قرار زياليد تحت مطلوب وزن به دنيرس

 يبرا زياليد شروع بر يمبن پزشکان يينها ميتصم نيوالد
 صيترخ را نوزاد يشخص تيرضا با و رفتندينپذ را نوزادشان

پرواضح است که . دکر فوت زين بعد چندهفته که کردند
، يم درمانين تصمينوزاد در اتخاذ بهتر يناتوانباتوجه به 

م را ين تصمين موظف است که بهتريگزيجا ي رندهيگ ميتصم
از مسائل  يرمنطقيم غيک تصمياتخاذ . ردينوزاد بگ يبرا

مناسب نسبت به نوزادان  ياخلاق يکردهاياست که رو يمهم
-نيدر ا). ۱۴( دهنديالشعاع خود قرا مشدت ناتوان را تحت به

درمان نوزاد با  ي نحوه ين برايوالد يريگ ميجا، تصم
سو اگر نوزاد کياز . روست هروب ياريبس ياخلاق يها چالش

ز ين يترشيگرفت از طول عمر بيز قرار مياليتحت د
ت يفين طول عمر ممکن بود با کيا يشد، ول يبرخوردار م
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 ياريدرد و رنج بس يهمراه بوده و به بها ينييار پايبس يزندگ
جا درمان نوزاد، نيا ايآ. او تمام شود ي نوزاد و خانواده يبرا

ا ي شوديارزشمند محسوب م يمصداق حفظ جان بوده و کار
رو به مرگ  يماريک بيند يزجرآور در فرا ي مصداق مداخله
ر يو س يآگه شيدرخصوص پ يعلم يها است؟ پژوهش

به . نه کمک کندين زميدر ا يريگ ميتواند به تصمي، ميماريب
که  ي، تا زمانيات انسانياحترام و کرامت ح دليل بههر حال، 

مار يد به بينشوند، با يتلق يرمنطقيا غيهوده ي، بيخدمات درمان
درمان،  يهودگيب ي ن هم حق دارند دربارهيارائه شوند، اما والد

اگر  يحت). ۱۵( رنديم بگيقضاوت کنند و براساس آن تصم
د يوضوح برخلاف مصالح کودک باشد، با ن بهيم والديتصم
رند، يبراساس منافع کودک بگ يمين را قانع کرد که تصميوالد

و درمان کودک بر  يدار که مخارج نگهنيکن باتوجه به ايل
ن آن يکه خانواده توان تام يخانواده است و در صورت ي عهده

ف از يداشته باشد، تکل ياديش مشقت زيا براي را نداشته باشد
نه يها را در معرض هز م خانوادهيما حق ندار. شوديساقط ماو 

 يخصوصاٌ زمان. ميست، قرار دهيآنان ن ي که به عهده يو رنج
افته، موجود ي توسعه يهمانند کشورها ،يتيحما يها ستميکه س
 حق نيوالد که معتقدند پزشکان از يارين رو، بسياز ا. نباشد
 زياليد چون رند،ينپذ نوزادشان يبرا را زياليد با درمان دارند
 ليتحم خانواده به ياقتصاد نظر از که ييهانهيهز بر علاوه

هر ). ۳( کنديم وارد آنان به زين ياديز يمراقبت فشار ،کنديم
 يها يماريب ي دسته ه در کشور ما دريمزمن کل ييچند نارسا

ماران از جمله يب يها نهياز هز يو بخش خاص قرار دارد
 چهچنان پژوهشگر، باور به ،شودين ميز آنان تامياليد ي نهيهز

ل يدلا نوزاد خود به يبرا زياليد انجام از ن باز هم،يوالد
 و يتيحما يها مراقبت تحت است لازم ند،کن زيپره ياقتصاد

 امر واقعِ. رنديگ قرار آن نيگزيجا خدمات عنوان به ينيتسک
 شروع ي نهيزم در پزشکان موارد، از يبرخ در که است نيا
 رايز شوند،يم مواجه ييهاچالش با مارانيب ي  خانواده با زياليد

ت، يدر نها. ستين ماريب ي خانواده منتخبِ ز،ياليانجام د شهيهم

ند، ز کنينوزاد پره يز برايالين از انجام ديچه والدچنان
 يهارا ندارند و مراقبت يدرمانگران حق قطع ارتباط درمان

خدمات  عنوان به، يچ مرزيد بدون هيبا ينيو تسک يتيحما
 يصورت در و طيشرا نيا در). ۱۶( ن آن انجام شونديگزيجا
 يتيحما ي شده يسازمانده ي برنامه کي نشود، زياليد ماريب که
 داشته يماريب تيريمد در يمهم سهم توانديم ،ينيتسک و

 و ماريب يبرا جامع يهامراقبت ي کنندهنيتأم برنامه نيا. باشد
 برنامه نيا خدمات تحت که يمارانيب. است يو ي خانواده

 زياليد با درمان از کهنيا رغميعل است ممکن رند،يگ قرار
  ).۲( کنند يزندگ زين انتظار حد از شيب اند،زده سرباز
 يشده، به تئور، با در نظر داشتن مطالب ذکريکل طور به

Beauchamp  وChildress در  يمات اخلاقياخذ تصم يبرا
م که چهار اصل استقلال، يينماياشاره م يپزشک ي حوزه

 دهد يو عدالت را مدنظر قرار م ي، عدم ضرررسانيسودرسان
 يريگ مي، تصمين تئوريمطابق با اصل استقلال از ا). ۱۷(

د در يبا) جا کودک نيدر ا( تيفرد فاقد ظرف يخانواده برا
رسد در يم نظر به، اما )۱۸( حفظ منفعت او باشد يراستا

مانند  ين راند، عوامليشده در ا يارتباط با مورد معرف
، يو مشکلات خانوادگ ي، فشار مراقبتي، نگرانيخستگ

ن، يچن هم. ح باز داشته استيم صحيخانواده را از اخذ تصم
مار يجهت ب ين سودرسانيترشيد بي، بايطبق اصل سودرسان

 يسون اقدام از يکه در خصوص مورد حاضر، بهتر شودلحاظ 
ه اعلام يوند کليپ يپزشکان، نصب کاتتر تا زمان انجام جراح

در . رش واقع نشديخانواده مورد پذ يد، هر چند از سوش
کودک مدنظر ب به يز از آسيز پرهين يعدم ضرررسان يراستا

اصل عدالت،  يمنظور اجرا علاوه، به به. پزشکان قرار داشت
. شوديمطرح ممار يب يبرا يخدمات سلامت ي عدالت در ارائه

کودک با  ي شده، هرچند خانواده يدر خصوص مورد معرف
درمان تا  ي بر نصب کاتتر و ادامه يپزشکان مبن ييم نهايتصم

 ييسون ناهميکن ايسو نشدند له هميوند کليزمان انجام پ
چنان ، آنيستن ير خدمات مراقبتيافت سايعدم در يبرا يليدل
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و  يتيافت خدمات حمايت دريگفت، اهم شيکه در مطالب پ
  .ان شده استيح بين کودکان به تشريا يبرا ينيتسک

 به توجه با ن است کهي، ان مورديگر در ايد يچالش اخلاق
 نيا و کنديم ديتهد را خانواده و نوزاد که موجود مشکلات
 يروان و يجسم مزمن يهايخستگ بالقوه صورت به مشکلات

 يزندگ تيفيک کهنيا و دارد همراه به آنان يبرا ،يديناام و
 ديبا يريتداب چه دارد، قرار ينامطلوب سطح در خانواده و ماريب

 يتيحما و ينيتسک خدمات ي ارائه ياخلاق منظر از و ديشياند
 يهايماريب که دکر اذعان ديبا بود؟ خواهد چگونه آنان يبرا

 روند در ياساس راتييتغ که هستند يعوامل از يکي مزمن
 در. کننديم جاديا هاآن يهاخانواده و افراد يعاد يزندگ
 زين را يو ي خانواده بلکه ماريب تنها نه ها،يماريب نيا ،واقع

 ماريب از مراقبت بهتر، عبارت به). ۱۹( دهنديم قرار ريتاث تحت
 بر که سازد يم مواجه يا دهيعد مشکلات با را نامراقب ،ناتوان

 است قادر و دارد يمنف اثرات آنان يروان و يجسم سلامت
 مراقبت نديفرا در. کند دارخدشه زين را آنان يخانوادگ روابط

 و کننديم دايپ يزندگ بر کنترل عدم احساس نامراقب مار،يب از
 خصوص در فشار نيا که کننديم تجربه ياديز يمراقبت فشار
 در). ۲۰( است ترشيب هيکل مزمن يينارسا به انيمبتلا نامراقب

-يم تحمل يخانوادگ نامراقب که يتيمسؤول نيسنگ بار ت،ينها
 و شود يم ليتحم ها خانواده بر که يمال يفشارها و کنند
 از مراقبت يبرا ديبا خانواده که يطولان زمان مدت نيچن هم

 از يدرجات و يزندگ تيفيک کاهش سبب کنند، صرف مارانيب
 بجنورد شهر در يامطالعه جينتا ).٢١( شوديم آنان در يديناام

 به مبتلا مارانيب نامراقب در ديام نييپا سطوح نشانگر زين
 از يکي خصوص، نيا در). ۲۲( بوده است هيکل مزمن يينارسا

 به مبتلا مارانيب ي خانواده از تيحما منظور به که ياقدامات
 نيا يتوانمندساز داشت، نظر در توان يم هيکل مزمن يينارسا

 که داد نشان شهرکرد در يگريپژوهش د جينتا. ستهاخانواده
 سبب محورخانواده يتوانمندساز ي برنامه ياجرا

 امر در زياليد با درمان تحت مارانيب ي خانواده يتوانمندساز

  ). ۲۳( است شده مارانيب از مراقبت
 يينارسا به انيمبتلا ي خانواده که رسديم نظر به گونهنيا 
 قدرت تواننديم ،يزندگ به مثبت نگرش داشتن با هيکل مزمن

 بار از دهند، ارتقا موجود متعدد مشکلات با را خود يسازگار
 تيفيک تينها در و بکاهند خود يروان و يجسم يهايخستگ
 کارکنان مساعدت با امر نيا. بخشند بهبود را شانيزندگ
 در يدرمان کارکنان بر ن،يبنابرا ؛شوديم ريپذامکان يدرمان

 مورد را خانواده و ماريب که است واجب مختلف يهاعرصه
 منبع نياول و نيترمهم خانواده رايز دهند، قرار خود توجهات

 ضمن. شوديخصوصا کودک محسوب م ماريب يبرا يتيحما
 ي عرصه مددکاران و شناسان روان ويژه به يدرمان کارکنان که آن

 به کمک جهت در مار،يب درمان طول در تواننديم زين سلامت
  . باشند کوشا آنان يدواريام يارتقا منظور به خانواده

کننده در  د شرکتيطبق نظر اسات يشنهاديپ يراهکارها
    اندر ي جلسه
 جهت يتيحما و ينيتسک ،يخدمات طب ي ارائه منظور به

 جاديا آنان، يهاخانواده و هيکل مزمن يينارسا به مبتلا نوزادان
 يهارشته پزشکان مشارکت با يچندتخصص يهادرمانگاه
 ديبا يمددکار و يشناس روان ،يپرستار کارشناسان مختلف،

 به خدمات ي ارائه و ثبت ي سامانه ياندازراه. رديگ قرار مدنظر
 با ه،يکل مزمن يينارسا به انيمبتلا ويژه به مزمن يهايماريب

 ياريهم ،يپزشک آموزش و درمان بهداشت، وزارت کمک
 نهيزم نيا در توانديم نهاد،مردم يهاسازمان و خاص يهامهيب

 به ما کشور در تاکنون گر،يد ينگاه از. باشد رهگشا
 طور به نوزادان و کودکان ي طهيح در ينيتسک يها مراقبت

 از قادرند هامراقبت گونه نيا واقع، در. است نشده توجه يجد
 يزندگ تيفيک و بکاهند آنان يهاخانواده و مارانيب رنج و درد
 يهامراقبت کولوميکور رود،يم ديام. بخشند بهبود را آنان
 يليتکم ي دوره عنوان به نوزادان و کودکان جهت ينيتسک

 نيا از تا شود نيتدو کشورمان يپزشک آموزش در) پيفلوش(
 آنان يهاخانواده و نيسن نيا مارانيب به نسبت رهگذر
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 از ترشيب آنان يانسان کرامت و شود اعمال يا ژهيو توجهات
 يانداز راه زمان تا رسد يم نظر به .رديگ قرار توجه مورد گذشته

 ياخلاق مسائل ي درباره گفتن سخن ادشده،ي يليتکم ي دوره
 نوزادان و کودکان ي طهيح در ينيتسک يهامراقبت به مربوط

 يامر بدحال، نوزادان جهت يزندگ انيپا يهامراقبت ويژه به
 يها تهياستقرار و مشارکت کم ،علاوه به. باشد دهيچيپ اريبس

و  ين موارديچن ي توانمند در مشاوره يمارستانياخلاق ب
در  ينياخلاق بال يراهنماها ي ده و ارائهيچيپ يها يريگميتصم
 يريپذبيها و آسيماريب يدگيچيط خاص با توجه به پيشرا

، يطين شرايخانواده در چن يريکودکان و نوزادان و درگ
به کار  يکرد فرديها از رويريگ ميضرورت دارد تا تصم

ق داخل يدق يهايابيگر، ارزياز جهت د. ابدير ييتغ يگروه
تر مادر  شيتواند از رنج بيم موقع و انجام مداخلات به يرحم

  .کند يريگ شيو پس از آن پ يباردار يو خانواده در ط
  يريگ جهينت

 ينيتسک و يتيحما ،يخدمات طب ي ن مطالعه، ارائهيدر ا
آنان  يهاخانواده و هيکل مزمن يينارسا به مبتلا نوزادان جهت

مشتمل بر  يستياخلاق ز ي به اصول چهارگانه يبا نگاه
مورد بحث  و عدالت، ي، عدم ضرررسانياستقلال، سودرسان

 يهابرنامه حاضر، حال در که است نيا تيواقع. قرار گرفت
 يهايريگميتصم ي درباره يرانيا يهاخانواده يبرا يمدون
 کي به مبتلا که ينوزاد يبرا يزندگ انيپا ي مرحله در حيصح

 است نشده يطراح ،است يزندگ ي دکنندهيتهد مزمن يماريب
 مثل يزندگ از دوره نيا به مربوط ياساس مسائل جهت و

 در ديترد دچار ،يزندگ ي کنندهيطولان يها درمان از استفاده
. رنديگيم نامناسب ميتصم گاه و شونديم يريگميتصم
 به نيدر ابتدا چن شد، ذکر مورد نيا يمعرف در که گونه همان
 يآرا خلاف بر که يميتصم با خانواده که شوديم متبادر ذهن

 فراهم را نوزاد زودهنگام مرگ موجبات گرفتند، پزشکان
و  يني، تسکيکرد اخلاقيک روياز  يريگ بهره لذا. کردند

مار و يب يزندگ تيفين خدمات، کياست؛ ا يضرور يتيحما

خدمات  ي بخشد و با ارائهيرا بهبود م يو ي خانواده
مار، به يب يمحور، ضمن کاستن از مشکلات جسم خانواده
 يماريب يو روان يو از تبعات اجتماع کردهها کمک خانواده

م يکه نوزاد از اخذ تصم نيعلاوه، با توجه به ابه. کاهديم
، به يتيحما يهاگروهن يخود عاجز است، ا يبرا يدرمان

 از زيپره و يمنطق ليدلا بر هيتک با کنند تايها کمک مخانواده
 نيتر کم که رنديبگ يميتصم ار خود،يو با اخت ياحساس ليدلا

به  يتواند تا حديم کردين رويا .کنديم ماريب ديعا را ضرر
ح ين تا چه حد صحيم والدين ابهام کمک کند که تصميرفع ا

  .بوده است
  يقدردان و تشکر

 راند نيا در که يبزرگواران و دياسات يتمام مشارکت از
 م،يشد مندبهره شانيا نظرات از و بودند ما همراه ياخلاق

  .ميدار را يسپاسگزار تينها
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Abstract 
Chronic renal failure in infants is a life-threatening condition that can also severely affect their families. 
Patients and their families are under great physical, mental and social pressure, and therefore require 
medical, palliative and supportive care. Moreover, ethics has an important role in care for these infants and 
their families. The purpose of this study was to identify an ethical approach to providing medical, supportive 
and palliative services for infants with chronic renal failure and their families. The study was based on a case 
report in the Medical Ethics Grand Rounds of the Children's Medical Center in Tehran, Iran. The case 
pertained to a male newborn infant with diagnosis of renal failure. Assessments indicated severe bilateral 
hydronephrosis and multicystic dysplastic kidneys accompanied by high creatinine levels. The patient 
underwent surgery but further evaluations revealed a low glomerular filtration rate accompanied by elevated 
blood pressure. The physicians suggested insertion of a catheter for CAPD (continuous ambulatory 
peritoneal dialysis) after the initial peritoneal dialysis until a kidney transplant was performed. The proposal, 
however, was rejected by the parents and the patient was discharged by their consent. A few weeks later, the 
infant expired at home. It seems that health professionals need effective ethical strategies to offer medical, 
supportive and palliative services for infants with chronic renal failure and their families. 
Keywords: ethical decision making, supportive and palliative services, chronic renal failure, abortion 
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