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  دیشد توأم یمنیا صینقا به مبتلا رخوارانیش ینیبال تیریمد در یاخلاق يهاجنبه
  ٤ قرگزلو محمد ،٣ينژادسرور نينسر ،٢* حمولهيمردان مرجان ،١وريکد حهيمل

  
  مورد     يمعرف

  چكيده
 ـمتغ نقـص  و T يهـا تيلنفوس ديشد نقص با که است يارث و هياول يمنيا نقص نشانگان کي ديشد توأم يمنيا نقص  شـمار  در ري

 يبيترک يمنيا صينقا به مبتلا کودکان ينيبال تيريمد در ياخلاق يهاجنبه يابيارز مطالعه، نيا هدف .شود يم انينما ،B يهاتيلنفوس
 ـ مرکـز  يپزشک اخلاق ي نهماها راند گراند در يواقع يا نمونه اساس بر حاضر ي مطالعه .بود ديشد  .شـد  انجـام  تهـران  کودکـان  يطب

 ـاوا از مکـرر  يهـا عفونت ي سابقه ماهه، ٦ کودک .بود ديشد توأم يمنيا نقص صيتشخ با پسر رخواريش کي شده، يمعرف ي نمونه  لي
 يو .بودنـد  جامعـه  ياقتصـاد  - ياجتمـاع  نييپـا  سطح از و منسوب او نيوالد .داشت مارستانيب در مکرر يهايبستر و يرخوارگيش

 گسـترده  يهاعفونت با که بود يپسر خانواده سوم فرزند .بودند سالم و دختر خانواده، دوم و اول فرزند که بود خانواده چهارم فرزند
 مغـز  ونـد يپ ي مسـأله  معالج، پزشک يسو از .بود هکرد فوت تينها در و شده ياپيپ مشکلات دچار تولد بدو در ونيناسيواکس يپ در

 او از ياريبس که ييدعاگو فرد به مراجعه جهت هيتوص او، نيوالد به کودک ي هيهمسا اما شد، مطرح شده يمعرف کودک يبرا استخوان
   .است هکرد اند،گرفته شفا

 چـارچوب  نيا در .شود يم ماريب يزندگ تيفيک بهبود و عوارض کاهش باعث ،ديشد توام يمنيا صينقا به انيمبتلا موقع به درمان
-يب مانند موضوع، ياخلاق جوانب به ديبا ،حال نيع در .کند يم دايپ ياخلاق هيتوج نوزادان، زودهنگام يها يابيارز و يغربالگر انجام
 قابل و يکاف اطلاعات ي ارائه عدم کودک، ي خانواده به رمعقوليغ ياه  نهيهز ليتحم تست، انجام ضرورت يعلم يارهايمع به يتوجه
 و يص ـيتشخ امکانات به عادلانه يدسترس عدم درمان، ي ارائه و تست انجام به آنان تيرضا گرفتن دهيناد و کودک ي خانواده به درک
 خـدمات  خاص، موارد در توانند يم سلامت ي عرصه کارکنان وجود، نيا با .داشت تيعنا کودک يخودمختار به توجه عدم و يدرمان
 يمنيا صينقا به انيمبتلا يبرا يروان و يجسم ابعاد تمام داشتن نظر در با و يتيحما و ياخلاق يدکريرو با را خود يمراقبت و يدرمان

  .کنند اجرا آنان يها خانواده و
  کودک د،يشد يبيترک يمنيا نقص اخلاق، :يديکل واژگان

  
   

                                                
   ، تهرانتهراني پزشک علوم دانشگاه کودکان،ي طب مرکز نوزادان، گروه استاد،١ 
  تاري، دانشگاه علوم پزشکي ايران، تهرانپرس روان گروه ار،ياستاد ٢
  ، تهرانتهراني پزشک علوم دانشگاه، )ره(ي نيخم امامي مارستانيب مجتمع ،يپزشک اخلاقي دکترا ٣ 

  تهران، تهراني پزشک علوم دانشگاه کودکان،ي طب مرکز کودکان، گروه ار،يدانش  ٤
ي پزشک علوم دانشگاهيي ماما وي پرستار دانشکده ،ياسمي ديرش ديشه ابانيخ ونک، دانيم از بالاتر ،)عج( عصريول ابانيخ تهران، :نشاني *
  Email: mardanimarjan@gmail.com ،٠٩١٣٢٨٦٤٠٧٧ :تلفن ،رانيا
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   مقدمه

 که هستند هايماريب از يگروه هياول يمنيا نقص اختلالات
 ريسا و عفونت جاديا بدن، يمنيا ستميس فيتضع سبب

 .)١( شونديم بدن به هازميارگان ي حمله از يناش عوارض
 ليدل به و شوند يم متولد هياول يمنيا نقص با مردم از ياريبس

 را مختلف يها عفونت مکررا خود يزندگ يط در نقص نيا
 اي ديشد توأم يمنيا صينقا ان،يم نيا در ).٢( کنند يم تجربه

Severe Combined Immunodeficiency (SCID)، 
 ديشد نقص با که هستند يکيژنت اختلال ۱۰ از شيب بر مشتمل

 مشخص ياختصاص يهايباد يآنت ديتول و يسلول يمنيا در
 از يماريب نيا رخداد که شود يم زده نيتخم .شوند يم

 از ).۳( است نوزادان تولد در مورد ۱۱۰۰۰۰۰ تا ۱۵۰۰۰۰
 سالم و يعيطب تولد بدو در ،SCID به مبتلا نوزادان که جا آن
 مثل يمادر يهايباديآنت توسط ابتدا، در و رسنديم نظر به
 از يمين از شيب ،)۴( شونديم حفاظت ،G نيمونوگلوبيا

 اما .)۵( شوندينم داده صيتشخ عارضه، نيا به مبتلا نوزادان
 ۴-۷ نيسن در طلبفرصت يهاعفونت ،يماريب شرفتيپ با

 يرهگشاتواند يم امر نيا که کننديم گرفتار را آنان يماهگ
 تمام در ).۴( باشد يماريب صيتشخ ي نهيزم در متخصصان

 موسيت از T يهاتيلنفوس ديتول عارضه، نيا به مبتلا نوزادان
 و B يهاسلول يبيترک نقص در .است افتهي کاهش شدت به
T، از يبعض در ،يعيطب ي کشنده يهاسلول فقدان بر علاوه 

 ن،يبنابرا .شوديم دهيد هاعفونت برابر در مقاومت عدم موارد
 ،يقارچ ،ييايباکتر يها عفونت انواع به ابتلا مستعد نوزادان

 نيع در ).۳( شونديم رشد در يينارسا جهينت در و يروسيو
 نيا بروز زانيم به توانيم يغربالگر از استفاده با حال،

 با ).۶( داشت يماريب بر يمطلوب تيريمد و برد يپ يماريب
 يغربالگر يبرا شنهاديپ نياول موضوع، نيا تياهم به توجه

 همکاران و Buckley توسط ،يماريب نيا با رابطه در نوزادان
  ).٧( شد ارائه يلاديم ١٩٩٧ سال در

 خواهد کشنده نشود، درمان SCID اگر گر،يد يسو از
 جاديا از شيپ يمنيا ستميس يبازساز چهچنان واقع، در .بود

 تر کم يعمر طول مبتلا کودکان نشود، انجام يجد يهاعفونت
 يماريب درمان اگر ان،يم نيا در ).۸( داشت خواهند سال ۲ از
 ،شود انجام نييپا نيسن در سازخون ياديبن يهاسلول ونديپ با

 يماريب صيتشخ با که يطور به شد؛ خواهد بقا بهبود به منجر
 ۹۴ از شيب نوزاد، يزندگ نخست روز ۱۵ در اي تولد بدو در

 سازخون ياديبن يها سلول ونديپ با تواننديم مارانيب از درصد
 يد نيآدنوز ميآنز با ينيگزيجا درمان البته ).۹( شوند درمان

 بود خواهد کنندهکمک زين ميآنز نيا کمبود رفع منظور به نازيآم
-ژن ،يماريب نيا در کنندهکمک يهادرمان گريد از ).۱۰(

 يبرا يماندگار نيبهتر همه، نيا با ).۱۱( است يدرمان
 گسترش از شيپ يماريب که داد خواهد رخ يزمان ان،يمبتلا

 ،يماريب نيا در که آن ضمن ).۴( شود داده صيتشخ هاعفونت
 اطاتياحت تيرعا و زنده يروسيو ونيناسيواکس از زيپره
 رايز است، يالزام رخوارانيش جهت ونيزولاسيا به مربوط

 باشد کشنده آنان يبرا توانديم زين يمعمول يهاعفونت يحت
)۱۲.(  

 درمان و صيتشخ اگرچه ذکرشده، مطالب به تيعنا با
 بهبود و سلامت در يمهم اريبس نقش شده، مطرح يماريب
 يمتعدد عوامل داشت، خواهد يمارانيب نيچن يزندگ تيفيک
 بودن نييپا ها، يغربالگر انجام از رموجهيغ هدف جمله از

 به رمعقوليغ يهانهيهز ليتحم و کودک ي خانواده يمال توان
 و يصيتشخ امکانات به مارانيب يدسترس عدم امکان ها،آن

 درمان ها، تست انجام از نيوالد امتناع اي  تيرضا ،يدرمان
 بروز امکان کودک، يخودمختار به يتوجه يب و کودک

 يضرور ن،يبنابرا .داشت خواهد همراه به را ياخلاق معضلات
 و انيمبتلا نيا با مواجهه در يمراقبت و يدرمان کارکنان است

 ابعاد به يماريب بهتر تيريمد منظور به آنان يهاخانواده
   .باشند داشته تيعنا زين موضوع ياخلاق
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 تيريمد در يقاخلا يهاجنبه نييتب هدف با مقاله نيا در
 طرح ضمن د،يشد توأم يمنيا صينقا به مبتلا کودکان ينيبال
 يطب مرکز يپزشک اخلاق راند گراند در يواقع مورد کي

 نظرات يبررس و نقد به تهران؛ يپزشک علوم دانشگاه کودکان
  .است شده پرداخته کنندهشرکت دياسات

  SCID به کودک نياول يابتلا ي خچهيتار بر يگذر
David Phillip Vetter )نياول )يلاديم ١٩٧١ -١٩٨٤ 

 تيريمد تنها زمان، آن در .بود يماريب نيا به مبتلا کودک
 کي در ونيزولاسيا ،يماريب نيا با متولدشده کودکان يبرا
 شود انجام استخوان مغز ونديپ که يزمان تا بود لياستر طيمح

 خارج خود مادر رحم از نوزاد که نيا از بعد بلافاصله ).١٣(
 يخواب تخت .شد کروبيم از يعار طيمح کي وارد شد،

 .شد آماده تولد هنگام در کودک يبرا سترون ي لهيپ شکل به
 لياستر سترون، طيمح به ورود از قبل لباس و غذا هوا، آب،

 يعاد يزندگ کي خلق يبرا يپزشک ميت و نيوالد و شدند يم
 ادامه، در .)١٣( کردند يم تلاش ل،ياستر طيمح داخل در

 ندکرد درست کودک يبرا مخصوص لباس کي ناسا محققان
 از کودک تا داد يم اجازه سترون، طيمح به يالوله اتصال با که
 يآلودگ خطر بدون را خارج جهان در رفتن راه و شده دور آن

 يقطع درمان به موفقها  تلاش ت،ينها در ).١٤( کند تجربه
 خواهرش از را استخوان مغز ونديپ کنيل نشد ماريب يبرا
 و شده تب به مبتلا وند،يپ از پس يچند او .کرد افتيدر

 استخوان، مغز ي دهنده که داد نشان يکالبدشکاف .درگذشت
 .است داشته استخوان مغز در بار، نياپشت روسيو از ياثر

 ياحرفه تعهد و يپزشک اخلاق ي جنبه از ديويد يزندگ
 يو مرگ ،يطرف از .است داشته يپ در را ياريبس يهاچالش

 به يماريب نيا شناخت مورد در را ياريبس اطلاعات توانست
   .)15( کند ارائه يعلم ي جامعه

  مورد يمعرف
 مرکز ياخلاق راند گراند ي جلسه در مطالعه نيا ي نمونه

 نقص يها يبيمار ي هفته با زمانهم که تهران کودکان يطب

 ٩ تا ٢ با مصادف آوريل، ٢٩ تا ٢٢ يهاخيتار در اوليه ايمني
 يبرا .شد يمعرف د،يگرد برگزار ،١٣٩٤ ماهارديبهشت

 لياوا از مکرر يهاعفونت ي سابقه با ماهه ۶ پسر رخواريش
 صيتشخ مارستان،يب در مکرر يهايبستر و يرخوارگيش

 نييپا سطح از و منسوب ماريب نيوالد .شد داده يمنيا نقص
 چهارم فرزند کودک .هستند جامعه ياقتصاد - ياجتماع
 يخاص مشکل و دختر خانواده دوم و اول فرزند .بود خانواده

 تولد بدو از که بود يپسر خانواده سوم فرزند اما نداشتند،
 گسترده يهاعفونت با تينها در و شده ياپيپ مشکلات دچار

 امکان با خانواده گر،يد طرف از .بودکرده  فوت يماهگ ۱۵ در
 بند از ياديبن يهاسلول خون از استفاده گر،يد فرزند داشتن

 هايماريب از يبرخ درمان يبرا ونيزيتلو از را نوزاد ناف
 ونديپ ي مسأله معالج، پزشک يسو از علاوه، به .بودند هديشن

 اما بود، شده مطرح کودک نيا يبرا زين استخوان مغز
 فرد به مراجعه جهت هيتوص آنان به خانواده نيا ي هيهمسا
  !است داشته را اند،گرفته شفا او از ياريبس که ييدعاگو
 در کنندهشرکت متخصصان شده، يمعرف مورد به توجه با

 جز به که بودند هاپرسش نيا به ييگوپاسخ درصدد جلسه نيا
 را يمنيا نقص دچار ماريب يگريد موارد چه ،يماريب رنج

 مارانيب نيا قبال در پرستار و پزشک ي فهيوظ دهد؟ يم عذاب
 مارانيب به يشناس روان و يتيحما خدمات ي ارائه ست؟يچ

 اخلاق ،حاضر حال در ؟باشدبايد  گونهچ هياول يمنيا نقص
 در کودکان نيا مورد در را نيبال در آن بردرکا و يا حرفه
 کشور يدرمان ستميس و د؟يکن يم يابيارز چگونه رانيا کشور

 مشکلات دچار ماريب که بشود راهکارها کدام به مجهز به ديبا
   ؟شودن يتر بيش

  بحث
 رامونيپ ياخلاق راند نيا در کنندهشرکت متخصصان

 مطابق .کردند ارائه را يگوناگون نظرات شده مطرح يهاپرسش
 و دارد ياگسترده ي دامنه يا حرفه اخلاق ،متخصصان نظرات

 اندازد، يم هيسا يدرمان کارکنان ياحرفه اعمال از ياريبس بر
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 در يعلم ضوابط حيصح تيرعا بر علاوه که ياگونهبه
 ابعاد تيرعا و يروان يازهاين به توجه ،يماريب با مواجهه
   .رديگيم قرار آن چارچوب در زين ماريب حقوق مختلف

 يفراوان يهارنج آنان، نيوالد و SCID يدارا کودکان
 بودن مزمن به مربوط آنان يهارنج از يبخش .کنند يم تجربه

 است آن آورسرسام يهانهيهز و مکرر درمان به ازين و يماريب
 رنج به يماريب نيا از يانواع در يقطع درمان وجود عدم که

 کودکان نيا يهارنج از يگريد بخش .ديافزا يم موجود يروان
 ينوع به را آنان که دارد يبستگ يماريب تيماه به خاص طوربه
 کودکان نيا .کنديم محروم يعاد يزندگ کي داشتن از

 ينيبشيپ طور به و دارند ازين يخاص يهامراقبت به همواره
 حال شرح .کننديم دايپ مکرر يهايبستر به ازين ،يانشده

 دنبال به خانواده، سوم کودک که دهديم نشان ذکرشده
 هکرد فوت ونيناسيواکس از پس نظر به و مکرر يها عفونت

 به منجر صيتشخ خصوص در يقيدق اطلاعات چند هر .است
 ي خچهيتار به نگاه با اما نبود، دسترس در مذکور کودک فوت

 بوده SCID به مبتلا زين او که زد حدس توانيم کودک نيا
 و مکرر يهاعفونت مانند يموارد به توجه ن،يبنابرا .است

 از ون،يناسيواکس از پس يجد مشکلات بروز و رمعموليغ
 دوران در يمارانيب نيچن به شک يبرا ديبا که هستند يموارد
 ازدواج ي خچهيتار وجود با ،چنين هم .شود منظور يکودک

 که گونههمان رد،يگ صورت يمنيا صينقا به شک ديبا ،يليفام
 حائز ي نکته گريد .بودند منسوب زين شده يمعرف مورد نيوالد
 در کنندهشرکت متخصصان توجه مورد که جانيا در تياهم

 نيا ييشناسا يبرا اگر که بود آن داشت، قرار بحث نيا
 هارنج از ياريبس از توانيم رد،يگ صورت يغربالگر کودکان

 خواهد را شانيهاخانواده و آنان بانيگر که يماتيناملا و
 جهت يغربالگر که يجوامع در يحت .کرد يريگ شيپ گرفت،
 در را يماريب نيا توانيم ،شود ينم انجام يماريب نيا ييشناسا
 از استفاده با تولد از پس يکوتاه زمان مدت اي تولد زمان

 مطلق شمارش نييتع و يطيمح خون يهاسلول شمارش

 ياريبس در حال، نيا با .داد قرار صيتشخ مورد ها،تيلنفوس
 يماريب ،نکند بروز يجد عفونت کي که يزمان تا موارد از

  ).۸( شودينم داده صيتشخ
 پزشک بحث، نيا در کنندهشرکت پزشکان نظرنقطه از
 يماريب درمان و يجسم مسائل به توجه بر علاوه معالج

 ي ارائه و کودکان نيا يعاطف و يروان مسائل به ديبا کودک،
 جاديا رنج، و درد کاهش .کند توجه زين منسجم خدمات
 ي ارائه در يمهم نقش يزندگ تيفيک به توجه و آرامش

  .دارد کودک يازهاين اساس بر نگرکل و منسجم خدمات
 سلامت خدمات گونه هر ي ارائه يپزشک اخلاق دگاهيد از

 نيا در .رديپذ صورت خدمت ي رندهيگ منافع يراستا در ديبا
 ترعيسر صيتشخ ليدل به غربالگری تست انجام خاص، مورد

از  ،يو يزندگ تيفيک بهبود و نوزاد موقع به درمان و عارضه
 زين مورد نيا در اما ؛)۱۶-۱۸( است هيتوج قابل ينظر اخلاق

 ياخلاق ملاحظات ديباغربالگری  يهاتست موارد ريسا مانند
 از حاصل اطلاعات که جاآن از .)١٩( کرد تيرعا را خاص
 ،هست زين يماريب يخانوادگ ي قهساب انگرينما تست، انجام

 استقلال به احترام سبب به تنها نه يرازدار اصل تيرعا
 خانواده افراد ي هيکل يرازدار تيرعا لحاظ به بلکه کودک،

  ).٢٠( دارد تياهم
 را ماريب کودک رنج که خانواده از تيحما آن، بر افزون 

 داشته، عهده بر آن درمان و يماريب تيماه جهت از تنها نه
 هستند يکودکان نيچن درمان اديز اريبس يهانهيهز ريگيپ بلکه

-توسعه يکشورها از ياريبس در .رديگ قرار نظر مد ديبا زين

 يبرا که ييهايماريب نيچن اريبس ي نهيهز ليدل به افته،ي
 يها يماريب عنوان باها  يماريب نيا ،است کمرشکن هاخانواده

 قرار نهاد مردم اي هيريخ يها سازمان و دولت پوشش تحت نادر
 سلامت تحول طرح در ما کشور در ،خوشبختانه .رنديگيم

 ليدل به هنوز اما است، شده ييهاتلاش جهت نيا در ينوع به
 چون ييداروها ي هيته مثل يموارد ار،يبس يهانهيهز

 مساعدت ازمندين هاخانواده نيا يبرا يديور نيمونوگلوبيا
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   .استتر يجد
 ليتحم عدم و سلامت منابع ي عادلانه صيتخص جهت

 نيا انجام تا است لازم يو ي خانواده و ماريب به اديز ي نهيهز
 رديپذ صورت مشخص و يانتخاب صورت به همواره هاتست

 حيصح يرسان اطلاع راستا، نيا در تأمل قابل ي نکته اما ،)١٩(
 انجام ديفوا با ارتباط در پزشکان ژهيو به سلامت نظام ريفراگ و
 ليدل به ،گريد يسو از ).١٦،  ١٩،  ٢٠( ستهاتست گونه نيا

 دولت تا است لازم ،يصيتشخ يها روش نيا يبالا  ي نهيهز
 نيا انجام ي نهيهز نيتأم در سلامت گذاران استيس و

 ،يطرف از ).١٩( کنند تيحما را ها خانواده ها يابيارز
 افتيدر يبرا دارند قصد که داشتند اظهار ماريب ي خانواده

- نقطه از .شوند متوسل سيدعانو يفرد به يدرمان يهاکمک

 يمعنو هوش يارتقا با جلسه، نيا در حاضر متخصصان نظر
 يونيزيتلو يهابرنامه قيطر از ژهيو به ماران،يب نيا ي خانواده

 يدرمان اطلاعات از يبرخ کردند اظهار خانواده خود که
 توانيم بودند، کرده افتيدر قيطر آن از را يماريب به مربوط

 به درمان جهت کهآن يجا به تا رساند ياري هاخانواده نيا به
 مراجعه دارند، زين يکلاهبردار قصد بعضاً که افراد گونه نيا

 .اموزنديب را يمعنو يروهاين به خردمندانه توسل يهاراه کنند؛
 مسائل با ارتباط در جامعه افراد دانش سطح بردن بالا علاوه، به

 در يمهم اريبس نقش غلط، يباورها بر ريتأث با ،يبهداشت
 توجه با ،گريد يسو از .داشت خواهد جامعه سلامت يارتقا

 را نيوالد تيرضا ديبا تست، انجام بودن يارياخت ي جنبه به
 ي ارائه رونيا از ؛کرد جلب درمان ي ارائه و تست انجام جهت

 دارد ياديز تياهم تست، انجام از پس و قبل يها مشاوره
 انجام طيشرا نييتب جهت ييهادستورالعمل نيتدو و )٢١(

 دگاهيد از .)۱۹( است يضرور ،ياجبار صورت به تست
 ي همه مانند جلسه، نيا در کننده شرکت يپرستار کارشناسان

 نيا از مراقبت در يمهم نقش پرستاران مزمن، يهايماريب
 از شيب مزمن، يهايماريب کهنيا ژهيوبه .دارند انيمبتلا

 .دارند ازين يعاطف و يتيحما خدمات به ،يدرمان خدمات

 کودک خود به تنها نه ،يبستر زمان در يخدمات نيچن ي ارائه
 از پس علاوه،به .است تياهم حائز هم خانواده به بلکه
   .است مهم منزل در يپرستار امکان، صورت در و صيترخ

 اظهار بحث، نيا در کنندهشرکت يشناس روان کارشناس
 مارانيب نيا مزمن، يهايماريب با مارانيب گريد مانند که ندکرد

 حائز آنان از تيحما و دارند يفراوان يعاطف مشکلات زين
 تيهو به ندادن اصالت که يطور به است؛ ياژهيو تياهم

 از غفلت موجب ،يو از انگارانه نيماش يتلق و ماريب يستيز
 ياساس مشکلات از يکي نيا و شوديم يماريب يروان ابعاد
 نيا از ييهايماريب در آن يامدهايپ که ماست سلامت نظام

 و يامشاوره خدمات به مارانيب نيا .است مشهود کاملا ل،يقب
 توجه با است ممکن خدمات نيا که دارند ازين خاص يتيحما

 ديبا مشاوران .باشد متفاوت خانواده هر يهاارزش به
 هاآن ارياخت در مارانيب نيا به کمک يبرا را يخاص اطلاعات

-پژوهش انجام ازمندين اطلاعات نيا از يبرخ که دهند قرار

 يفيک قيتحق يکردهايرو از يريگبهره با مرتبط يبوم يها
 ممکن که ياطلاعات از يبرخ حاضر، حال در واقع، در .است
 ترحيصح يريگميتصم يبرا و کند کمک مارانيب نيا به است
 وجود تر بيش يهاپژوهش به ازين و ستين موجود باشد، لازم
  .دارد

 ي دربردارنده که پرسش نيا به پاسخ در نظرانصاحب
 مورد در آن ينيبال بردرکا و يا حرفه اخلاق عملکرد يچگونگ
 اظهارنظر نيچن بود، کشور در يمنيا صينقا به مبتلا کودکان

 تحت تاکنون، ربازيد از ما پزشکان از ياريبس اگرچه که ندکرد
 حقوق و ياخلاق قواعد به خود، يفرد و ياخلاق الزامات ريتاث

 قائل آن يبرا ياديز تياهم و داشته توجه مارانيب مختلف
 نيا يسامانده و بوده ياقهيسل عموماً رفتارها نيا اما اند، بوده

 که است يکوتاه مدت ،ياحرفه اخلاق چارچوب در قواعد
 ن،يبال در ياحرفه اخلاق کاربرد .است گرفته قرار توجه مورد

 يراه که است يفروان يعمل و يعلم يهاتلاش مستلزم
 يسو از ياخلاق ياحرفه برخورد کي .دارد شيپ در يطولان
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 و حيصح و يعلم ي مواجهه شامل سلامت، ي عرصه کارکنان
 افتيدر مستلزم که است يماريب نيا ابعاد ي همه با ولانهمسؤ

 يهاحوزه نظران صاحب يفکرهم و شواهد بر يمبتن اطلاعات
 نيا متعدد مشکلات حل جهت در مرتبط يياجرا و يعلم

 تيريمد کي ازمندين مارانيب نيا مشکلات حل .است مارانيب
 کارآمد و مشخص يياجرا ضوابط وجود زين و جامع و حيصح

  .است
 مارانيب نيا در متخصصان دگاهيد از که يگريد ي نکته

 به توجه و ،يرمنطقيغ يهادرمان از زيپره است، تياهم حائز
 مشکلات به جامع نگاه .است يمارانيب نيچن يزندگ تيفيک
 يدرمان -يبهداشت خدمات مناسب ي ارائه مستلزم ماران،يب نيا
 و مراقبت ي ارائه مقابل، در و هودهيب يهادرمان از زيپره و

 تلاش ديبا ،يکل طوربه .است مارانيب نيا به تيفيباک يخدمات
 با ،ياقهيسل و يسطح ،يمقطع يبرخوردها يجا به تا شود

 معتبر، شواهد بر هيتک با و مرتبط يهاحوزه متخصصان کمک
 ينيبشيپ با و شده يبررس و مطالعه جامع طور به مسأله ابعاد
 .شود نييتع آن يبرا مناسب يراهکارها مختلف، يهاتيموقع

 ياختصاص و تيحساس ،ياثربخش -   نهيهز بر علاوه ،راستا نيا در
 يهاجواب زانيم کاهش با تا دارد ياديز تياهم تست، بودن

 ).٢٢( شود ارائه ديمف و استاندارد يدرمان تست، کاذب

 با که داشت توجه زين نکات نيا به ديبا ،حال نيع در
 کي به مربوط مشکلات حل يبرا که ييراهکارها وجود
 چه تا و حد چه تا شوند،يم مطرح ناتوان شدتبه کودک

 اي ؟کرد کودکان نيا مصروف را جامعه امکانات ديبا يزمان
 ديبا را جامعه يدرمان ي بودجه از مقدار چه و چگونه کهنيا

 نيا به پاسخ جهت ؟)۲۳( داد اختصاص کودکان گونهنيا به
 يهاتست با ارتباط در يگذار استيس ضرورت سؤالات،

  ).۲۴( شود يم مطرح آن جوانب وغربالگری 

 نظرانصاحب توسط شده ارائه يشنهاديپ يراهکارها
  جلسه در کننده شرکت

 د،يشد توأم يمنيا صينقا به انيمبتلا مشکلات شناخت -
 حل در گام نياول عنوان به ،يعلم مطالعات قيطر از

 .رديگ قرار توجه مورد مذکور مشکل

 و يخانوادگ ي خچهيتار به زنده يها واکسن حيتلق در -
 يغربالگر ينوع به تا شود توجه قاٌيدق رخوار،يش ي سابقه

  .رديگ صورت هياول

 ،هدف افراد ي هيکل جهت يدرمان و يصيتشخ امکانات نيتأم - 
 در ماريب فرزند کي داشتن احتمال که ييهاخانواده ژهيوبه
  .دارند يليفام ازدواج که ينيوالد اي است تر بيش هاآن

 در يتيحما مراکز ليتشک جهت مناسب يهااستيس -
 و کودک يعاطف و يمال يازهاين نکرد مرتفع يراستا

 و تست از بعد و قبل لازم يها مشاوره ي ارائه خانواده،
 .شود نيتدو استاندارد درمان ي ارائه

 از استفاده با يتخصص ييهادرمانگاه جاديا راستا، نيادر  -
 ،يپرستار کارشناسان مختلف، يهارشته پزشکان

  .است مهم مشاوره و يمددکار ،يشناس روان

 به خدمات ي ارائه و ثبت ي سامانه ياندازراه ،چنين هم -
 بهداشت، وزارت کمک با يمنيا صينقا به مبتلا کودکان
 يهامهيب يسو از تيعنا ،يپزشک آموزش و درمان
 يهاسازمان طرف از شده اعمال يهاتيحما و خاص
-کمک تواند يم ،يدولت يهاتيحما دوشادوش نهادمردم

  .باشد کننده

 مراکز در محوراخلاق منسجم خدمات ي ارائه به توجه -
 نيا يانسان کرامت حفظ جهت يدرمان - يآموزش

 .است يالزام آنان يهاخانواده و مارانيب

 نينو يها روش ابداع جهت ،يعلم قاتيتحق انجام -
 کم و تر آسان تر،عيسر صيتشخ يراستا در يغربالگر

 .است يضرور تر نهيهز

 افراد ليتما بردن بالا جهت ،يجمع يآگاه سطح يارتقا -
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 از يريگ شيپ و يغربالگر يهايابيارز موقع به انجام به
  .شوديم هيتوص يماريب وخامت و بروز

 ياثربخش -   نهيهز کرديرو با يغربالگر تست گونه هر انجام - 
  .شود زيپره يراصوليغ غاتيتبل از و رديگ صورت

  يريگجهينت
 نقص يهايماريببيماران با  از ياريبس کهنيا به نظر

 يزمان اي کننديم فوت يدرمان مراکز به  مراجعه از شيپ ،يمنيا
 به توجه است؛ هکرد شرفتيپ يماريب که کنند يم مراجعه

 و قيدق يهايغربالگر و مناسب يهايابيارز انجام خچه،يتار
 کمک نهيزم نيا در يو ي خانواده و کودک به توانديم موقع به

 تواننديم سلامت، ي عرصه کارکنان رابطه، نيا در .کند
 يتمام داشتن نظر در با را خود يمراقبت و يدرمان خدمات
 ياخلاق و يتيحما کرديرو کي با و يروان و يجسم جوانب

 يميت تيماه از که يمنسجم خدمات کنند؛ اجرا مارانيب يبرا
 پزشکان، روان متخصص، پزشکان حضور با و است برخوردار

 و ياجتماع مددکاران اخلاق، ي طهيح نيمجرب اسان،نش روان
   .شوند يم ارائه پرستاران

 اطلاعات از استفاده با شواهد بر يمبتن خدمات به علاوه، به
 يآگاه که آن ضمن .داشت توجه ديبا يفرهنگ طيشرا و يبوم

 تياهم ،يماريب خصوص در هاخانواده و جامعه به دادن
 سلامت سواد سطح يارتقا منظور به تواند يم که دارد ياديز

 در يغربالگر يهاتست انجام ،چنين هم .شود ارائه جامعه
 و يعلم يارهايمع اساس بر ديبا د،يشد توأم يمنيا صينقا

 و سلامت يارتقا هدف با تنها و ياخلاق ملاحظات تيرعا
 ،يشگاهيآزما تست کي انجام عنوان به تنها نه و کودک رفاه

  .رديپذ صورت
  يقدردان و تشکر

 در که يسروران و استادان يتمام مشارکت از سندگانينو
 شانيا نظرات از و ندکرد ياري را آنان ،ياخلاق راند نيا

  .دارنديم ابراز را خود يسپاسگزار تينها اند، شده مند بهره
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Abstract 
Severe combined immunodeficiency (SCID) is an inherited primary immunodeficiency syndrome 
characterized by a profound deficiency in T-lymphocytes and variable defects in the B-lymphocyte number. 
The present study aimed to evaluate the ethical aspects of the clinical management of children with SCID. 
This report is based on the case of a 6-month-old male infant with SCID diagnosis presented during the 
Medical Ethics Grand Rounds in the Children's Medical Center in Tehran, Iran. 
The patient had a positive history of recurrent infections and frequent hospitalization. His parents were 
consanguineous and came from a low socioeconomic level of the community. He was the fourth child of the 
family. The first and second children were healthy girls, while the third child was a boy with a history of 
numerous problems post vaccination who had eventually died of widespread infections. The physician had 
recommended bone marrow transplant, but the parents had been directed by a neighbor to visit a religious 
healer.  
Timely management of severe combined immunodeficiency can reduce complications and improve the 
patients’ quality of life. The need for early screening tests is therefore ethically justified, although ethical 
issues surrounding the subject should not be overlooked. Instances of these issues include: neglecting the 
scientific criteria necessary to conduct the tests; the economic burden imposed on the family of the child; 
failure to provide sufficient information to parents and ignoring their consent to conduct testing and 
treatment; lack of equitable access to diagnostic and treatment facilities; and lack of attention to the child’s 
autonomy. It should, however, be noted that in certain cases, healthcare providers could perform their 
management activities with an ethical and supportive approach, taking into account all physical and 
psychological needs of infants with severe combined immunodeficiency, as well as those of their families.   
Keywords: medical ethics, severe combined immunodeficiency (SCID), supportive services, family 
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